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 والدي المریض/صحیفة معلومات للمرضى
 

 فحص الحمض النووي الموسع
 

 حول ھذا البحث.  مزیدا من المعلومات. تقرأ ھنا لطفلك/اقترح طبیبك إجراء فحص حمض نووي موسع لك
 

 الفحص؟ الدافع لإجراء ھذاما 
الھدف من فحص یرجع سببھا إلى وجود خطأ "إملائي" في الحمض النووي. یعاني طفلك منھا /المرض/الأعراض التي تعاني منھا

 "الإملائي". الحمض النووي ھو تقصي ھذا الخطأ
 

 ة لھذا الفحص؟یما ھي الأمور الضرور
یتم استخراج الحمض  على الریق. أن یكون طفلك/ولا داعي أن تكون من دم طفلك/من أجل إجراء الفحص، سیتم أخذ عینة من دمك

للتمكن من إجراء مقارنة بین الحمض من الوالدین البیولوجیین وذلك  منك/ دمعینة سحب یتعین  غالبا/أحیانا. ھذه العینةوي من النو
 النووي للوالدین والحمض النووي للطفل. 

 
 ؟ما نوع الفحص الذي یتم إجراؤه

 مرضك.في /فحص لعدد من الجینات المعروف أنھا یمكن أن تسبب المرض وھو عبارة عن : حزمة الجینات
 الجینات. یشمل كلفحص حمض نووي وھو عبارة عن ): WES( الإكسوم الكامل تسلسل 

الجینات والحمض النووي الموجود ما بین  یشمل كلفحص حمض نووي وھو عبارة عن ): WGS( الكامل تسلسل الجینوم
 الجینات.

 
 ؟ج المتوقعةھي النتائما
 السبب اكتشافتم  .1

یمكن إعطاء . عندئذ مرض طفلك/سبب مرضك الذي یعتبر (على الأرجح) و في الحمض النووي "إملائي" یتم العثور على خطأ
 أو إمكانیة تلقیك للعلاج. في المستقبل حالة طفلك الصحیة/حالتك الصحیةبؤ حول یمكن التنحول الوراثة. أحیانا تفسیرات أكثر 

 السبب اكتشافلم یتم  .2
 ن: سببیْ قد یرجع ذلك ل .مرض طفلك/المُسبِّب لمرضكفي الحمض النووي "إملائي"  لم یتم العثور على خطأ

 الذي یتسبب في مرضك/المرض.في الحمض النووي "إملائي" خطأ ھناك  لا یوجد  .1
ما یناقش الطبیب معك سالفحص الحالي. واسطة إثباتھ ب في الحمض النووي ولكن لا یمكن بعدُ  "إملائي" بالفعل ھناك خطأ .2

  لإجراء فحص إضافي.إمكانیات  إذا كانت ھناك 
 نتیجة غیر واضحة .3

. یمكن أیضا أن لا طفلك ما إذا كان ھو السبب في مرضك/مرضلیس من الواضح إلا أنھ في الحمض النووي، تم استنتاج تغییر 
من أفراد عائلتك بنفسك ما إذا كنت ستطلبُ  قررص أفراد الأسرة الآخرین. ستیكون لذلك التغییر أي معنى. من المفید أحیانا فح

 . على إجراء ھذا الفحصالتعاون 
 

 النتائج الإضافیة 
 مرض/في الحمض النووي لا یكون سبب مرضك"إملائي" أن یتم العثور على خطأ  أعلاه، یمكن النتائج المذكورةبالإضافة إلى 

الطبیب عددا سیذكر لك  واحتمال حدوثھا قلیل. مرض وراثي آخر. یسمى ذلك بالنتیجة الإضافیةالإصابة ب، لكنھ یلعب دورا في طفلك
 النتائج الإضافیة.على ھذه من الأمثلة 

 
 ما ھي أنواع النتائج الإضافیة والتي ستتم مناقشتھا معك؟

لاج طبي أو مراقبات. إذا لم تكن ترید معرفة إذا كانت ھناك إمكانیة لع الاستعداد الوراثي للإصابة بالمرضإبلاغك عن یتم  .1
 المرض أعراضظھور  وفي حالةسنة  12بالنسبة للأطفال الذین لم تتجاوز أعمارھم ). opt-outذلك، یمكنك الإبلاغ بذلك (

 الإبلاغ عن عدم رغبتك في معرفة النتائج.  )opt-out(، لا تنطبق علیھم إمكانیة الطفولة مرحلةفي  علیھم
 

ھناك إمكانیة لعلاج طبي أو  لم تكن إذا )المتاحة بشأن المرض (على أساس المعرفة الحالیة بلاغك بأعراض المرضإیتم لا  .2
في یمكن سنة،  16بالنسبة للأطفال البالغة أعمارھم أقل من ). opt-inإذا كنت ترید معرفة ذلك، یمكنك الإبلاغ بذلك ( مراقبات.

 الإبلاغ عن رغبتك في معرفة النتائج. )opt-in(ھذه الحالة 
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 % أو أكثر)، یتم25بنسبة (بأعراض المرض  طفلك المحتملین في المستقبل أبناءأو  أبنائكلإصابة  احتمال كبیرإذا كان ھناك  .3
اختیار  ینبغي أن یوافق الوالدان معا على). opt-out. إذا لم تكن ترید معرفة ذلك، یمكنك الإبلاغ بذلك (فعلا إبلاغك بذلك

 إمكانیة عدم الرغبة في معرفة النتائج أم لا. 
 

 ؟الكشف عنھالا یمكن لھذا الفحص  ھي الأمور التيما 
 طفلك. مرض/جمیع الأمراض الوراثیة. یبحث فحص الحمض النووي عن سبب مرضك الكشف عنلا یمكن عن طریق ھذا الفحص 

 یتم أحیانا العثور على شيء آخر، نتیجة إضافیة، لكن لا یتم البحث عنھا بشكل فعال. 
 

 بالنسبة لأفراد العائلة نتائج الفحص
أو في المستقبل. ربما یكون لدیھم أو لدى أطفالھم (المسقبلیین)  ، حالیالأفراد العائلة أیضا بالنسبة یمكن أحیانا أن تكون النتیجة مھمة

 لعائلتك. حول ذلك لتمنحھا  طبیبك معلوماتسیعطیك ، الأمر كذلكمرض. إذا كان الباحتمال كبیر للإصابة 
 

 كیف أحصل على النتیجة؟ /متى
 النتیجة.كیفیة وموعد حصولك على الطبیب  معك یناقش

 
 التعویض

عن ذلك لدى تأمینك الاستفسار زانیة. یمكنك یتم تعویض التكالیف من قبل التأمین الصحي باستثناء بعض البولیصات المحدودة المی
سنة، لا ینطبق  18الأطفال الذین تقل أعمارھم عن  /ل في تلك السنةمتدفعھا بالكاإن لم  الخاصةمبلغ المسؤولیة الصحي. تدفع فقط 

النووي الخاص  ة الحمضایضا لكي تتم مقارن لوالدیكلك/ لحمض النووياإجراء فحص  في حالة علیھم مبلغ المسؤولیة الخاصة.
 تأمین طفلك یغطي تلك التكالیف. /تأمینك الصحي فإن؟ في ھذه الحالة، بطفلك مع الحمض النووي الخاص بك

 
 على تأمیناتي؟فحص الحمض النووي یؤثر  ھل

لى الحیاة. تقرأ العمل أو التأمین عالعجز عن مثل تأمین  عقد التأمینات، یمكن أن یكون لفحص الوراثة أحیانا عواقب بالنسبة لإبرام 
من شركة  أیضا طلب الحصول علیھا. یمكنك www.erfelijkheid.nl الموقع  المزید من المعلومات حول التأمینات والوراثة على

 .  كمستشارالتأمین الخاصة بك أو 
 

 التواصل من جدید 
معرفة جدیدة في  تتوفرمن الممكن أن  إلا أنھبب المرض. عن سالبحث بشكل فعال مواصلة تم تعند إنھاء فحص الحمض النووي، لا 

 لك.   بالنسبة المستقبل تكون مھمة 
سنوات بنفسك بقسمنا. یمكن عندئذ النظر إن كان من المفید  5-3إذا لم یتم العثور على سبب، یمكنك الاتصال من جدید بعد  •

 جدید. تحلیل بیانات فحص الحمض النووي من
في  بذلكسیقوم قسم الطب الوراثي السریري في بعض الحالات بالاتصال بك بنفسھ. إذا لم تكن ترید ذلك، یمكنك الإبلاغ  •

 استمارة الموافقة.
ویمكن أن یكون ذلك على حساب مبلغ  تأمین الصحيلشركة الإن وجدت  الإضافيتكالیف الفحص فاتورة یتم تقدیم 

 المسؤولیة الخاصة.
 

 حمض النووي؟ال مآلما 
یتم إلى مختبر وطني (دولي) لإجراء فحص وراثي.  الخاص بطفلك/إرسال الحمض النووي الخاص بكسیتم، إذا لزم الأمر،  •

 ھذه العملیة.أثناء بیانات طفلك  /الشخصیة كبیانات خصوصیة /خصوصیة طفلك/خصوصیتك ضمان
البیانات إلى شركات  تسلیمقواعد القانونیة. لا یتم وفقا للاظ بھ ن الحمض النووي في قسم الطب الوراثي. ویتم الاحتفیخزتیتم  •

 التأمین مثلا. 
، یمكن مشاركتھا مع مختبرات وطنیة (دولیة) أخرى. یحدث ذلك بشكل صحیح أكبر قدر ممكنفھم نتائج الفحص  لتمكن منل •

إلا من قبل  أو تلك الخاصة بطفلك/على بیاناتكیمكن الاستدلال لا بشكل مشفر، مما یعني استبدال الاسم وتاریخ المیلاد بشفرة. 
 . ھذه العملیةخلال خصوصیة البیانات الشخصیة وبھذه الطریقة یتم ضمان مختبر الذي أجرى الفحص. ال

بحث العلمي. یتم التعامل مع بیاناتك لإجراء مزید من الاستخدام الحمض النووي إعطاء الموافقة على  (مع طفلك) یمكنك •
صحتك أو بالنسبة ل مھما یعتبر على شيء أحیانا قلیلة یمكن أن یعثر الباحث  ي ذلك أي منفعة مباشرة.ولیس لك ف بحرص

 الطبیب بذلك.  بلغكسیفي تلك الحالة، لصحة أفراد عائلتك. 
 

 ھل لدیك أسئلة؟

http://www.erfelijkheid.nl/
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