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Orphanet - Volné pfistupné webové stranky s informacemi o
vzacnych chorobach, klinickych testech, lécich a spojeni na
svépomocné skupiny v celé Evropé (v hlavnich evropskych
jazycich).

www.orpha.net

... nebo kontaktujte své regionalni genetické pracovisteé:
www.slg.cz/slgcontacts. pdf

Vytvoieno podle informacnich letaki vypracovanych nemocnicemi Guy's a St.
Thomas' Hospital, Londyn a IDEAS - Genetic Knowledge Park.

Tato prace byla podporena projektem Eurogentest v ramci
Evropského 6. RP; Cislo kontraktu -NoE 512148

Pieklad: Ustav biologie a lékai'ské genetiky UK 2. LF a FN v Motole

Brezen 2008 llustrace: Rebeca J Kent

www.rebeccajkent.com
rebecca@rebeccajkent.com
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Ustav biologie a Iékafské genetiky

Nekolik informaci
o genetické konsultaci

Informace pro pacienty a rodiny



Zakladni prehled informaci o genetickém
poradenstvi

Tyto informace jsou pfipraveny pro zajemce/zajemkyne a jejich

rodiny,

ktefi/které se rozhodli/-y navstivit oddéleni klinické

genetiky a chtéji se seznamit s ucelem a cili genetického
poradenstvi.

Pro¢ jste byli doporuceni do genetické poradny?

Nékteré z hlavnich ddvodu zahrnuji:

Pritomnost genetického onemocnéni ve vasi rodiné a/
nebo v rodiné vaseho partnera

Vy a/nebo vas partner mate dit€ s poruchami uceni,
opozdénym vyvojem Ci jinymi zdravotnimi problémy a vas
Iékaf se domniva, ze by se mohlo jednat o genetické
onemocnéni

Vy nebo vas partner mate genetické onemocnéni, které
muUze byt dédiéné pro vase déti

Podstoupila jste jiz jiny typ vySetfeni béhem téhotenstvi
(napriklad ultrazvukové vysetreni, vySetreni tzv. nuchalni
transluscence nebo krevni test v ramci prenatalniho
screeningu), které prokazalo zvysené riziko genetického
onemocnéni pro vase dité

Ve vasi rodiné nebo v rodiné vaseho partnera doslo k
opakovanym spontannim potratim nebo k porodu
mrtvého ditéte

U vasich blizkych pfibuznych se vyskytly jisté typy nadort

Vy a vas partner jste blizkymi pfibuznymi

Vice informaci naleznete na téchto adresach:

Ustav biologie a lékaiské genetiky UK 2.LF a FN v Motole
V Uvalu 84, Praha 5, 150 06

tel: +420 224433501; Fax: +420 224433520

Email: sekretariat@fnmotol.cz

http://ublg.If2.cuni.cz

Spoleénost lékaiské genetiky Ceské lékaiské spoleénosti
J. E. Purkyné;
www.slg.cz

Genetika - vas zdroj informaci o genetice.
www.genetika.wz.cz/genealogie.htm

Databaze pracovist’ poskytujicich molekularné geneticka
vySetieni velmi Castych genetickych onemocnéni v Ceské

republice (CZDDNAL)
www.uhkt.cz/nrl/db

EuroGentest - VVoIné pfistupné webové stranky s informacemi o

genetickém vysetreni (v anglictine).
www.eurogentest.org
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U nemocnych ¢&lent vasi rodiny pozadejte o jejich adresu a
adresu jejich praktického |€kare.

Vime vsak, ze neni vzdy ve vasich moznostech ziskat vSechny
tyto mnohdy i nepfijemné detaily. Informace, které nam
poskytnete, budou divérné a budou sdéleny ostatnim Iékarfiim
Ci vasim pribuznym pouze s vasim vyslovnym svolenim. Vasi
pribuzni nebudou nikdy kontaktovani bez vaseho svoleni.

Prineste si s sebou seznam otazek, které chcete klinickému
genetikovi polozit. MlUzete si s sebou privést také partnera,
prfibuzného ¢i pritele. V pfipadé potfeby pozadejte predem
genetickou poradnu o zajisténi tlumocnika do vaseho rodného
jazyka.

Po genetické konzultaci obdrzite pisemnou zpravu o
diskutovaném tématu. Pomuze vam si vSe spravné
zapamatovat, pochopit a uchovat pfesné udaje do budoucna.
MUzete také pozadovat pisemné informace pro ostatni &leny
vasi rodiny. Domluvte se s klinickym genetikem, zda vam
poskytne pisemné informace (,zpravu®), t. kdy a jakym
zpusobem — na poc¢kani nebo postou.
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e Vas |ékalf se domniva, ze klinicky genetik vam mulze
poskytnout dalSi informace o vaSem zdravotnim stavu.

Jakou muzete o¢ekavat pomoc?
Je mnoho zpUsobdu, jak vam mohou kliniéti genetici pomoci:

e \ysvétlenim moznosti vySetfreni, ktera vam pomohou
potvrdit nebo vyvratit diagndézu u vas a/nebo vaseho
ditéte stanovenim ¢i potvrzenim diagndzy.

e Poskytnutim informaci 0 onemocnéni a jeho dédi¢nosti.

e Zhodnoceni vySe rizika vzniku dané afekce e u Vas
v budoucnosti.

e Zhodnocenim vySe rizika, ze dal$i dité muize byt
postizeno onemocnénim, které se jiz ve vasi rodiné
vyskytuje.

e PoucCenim jak se vyrovnat s onemocnénim, vcetné
informaci o dostupné 1é¢bé nebo
pomoci v socialni oblasti.

e QOdpovédi na dalSi vasSe otazky,
které muizete mit v souvislosti
s vasim onemocnénim.
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Na co byste se méli pfredem pfipravit:

Klinickému genetikovi velmi pomlze znalost podrobnosti o
zdravotnim stavu vétSiny ¢lend vasi rodiny, a predevsim pak
téch, ktefi maji dédi¢na onemocnéni.

Prineste prosim s sebou informace o vasi rodiné az do generace
vasich  prarodi¢lu (babic¢ka,dédecek). Prosim vyplite predem

tento formular:

Pribuznost
vzhledem k
vasi osobé
(napf.
matka,
stryc)

celé jméno

Datum naroze
ni

(ev.

datum amrti
u zemrelych)

Geneticka diagnéza
(pokud néjakou

maji), podrobnosti o
jejich zdravotnim

stavu a véku, kdy

bylo u nich onemocnéni
diagnostikovano

Kdy a kde byli diagnostikovani a Iéceni




