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Casto kladené otazky o genetickém vysetfeni

Chystate se na pohovor s Iékafem ohledné genetického
vySetieni. Co potfebujete pfedem védét? Predkladame vam
sadu otazek, které vam pomohou nalézt odpovédi. Byly
vytvoreny s prispénim pacientl a rodin, které prosly podobnou
zkuSenosti jako vy. Prestoze tyto otazky jsou obecné povahy, je
dulezité si uvédomit, ze kazda situace je jedine¢na a ne vSechny
otazky budou vyuzitelné pro vasi osobni situaci. Otazky, které
nenajdete v tomto letacku si napiste a pfineste je s sebou na
genetickou konzultaci, abyste je mohl(-a) projednat s klinickym
genetikem.

Pamatujte, Ze genetické vysSetfeni neni povinné a muzete se
rozhodnout, zda ho chcete podstoupit €i nikoliv. Genetickému
vySetfeni byste se méli podrobit pouze tehdy, pokud jste si jisti,
ze je to spravné rozhodnuti pro vas a pro celou vasi rodinu.
A. Zakladni dotazy k genetickym onemocnénim

Pro¢ jsem byl ja alnebo moje dité odeslan ke klinickému
genetikovi?

Pro¢ se u mne a/nebo mého ditéte vyskytlo toto onemocnéni?

MuUzete mi vysvétlit podstatu onemocnéni, pro které jsme ja nebo
moje dité testovani?

Jak ¢asté je dané onemocnéni?
Jaky je zivot s timto postizenim?
Existuje |é¢ba tohoto onemocnéni, a pokud ano, je uspésna?
Bude |é¢ba draha a budu si ji muset ¢astecné Ci pIné hradit?

Je kazdy nemocny s genetickym onemocnénim postizen stejné?
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Databaze pracovist poskytujicich molekularné geneticka
vySetfeni velmi &astych 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

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
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Jak se toto onemocnéni prenasi z jedné generace na druhou?

Jaké je riziko postizeni pro mé dalsi déti?

Kde mohu najit vice informaci o tomto onemocnéni?

B. Zakladni dotazy ke genetickému vySetreni

Co se stane, pokud ja nebo moje dité podstoupime genetické
vySetfeni?

Potrebuji ostatni ¢lenové mé rodiny byt také vysetreni?

Co mi feknou vysledky vysSetfeni?

Jsou zde néjaka rizika?

Boli to?

Jak presné jsou vysledky vySetreni?

Dostanu definitivni vysledky vysSetreni?

Za jak dlouho budou k dispozici vysledky vysetieni?

Jak a kde obdrzim vysledky vysSetfeni?
Bude se muset genetické vysSetreni
hradit nebo je pokryto zdravotnim
pojisténim?

Musime ja nebo moje dité podstupovat
genetické vysSetfeni nebo existuji i jiné
moznosti, jak se dozveédét informace,
které chci znat?

Kdo vSechno bude znat vysledky mého
vySetfeni?
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C. Zakladni dotazy tykajici se mé rodiny a ostatni
informace, o kterych je vhodné uvazovat

Dotkne se vysledek genetického vysSetfeni ostatnich ¢lent mé
rodiny?

Pokud ano, mél(-a) bych podstoupeni vySetreni s nimi predem
prodiskutovat?

Jak se mUze vysledek vysSetfeni dotknout mne a mé rodiny po
emocionalni strance?

Komu bych mél(-a) fici o vysledcich vySetfeni (&lendm rodiny,
mym spolupracovnikiim, ucitelim)?

Dotkne se vysledek vySetfeni podminek mého zdravotniho
pojisténi?

Mohl(-a) bych dostat pisemné informace, které se tykaji toho, o
cem jsme diskutovali, pokud to neni soucasti standardniho
postupu?

Kdo vysvétli vysledky mému ditéti a/nebo pribuznym?

MUzete mi dat néjaké pisemné
informace, které pomohou vysvétlit
tuto situaci mému ditéti a/nebo
pribuznym?

Existuji (podplrné) svépomocné
organizace pacientl, které mohu
kontaktovat?

Jaké dalsi Iékarské specialisty bych
mel(-a) kontaktovat?

Pokud si vzpomenu na néco
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dalsiho, na co bych se chtél(-a) zeptat, mohu vas znovu
kontaktovat?

Pokud ano, tak jak?

Vice informaci o dané problematice:

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

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



