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Ļasto kladen® ot§zky o 
genetick®m testov§n²  

 
Informace pro pacienty a rodiny  



Ļasto kladen® ot§zky o genetick®m vyġetŚen²  
 
Chyst§te se na pohovor s l®kaŚem ohlednŊ genetick®ho 
vyġetŚen². Co potŚebujete pŚedem vŊdŊt? PŚedkl§d§me v§m 
sadu ot§zek, kter® v§m pomohou nal®zt odpovŊdi. Byly 
vytvoŚeny s pŚispŊn²m pacientŢ a rodin, kter® proġly podobnou 
zkuġenost² jako vy. PŚestoģe tyto ot§zky jsou obecn® povahy, je 
dŢleģit® si uvŊdomit, ģe kaģd§ situace je jedineļn§ a ne vġechny 
ot§zky budou vyuģiteln® pro vaġi osobn² situaci. Ot§zky, kter® 
nenajdete v tomto let§ļku si napiġte a pŚineste je s sebou na 
genetickou konzultaci, abyste je mohl(-a) projednat s klinickĨm 
genetikem. 
 
Pamatujte, ģe genetick® vyġetŚen² nen² povinn® a mŢģete se 
rozhodnout, zda ho chcete podstoupit ļi nikoliv. Genetick®mu 
vyġetŚen² byste se mŊli podrobit pouze tehdy, pokud jste si jisti, 
ģe je to spr§vn® rozhodnut² pro v§s a pro celou vaġi rodinu.  
 

A. Z§kladn² dotazy k genetickĨm onemocnŊn²m  
 

Proļ jsem byl j§ a/nebo moje d²tŊ odesl§n ke klinick®mu 
genetikovi?  
 
Proļ se u mne a/nebo m®ho d²tŊte vyskytlo toto onemocnŊn²?  
 
MŢģete mi vysvŊtlit podstatu onemocnŊn², pro kter® jsme j§ nebo 
moje d²tŊ testov§ni?  
 
Jak ļast® je dan® onemocnŊn²?  
 
JakĨ je ģivot s t²mto postiģen²m?  
 
Existuje l®ļba tohoto onemocnŊn², a pokud ano, je ¼spŊġn§?  
 
Bude l®ļba drah§ a budu si ji muset ļ§steļnŊ ļi plnŊ hradit?  
 
Je kaģdĨ nemocnĨ s genetickĨm onemocnŊn²m postiģen stejnŊ?  
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Datab§ze pracoviġŠ poskytuj²c²ch molekul§rnŊ genetick§ 
vyġetŚen² velmi ļastĨch genetickĨch onemocnŊn² v Ļesk® 
republice (CZDDNAL) 
www.uhkt.cz/nrl/db 

 
EuroGentest  - VolnŊ pŚ²stupn® webov® str§nky s informacemi o 
genetick®m vyġetŚen² (v angliļtinŊ). 
www.eurogentest.org  
 
Orphanet  - VolnŊ pŚ²stupn® webov® str§nky s informacemi o 
vz§cnĨch chorob§ch, klinickĨch testech, l®c²ch a spojen² na 
sv®pomocn® skupiny v cel® EvropŊ (v hlavn²ch evropskĨch 
jazyc²ch). 
www.orpha.net  
 

é nebo kontaktujte sv® region§ln² genetick® pracoviġtŊ:  
www.slg.cz/app/index/25/seznam 
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Jak se toto onemocnŊn² pŚen§ġ² z jedn® generace na druhou?  
 

Jak® je riziko postiģen² pro m® dalġ² dŊti?  

 

Kde mohu naj²t v²ce informac² o tomto onemocnŊn²?  
 

B. Z§kladn² dotazy ke genetick®mu vyġetŚen²  

Co se stane, pokud j§ nebo moje d²tŊ podstoup²me genetick® 

vyġetŚen²?  

PotŚebuj² ostatn² ļlenov® m® rodiny bĨt tak® vyġetŚeni? 

Co mi Śeknou vĨsledky vyġetŚen²?  

Jsou zde nŊjak§ rizika?  

Bol² to?  

Jak pŚesn® jsou vĨsledky vyġetŚen²?  

Dostanu definitivn² vĨsledky vyġetŚen²? 

Za jak dlouho budou k dispozici vĨsledky vyġetŚen²?  

Jak a kde obdrģ²m vĨsledky vyġetŚen²?  

Bude se muset genetick® vyġetŚen² 

hradit nebo je pokryto zdravotn²m 

pojiġtŊn²m?  
 
Mus²me j§ nebo moje d²tŊ podstupovat 
genetick® vyġetŚen² nebo existuj² i jin® 
moģnosti, jak se dozvŊdŊt informace, 
kter® chci zn§t?  
 
Kdo vġechno bude zn§t vĨsledky m®ho 
vyġetŚen²? 
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C. Z§kladn² dotazy tĨkaj²c² se m® rodiny a ostatn² 
informace, o kterĨch je vhodn® uvaģovat  
 
Dotkne se vĨsledek genetick®ho vyġetŚen² ostatn²ch ļlenŢ m® 
rodiny?  
 
Pokud ano, mŊl(-a) bych podstoupen² vyġetŚen² s nimi pŚedem 
prodiskutovat?  
 
Jak se mŢģe vĨsledek vyġetŚen² dotknout mne a m® rodiny po 
emocion§ln² str§nce?  
 
Komu bych mŊl(-a) Ś²ci o vĨsledc²ch vyġetŚen² (ļlenŢm rodiny, 
mĨm spolupracovn²kŢm, uļitelŢm)?  
 
Dotkne se vĨsledek vyġetŚen² podm²nek m®ho zdravotn²ho 
pojiġtŊn²?  
 
Mohl(-a) bych dostat p²semn® informace, kter® se tĨkaj² toho, o 
ļem jsme diskutovali, pokud to nen² souļ§st² standardn²ho 
postupu?  
 
Kdo vysvŊtl² vĨsledky m®mu d²tŊti a/nebo pŚ²buznĨm?  
 
MŢģete mi d§t nŊjak® p²semn® 
informace, kter® pomohou vysvŊtlit 
tuto situaci m®mu d²tŊti a/nebo 
pŚ²buznĨm?  
 
Existuj² (podpŢrn®) sv®pomocn® 
organizace pacientŢ, kter® mohu 
kontaktovat?  
 
Jak® dalġ² l®kaŚsk® specialisty bych 
mŊl(-a) kontaktovat?  
 
Pokud si vzpomenu na nŊco 
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dalġ²ho, na co bych se chtŊl(-a) zeptat, mohu v§s znovu 
kontaktovat? 
 
Pokud ano, tak jak?  
 

 
 
V²ce informac² o dan® problematice:  
 

Đstav biologie a l®kaŚsk® genetiky UK 2.LF a FN v Motole  

V Đvalu 84, Praha 5, 150 06 

tel: +420 224433501; Fax: +420 224433520 
Email: klinicka.genetika@fnmotol.cz 

http://ublg.lf2.cuni.cz 
 

Spoleļnost l®kaŚsk® genetiky Ļesk® l®kaŚsk® spoleļnosti  
J. E. PurkynŊ;  
www.slg.cz  
 
Genetika  - v§ġ zdroj informac² o genetice.  
www.genetika.wz.cz/genealogie.htm  
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