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hozzajarulasukért és az Eurogentest projektben valé folyamatos
segitségukert.

Az illusztraciokat készitette:

a betegek és
Rebecca J Kent PS . g
www.rebeccajkent.com Euro est ?enehccAlllvonce UK
rebecca@rebeccajkent.com UpEecteg Sampeguing; Sy,

jaik szamara



Gyakran feltett kérdések a genetikai
vizsgalattal kapcsolatban

On arra készil, hogy egy klinikai genetikus szakorvossal a
genetikai tesztelésrdl beszélgessen. Mit kell ehhez tudnia?
Osszedllitottunk egy listat kérdésekkel, amelyek segithetnek
Onnek a szilkséges valaszok megtalalasaban. A kérdéseket
betegek és érintett csaladok segitségével allitottuk 0ssze, akik
hasonlé élményeken mentek at. A kérdések elég altalanosak, de
fontos szem el6tt tartania, hogy minden eset egyedi, és nem
biztos, hogy az alabbiak kézil minden kérdés érvényes az On
esetére. Tovabba Onben is felmeriilhetnek olyan kérdések,
melyek nincsenek rajta a listan — ez esetben jegyezze fel ezeket
egy papirra és vigye magaval az orvosaval valdé kovetkezd
konzultaciora.

Emlékezzen ra, hogy nem kotelezd genetikai tesztet végeztetnie,
ez az On szabad valasztasa. Csak abban az esetben csinaltassa
meg a vizsgalatot, ha biztos abban, hogy ez a legjobb dontés
Onnek és csaladjanak.

A. A betegséggel kapcsolatos kerdések

Miért kuldtek engem vagy a gyermekemet genetikai
tanacsadasra?

Miért vagyok én vagy a gyermekem érintett ebben a
betegségben?

Tudna tobbet mondani arrél a betegseégrél, amit nalam vagy a
gyermekemnél megvizsgalnak?

Milyen gyakori ez a betegség?

Hogyan lehet ezzel a betegséggel egyuttélni?

Létezik-e valamilyen kezelés erre a betegségre?
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Ha igen, milyen draga a kezelése, és vajon nekem kell-e allnom

a kezelés koltsegeit?

Ez a betegség mindenkinél ugyanolyan tlineteket okoz?/
Mindenkinél ugyanolyan formaban jelentkezik ez a betegség?
Hogyan 6rokl6dik ez a betegség?

Ha szeretnék még gyermeket, mi a valdszinlisége annak, hogy a
kovetkezd gyermekemnek is ez a betegsége lesz?

Hol talalok tébb informaciot errél a betegségrél?

B. A vizsgalattal kapcsolatos kerdések

Mi fog térténni, ha nalam vagy a gyermekemnél elvégzik ezt a
vizsgalatot?

A csaladunk tobbi tagjanak is sziukséges ezt a tesztet
megcsinalnia?

Mi derll ki a teszt eredményébdl?

Milyen kockazattal jar a genetikai tesztelés?

Fajdalmas?

Mennyire pontosak és megbizhatéak a teszteredmények?
Mindenképpen kapok valami eredmeényt?

Mennyi id6 mulva tudom meg a teszt eredményét?

Milyen médon fogom megkapni/ megtudni a teszt eredményét?
Kell fizethem a vizsgalatért?

Mindenképpen el kell végeztetnem nekem vagy a

gyermekemnek a genetikai tesztet, vagy van mas méddja is
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annak, hogy a kérdéses informaciot megtudjuk?

Ki fogja a teszt eredményeit megkapni?

C. Egyéb kérdések, amik felmerilhetnek

A teszt eredménye a tobbi csaladtagomat is érintheti? Ha igen,

beszéljem meg el6szor vellk a vizsgalatot?

Erzelmileg hogyan érinthet engem és a csaladomat a teszt

eredménye?

Kiket tajékoztassak a teszt eredményeirdl (csaladtagok,
. - Y

csaladorvos, kollégak, tanarok): Tovabbi informaciot nyerhet az alabbi cimeken:

A teszt eredménye befolyasolhatja az élet-és/vagy

A Magyar Humangenetikai Tarsasag Honlapja

, L e o
egeszsegbiztositasomat? Web: www.doki.net/tarsasag/genetika

Kapok irasban is tajékoztatot mindarrodl, amirél széban is

tajékoztattak? (Mindenképpen kérjen irasos tajékoztatot, ha azt P .®.C S| .T udomEnyegyetem Sz¢l ®szet
Klinika honlapja

nem kapna automatikusan). Web: www.pte.hu

Ki fogja a teszt eredményét elmagyarazni a gyermeke(i)mnek és/ Orphanet

vagy a csaladtagjaimnak? Ingyenes web-portal, mely a ritka betegségekrdl, klinikai

tanulmanyokrél és elérhetd gyogyszerekrél ad felvilagositast,

Létezik-e olyan irasos tajékoztatd, ami segitene abban, hogy a valamint kapcsolatot nyijt az eurépai betegcsoportokhoz.

helyzetet elmondjam a gyereke(i)mnek és/ vagy a rokonaimnak? Web: www.orpha.net
Léteznek-e segitd szervezetek vagy betegsegité csoportok, EuroGentest
melyekkel kapcsolatba tudnék 1épni? Ingyenes honlap, mely a genetikai vizsgalatokrol tajékoztat és

elérhetbséget nyujt az eurdpai Onsegélyez6 betegcsoportokhoz

Milyen mas egészseégugyi szakemberrel |épjek kapcsolatba® Web: www._eurogentest.orq

Ha valami kérdés meruine fel bennem a kés6bbiek folyaman,

megkereshetem Ont tjra? Ha igen, hogy tudom Ont elérni?



