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Betegtajekoztato a genetikai
tanacsadasrol

Tajékoztato a betegek
és csaladjaik szamara



Betegtajékoztaté a genetikai tanacsadasrél

Ezt a kiadvanyt olyan betegeknek és csaladtagjaiknak szanjuk,
akik idépontot kaptak egy klinikai genetikussal valo elsé
konzultaciora. Célunk az, hogy informaciot adjunk arra
vonatkozéan, hogy miért is kildték Ont egy genetikai
szakértbhoz, és hogy mire szamithat az els6 konzultacié
alkalmaval.

Miért kuldték genetikai szakrendelésre?
Néhany ok, amiért genetikai tanacsadasra kuldhetik:

e Mert az On, vagy partnerének csaladjaban egy genetikai
rendellenesség ismert.

e Mert az On vagy partnerének gyermeke tanuldsi
nehézségekkel kizd, fejlédésbeli elmaradasa van, vagy
testi rendellenessége ismert. Orvosuk azt gondolja, hogy
a gyermek problémajanak hatterében genetikai okok
allhatnak.

e Onnek vagy partnerének egy Orokletes genetikai
betegsége van, melyet tovabbadhatnak gyermekeiknek.

e A terhesseéeqgi
b6érreddbé vizsgal at a, Vervi z
ut al , hogy magzatanak foko
geneti kai betegségre.

e Onnek vagy partnerének volt egy vetélése vagy
halvaszuletett magzata.

e Bizonyos fajta daganatos betegségek fordultak el6 kozeli
hozzatartozoiban.

szUr 6vizsgal at ol

EuroGentest

Ingyenes honlap, mely a genetikai vizsgalatokrol tajékoztat és
elérhet6séget nyujt az eurdpai onsegélyezd betegcsoportokhoz

Web: www.eurogentest.org

llletve az Onhoz legkézelebb esé genetikai tanacsado:
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Erintett csaladtagok esetében elkérhetik Ontél a csaladtagja
cimét és kezel6orvosanak nevét és cimét.

Megértjuk, hogy sok esetben nem konnyl ezen adatok pontos
megadasa. Az On altal adott informaciokat szigortian bizalmasan
kezeljuk és soha nem adjuk ki rokonainak vagy mas
egészségligyi személyzetnek az On beleegyezése nélkiil.

Ha b &4 r kérdése vagy k é t erheylk fel, azokat irja le egy
papirra é€s vigye magaval az elsé konzultaciéra. Ha ugy
gondolja, nyugodtan menjen a konzultaciéra partnere vagy egy
baratja kiséretében. Ha sziksége van egy tolmacsra, azt kérjuk
elbre jelezze.

A genetikai tanacsadas utan valoszinlleg kapni fog egy irasbeli
tajékoztatot (orvosi véleményt) a tanacsadason megbeszélt
témakrol. Ez segiteni fog Onnek abban, hogy mindent meg
tudjon jegyezni. Az irasbeli tajékoztatét talan csaladtagjainak is
szeretné megmutatni. Kérdezze meg a szakorvosat, hogy kap-e
irasos tajékoztatdt, illetve azt mikorra varhatja.

Tovabbi tajékoztatast az alabbi cimeken kaphat:

A Magyar Humangenetikai Tarsasag Honlapja
Web: www.doki.net/tarsasag/genetika

Pécsi Tudomanyegyetem Sziilészeti és NOgyogyaszati
Klinika honlapja

Web: www.pte.hu

Orphanet

Ingyenes web-portal, mely a ritka betegségekrdl, klinikai
tanulmanyokrdl és elérhetdé gydgyszerekrdl ad felvilagositast,
valamint kapcsolatot nyujt az eurépai betegcsoportokhoz.

Web: www.orpha.net
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e On és partnere kdzeli rokonok és gyermeket szeretnének.

e Orvosa azt gondolja, hogy egy klinikai genetikus
kiegészité informacidkat tudna adni jelenlegi egészséqi
allapotaval kapcsolatban.

Hogyan tudnak Onnek segiteni a genetikai
tanacsadas alkalmaval?

Egy klinikai genetikus szamos modon segithet Onnek, ezek
kozul néhany:

o Elmagyarazza a kulonboz6 tipusu elérhet vizsgalatokat,
melyek egy adott diagnozis megerdsitéseében segithetnek.

e Egy adott diagndzist felallithat vagy megerésithet.

o Tajékoztatast nyujthat egy adott genetikai betegséggel
kapcsolatban, és annak 6rokl6dési maodjairol.

o Felvilagositast adhat annak kockazatardl, hogy egy adott
genetikai betegség kialakul-e Onben a jovében.

o Felvildgositast adhat annak kockazatardl, hogy leendd
gyermekeit érinteni fogja-e az a genetikai betegség, mely
az On vagy partnere csaladjaban mar kimutatottan jelen
van.

e Beszélgethet Onnel arrol, hogy hogyan élhet egydtt
betegségével, és tovabbi informaciét adhat az On
szamara az elérhet6 orvosi, pszicholdgiai és szocialis
segitséggel kapcsolatban.

e Megprobal valaszt adni azokra a kerdésekre, melyek
felmerilnek Onben a megallapitott betegségével
kapcsolatban.
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Felkésziilés a genetikai tanacsadasra

A Klinikai genetikus munkajat nagyban el6segiti, ha ismeri vagy
rendelkezésére allnak adatok az On csaladtagjainal el6fordulo
egeszségugyi problémakrdl, kulondsen, ha azoknak genetikai
hattere lehet. Kérjuk, vigye magaval a csaladtagjaira vonatkozo

alabbi adatokat, egészen a

nagyszulék generaciojaig

visszamendleg. Toltse ki az erre kijelolt sorokat:

Az Onhez val6
rokonsagi viszonya, . ]
pl. anya, nagybaty Teljes név

Szuletési id6 (és
elhalalozasi id6, ha
relevans)

Ha relevans, jegyezze fel a kdvetke
z6ket is:

A genetikai betegséguk kérisméje és
barmilyen mas egészségugyi
problémajuk, valamint az életkoruk,
amikor a betegség felismerésre kerult

Mikor és hol
diagnosztizaltak és
kezelték a betegseéguket




