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Poradnia Genetyczna

Zaktad Genetyki Medycznej

Instytut "Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka
telefon 022 815 74 50 (sekretariat)

022 815 74 51 (poradnia)
http://www.czd.pl/

Poradnia Genetyczna,

Szpital Dzieciecy,

Dziekanow Les$ny k/o Warszawy

telefon 022 751 12 15 do 18, wew. 173;
http://www.szpital-dziekanow.waw.pl/

WROCL AW

Poradnia Genetyczna Wielospecjalistycznej Przychodni
Lekarskiej

Fundacji Akademii Medycznej

telefon 071784 12 33; 071 784 12 56

Poradnia Genetyczna SPSK1
telefon 071784 27 25, 071 327 09 74

Ta broszura informacyjna powstata z pomocg pacjentéw i ich rodzin z catej
Europy, ktérzy maja bezposrednie doswiadczenie zycia z chorobag
genetyczng. Jestedmy niezmiernie wdzieczni za ich wktad w te prace i ich
nieustanny wysitek podejmowany w zwigzku z projektem Eurogentest.

Wr z e s20@7CE

Ta praca zostata wsparta przez EuroGentest, EU-FP6 supported NoE
numer kontraktu 512148

Ttlumaczone z jezyka angielskiego przez Ewe Piotrowskag i Anne Kloske,
Uniwersytet Gdanski, Polska.

lllustracje: Rebecca J Kent 5
www.rebeccajkent.com Euro est Genetic Alliance UK

rebecca@rebeccajkent.com Supporiing. Campaigning. Unifing.
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Najczesci e]j zadawane pyt
badan genetycznych

Zamierzasz rozmawia¢ z lekarzem na temat badan
genetycznych. Co powinnas/powinienes wiedziec? Ponizej
przedstawiona jest lista pytan, ktére mogg pomdc Ci uzyskac
odpowiedzi, ktérych szukasz. Stworzono jg przy wspoétudziale
pacjentow i cztonkdéw ich rodzin, ktérzy przechodzili przez
podobne doswiadczenia. Mimo, ze pytania te sg catkiem ogdine,
nalezy pamieta¢, ze kazda sytuacja jest jedyna w swoim rodzaju
i nie wszystkie pytania muszg odnosi¢ sie do Twojej konkretnej
sytuacji. W dodatku mozesz chcie¢ zadaé pytania, ktére nie
zostaty ujete w tej liscie. Zapisz je i wez ze sobg na wizyte, zeby
nie zapomniec ich zadac.

Pamietaj, ze nie musisz przystepowac¢ do badan genetycznych,
jest to Twoéj wybdér. Powinnas/powinienes decydowac sie na testy
genetyczne tylko wtedy, gdy jeste$ catkowicie pewna/pewny, ze
jest to wiasciwa decyzja dla Ciebie i Twojej rodziny.

A. Informacje o chorobie

Dlaczego ja lub moje dziecko zostaliSmy skierowani na
konsultacje do specjalisty genetyka?

Dlaczego ja lub moje dziecko mamy takg chorobe?

Prosze mi opowiedzie¢ o chorobie, pod katem ktérej ja lub moje
dziecko jestesSmy testowani?

Jak czesto wystepuje ta choroba?
Jak moze wygladac zycie z takg chorobg?
Czy jest dostepna jakakolwiek terapia tej choroby?

Jesli tak, to czy jest bardzo droga i czy samodzielnie bedziemy
musieli pokrywac koszty?

KATOWICE
Poradnia Genetyczna

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny
telefon 032 207 16 60;

KRAKOW
Poradnia Genetyczna Uniwersytecki Szpital Dzieciecy
012 658 20 11, wew. 1043, 1051, 1059, 1330 (Kierownik PG);

£t ODZ

Poradnia Genetyczna

Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej "GENOS"
telefon 042611 63 11
http://www.genos.com.pl/

Poradnia Genetyczna,

Samodzielny Publiczny ZOZ,

Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 3 im. dr S. Sterlinga UM w
todzi

telefon 042 633 27 42

http://www.barlicki.pl/

POZNAN

Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej "Centrum Genetyki
Medycznej"

telefon 061 852 73 32, 061 848 40 38
http://www.cengenmed.com.pl/

WARSZAWA

Zaktad Genetyki, Instytut Psychiatrii i Neurologii
telefon 022 45 82 610,

022 45 82 856
http://www.ipin.edu.pl/kiz/neurologia2/211.htm

Poradnia Genetyczna
Zaktad Genetyki Medycznej
Instytut Matki i Dziecka
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Pol skie Towarzystwo Genetyki
www.ibb.waw.pl/~ptgc/index.php?subpage=Ilaboratoria

Strona dostarczajgca informaciji na temat badan prenatalnych
www.badaniaprenatalne.pl

Orphanet

Bezptatna strona dostarczajgca informacji o chorobach
rzadkich, probach klinicznych, lekach; tu znajdziesz linki do
stowarzyszen i grup wsparcia w catej Europie.

www.orpha.net

EuroGentest

Bezptatna strona dostarczajgca informacji o badaniach
genetycznych; tu znajdziesz linki do stowarzyszeh i grup
wsparcia w catej Europie.

www.eurogentest.org

Twoje lokalne centrum genetyczne:

BYDGOSzCz

Poradnia Genetyczna Szpitala Uniwersyteckiego im. dr A.
Jurasza,

telefon 052 585 35 67
http://spsk.home.pl/poradnie/index.htm

Prenatalna Poradnia Genetyczna,
telefon 052 365 57 99 wew. 241

GDANSK
Genetyczna Poradnia Onkologiczna,
telefon 058 341 98 65, wew. 31

Poradnia Genetyczna SPSK ACK AM w Gdansku,
telefon 058 349 26 16 lub 17

Cz

[(®]

Czy wszyscy dotknieci tg chorobg przechodzg jg w taki sam
Sposob?

W jaki sposob choroba jest przekazywana z pokolenia na
pokolenie?

Jak wysokie jest ryzyko wystgpienie choroby w przypadku
nastepnych cigz?

Gdzie moge zdoby¢ wiecej informacji na temat choroby?

B. Informacje o badaniu

Co sie wtasciwie bedzie dziato, kiedy ja lub moje dziecko
poddamyy sie badaniu?

Czy pozostali cztonkowie rodziny takze muszg by¢ badani?
Co mi powiedzg wyniki badania?

Czy sg jakies zagrozenia zwigzane z badaniem?

Czy to boli?

Na ile doktadne i wiarygodne sg wyniki badania?
Czy na pewno dostane wyniki badan?

lle czasu trzeba bedzie czekac na wyniki?

W jaki sposob bedg mi przekazane wyniki badan?

Czy bedziemy musieli ptaci¢ za badanie?

Czy ja lub moje dziecko musimy opddac¢ sie badaniu
genetycznemu, czy tez sg moze inne sposoby na pozyskanie

interesujgcej mnie informac;ji?

Komu zostang przekazane wyniki badania?


http://www.ibb.waw.pl/~ptgc/index.php?subpage=laboratoria
http://www.badaniaprenatalne.pl/
http://www.orpha.net/
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C. l nne rzeczy warte przemy

Czy wyniki badania wptyng na innych cztonkow mojej rodziny?

Jesli tak, to czy powinnam/powinienem najpierw porozmawiac¢
Z nimi o badaniu?

Jak wyniki badania mogg wptyng¢ na mnie i na mojg rodzine
emocjonalnie?

Komu powinnam/powinienem powiedzie¢ o wynikach badan
(np. cztonkom rodziny, wspoétpracownikom, nauczycielom)?

Czy wyniki wptyng na moje ubezpieczenie?

Czy otrzymam pisemng informacje, ktoéra bedzie przedstawiata
to, o czym rozmawialiSmy? (Mozesz chcie¢ o to zapytac, jesli
nie jest to procedurg standardowg).

Kto wyjasni wyniki mojemu dziecko i/lub krewnym?

Czy istniejg jakies pisemne informacje, ktére mogtabym/
mogtbym otrzymac, by fatwiej wyjasni¢ sytuacje mojemu
dziecku i/lub krewnym?

Czy istniejq jakies grupy wsparcia czy organizacje pacjentéw,
z ktérymi mogtabym/mégtbym sie skontaktowac?

Z jakimi specjalistami powinnam/powinienem sie jeszcze
skontaktowac?

Jesli przyjdzie mi do gtowy co$ jeszcze, o co chciatabym/
chciatbym zapyta¢, czy moge sie ponownie kontaktowac? Jesli
tak, to w jaki sposéb?

Wiecej informacji mozna uzyskac z nastepujgcych zrodet:

Portal dotyczacy zagadnieh genetyki ginekologicznej
zawierajgcy m.in. adresy poradni genetycznych, dostarczajgcy
informacji na temat chorob genetycznych i ich diagnozowania,
poradnictwa genetycznego i diagnostyki prenatalnej.
www.genetyka-ginekolog.pl

Portal na temat genetyki i biotechnologii zawierajgcy
informacje o chorobach genetycznych przeznaczone dla
lekarzy oraz pacjentow i rodzicéw. Rejestracja i dostep do
portalu sg bezptatne.

www.genetyk.pl

Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Zaburzeniami
Genetycznymi "Gen” , os. Lecha 14, Poznan
tel. 61 870-77-21

www.gen.org.pl

Fundacja Akademi. Medycznej
www.info.am.wroc.pl/fundacja/gen/lekarz.html

Strona dostarczajgca informacji na temat chor6b genetycznych
www.zgapa.pl/data_files/referat 1406.html



http://www.genetyka-ginekolog.pl/
http://www.genetyk.pl/
http://www.gen.org.pl/
http://www.info.am.wroc.pl/fundacja/gen/lekarz.html
http://www.zgapa.pl/data_files/referat_1406.html

