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Ako sa vysledok vySetrenia mdze dotknat mna a mojej rodiny po
emocionalnej stranke?

Komu by som mal/a povedat’ o vysledkoch vySetrenia (¢lenom rodiny,
inym mojim lekarom, spolupracovnikom, ucitelom)?

Dotkne sa vysledok vySetrenia podmienok mdjho zivotného /
zdravotného poistenia?

Dostanem aj pisomnu informaciu, o tom, o €om sme diskutovali (pokial
to nie je sucastou Standardného postupu)?

Kto vysvetli vysledky mojmu dietatu a/alebo pribuznym?

MozZete mi dat’ nejaké pisomné informacie, ktoré pomdzu vysvetlit' tuto
situaciu mdjmu dietatu a/alebo pribuznym?

Existuju podporné svojpomocné organizacie pacientov s podobnym
problémom, ktoré mézem kontaktovat?

Na akych dalSich lekarov-Specialistov by som sa mal/a obratit?

Ak by som si spomenul/a na nie€o dalSie, na ¢o by som sa chcel/a
opytat, mézem vas znovu kontaktovat? Ak ano, tak ako?

Tato informacia bola pripravena s pomocou pacientov a rodin z celej Eurdpy,
ktori mali osobnu skusenost' Zivota s genetickou chorobou. Sme nesmierne
vdacni za ich prinos k tejto praci a za ich trvalé Usilie v projekte Eurogentest.

Preklad: Jana Behunova (August az December 2008)

I. Klinika deti a dorastu LF UPJS a DFN Kosice, Geneticka ambulancia DFN
Tr. SNP 1, 040 66 Kosice

tel. 055 640 2530/2393

barbjane1@yahoo.com

Tato praca bola podporena projektom Eurogentest v ramci Eurépskeho 6. RP;
Cislo kontraktu -NoE 512148
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Casto kladené otazky o genetickom vysetreni

Chystate se na pohovor s lekarom o genetickom testovani. Co este
predtym potrebujete vediet? Ponukame vam zoznam otazok, ktoré
vam pombzu najst odpovede. Boli vytvorené s pomocou pacientov a
rodin, ktoré presSli podobnou skusenostou ako vy. Hoci tieto otazky
maju vSeobecny charakter, je dblezité si uvedomit, ze kazda situacia
je jedine€¢na, a vSetky otazky nemusia byt vyuZitelné pre vasu
konkrétnu situaciu. NavysSe, mézu u vas vyvstat edte iné otazky, ktoré
v tomto letaciku nenajdete. Je dobré si ich napisat’ a priniest so sebou
na geneticki konzultaciu, abyste ich nezabudli a mohli ich
prediskutovat’ s klinickym genetikom.

Majte na pamati, Ze geneticky test nie je povinny, a je iba na vas, Ci sa
rozhodnete ho absolvovat. Genetické testovanie by ste mali podstupit

iba vtedy, ked ste si isti, Ze je to spravne rozhodnutie pre vas a pre
celu vasu rodinu.

A. Otazky o zakladnej genetickej chorobe (dévod vysSetrenia)

PreCo sme boli ja al/alebo moje dieta odoslani ku klinickému
genetikovi?

Pre€o sa u mna a/alebo méjho dietata vyskytla tato choroba?

Mbzete mi vysvetlit podstatu choroby, pre ktord sme ja alebo moje
dieta testovani?

Aka Casta je dana choroba?

Aky je zivot s touto chorobou?

Existuje lieCba tejto choroby, a ak ano, do akej miery je Uspesna?
Bude lie¢ba draha a budem si ju musiet’ €iastocne &i plne hradit?

Je kazdy, kto trpi touto genetickou chorobou, postihnuty rovnako?

Ako sa tato choroba prenasa z jednej generacie na druhu?

Ak budem mat dalSie dieta, aké je riziko jeho postihnutia touto
chorobou?

Kde mbdzem najst viac informacii o tejto chorobe?

B. Otazky o genetickom testovani

Co sa stane, ak ja alebo moje dieta podstupime genetické testy?

Mali by byt vySetreni aj ostatni ¢lenovia mojej rodiny?

Co mi vlastne povedia vysledky vy$etrenia?

Je ponukané testovanie spojené s nejakym rizikom?

Je genetické testovanie bolestivé?

Do akej miery je presny vysledok vySetrenia?

Urcite dostanem vysledky vySetrenia?

Ako dliho bude trvat, kym budu vysledky vySetrenia k dispozicii?

Akym spésobom obdrzim vysledky vySetrenia?

Budem musiet niec€o platit za tento geneticky test?

Musim ja alebo moje dieta podstupovat’ genetické testovanie, alebo
existuju aj iné spbsoby ako sa dozvediet informacie, ktoré chcem
poznat?

Kto kazdy sa dozvie o vysledkoch mojho vySetrenia?

C. Dalsie otazky o ktorych je vhodné uvazovat’

Dotkne sa vysledok genetického vySetrenia ostatnych &lenov mojej

rodiny? Ak ano, mal/a by som podstupenie vySetrenia s nimi vopred
prediskutovat?



