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Familieutredning,
muligheter og rettigheter

Genetisk veileder .
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e SJELDNE DIAGNOSER napos

* Hva betyr arvelig?

* Hva er egentlig en gentest?

* Hva er familieutredning?

* Hva er prediktiv testing?

* Hva sier bioteknologiloven om prediktiv
testing?

* Hva er genetisk veiledning?

* Rettigheter?
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Arvelig

Colourbox.com
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En pakke med gener fra hver foreldre

Fra mor: Fra far:

—

Rettigheter: Helse Bergen

Smart opplegg! Vi arver en pakke med gener fra hver av foreldrene vare. Vi arver
de samme genene fra mor o far, og pa den maten har vi to «bgker» & sla opp i »
og feil i ett gen har derfor som oftest ikke sa stor betydning.
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Genomet vart
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Genomet er samlingen av alle gener vi har arvet fra mor og far.

Rettigheter: Helse Bergen
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Gentest

Rettigheter: Helse Bergen og colourbox.com

Familieutredning

Tilbys til
familiemedlemmer:
* Kjent genfeil

Nasjonalt kompetansesenter
*% for porfyrisykdommer (NAPOS)

* Fgrste og
andregradsslektning

www.napos.no
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Familieutredning Prediktiv testing - Gentest av friske
Hvem er du? Dokumentasjon? * Gentest som ledd i utredning av sykdom =
symptomatisk testing
Hvorfor kontakt?
Symptomer? * Gentesting av friske = Prediktiv testing
oleupoxeam Familiemedlemmer
og slektskap?
Hvilken porfyrisykdom i
familien? PS PS
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Bioteknologiloven om prediktiv testing
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Bioteknologiloven om prediktiv testing

§5-4. Samtykke

For genetisk undersokelse som omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav b foretas, mé den som skal undersokes, gi skiiftlig
samtykke til undersokelsen

For det foretas genetisk undersokelse som omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav b av barn under 16 4r, skal det gis skriftig
samtykke fra bamets foreldre eller andre med foreldreansvar.

§6-5. Genetisk veiledning

Ved genetiske undersokelser etter § 5-1 annet ledd bokstav b, skal den som undersokes gisftilpasset genetisk veiledning

Dersom den som undersokes, er et bam under 16 ar, skal genetisk veiledning ogsa gis til bamets foreldre eller andre med
foreldreansvar.

© Endret ved lov 19 juni 2020 r. 78 (k. 1 jull 2020).

wwwlovdata.no »
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1. Genetisk veiledning

* En samtale hvor vi snakker om:

- Hva er AIP/PV/HCP?
- Arv og genetikk
- Hva er en gentest
- Hva far man svar pa/ikke svar pa?

- For og imot
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Prediktiv test for AIP/PV/HCP
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Colourbox.com

2. Informert samtykke

* Velger etterpa, nar man har fatt nok kunnskap,
om man vil ta gentest eller ikke.

Colourbox.com

* Signerer eventuelt samtykke.

napos
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Rettigheter:

§5-8. Forbud mot bruk av genetiske opplysninger utenfor helse- og omsorgstjenesten

Det er forbudt & be om, motta, besitte, eller bruke genetiske opplysninger om en annen person som er fremkommet ved
genetiske undersokelser som omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav b, eller ved systematisk kartlegging av arvelig sykdom i en familie
Det samme gjelder genetiske opplysninger om fisiko for fremtidig sykdom som er fremkommet ved genetiske undersokelser som
omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav a

Det er forbudt & sporre om genetiske undersokelser eller systematisk kartlegging av arvelig sykdom i en familie har vaert utfort

Forbudet i forste og annet ledd omfatter ikke virksomheter som er godkjent etter § 7-1 til & utfore genetiske undersokelser som
omfattes av § 5-1 annet ledd, eller til forskningsformal. Dersom genetiske opplysninger skal benyttes til forskningsformal mé den
opplysningene gjelder ha gitt samtykke til dette.

Forbudet i forste ledd gjelder ikke privatpersoner som opptrer pa vegne av eller etter samtykke fra den personen opplysningene
gjelder

Unntatt fra forbudet i forste og annet ledd er som trenger i diagnostisk og
oyemed

napos

Ta kontakt direkte med NAPOS!

Dersom du eller familiemedlemmer gnsker:
Gentest/Genetisk veiledning
Oppfelgingssamtale for AIP/PV/HCP

Colourbox.com
Ikke behov for henvisning!
Ta kontakt direkte selv! .

Nasjonal kompetansetjeneste for

SJELDNE DIAGNOSER napos
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