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Ce este consilierea genetica?

Consilierea genetica este un proces de comunicare, prin care
oamenii sunt ajutati sa inteleaga si sa se adapteze la implicatiile
medicale, psihologice, familiale si reproductive ale unei afectiuni
genetice.

Am. Society of Human Genetics, 1975; 2007
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Cine poate participa la consiliere genetica?

 Oamenii apeleaza la consiliere genetica pentru mai multe
motive:

— Au sau sunt ingrijorati ca ar putea transmite o afectiune genetica

— Doresc sa cunoasca mai multe informatii despre riscul pe care il au
de a dezvolta diverse afectiuni si cum pot reduce acest risc

— Doresc sa aiba copii si vor sa stie mai multe despre sanatatea
viitorului copil

— Exista un istoric familial de probleme la nastere, dificultati in
dezvoltare sau de retard mental

— Au un membru al familiei cu o tulburare mentala severa
— Au un istoric familial de cancer




O sedinta de consiliere genetica poate dura cel putin o
ora si informatia oferita variaza in functie de
afectiunea genetica.
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La ce ma pot astepta de la o sedinta de consiliere
genetica?

Se discuta informatii despre istoricul medical si familial

Se explica cauzele si modul in care afectiunile genetice sunt
transmise in familii

Se discuta daca si care sunt sansele de a transmite/a mosteni o
afectiune genetica

Se clarifica informatii legate testare genetica, diagnostic sau in
anumite cazuri, de ce nu a fost pus nici un diagnostic

Se ofera ghidaj in a lua decizii informate in legatura cu planning-ul
familial sau aspecte ce tin de gestionarea afectiunii genetice

Se ofera sustinere si suport in a face fata emotiilor legate de riscul de
a avea sau de a transmite o afectiune genetica

Prezinta informatii despre resurse medicale, retele de suport si alte
aspecte importante
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O sedinta de consiliere genetica este o conversatie.
Implicarea si opinia dumneavoastra sunt foarte
importante.
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Cum ma pot pregati pentru o sedinta de consiliere
genetica?

e Lista de intrebari sau neclaritati
* Aduna date despre istoricul familial:

— informatii despre frati, parinti, bunici, unchi, matusi etc.
— informatii despre afectiuni medicale sau boli cronice din familie
— informatii despre nasteri, complicatii la nastere, pierderi de sarcina

* Adreseaza intrebari sau solicita clarificari suplimentare acolo
unde informatiile sunt dificil de inteles




intrebari pe care le pot adresa
consilierului genetic?

* Afectiunea genetica apare in familie?
 Daca un membru al familiei mele are
o afectiune genetica, pot sa o am si eu?

 Daca eu am o afectiune genetica, alti membrii ai familiei
mele au sanse sa 0 mosteneasca Si ei?

* Exista testare genetica disponibila? Daca da, care sunt
beneficiile si limitele testarii?

 Cum ma pot ajuta informatiile despre risc sau despre
afectiunea genetica?



Cum o sa fie interactiunea dintre mine si
consilierul genetic?

* Principalele roluri ale consilierul genetic sunt de:
- avocat al clientului
- consilier
- sursa de suport
- sursa de informatii
- sursa de recomandari si resurse

* Consilierul genetic:
- Este empatic, obiectiv, impartial
- Pastreaza informatia confidentiala
- Diferentiaza intre standardele etice proprii si cele ale clientului
- Apreciaza si respecta normele culturale ale clientului

- Este non-directiv, dar pregatit sa ofere sfat si suport psihologic, direct sau prin
recomandare



Beneficiile consilierii genetice

* Primescinformatii despre afectiunea genetica (transmitere,
manifestare, gestionare etc.)

* Primesc informatii despre sansa de aparitie sau reaparitie a
afectiunii genetice la alti membrii ai familiei

* Pot discuta aspectele dificile asociate afectiunii genetice
(dificultati zilnice, impact emotional, stigma etc.)

* Pot afla informatii suplimentare despre surse de suport, surse
de informare, recomandari si resurse

* Pot adresa intrebari sau neclaritati in cadrul unei relatii bazate
pe confidentialitate, empatie si intelegere



Resurse

* https://ghr.nlm.nih.gov/condition/phenylketonuria

* https://www.npkua.org/Education/PKU-Medical-Guidelines

* https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/7383/phenylketonuria

 http://www.newbornscreening.info/Parents/aminoaciddisorders/P
KU.htmI#8

* https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1504/



https://ghr.nlm.nih.gov/condition/phenylketonuria
https://www.npkua.org/Education/PKU-Medical-Guidelines
https://rarediseases.info.nih.gov/diseases/7383/phenylketonuria
http://www.newbornscreening.info/Parents/aminoaciddisorders/PKU.html#8
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1504/

Contact

Ramona Moldovan: ramonamoldovan@psychology.ro
Andrada Ciuca: andradaciuca@psychology.ro
Madalina Radu: madalinaradu@psychology.ro

Facebook:
https://www.facebook.com/ConsiliereGenetica/

https://www.facebook.com/ConsiliereGeneticaTulburari
Mentale/

https://www.facebook.com/HuntingtonRomania/
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