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Uvod: Cilem genetické konzultace je odhaleni etiologie genetického onemocnéni, stanoveni prognodzy, '/, '?,,,‘ , Obrazek ¢. 2: Findlni verze dotazniku

léecby a dispenzarizace. Nasleduje zjisténi genetické progndzy reprodukce pacienta a rodinnych B )
prislusnikl. Pacient je o vySe uvedeném informovan s cilem umoznit mu Udajim porozumét a nalozit 12 Cast dotazniku: .

e L o DA . - . i ) vyplnit pred/po konzultaci
s nimi tak, aby pro nej byly co nejvice prospesne. Uspesnost konzultace je mozne hodnotit dotaznikovym S8

\§etFen|'m, které vyuziva vysledky hodnocené pacientem (Patient-Reported Outcomes). ] DokaZu objasnit dopady onemocnéni™* lidem, ktefi nejsou
R G A T -— lb":/' mi rczdlnvr.n pr;lslusmc.lla rlnell by s nlr’nlobyt obeznameni
4 (napr. ucditelim, socialnim pracovnikuam).
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/Cl'le: Preklad dotazniku , Genomics outcome scale“ z anglickéeho originalu do cestiny a analyza

srozumitelnosti ¢eské verze pacienty. Porovnani chapaného vyznamu jednotlivych bodd dotazniku Vim, u koho dalSiho v mé rodiné hrozi, Ze bude toto
ST ;v s onemocneéni™ mit.

Ksongmalmm minenim.
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/Nletodika: Metodologie reflektovala doporuceny postup pro preklad a kulturni adaptaci dotazm’kﬁ\
zalozenych na vysledcich hodnocenych pacientem. Autori zhotovili dva na sobé nezavislé preklady
z anglického originalu do cestiny, které byly konzultovany s péeti anglicky mluvicimi nelékari. Vznikly S S O S
dotaznik byl upraven na zakladé konzultace se skolitelem a odbornym asistentem pro vyuku anglického jidelni¢ku, dokd?u komunikovat o onemocnéni, vypofadavam se
jazyka na LF UPOL. Tato verze byla diskutovana autory, skolitelkou a tfemi klinickymi genetiky ULG FNOL. 2 pdeleir il s e s 0,
Vytvorena verze, ktera zahrnovala vice formulaci jednotlivych tvrzeni, byla vyuzita pro rozhovory
s pacienty ULG FNOL v ramci pilotni studie. Po rozhovorech s $esti pacienty doslo k dal$i upravé, ve které
bvly zohlednény nedostatky z predchozich rozhovoru. V nasledujicich ctyrech rozhovorech bylo patrné | DokaZu v souvislosti s onemocnénim* €init rozhodnuti,
lepdi porozuméni vyznamu jednotlivych tvrzeni. Udaje zjisténé v rozhovorech umoznily vybér ':;2;1222;’: oMVt moulblcolcnostineso bUConnost
preferovanych formulaci a na jejich zakladé byla vytvorena finalni podoba dotazniku.
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Pomysleni na onemocnéni®™ v mé rodiné mé znepokojuje.

DokaZu raznymi zpusoby ovlivnit, jaky dopad ma
onemocnéni®™ na mé nebo mé déti.

Jsem schopen/schopna délat si plany do budoucna.

(napr. rozhodnuti o svatbé, zda mit potomky, o koupi
automobilu, o porizeni hypotéky, o mozné lécbé, o vybéru
preventivnich opatreni)
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*pripadné diagndza, postizeni, nebo potize, kvali kterym prfichazim na genetickou konzultaci

| can explain what the condition means to people outside my family who may need to

know (e.g. teachers, social workers).

| know who else in my family might be at risk for this condition. /, . . ) ) ) . ) T .
Vysledky: Byla vytvorena ceska verze dotazniku, ktera zohledriuje nazory odbornik(i i pacient

When | think about the condition in my family, | getupset. =
\azachovava minéni originalni verze.

| know what | can do to change how this condition affects me/my children.

| am able to make plans for the future.

| can make decisions about the condition that may change my future or my child(ren)’s / , o L
future. Zaver: Vytvoreni prvni ceske verze dotazniku ,,Genomics outcome scale” umozni hodnoceni prospésnosti
, | | genetickych konzultaci, které muze slouzit k dalsimu zlepsovani péce i klinickému vyzkumu.
Fig. 5. The final scale, the Genomics Outcome Scale (GOS). \
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