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Liebe Sunshine,

gerade wenn ein Arzt keine Ahnung von einer / dieser Genmutation hat, muss er sich kundig
machen.
Außerdem: selbst wenn man eine Genmutation hat, lassen sich daraus vielfach noch keine
Rückschlüsse auf die spätere gesundheitliche Verfassung ziehen.

In unserer Familie gibt es eine seltene Erkrankung, die uns das seit fast 2 Jahren das Leben
schwer macht.
Und wenn ich eines in dieser Zeit gelernt habe, dann ist ein "Nein" noch lange kein "Nein" und
man selbst hat immer sehr viel mehr Einfluss auf die Ärzte als man vielleicht denkt.
Das Wichtigste dabei ist, selber gut informiert zu sein. Dann kann man tatsächlich eine Menge
Einfluss nehmen

Mach dich nicht zu sehr verrückt. Lass das Ganze doch mal vom Personalrat klären.
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