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Obecné Ize fici, ze mluvit s rodinou o zji§téné genetické zatézi je zasadni krok, ktery mize
blizkym doslova zachranit zivot diky véasné prevenci. Na strané druhé podobny rozhovor, jehoz
cilem je vlastné informovat o Iékafském nalezu a motivovat blizké k prevenci, nemusi byt vzdy
snadny. Proto jsme pro vas pfipravili nékolik zkusenosti z praxe v nize uvedenych deseti bo-
dech. PfestozZe je situace vzdy individualné specificka v kazdé rodiné, existuji ur€itd doporuce-
ni, na ktera maze byt dobré myslet.

Pro pfedstavu uvadime prakticky pfiklad pani Karoliny, ke kterému se budeme v textu vzta-
hovat. Karoliné je 38 let a byly ji sdéleny pozitivni vysledky testl s prokdzanou mutaci BRCAT. Ona
sama nyni prochazi onkologickym onemocnénim. Jeji maminka zemrela na karcinom prsu v relativ-
né mladém véku. Klientka zatim nemd déti, jen manzela. Md jesté sestru, ktera mad dvé dcery, jednu
nezletilou a druhou dospélou.

Zde tedy nékolik doporuceni, jak pozitivni vysledky testi oznamit svym blizkym tak, aby situa-
ce byla zvladnutelna pro Karolinu, ale i uzite¢na pro jeji blizké:

Méjte dostatek informaci

Je dobré odpovédét si na otazku, zda mam dostatek informaci, abych
mohl(a) rodinu dobre informovat. Pokud ne, je tfeba doptat se Iékare.

Byva také uzite¢né vzit si od Iékare (nebo najit na ovérenych zdrojich: na-
priklad material pacientské organizace Veronica, nebo na www.linkos.cz)
odborniky zpracované brozurky k tématu pro laiky.

Praxe ukazuje, Ze po informovani svych blizkych se v rodiné ¢asto objevuiji
otazky. Je dobré, aby sdélujici laik nebyl v pozici, Ze musi byt ,.tim odbor-
nikem na mutaci”. Stava se, Ze nositel informace je ter¢em rady (az velmi
odbornych) otazek. V takovém pripadé je dobré blizké nasmérovat na odbor-
niky, jak bude uvedeno nize. Dotazy je mozné také sméfovat na preventivni

poradnu.
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Pokuste se utridit si svoje myslenky, emoce a potieby

UtFidéni si my$lenek a emoci mize pomoci k nadhledu, ktery se pfi rozhovo-
ru k takto vysoce citlivému tématu jednoznaéné hodi. To mizete udélat sami,
nebo s odbornikem. Je v poradku citit strach, hnév a dalsi emoce. Ale pokud
jsme emocemi premozeni, je to sice pochopitelné (v takto tizivé situaci), ale
mdze snadnéji dojit k nedorozumeéni. Tedy zavolat na krizovou linku, vyhledat
odborniky a situaci si v ramci moznosti zpracovat predem (pokud mame tu
potfebu) mdze byt dobrou volbou.

Nebudte v tom sami

Neékomu vyhovuje vSe nejprve sdilet s nékym mimo rodinu. Napfiklad pani Karolina to vSe nej-
dfive Fekla svoji nejlepSi kamaradce, se kterou ma silny vztah a véfiji. Vyzkousela si tak trochu
.nanecisto”, jaké to je, sdilet informaci s dalSim ¢lovékem, resp. jak na sdéleni lidé reaguji apod.

Pozdéji (v rémci rodiny a v duchu uvedeného prikladu Karoliny) vSe probrala s manzelem, ktery
neni pfimo zasazeny hrozbou nemoci, ale je sou€asti rodiny. Karolina se zarover rozhodla, ze
manzel bude jejim doprovodem pfi informovani dalsich ¢len(, ktefijsou uz v pokrevni linii

a kterych se to pfimo tyka. Napriklad zde uvedena sestra Karoliny. Pfitomnost doprovodu je ale
tfeba citlivé ladit podle aktualnich vztah( v rodiné a situace.

V ramci moznosti myslete na vhodné misto a na¢asovani

dlouho. Presto je dllezité mit na rozhovor dostatek ¢asu a zvolit vhodné misto. Misto, kde mohou
obé strany bezpecné projevit emoce. Jde tedy o jakousi volbu mezi ,pfekotnym informovanim
hned” a dlouhodobym ,odkladanim nepfijemného.”

Jako nepfili§ optimalni misto pro sdélovanijsou rodinné oslavy (kde je mnoho lidi najednou
afada vlivd, které nemame pod kontrolou), nebo stresové situace (kde jsme uz tak v tlaku jinych
okolnosti). Pokud s informovanim blizkych dlouho vahame, mUze se stat, Ze pravé v situaci tlaku,
stresu a hadky na své blizké tyto informace doslova ,vykri¢ime”, protoZe je uz nebudeme (vzhle-
dem k jejich emocni tizi) schopni déle ,skryvat”.

Doporucéeni konkrétnich vét pro vlastni vedeni rozhovoru

V zaCatku hovoru neni dobré dlouho ,chodit kolem horké kase”. Domluvit si klidné misto a Cas,

to ano. Ale pfi setkani jit rovnou k jadru sdéleni. Napfiklad: Chtéla bych s tebou probrat néco
ddlezitého. Nemdm bohuzel dobré zpravy. Byla jsem na genetickych testech, které ukazuji, Ze mdm
vrozenou dispozici, kterd zvysuje riziko rakoviny.

Lze pokracovat (v duchu prikladu Karoliny) v dovysvétleni: [ ékari mi potvrdili tzv. mutaci v genu
BRCA. To znamend, Ze musim byt vice sledovana i do budoucna. A to hlavné kvdli riziku karcinomu
prsu a vajecnikd.
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Pak pripadné pokracovat (smérem k blizkym v pokrevni linii): Zdroveri vam to rikam proto, Ze je ta
informace dlleZita i pro ochranu vaseho zdravi. Abyste se mohli rozhodnout, zda se nechate testo-
vat. MdzZete dodat: Tady jsem vdm k tomu prinesla néjaké materidly a kontakty na lékare.

Zduraznéte moznosti prevence

Nasledné je mozné pokracovat v hovoru napfiklad takto: Dobré je, Ze preventivnimi opatrenimi
se nemoci dd predejit. MQzZe byt uzite¢né drzet se toho, Ze pozitivni vysledek neznamena dia-
gnozu nemoci, ale prilezitost k lepSimu sledovani a prevenci. Byt nechténé, nevyzadané a zivot
ovliviujici.

Pomozte blizkym situaci nahlédnout z jiného uhlu

V navaznosti na uvedeneé byva uzite¢neé situaci blizkym tzv. pferamovat. Tedy namisto vnimani
situace jako hrozby, ji vnimat jako $anci zamezit nemoci jesté dfive, nez vznikne, nebo ji za-
chytit vCas. Protoze tak tomu skutecné je.

Diky pravidelnému sledovani a pfipadnym preventivnim zakrokdm (zde zéleZi na konkrétnich
informacich od Iékare), je mozné zasadné snizit pravdépodobnost rozvoje nékterych onemoc-
néninebo je zachytit v€as, kdy jsou vyrazné snadnégji |éCitelné. Néktefi klienti v nemoci pou-
Zivaji vétu, slovy Karoliny z naseho pribéhu, ktera uz nemocna je: Kdybych ja méla tu moznost
predejit tomu, abych byla nemocna, tak bych nevahala. Nicméné v této véte je uz urcity tlak.

Je dobré si uvédomit, Ze blizci budou v takoveé situaci v urcitém ,dvojitém Soku”. Boji se o vas
a bojiseiosebe, pfipadné o svoje déti.

Budte pfipraveni na rizné reakce

Nékdo bude chtit védét vSe hned, bude se doptavat a chtit to resit co nejdfive. Jiny bude naopak
potfebovat ¢as na zpracovani.

Neni vyjimkou, Ze lidé reaguji nastvanim a tento hnév mlze nékdy ,sklouznout” proti vam. Mize
na vas byt nahlizeno jako na ,posla Spatnych zprav”. Je dobré si uvédomit, Ze to dany ¢lovék ne-
déla vzdy védomeé. To nas chrani pred psychickym zranénim z jeho strany. Opét je mozné si to pro
sebe, ale i pro ostatni preramovat vétou, slovy Karoliny: ,Nejsem Spatny posel. Jsem dobry posel,
ale bohuzel Spatnych zprav. Ja bych si opravdu prdla, abych ti néco podobného fikat nemusela.”
Clovék vlastné prinasiinformaci, ktera mdze ostatni v uréité mite ochranit pted nemoci.

Doporuéte jim navstévu odborniku

Nezlstavejte v této situaci odborné diskuse sami, protoze to nenivase uloha! Informujete je, Zze
maji moznost (platny narok) na navstévu u Iékarského (klinického) genetika. S predanym mate-
ridlem informujicim o daném syndromu/mutaci tedy mlzete predat i kontakt. Dale jim nabidnout
oporu na této cesté (pokud se na to citite) tak, abyste v tom byli spole¢né a nikoliv ,kazdy zvlast”.



Respektujte jejich pravo ,nevédét”

Neni vyjimkou, Ze nositel zpravy chce pomoci véem ostatnim, a to nékdy i protijejich vali. Mdze
pak byt nadrocné respektovat jejich pfani nevédét a dale se netestovat. Za svoje dospélé blizké
nenesete odpovédnost.

V praxi nékdy pozorujeme, Ze ti, ktefi do rodiny pfinaseji jako prvni tizivou zpravu, se snazi jakoby
se ,vykoupit”tim, ze vSechny ostatni ,zachrani” a ,donuti” k testovani ¢i prevenci. Je dobré si pfi-
pominat, ze vase role je dobre se postarat o sebe, informovat svoje dospélé blizké a zabezpedcit
pripadné adekvatni informovani svych nezletilych déti v rodiné. Eventualné je nasmérovat na
odbornou pomoc. Dale uz je to na nich.

Na tomto misté je dobré znovu uvést, ze uvedené desatero ma pouze infor-
mativni charakter a situace se miZe opravdu vyrazné ménit dle konkrétni
zdravotniirodinnée situace. Berte ho prosim pouze jako inspiraci.

Zaroven je mozné vase konkrétni dotazy konzultovat s odborniky. Tedy nebyt
vtom sédm, a to platijak pro vas, tak vase blizké. Vedle zminované konzultace
s klinickym genetikem (na kterou se ale mdze urdity as Cekat), je mozné na-
psat do preventivni poradny, kde se mdlzete zeptat na konkrétni medicinské
otazky.

Takeé je mozné napsat do psychoonkologické poradny, pokud se potrebujete
poradit o konkrétni komunikacni i psychicky naro¢né situaci v roding.

Prejeme hodné sil pfi zvladani této narocne zivotni situace!
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Upozornéni: Text ze své podstaty a rozsahu nutné zjednodus$uje. Uvedené nenahrazuje odbornou péci,
vCetné té psychologické. Otazky zdravotniho stavu je tfeba konzultovat s Iékafem.
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