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Uvod

Diky pokrokiim na poli genetiky dnes mtzeme ziskat uzitecné informace o moznych budoucich zdravot-
nich komplikacich a onemocnénich. To na jedné strané¢ vyrazné pomaha k prevenci a véasnému zachyce-
ni nemoci, na stran¢ druhé mutize byt pro ¢lovéka psychicky zatézujici.

Materidl, ktery drzite v rukou, je uréen pro zdravotniky. Tedy pro odbornou obec, kterd se setkdva
s lidmi, jichz se tyka téma dédi¢nych (hereditdrnich) dispozic k onkologickym onemocnénim. Tematizuje
prozivani a chovani ¢lovéka, u néhoz lékati fesi mozné nebo jiz redlné pritomné zvySené riziko nado-
rového onemocnéni. Tedy jak u téch lidi, ktefi maji pouze dispozici, tak i téch, u nichz nemoc jiz pro-
pukla. Divd se na vSechna souvisejici témata psychologickou, resp. psychoonkologickou optikou.

Ctenatiim nelékattim uréité doporucujeme zaéit piflohou 2, kterd struéné popisuje, co je hereditar-
ni dispozice k onkologickému onemocnéni a uvadi zdkladni podrobnosti k vybranym hereditarnim syn-
dromiim u solidnich nddord, se kterymi se v praxi nejcastéji setkdvdme (jako je BRCA1, BRCA2, Lynchiv
syndrom, familidrni adenomatézni polypéza, Li-Fraumeni syndrom a dalsf).

Obsah vsech jednotlivych kapitol tvoii psychologickd témata sefazena z pohledu obvyklého prube-
hu, véetné moznych doporuceni pro zdravotniky. Prvni kapitola je vénovéana tématu rozhodovani, zda
se nechat testovat ¢i nikoliv. Obsahuje zejména teoretické informace, na néz nasledujici kapitoly na radé
mist odkazuji. Kapitolu 3, kterd obsahuje doporuceni, jak o tématu mluvit v rodiné, dopliuje priloha 3 -
Desatero, které je vhodné i pro laiky. S textem lze pracovat jako s celkem, nebo se zaméfit na obdobi,
které je pro vaseho klienta aktudlni (sdéleni vysledkd, obdobi testovani apod.). V ramci textu najdete také
tadu ¢iselnych indexil, které odkazuji na QR kédy s podrobnéjsimi informacemi k danym témattim. Cisel-
né indexy jsou v pdf podobé materidlu zaroven hypertextovymi vazbami, kliknutim na né se dostanete na
prislusnou stranku s obsahem.
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1. Obdobi testovani

1.1 Rozhodovani, zda se nechat testovat

Nutnost testovani vrozenych dispozic k onkologickému onemocnéni se v zivoté Clovéka objevu-
je povétsinou s prichodem nemoci nebo s vétsim mnozstvi podobnych onemocnéni v jeho nej-
bliz$i rodiné. Clovék nad tématem pak zaéne uvazovat sam (v kontextu toho, co se v jeho Zivoté
a rodiné odehravd), nebo je s tématem pomyslné ,konfrontovan“ oSetiujicim lékarem.

At uz se téma na zivotni cest¢ ¢loveéka objevilo jakkoliv, stéZejnim milnikem byvé tivodni rozhovor
se zdravotnikem. MiiZe to byt prakticky lékar, na n¢hoZ se obrati s dotazem, ¢astéji pak onkolog, pokud
jde uz o pacienta s rozvinutou nemoci. Ddle také gynekolog ¢i gastroenterolog, pfipadn¢ 1ékat v mamolo-
gickém centru apod. V mnoha ptipadech nésleduje odesldni na konzultaci s klinickym genetikem. Pravé
témto a dal$im odbornikiim je urcen materidl, ktery prave Ctete. Stejné tak ale miiZe byt uZite¢ny SirsSimu
spektru zdravotnikd, psychologti a pracovnikii v pomdhajicich profesich.

Dostupné psychologické studie i zkusenosti jasné ukazuji na diilezitost empatického vedeni téchto
rozhovor, které predchdzeji vlastnimu testovani a ndslednému sdéleni vysledkt. Zasadam podptirného
hovoru s klientem je vénovdna celd pfiloha 1, tu rozhodné doporucujeme k precteni. Tvoti jddro tohoto
materidlu jako celku a na mnoha mistech textu na néj odkazujeme. Jsme presvédcéeni, Ze je to prave vztah
zalozZeny na odbornosti a empatii, ktery vytvaii tolik potfebnou diivéru mezi klientem a zdravotnikem.
Dobte zvladnuty hovor pak mize zdsadné ovlivnit pomyslnou misku vah v rozhodovani, zda se doty¢ny
bude ¢i nebude testovat.

V tomto bodé ddva smysl zminit urcitou rozdilnost psychickych reakei lidi, u nichz bohuzel jiz pro-
puklo onkologické onemocnéni a 1ékari se snazi zpétné jen ovéfit, zda je u nemocného pritomna dis-
pozice k nemoci (déle ,,clovek v nemoci®). Jinak je tomu u ¢lovéka, u néhoz se teprve uvazuje, typicky na
zékladé rodinné anamnézy ¢i jinych indikdtorti, o mozné pritomnosti dispozice, tiebaze je aktudlné bez
nemoci (ddle ,zdravy ¢lovek®). Zatimco u jiz onkologicky nemocnych nebyvd problém s odmitdnim tes-
tovani, u ¢loveka zdravého tomu miZe byt jinak.

a) Clovék v nemoci jiz bohuzel mé onemocnéni rozvinuté a zpravidla se u néj (p¥i nutnosti se nechat
testovat) neobjevuje tak silna psychicka reakce na moznou hrozbu nemoci. Casto prosté proto, ze jiz
nemocny je. Navic prakticky nikdy nevzdoruje provedeni genetického testu vzhledem k uzite¢nosti této
informace pro spravné zacileni 1é¢by, také pro budouci smétovani dlouhodobé strategie, minimalizaci
ndvratu nemoci apod.

b) Clovék zdravy se miize k situaci mozného testovani stavét jinak. Pravé u dosud zdravého &lovéka, s hy-
poteticky moznou pritomnosti dispozice, se pti otevieni tématu miize (a ¢asto i spousti) tzv. psychicka
reakce na moznou budouci hrozbu.

OKENKO DO TEORIE - Reakce na hrozbu obecné: Typicky se dostavuji emoce strachu, uzkosti az
paniky. Prozitky nerealnosti situace, resp. pocit, zda se to opravdu déje mné. Pozdéji pak vtiravé
myslenky na téma nemoci, které clovéka obtézuji a mohou vést ke zhorseni jeho koncentrace.
Nékdy vcetné projevu vice fyziologickych, jako je buseni srdce, poceni apod.

Z pohledu praktického dopadu tohoto stavu je ¢lovék pri rozhovoru nekdy vice uzavien ve
svém prozivani, v dusledku ¢ehoz muze méné poslouchat, co mu zdravotnik fika, a to nasledné
vede k neporozumeni situaci. Také muze mit tendenci k vyhybavému chovani, napfr. pristé nepfijit
apod. VétsSina z uvedeného se da zmirnit empaticky vedenym rozhovorem popsany v priloze 1.
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Prestoze vySe uvedenou psychickou reakci prozivaji mnozi, nemusi tomu tak byt vzdy a u kaz-
dého. Navic pokud vychdzime z redlnych pribéhil, ukazuje se, Ze pro mnohé z téch, kdo jsou dopo-
rudeni k testovéni, neni téma rizika onkologického onemocnéni az tak prekvapivé. Casto jde
o jedince z rodin, v nichz maji i dalsi ¢lenové (rodice, blizci pribuzni) diagnostikované onkologické one-
mocnéni. Slovy jedné klientky: ,,U nds doma mélo rakovinu uZ tolik lidi, Ze to nebylo, JESTLI budu mit rakovinu
ijd, ale spiSe KDY to bude.*“ Takové uvédomeni si rizika sice nezmirfuje psychicky tlak celé situace, ale mtize
snizit pFekvapivost nutnosti se nechat testovat apod.

Navzdory tomu, Ze je hovor ze strany zdravotnikii veden v duchu zdsad empatického rozhovoru, (uve-
denych v ptiloze 1), miize rozhodovdni na strané klienta probihat riznym tempem, a ne az tak hladce. Pro
lidskou mysl jsou ndro¢né predevsim situace tzv. vnitfniho konfliktu, kdy se ¢lovék musi rozhodovat
mezi dvéma variantami, které jsou obé nepiijemné, a navic nesou urcité riziko zdtéze (at uz psychické

nebo télesné). To presné odpovidd i situaci rozhodovani se o genetickém testovani.

OKENKO DO TEORIE - Vnitini konflikt pfi rozhodovani a co ho provazi: Pfi tomto typu vnitfniho
konfliktu je ¢lovék v situaci naro¢né volby a jeho mysl se snazi zbavit vysokého tlaku typicky tim,
ze rozhodovani napriklad odsouva. Vi, ze se ,musi“ néjak rozhodnout a ze je to dulezité, ale obé
varianty s sebou nesou néco neprijemného. Odsunuti se tedy nabizi jako ,do¢asné reseni“, které
ale ve skutecnosti reSenim neni. Lidé mnohdy hledaji zastupné duvody, které je ,chrani“ pred
nutnosti se rozhodnout pravé ted.

Situace je navic takfikajic ,obalena“ mnoha emocemi. Rozhodovani pak neni pouze logické
a 0 rozumové argumenty opfené, ale vpravdé ,psycho-logické®, a to je dobré mit na paméti. Ty-
pické jsou prozitky obav z toho, co vysledky ovlivni v zivoté doty¢ného. Dokud se nerozhodne,
tak ,jakoby trva soucasny stav®, coz je ale opét iluzorni.

Navic se jedinec nerozhoduje jen sam za sebe, ale v urcitém ,poli vztaht“. Tedy s védomim
ostatnich, ktefi maji na jeho rozhodovani vliv, a které zaroven on svym chovanim ovlivni. Muze byt
k rozhodnuti dotlacen, nebo naopak nechce tlaku podlehnout, jeho pfipadna pozitivita vysledku
pak spusti fetézec dalSich testovani v rodiné apod. (podrobnéji v kapitole 3, ale i pfiloze 3, véno-
vané komunikaci tématu v rodiné).

Pokud dospéje k rozhodnuti se nechat testovat, s pfiblizovanim se okamziku testu ¢asto roste
i psychické napéti, a lidé ve zvySené mife pak prozivaji ,negativa“ volby, pro kterou se rozhodli.
To v podobnych situacich mize vést i ke zméné rozhodnuti, opétovnému odlozeni apod.

Znovu se pak tato situace vnitfniho konfliktu zopakuje pri rozhodovani se o preventivnich za-
krocich, ¢emuz se budeme vénovat pozdéji v textu (kapitola 4.1). Tihu rozhodovéani pak jesté komplikuje
tlak diilezitosti celé situace. Jde o zdravi, moznd i o zivot - miij a mych blizkych. Malokdy jsou v lidském
rozhodovani v sazce vétsi hodnoty.

Vysledkem rozhovord, ale i rozhodovacich procesi v mysli klienta mize byt:

a) Rozhodnuti testovani podstoupit, kdy ndsledné navazuji dalsi kroky vlastniho testu (odbéru) i souvi-
sejici prozitky v psychice ¢loveka tak, jak je popisujeme v kapitole druhé.

b) Rozhodnuti testovani nepodstoupit (tomu se nyni budeme vénovat predevsim).

Jak bylo uvedeno v pfedchozi ¢ésti, rozhodovani probiha v uréitém ,,poli“ a pod vlivem rady raciondlnich,

emociondlnich a socio-ekonomickych faktorti. S fadou z nich mtizeme i jako zdravotnici do urcité miry

pracovat. Pro dokresleni uvadime nekteré typické priklady, se kterymi se zdravotnik miiZe potkat:
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= ,,Je toho na mé hodné. Potiebuji ¢as. Dam védét.“ Ze vseho dosud feceného vyplyva, Ze Cas je ke zpraco-
vani ndro¢né situace mnohdy potreba. Pokud o néj zdravy ¢lovek pozadd, dava smysl mu ho poskytnout
(pokud to jeho zdravotni situace alespon trochu dovoluje), zaroven ale mtze byt uzitecné mu ho po
vzdjemné domluvé trochu limitovat.

TIPY PRO PRAXI - Pozadat klienta o vymezeni si konkrétniho ¢asového ramce. Tedy ze strany
zdravotnika napfiklad takto: MuZzeme se domluvit, Ze mi ddte vedeét nejpozdéji do mésice? Jinak
se muUze spoustét mechanismus psychickych obran v podobé popirani situace, odklonu pozor-
nosti, odsouvani typu ,az po...“ a hledani si ,dulezitéjsSich* témat. Pokud by se zeptal, proc¢ prave
mésic/dva tydny apod., odpovédét popravdé. Prosté je s tim dobrd zkusenost.

=, VZdyt nejsem nemocny, ne? Tak co tady budu litat po doktorech a testovat se? Pfipadné: ,,Dispozice
preci neznamend, Ze urcité onemocnim, ne?“ Na jedné strané ma dany ¢lovék vlastné pravdu. Je pravdépo-
dobné¢ aktudlné zdrav a samotna dispozice u vétSiny mutaci neznamend 100% jistotu nemoci. Na druhé
stran¢ v mnoha pripadech jsou rizika opravdu vysokd. Kazdopadné variant a argumentt ze strany kli-
entll muze byt celd rada. Mezi dal$imi mazeme uvést: ,,Jd myslim, Ze nejlepsi bude délat jakoby nic.“ Nebo
pripadné: ,,Nechdm to osudu.“ A tak podobné.

Pro zdravotniky, ktefi jsou v tomto obdobi s klientem v kontaktu (resp. jak pracovat s vyhybavym
postojem k testovani):

Kazdé chovani ¢lovéka ma vétSinou sviij urcéity motiv. Ddvd smysl zajimat se o dtivod, proc se ¢lovék
takto rozhodl (napt. ze odmitl). Otdzky typu Co vds k tomu rozhodnuti vedlo? Mohu vdm ¥ici moje argumen-
ty, proc¢ si myslim, Ze by bylo dobré se nechat jit testovat? mohou byt uzite¢né pro zjisténi jeho motivu. Pokud
je to tedy mozné, nespokojit se jen s odmitnutim a minimdln¢ se jesté jednou zeptat davd smysl.

Zaroveh se ale snazme nevytvaret tzv. konfronta¢ni pole, ale spise ,,bezpeéné pole“. Uto¢na reakce
z na$i strany, pripadné odsouzeni odmitajictho by vedlo pravdépodobné k jeho uzavieni. To, Ze prisel
a informuje nds o svém rozhodnuti, né¢kdy znamens, Ze je pro néj nas spole¢ny vztah dilezity. Mozna by
ho zajimal i nas nazor. Citlivé se na to zeptat vySe uvedenymi otdzkami miize byt cesta, jak znovu otevrit
dialog k tématu.

Rozhodnutim ,,jd se testovat nebudu“ navic neresi kontext rodiny, resp. riziko predani dispozice po-
tomktm. At uz zijicich, nebo v budoucnu pldnovanych. U nékterych klientth mtze byt uzite¢né nendsilné
pfipomenout, ze se v dané situaci nerozhoduji ,,jen za sebe“, ale opét v kontextu zminovaného rodinného
pole.

U mnoha klienttl pak byvd pritomna i urc¢itd ambivalence, kdy ve svém rozhodovani kolisaji
v Case (jit/nejit/odklddat). Jde o pomérné normalni reakei. Strach, ktery je zde pfitomny, mize ¢lovéka jak
aktivizovat (jdu do toho), tak i ochromit (nejdu/odlozim).

Pokud je klient skdlopevné rozhodnut, ze se nenechd testovat, je dobré respektovat jeho volbu, ale
zdroven to neznamena, ze ho musime opoustét. Ma pravo volit jinak, délat chyby (byt se mize jednat
o chybu s fatdlnim koncem).

TIPY PRO PRAXI - MlUzeme fici napfiklad: Nezbyvd mi, nez respektovat vase rozhodnuti, ale chci,
abyste vedél, Ze u mé mdte dvere oteviené, ano? To je uzitecné uz z toho duvodu, ze rozhodnuti
(byt nyni ,skalopevné*) nemusi byt v ¢ase finalni.
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Pokud doty¢ny potfebuje ¢as pro rozhodnuti, byva dobré - jak uz bylo feceno - ho opét ohranicit.
Napriklad: Z moji zkusSenosti by bylo fajn, kdybyste se mi do x tydnii ozval/a, ano? Jde o zkuSenosti proveéreny
fakt, ze dostatecny, ale limitovany ¢as k rozhodovani je efektivnéjsi nez ¢as ,neomezeny*, ktery vede spise
k odklddani nepopuldrniho rozhodnuti.

Z uvedenych dvou variant (budu se testovat/nebudu se testovat) se nyni v kapitole druhé budeme
vénovat situaci, kdy se ¢lovek rozhodl vySetieni podstoupit a nechd si odebrat vzorek krve k provedeni

testul.

1.2 Cekani na vysledky po vlastnim provedeni testu

Pocdte¢nim bodem tohoto obdobi je vlastni odbér krevniho vzorku k provedeni testt. Ten nebyva z pohle-
du psychologického néjak zvlaste zatézujici. To, co je naopak zatézujici velmi, je obdobi ¢ekani na vysled-
Kky, které trvd zpravidla v fddu tydnt u aktudlné nemocného c¢loveka a v faddu jednotek mésict u ¢loveka
zdravého. Jde o obdobi, které je doprovazeno silnymi pocity nejistoty.

OKENKO DO TEORIE - Samotna dédi¢na dispozice nedava télesné signaly, jako je tomu u jinych
zdravotnich ohrozeni, se kterymi ma bézny clovék v pribéhu zivota zkusenosti (napf. chripka,
zlomenina apod.). To &asto prohlubuje nejistotu i uréitou nedavéru ve vlastni télo. Clovéku jen
zbyva cekat na vysledky testu.

Psychicka ndro¢nost tohoto obdobi kulminuje v poc¢édtku po testu a pak nejvice s bliZzicim se terminem

jejich oznameni.
Pro zdravotniky, ktefi jsou v tomto obdobi s vySetfovanym v kontaktu - jak zmirnit tlak:

-> Nevytvaret v mysli testovaného ¢lovéka zasadnéjsi hrozby drive, nez pro né médme dikazy.

TIPY PRO PRAXI - Slovy aktudlné zdravého klienta, ktery ma za sebou empaticky vedeny hovor
s |ékarem: ,Po setkdni jsem se uklidnil. Uvédomil jsem si, Ze jsem vlastné v porddku, dokud mi pan
doktor nerekne néco jiného.“ Klient dospél k uvédoméni si, Zze nedava smysl vénovat tolik ener-
gie strachu z mozného budouciho. To Ize podporit prave empaticky vedenou komunikaci, ktera
v jeho pripadé vedla ke zklidnéni. Podrobnéji v priloze 1.

-> Pokud jsme jako zdravotnici v mezicase (od objedndni na testy po ozndmeni vysledkl) s vySetfovanym
(ktery zaziva pocity obavy a nejistoty) v kontaktu, snazime se ,,kotvit“ jeho mysl do pfitomnosti.
Intenzivni prozitky nejistoty jsou spoustény tim, jak ¢asto myslime na budoucnost. V této fazi, kdy jeste
nic neni prokdzano, si pfiliSnym premyslenim nad ,,co kdyby“ predevsim , kontaminujeme“ pfitomnost

budoucimi strachy, které se nakonec viibec nemusi naplnit.

TIPY PRO PRAXI - V nékterych pripadech vysetfrovanym pomaha empaticky pfipomenout, ze ob-
dobi ¢ekani je ve své podstaté casove ohranicené, tedy po nejaké dobé se k vysledkiim dostanou
a nejistota bude u konce.
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V pripadné, ze se klient ptd na moznosti svépomoci pfi vtiravych myslenkach plnych obav, mu-
zeme doporucit nahranou predndsku obsahujici Sestndct riznych technik, které mohou byt uzite¢né pri
zvladdni strachu z moznych budoucich hrozeb G (Tento ¢iselny index odkazuje na nize uvedeny QR kdd, kde

najdete podrobnéjsimi informacemi k danym tématim a zdroveii je hypertextovym odkazem).

-> Urd¢itd mira obavy je v obdobi ¢ekdni na vysledky obvykld. Opét to lze zminit u vySetfovaného v pfipade,
ze téma sam otevre. Tedy normalizovat jeho prozivani. Pokud jsou ale obavy z budouci hrozby klinic-
Ky vyznamnéjsi (resp. mySlenky na hrozbu pozitivnich zjisténi se do mysli dostévaji, kdykoliv neni
zaméstnana ¢innosti - napt. tésné pred usnutim ¢i po probuzeni, ddle komplikuji spanek, bézné fungo-
vani v prdci, koncentraci apod.), je dobré nasmérovat vySetrovaného k psychologické konzultaci. Pre-
hled moznosti psychoonkologické pomoci v CR naleznete &J).

- Pokud jako zdravotnici nevime, jak nejlépe nabidnout pomoc psychologa tak, aby ji vySetiovany

s vy$§1 mirou pravdépodobnosti pfijal, je mozné se inspirovat e

TIPY PRO PRAXI - Jak nabidnout psychologa ve trech vétach: Vidim, Ze je pro vds celd situace
¢ekdni ndro¢nd... (Zrcadlim, co vidim, ddvam najevo ucast.) Myslim, Ze by vam mohlo pomoci si
o tom s nékym promluvit... (Tim ukazuji, Ze se zajimam o toho druhého, aby mu bylo Iépe.) Rdd
bych vdam dal/a kontakt... (Tedy rovnou pfedavam, at nemusi hledat. Pokud mame k doporucova-
nému psychologovi sami davéru, zminit to.)

Zaroven je mozné, aby svoje obavy a otdzky, pokud se tykaji jeho prozivani, vztahd apod., napsal
pfimo do psychoonkologické poradny o Pokud se tykaji vice medicinské ¢ésti, pak do preventivni
poradny e Mnoha lidem se ulevi uz jen tim, ze sviij prozitek né¢kde sdileji, nékomu napisi apod. Navic
1ze obecné Fici, ze lepsi variantou je napsat konkrétni dotaz odbornikiim nez jen sam hledat na interne-
tu. Praxe ukazuje, Ze namisto sniZeni{ prozivané nejistoty a obav pfi hleddni na internetu se ¢asto naopak
zvysuji, jak se mysl hledajiciho postupné zahlti ndro¢nymi piibehy, statistickymi procenty apod.

Tolik k zakladnim doporucenim pro toto obdobi. Na jeho konci se nepfijemna nejistota méni bud’
na nechténou jistotu pozitivniho vysledku, nebo sdéleni vysledku negativniho, ktery ma ale také své

specifické prtvodni psychické stavy, jak bude uvedeno dale.
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2. Obdobi po sdéleni vysledku testu

V této fzi mohou v podstaté nastat tfi typy situaci: prichdzeji vysledky pozitivni, nebo negativni, pfipadné
dochdzi k urcité ,nejistoté“ (o té budeme hovorit na konci kapitoly).

2.1 Pozitivni vysledek testu

Nejdrive se budeme vénovat situaci, kdy se pozitivni vysledek dozvida zdravy ¢lovék. Hned v ivodu se
zastavme U jeho oslovovani a vniméni v ordinaci. V zahrani¢n{ literatufe panuje shoda, Ze ¢lovék, ktery
ma prokazanou hereditarni dispozici k nadorovému onemocnéni a je aktudlné zdravy, by spise nemél byt
oznacovan jako pacient.

POZNAMKA K OSLOVOVANI A VNIMANIi ZDRAVEHO CLOVEKA S DISPOZICi - Davame zde
k Uvaze, Ze zdravy c¢lovék s prokdzanou genetickou dispozici neni pacientem, ale osobou s vyssi
pravdépodobnosti rozvoje urcité nemoci. Pacientem se stavd, az kdyz se nemoc manifestuje, a to
navzdory tomu, ze i zdravy nositel mutace je ve své podstaté klientem systému zdravotni péce,
je sledovan apod.

V tomto kontextu také nabizime uvahu, ze v blizké dobe, s pokrokem genetiky, bude mit
prakticky kazdy clovék informace o svych dispozicich k nejriznéjsim onemocnénim. To by pak
znamenalo, Ze by byl ,pacientem® témér kazdy, aniz by byl nemocny.

V této kapitole se budeme vénovat psychickym reakcim na sdéleni vysledkt a moznostem jejich zpra-
covani. Zkusme si uvést celou tuto kapitolu situaci z praxe, kdy jsou mladé zen¢ sdéleny pozitivni vy-
sledky genetickych testli. Konkrétné u ni byla nalezena mutace BRCA1, ktera vyrazné zvysuje riziko kar-
cinomu prsu a vajeénikd, pifpadné v mensi mite i riziko dalich nadorovych onemocnéni. Zena je aktudlné
zdravd a volala ndm na linku psychologické podpory hned druhy den po konzultaci s klinickym genetikem:

»Pant doktorka mi 7ekla, e mdm néjakou BRCA mutact k rakoviné... Byla hodnd, ale vSechno to na mé tak néjak
Svysypala“.. Ze pry to mustm probrat s rodinou. Ptala se, jestli pldnuju déti, a pokud ne, tak jsem pochopila, Ze by
bylo dobry, abych si je co nejditve poridila a mohla podstoupit vSechny mozny operace, po kterych ve mné uZ nic
Zenského nezustane. Pak Ze dostanu néjaky pldn, kam viude budu muset v priitbéhu roku chodit... Méla jsem z toho
fakt hlavu jako baldn, citila jsem obrovsky tlak a potrebu nékam od toho vseho utéct.“

Na jedné strané¢ se jednd o spontdnni, poné¢kud prekotnou vypovéd’ mladé zZeny v ndro¢né zivotni
situaci, kdy ji byla sd¢lena tiZivd skutecnost o moznych zdravotnich hrozbach. Na druhé stran¢ jde o po-
mérné redlny obraz z hlediska vyctu témat, kterym ¢lovék v takové situaci musi celit. VétSina z uvedeného
pfi konzultaci skute¢né zaznivd, byt bezpochyby empaticky vedenou formou. Zdrovei ndm zena popisuje
svoji, pomérné¢ adekvatni, psychickou reakci.

Jak klientku provést podobou situaci tak, abychom zmirnili pocitovany tlak, o kterém mluvi

Vedle zasad vedeni podptirného rozhovoru uvedenych v priloze 1 bychom radi zminili ndsledujici doporu-
Ceni, se kterymi je v praxi dobrd zkuSenost.
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Pro zdravotniky, ktefi vedou rozhovor, kdy sdéluji/probiraji pozitivni vysledky:

1) Z uvedeného pribéhu i praxe je zfejmé, ze dochdzi k tzv. psychickému zahlceni klienta. Pfipometime
si v rychlé rekapitulaci: mo2né ohroZeni viastniho zdravi a svych blizkych, navic ohroZeni moZnosti mit zdravé
potomky 1 ohroZent téch stdvajicich, pravdépodobnd nutnost operacnich zdkrokit a celkové zdsadni ovlivnént Zi-
votnich pldnii. Jde o ,,zasah“ do prakticky vSech dulezitych oblasti zivota ¢loveka (zdravi, blizci, budouct
plany, prace apod.). Kdo by nebyl v takové situaci zahlcen a pfemozen.

Pro praxi: V takovém pripadé je uzitecné jit s klientem tzv. metodou postupnych krokt. Doty¢nému
pomiizeme zaméfit pozornost na ten nejblizsi cil, na ten prvni krok, ktery pro né¢j bude mozné zvlad-

nout.

TIPY PRO PRAXI - Z uvedeného prikladu vidime, Ze je toho na sle¢nu hodné. Je vhodné fici: Vi-
dim, Ze je toho na vds hodné. Ale nebojte, s kolegy vds tim provedeme. Naopak, nyni se muZete
URlidnit, protoze zacindte byt peclivé sledovdna. Ano?... Nasledné muzeme pokracovat: Prvni, co
udeldte, Ze (napriklad) pujdete na vysetieni prsu. Tady vam ddm kontakt (tedy fungujeme ,nizko-
prahové* a snazime se ¢lovéku dalsi kroky ulehcit) a objedndte se. Je to srozumitelné?... Po ovére-
ni, zda klientka souhlasi a rozumi, muzeme pokracovat: Druhym uzitecnym krokem by bylo infor-
movat svoje sourozence. Je to mozné?... Opét pockame na reakci a mizeme pokracovat: To jsou
prvni dva kroRy, na které se budeme soustredit, a pak se znovu uvidime/zavoldme si. Obsahové se
priority pochopitelné mohou ménit. Jde spiSe o to, kam potfebujeme zamérit pozornost klienta
v situaci zahlceni a co jsou z pohledu Iékare priority. Zahlceni jako stav neumoznuje pojmout vse
jako celek, proto je tfeba pomoci dotyénému zacilit na to dulezité, urgentni.

2) Sdélenim pozitivnich vysledkil se ono nechténé a obdvané (mam dédi¢nou dispozici k rakoving) stava
skute¢nosti. OhroZeni je redlné a znovu se odehrava psychickd reakce na hrozbu uvedenou v kapi-
tole 1.1. To nds opét vede k zdsaddm sdélovdni ndro¢nych zprav uvedenych v pfiloze 1. Zde je dulezité
upozornit, ze situace hrozby a informac¢niho zahlceni mize negativné ovlivnit spravné porozuméni

vysledktim.

OKENKO DO TEORIE - Mnozstvi novych informaci v kombinaci se sdélenim potencidlné zdravi
ohrozujicich zjisténi casto zpusobuje, ze se psychika ¢lovéka ,,vypina“ a ,odpojuje” od konver-
zace, clovek je vice ,u sebe“ nez s nami v ordinaci. Mezi slova, ktera maji tuto moc, patfi i slovo
rakovina. Pokud zazni nebo si ho ¢lovék s fecenym sam spoji, muze prestat vnimat nebo si mini-
malneé zkresli Iékarovo sdéleni.

V urcité fazi rozhovoru je tedy uzite¢né oveéfit si porozuméni tomu, co bylo feceno. Mnozi 1ékari
pouzivaji ovétovaci otdzku typu: Rozumite tomu? nebo Rozumél/a jste vSemu? Ta ma vSak svoje slabiny, lze
na ni totiz reagovat (i v situaci psychického zahlceni) automaticky, a to prakticky bez hlubsiho zapojeni
mysleni, paméti apod. Domnivdme se, Ze v praxi je uzite¢néjsi otdzka: Jak tomu prosim rozumite? nebo Jak
jste tomu rozumeélja prosim? Ta neumoziuje ze své podstaty ,,polo-automatizované“ pokyvani hlavou.
Klient musi zacit premyslet, jak Ze tomu vlastné rozumi, a odpovédét. Lékat ma pak Sanci pripadné kori-

AL

govat informace klientem ,,chybné zpracované“.
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TIPY PRO PRAXI - Po sdéleni pozitivnich vysledki hereditarni dispozice a dalSich dulezitych
informaci, muze Iékar fici nasledujici: Vim, Ze to bylo dneska hodné informaci. Pro muj klid bych
se prosim rdd zeptal: Jak jste tomu rozumeél? Nemusime nezbytné ¢ekat az na samotny konec
schuzky, Ize ji pouzit k ovérenii po sdéleni klicovych a nejvice zatézujicich/komplexnich informaci,
kdy je riziko ,odpojeni se“ ¢i neporozumeéni vysoké. Podobna otazka muze zaznit klidné nékoli-
krat, podle potreby v pribéhu konverzace. Navic tim vlastné Setfime sv(j ¢as, protoze klient se
nebude nasledné doptdavat pres telefon, kdyz mu tfeba az doma dojde, ze nevi, co je dalsi krok,
néco nepochopil apod.

3) Z logiky ndrocnosti situace je rozumné nabidnout nasi 1ékarskou oporu na této cesté. Pocitovand

opora je prokdzanym lé¢ebnym faktorem a zdroven stabilizuje psychicky zatiZeného ¢loveka. Déle miize
byt uzitecné si ovérit, zda neni cloveék ve svém Zivoté sam, a pak mu (pfipadné rovnou) nabidnout
i pomoc psychologickou. Obzvlasté pokud se jedna o nékoho z rizikové skupiny, o kterych budeme
mluvit dale v bodé 4.

Pro tuto situaci jako celek je typické, ze ¢loveék tak trochu ztraci kontrolu. At uz v disledku psychic-
kého zahlceni, tak i vlivem mozného ohroZzeni zdravi, nutnosti spoléhat na pravidelné kontroly, tlakem
intenzivnich prozitki nejistoty a obav z budouciho. Pravé opora odbornikd, kteii védi, co délat, a nejis-
tou cestou nds ,,provedou”, funguje jako zklidnéni. Slovy klientky: ,,Je tieba, aby zde byl nékdo, kdo vi, co
délat, a byl tady pro mé tak, abych to citila.“

TIPY PRO PRAXI - Opét s vyuzitim prikladu uvedeného v pocatku kapitoly. V zavéru setkani Ize
fici: Je mi jasné, Ze je to hodné informaci. Ale tady mdte (napriklad) prehledovou broZurku k té-
matu BRCA pro pacientRy. Zde pak to hlavni, a sice pldn, jak se o vds budeme starat. Budeme vds
hlidat, ano?...

Dale je mozné ovérit oporu dotyéného v bézném zivoté slovy: Mdte prosim nékoho, s kym to
vSechno budete chtit probrat, kdo vdm muze byt oporou v celé té situaci? A pokud oporu v béz-
ném zivoté nenajdeme, muzeme doporucit odbornou pomoc slovy: Nekdy muze hodné pomoci
probrat to s kolegy psychology. Tady mdte kontakt, jsou fajn.

Pokud si klient mUze odnést zminovany edukacni material, je to dobre. Vy jako Iékar tak
mate pod kontrolou, jaké informace bude studovat, jaky vyznam situaci d4, jak bude rozumét
odbornym terminim apod. Pokud by si vSe hledal na internetu sam, mohl by ziskat jiny obraz
o situaci studiem neodbornych zdroju apod. Opét tedy Setfite cas.

Dale predany plan sledovani zvysuje vnitini pocit kontroly, resp. slovy klientky: ,,... abych byla
v bezpeci, tak se budu drzet pldnu.“ Coz je ve své podstaté uloha tohoto planu.

Aktudlni vyzkumna zjisténi ukazuji, Ze ¢lovék by na této cesté opravdu nemél byt sdm, a to obzvlasté

v obdobi krétce po zjiSténi pozitivnich vysledkil testh. Je diileZité mit v tomto obdobi moZnost kon-

zultace s Iékafem, ale i psychologem. Pravé prvnich nékolik tydnt (typicky 3 az 5) jsou obdobim, kdy

se ¢lovék rozhoduje o dalSich krocich a emoc¢né zpracovava vse, co na néj dolehlo. Dle vyzkumnych
studii miiZe dojit ke dvéma typim reaket:

a) adaptivni reakci na situaci a integraci vSech informaci tak, jak je potfeba - kdy vysledkem je
predevsim uvédomeéni si a chdpdni situace, spoluprdce s lékarem a dochdzent na kontroly, fungovdni v jeho
dalsim Zivote.

b) maladaptivni reakci na situaci - kdy vysledkem mutize byt popirdni lékarskych zjisténi nebo jejich
Spatnd interpretace, nervespektovdini lékarskych doporuceni a odpojenim se z komunikace, komplikace v béz-
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ném fungovdni. Resp. dochdzi k rozvinuti traumatu ¢i depresivniho proZivini celé situace. To vSe je opét
zpétné komplikace pro zdravotni systém. Clovék neni sledovan, prichazi pozdéji, depresivni
prozivani zhorsuje jeho celkovou prognézu apod.

Ktera z uvedenych reakei se rozvine, zalezi jednak na zptisobu podani informaci ze strany zdravot-
nikd (viz ptiloha 1), ale i na senzitivité daného ¢lovéka, jak uvadime v dal$im bodé.

4) Existujf lidé s vy$§i mirou zranitelnosti, kteft{ mohou byt v tlaku této situace kiehci. Skupiny, které si
zasluhuji nasi odbornou pozornost a u nichz miazeme predpokladat zdsadnéjsi psychicky dopad. Typic-
ky ti, kteft:

-> v mladi zazili nemoc ¢i umrti svych rodict.
- neddvno ztratili blizkého v diisledku nemoci.
-> nemaji socidlni oporu lidi ve svém okoli.

- jsou ,,prvnim nositelem“ zpravy do rodiny.
-> méli psychické problémy uz drive.

-> maji malé déti (typicky predskolni a mladsi).
-> jsou sami v mladém véku.

V téchto pripadech je tfeba vice nez jindy vést komunikaci empatickou formou. Zaroven vhodnou ces-

tou nabidnout pomoc psychologickou, pripadné se ujistit, ze takovou oporu maji.

TIPY PRO PRAXI - K tématu jak nabidnout psychologa najdete podrobnosti vyse v kapitole 1.2.
Pro konkrétni formulace je mozné inspirovat se v kratkém videu . Samotnym klientiim Ize do-
porucit pfehled moznosti psychoonkologické pomoci v CR 9 kde najdou mapu psychoonkolo-
gické péce, dale také moznosti psychologické linky a psychoonkologické poradny. Pro svépomoc
ve smyslu uzite¢nych informaci a zkusenosti jinych, ktefi si prosli podobnou naroc¢nou situaci ve
svém zivote, je mozné nasmerovat na dvanactero zvladani naro¢nych situaci e

5) Pokud bychom m¢li vypichnout jednu uzite¢nou komunika¢ni metodu pro zdravotniky, kterd se hodi
pro danou situaci jako celek, je to technika ,,pFeramovani“ situace v intencich: hrozba/prilezitost. Ta

miize nekterym klientdm pomoci vnimat to, co se déje, z jiné perspektivy.

TIPY PRO PRAXI - Muzeme si predstavit konkrétni pripad klientky, které |ékarka nabidla nasle-
dujici uhel pohledu: ,Vite, diky tomu, Ze jsme to zjistili véas, tak s tim miZeme néco délat, a to
je velkd vyhoda. Mnoho lidi to stésti opravdu nemd a na nemoc se prijde az pozdé.“ Obdobnou
vetu klienti vétSinou dobre vnimaji. Je v jadru pravdiva a nejedna se o zadnou manipulaci, protoze
takto to prosté je.

Na situaci zjisténi pozitivni dispozice k onkologickému onemocnéni 1ze nahliZet jako na hrozbu, nebo
opravdu jako na p#“leZitost (byt nechténou, ndrocnou a neptijemnou), kterd ale ddvd moznost mit situaci
do ur¢ité miry pod kontrolou a sniZit riziko nemoci na dostupné minimum. Slovy jiné klientky ve stfednim
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véku: ,,Moje kamarddka mi onemocnéla rakovinou a v jejim piipadé se bohuzel na nemoc p7islo pozdé. Tenkrdt
mi ekla, Ze by dala vSechno za to, aby se na to mohlo pijit véas, a ona nemusela podstupovat tak ndrocnou
lécbu a méla vetst Sanci na uzdravent. Kdyz jsem ji vidéla, tak mi to hodné pomohlo p1i rozhodovdnt, zda se nechat
testovat. Prosté jd tu Sanci mdm.“

Slovy dal$i klientky v mladém véeku, Cerstvé po dosazeni dospélosti: ,,Moc jsem nad tim v té dobé ne-
premyslela. Mamka méla rakovinu, kdyZ byla jesté mladd, a stejné tak moje teta. Prosté jsem Sla na test, ten vySel
pozitivné, a jd to brala tak, Ze kvilli mamce a teté mdm vétsi ndrok byt sledovdna — nevesila jsem to... Samozrejmé
mi pozdéji zacalo dochdzet, co vsechno to vlastné ovlivituje...“

Pres uvedené pozitivni pferdmovdni a empatické zvladnuti celé situace ze strany zdravotnikd je neod-
diskutovatelnym faktem, Ze se v zivoté takového ¢loveka zvySuje psychicky tlak, a to v mnoha kli¢ovych
zivotnich oblastech:

- Obavy z mozného budouciho onemocnéni.

-> Nutnost rozhodovat se o preventivnich zakrocich.
—> Nutnost otevrit témata v rodiné.

-> Nutnost chodit na pravidelné kontroly.

-> Nutnost fesit otdzku déti, pokud je klient nema.

- Obavy z budouci dispozice u déti, pokud je ma.

Navic je dobré pripomenout, ze ¢lovek si ne vzdy okamzité uvédomi vSechny konsekvence téchto
informaci pro sviij budouci Zivot, rodinu, praci, svoje rozhodovéani apod. Tedy podobné jak o tom mluvi
klientka v poslednim piibéhu vySe. Detailné se budeme vénovat zde uvedenym dopadim, tlaktim, obavam
a nutnosti se rozhodovat v kapitole 4.

Pro dplnost je dillezité zdtraznit rozdily, kdy se pozitivni vysledek genetickych testti dozvida jiz
nemocny ¢loveék. Také zde jsou platné nékteré z vyse uvedenych faktort zminénych u zdravych nosic
mutace. Pfesto je zde fada dalsi specifik:

- Jde o tzv. dvojitou zatéz, kdy u clovéka byla zjisténa jak nemoc (to bylo pravdépodobné to prvni)
a ndsledné, typicky v odstupu né¢kolika tydnd, priSla (slovy klientky): ,,Dalst osudovd rdna“. Kdy byla
prokdzdna také dédi¢na dispozice.

- Navic je psychické zpracovani téchto dvou skute¢nosti rozdilné:
© Nemoc je povétsinou vnimdna jako néco, co ma ,,zacatek a konec.“ Byt tomu tak u mnoha forem

¢i stadif onkologickych onemocnéni byt nemusi, je to v mysli ¢lovéka typické uchopeni situace ve

smyslu uvazovani: ted’ se 1é¢im a pak mam ocekdvdni, Ze to bude dobré/lepsi.

0 Naopak dispozice k nemoci je zde ,,naporad‘. Je to néco, co tu s ¢lovékem bude az do konce jeho
zivota. Jde o permanentni zvySeni hrozby nemoci, které lze v urcité mire sniZovat nejriznéjsimi 1é-
¢ebnymi zdsahy, Zivotnim stylem apod., ale ve své podstaté nemizi.

Nemoc je vétsinou ¢asové ohrani¢end (doprovdzena napiiklad jiz uvedenymi myslenkami: zatnu sily,

zvladnu lé¢bu, bude zase dobte). Psychickd adaptacni strategie je u nemoci vétsinou kratkodobd a mysl

se upird k bodu ,,kdy to budu mit za sebou“ a z néj také cerpd energii pro zvladani nemoci/lécby. Zatim-
co prokdzand hereditarni dispozice k onkologickym onemocnénim vyzaduje jinou adaptac¢ni strategii,
prave vzhledem k jeji trvalosti.

Z pohledu psychického zvladnuti je, u pozitivné diagnostikovanych a navic nemocnych, komplikujici

¢asto pritomnd tzv. tridda tlaku. Typicky u lidi v produktivnim veéku, ktefi uz zdroven maji déti, dochdzi
ke kumulaci tlaku ze tfech hlavnich smért:
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-> Obdvaji se o sebe a svoje zdravi v dlisledku nemoci i dispozice.

-> Boji se o svoje blizké, kteti uz méli onemocnéni, nebo u nich nemoc aktudlné probiha.

- Predevsim ale maji strach o svoje, ¢asto jesté nedospé€lé, déti. Strachuji se, aby nebylo zatizeni pozdéji
prokazano také u nich. Tento tlak nejistoty smérem k détem navic mize trvat v fadu let, vzhledem
k tomu, Ze testovani se provadi az po dosazeni dospélosti. Zaroven se trapi tim, aby zde pro né byli do-
statecné dlouho apod. Nabidnuti psychologické pomoci je zde tedy vice nez adekvatni.

Kratké shrnuti ke kapitole jako celku: Bod, kdy je clovéku potvrzena hereditarni dispozice k on-
kologickému onemocnéni, je doslova zivot ménici. Z pohledu psychologickych vyzkumu se uka-
zuje dulezitost empaticky vedené komunikace ze strany zdravotnikd a nabidka psychologické
pomoci, primarné u zranitelnéjsi skupiny jedincu. Vime, ze zhruba 25 % vSech osob, které jsou
pozitivné diagnostikovany, by vyrazné profitovalo z odborné pomoci psychologa. Kritické obdobi
pro psychické zpracovani celé situace je zhruba 3-5 tydnl po sdéleni pozitivnich vysledku a sou-
visejicich dusledku. Jako klicovy faktor dobrého zvladani se ukazuje pocitovana opora, a to jak ze
strany zdravotnikd, tak i lidi v blizkosti klienta.

2.2 Negativni vysledek testu

Vysledky provedenych testi neprokazaly dédi¢nou dispozici. PfestozZe se jedna o zpravu priznivou,

jeji psychické zpracovani nebyva az tak pfimocaré:

a) Negativni vysledek testu a zdravy ¢lovek.

U vétSiny osob nastupuje v prvnim okamziku dominantni tileva, snizeni prozivaného strachu a tzkosti.

Prekvapivé vak nékteii zazfvaji pocity smiSené, tedy nejen ty pozitivni. Casté byvaji tyto:

-> Ambivalentni pocity byvaji typictéjsi u jedinct Zijicich v rodinach, kde je dispozice pomérné
roz$irena. Negativnim vysledkem testu jsou oni pak jedni z mala, nebo dokonce jedini, kdo tuto
dispozici v rodiné nemda. Mohou pak paradoxné zazivat pocity urcitého vyclenéni ze skupiny
arodiny jako celku. N¢kdy jde jen o vnitiné prozivané pocity, jindy i ostatnimi nahlas pojmenované.
Slovy klientky, které sestra tekla: , VZdyt ty nemiiZes védet, jaky to je.«

- Tyto pocity pak mohou jit v mysli ¢loveka jesté ddle, kdy se objevuje fenomén tzv. viny prezivsich.
Lidé po ziskani negativnich vysledkt prozivaji (vedle ulevy a radosti) také zvlastni pochybnosti ve
smyslu: Jak to, Ze oni m¢li Stésti, a jejich blizci, na kterych jim zalezi, nikoliv. Mize dochdzet ke srov-
ndvani se a potteby ,,prevzit bfemeno“ — napriklad podle jedné klientky: ,,Méla jsem to mit jd, a ne moje
sestra. Ona ug md déti, a ty ji budou potebovat.“ Zde se ukazuje, jak silnd je nékdy identifikace ¢loveka
se skupinou. Jak moc ndm miize zaleZet na nasich blizkych. Nékteti lidé maji potfebu si to ,,odpra-

covat®, postarat se o ostatni, kteii to ,,Stésti neméli“ apod.

OKENKO DO TEORIE - Syndrom pfezivsich je pomérné ¢astou formou reakce na prozitek trau-
matické udalosti. Dostavuje se u téch, ktefi prezili zivot ohrozujici situaci, napriklad v podobé
katastrofy, nehody, valky apod. Typické jsou pro néj pravé pocity viny, studu a uzkosti. V poz-
déjsich fazich maze vést i k rozvoji deprese. Zde se ukazuje, ze i ¢lovék s negativnim vysledkem
genetického testu si po proziti stresové narocné situace zaslouzi nasi odbornou pozornost.

Geneticka zatéz pohledem psychoonkologie
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-> Zéroven dochdzi k nutnosti integrovat tuto novou skutec¢nost do své vlastni identity, Zivotnich
plant apod. Znovu pripomindme, ze testovani zdravi lidé byvaji mnohdy primarné z rodin, kde je
nemoc pritomna u vice ¢lentl. Mnozi si tak jesté pred vlastnim testovanim mohou ,,navyknout®, resp.
smifit se s védomim, Ze asi taky maji dispozici k nemoci; Ze mozné zemrou/onemocni v mladém
véku, jako maminka ¢i babicka apod. Lékarské potvrzeni jejich ,nerizikovosti“ je pro né novou a za-

sadni informaci.

b) Negativni vysledek testu a nemocny ¢lovek.
Zde se v praxi potkdvame jako psychologové s nékdy paradoxnim efektem, ktery bychom mohli popsat
jako intenzivnéjsi hledani pri¢iny nemoci jinde. Slovy klientky: ,,Pane doktore, kdyz to tedy neni v ge-
nech, tak to musi byt vsechno v hlaveé, ne? TakzZe to mdm z toho stresu.“ Vylouceni genetické dispozice tak

NIV .

muze vést az k tzkostlivému hleddni pficiny nemoci nékde jinde.

TIPY PRO PRAXI - Pro snizeni pocitované psychické zatéze mohou Iékaf¥i fici napfiklad: Rozumim,
Ze byste rdd/a znal/a pricinu sveho onemocnéni, ale to je otdzka, na kterou bohuzel véda zatim
neznd presnou odpovéd.

2.3 Neurdité vysledky ci ,selhani“ testu

Jde o nejasna zjiSténi nebo o situaci, kdy pravdépodobné doslo k selhani (metody, ¢lovéka apod.).
V praxi jsme méli moznost se setkat s nasledujici situaci (opét slovy klientky): ,,Onemocnéla jsem rakovi-
nou u? pred lety. Tenkrdt mi bylo reCeno, Ze tam Zddnd mutace neni. Ted’ se mi vakovina vrdtila, zdroven onemocnéla
i moje sestra. KdyZ mi ted’ délali testy znovu, tak jsem BRCA pozitivni. Hodné to ovlivnilo moji ditvéru k mediciné.«

Zde je opét na mist¢ empaticky vedena komunikace, ktera nabidne pochopeni pro ,,spravedlivy hnév*
a nedtvéru, kterou klientka popisuje. Podporujici komunikace, kterd snad pomiize obnovit (skrze vztah
s konkrétnim zdravotnikem) ditvéru k oboru jako celku, je dileZitou soucdsti. V rdmci hovoru je dobré dat

prostor emocim, ale také nabidnout svoji profesionalitu a ujisténi, Ze ,,od ted’ dédle“ se budete snazit udélat
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maximum. Jisté je, ze diivéra byla otfesena, je tfeba ji obnovit. Zaroven je tfeba klientce pripomenout, ze
musime fesit situaci ,,tady a ted’“ 1é¢bou, preventivnim sledovanim apod. Tedy ,,centrovat jeji uvazovani
vice do pfitomnosti. Minulost nezménime, ale budoucnost ovlivnit miizeme prave ted’, v pritomnosti.

Obdobné mize jit o situaci, kdy je v rodiné vice nemocnych, ale test je negativni. Slovy klientky:
»Lékarka mi 7ekla, Ze 2 pohledu provedeného panelu testii tam nic nent, ale to neznamend, Ze je genetika viplné
vyloucena. ProtoZe vase maminka nemocnd byla, stejné tak sestra.“ Zde se mize jednat o tzv. familidrni vy-
skyt. Tedy dispozice nemusi byt dédi¢né preddvany, ale souviset s faktory, které na ¢leny rodiny ptisobi
spole¢né (koureni v rodiné, spole¢nd strava apod.). To ale opét muiZze vést ke zvySeni pocitu nejistoty, k az
uzkostnému hledani pfi¢in nemoci apod.

OKENKO DO TEORIE - V soucasné dobé bézi cela fada studii na tzv. polygenni rizikové skére
(pozadi) - ukazuje se, Ze v mnoha rizikovych rodinach neni zjisténa zadna vysoce rizikova mutace
v konkrétnim genu, ale urcita kombinace genetickych variant i v nizce rizikovych genech dohro-
mady muze riziko nadort vyznamné zvysit (nebo naopak snizit i v pfipadé pFitomnosti vysoce
rizikové mutace). Klinicky pouzitelné vystupy ale jesté néjakou dobu asi nebudou.

S tim souvisi i pfipadné nejasné vysledky, kdy se mtize jednat o mutace s nejasnym dopadem na zdra-
vi. Nékdy se mluvi o tzv. variantdch nejistého vyznamu, tedy o genetickych zméndch, kde neni jasné, zda
zvysuji riziko nemoci, ¢i nikoliv. Coz miize opét vyzadovat rfddné vysvétleni, protoze i zde byva na misté
dalsi sledovani doty¢ného, byt se vlastné nic nenaslo.

O to ndro¢néjsi muze byt pro zdravotniky ,udrzet ¢lovéka“ ve sledovani, presvédcit ho pripadné
k opakovanému testovani apod. Navic psychologické vyzkumy ukazuji, Ze jedinci s nejasnym ¢i neuzavie-
nym ndlezem pocituji vétsi miru stresu nez ti s pozitivnim vysledkem. Opét se ukazuje, Ze pocitovana
nejistota je pro lidskou psychiku ndrocnd. A to nejen pro psychiku daného ¢loveka, ale také jeho blizkych.

Geneticka zatéz pohledem psychoonkologie
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3. Komunikace tématu v rodineé

V3e, co se ¢loveku déje, neprozivd sdm, ale v kruhu svych nejbliZsich. U tématu hereditdrnich dispozic
to plati snad vice nez kdekoliv jinde. Jako zdravotnici bychom tedy méli uvazovat v kontextu celé rodiny
daného ¢lovéka. Zasadni pro zmirnéni dopadu Spatnych zprav je dobre zvladnutda komunikace v rodiné.

Nejndrocnéjsi to zpravidla byvd v pripad¢, kdy je dany €lovék prvni, kdo tuto informaci (o pozitivnim
vysledku testu) do rodiny prindsi. Nejenze musi (resp. mél by) informovat svoje blizké, ze ma genetickou
mutaci, ktera zvysuje riziko jeho nemoci, ale zdroven by mél informovat pokrevni pfibuzné. Sdéleni
rodinnym pfislu$nikiim by zéroven mélo (mohlo) byt motivujici smérem k jejich testovani a zodpo-
védnému pristupu k moznému riziku.

O jak ndrocnou situaci jde, 1ze vycist z citace klientky: ,,Moje maminka a babicka mély rakovinu, kdyz
Jjsem byla jesté mald. Po domluvé s lékarkou jsem se nechala testovat, ale nikomu jsem to nerekla, aby neméli strach.
KdyZ jsem pak sla domii bohuZel s pozitivnim vysledkem pro BRCA, tak se mi to vitbec nechtélo 1ikat. Prosté tiZit je
tim, Ze moZnd dostanu rakovinu, a navic, Ze oni na tom mohou byt stejné... Ano, bdla jsem se o sebe, ale asi jesté vice
o svoje, i kdyZ dospélé, déti. Zacala jsem se v myslenkdch vracet do minulosti, Ze si budou proZivat to, co ja v mlddi
s mamkou. No prosté hriiza, viibec jsem nevédéla, jak zacit...«

Z podstaty nastaveni lidské psychiky a vztaht s témi, které milujeme, vime, Ze svoje blizké nechceme
trapit, ale spiSe jim ddvat radost a mozna si jen obc¢as postézovat na drobnosti kazdodenniho Zivota. Ale
prindset hrozby vaznych nemoci je to posledni, co bychom chtéli délat, jak vystizné uvadi klientka vyse.
UZ jen samotné sdéleni, Ze my sami miizeme onemocnet, je zatézujici. Zde navic prindS$ime i nechténou
(moznou) z4téz mezi ostatni ¢leny.

Pokud si dany ¢lovek nenti jisty, jak takovou zpravu sdélit, mize se poradit s odborniky psychology
G nebo ho mizeme nasmérovat na inspirativni Desatero pro komunikaci tématu v rodiné (uvedeno
v ptiloze 3). Doporucujeme ho k nahlédnuti také vdm, odbornikiim. Tato doporuceni vlastné tvoii jadro
této kapitoly, ale jsou zdmérné pripravena takto jako samostatna priloha, abyste ji mohli predat (zko-
pirovat, dat nahlédnout nebo odkdzat na linkos.cz, kde je dostupnd v on-line podobé e) primo cloveku,
kterého ¢ekd probirdni s rodinou.

Pokud odhlédneme od zminovanych doporuceni uvedenych v ptiloze 3, kterd jste pravdépodobné
prave docetli, ddva ddle smysl upozornit, Ze samotny sdélujici (pokud je prvnim informujicim v rodiné) se
stavd nechténym ,,poslem Spatnych zprav“. To je situace, s niz se poji fada specifickych psychologickych
fenomént.

OKENKO DO TEORIE - K tématu posla $patnych zprav. Dle vyzkumu vime, Ze lidé maji tendenci
spojovat negativni pocity vyvolané zpravou primo s osobou, ktery je pfindsi. Jde o mnohdy
podvédomeé spustény proces, a to i kdyz si poslucha¢ uvédomuje, ze nositel nenese za zpravu
vinu. Coz je zfejmé i u dédicnych dispozic, které jsme si my sami opravdu nijak nezavinili!

Psychologicky mechanismus na pozadi ukazuje, ze sdélena zprava, zda se, ohrozuje pocit
bezpeci (ve smyslu ja, pfipadné ti, na kterych mi zalezi, mohou byt ohrozeni nemoci), a nositel
zpravy tak muze byt podvédomé vyhodnocen jako ,uto¢nik“. To nasledné muze vést (opét pod-
védomé) k obrané, hnévu, az agresivnimu chovani. Slovy klientky: ,,U nds doma se vZdycRy rikalo,
Ze ndm tu rakovinu tenkrdt do rodiny prinesla teta. Coz je uplnd blbost, ale mdm to tak zafixované
uz od mladi.“

Pohledem socialni psychologie je, zda se, jednodussi zlobit se na konkrétniho ¢lovéka nez
na osud Ci néjakou biologickou chybu na urovni DNA. Podobné muze hnév smérovat k lékari, tam
to ale, domnivame se (bez toho, aniz bychom to mohli dolozit studiemi), nebyva tak casté.
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V duchu uvedeného teoretického vstupu lze fici, ze pfestoze ma ¢lovék dobré timysly (chce infor-
movat svoje blizké o hrozb¢), miiZe dojit paradoxné k efektu, Ze je vniman jako ten ,.ktery ublizuje, m4 zlé
umysly apod.“. I kdyz to je velmi odvazné fe¢eno. Jak se zmirnénim tohoto efektu pracovat je podrobnéji
uvedeno ve zminované ptiloze 3.

V praxi (resp. v mysli nasich klientt) je klicové oddélovat RIZIKO (resp. mutaci, hrozbu nemoci, pro-
kazané dispozice apod.) a daného CLOVEKA. Prakticky fe¢eno: Toto je CLOVEK z nasi rodiny, kterého
mame radi, kterého milujeme, a toto je RIZIKO mozného onemocnéni rakovinou, které nds vSechny trapi
a zatéZuje. A to opravdu nenf totéz! Neni to ten CLOVEK, co nds zatézuje, je to to RIZIKO nemoci.

Dusledne¢ to oddé€lovat je zdkladnim pravidlem. Pfipominat to nasim klientim muZe pomoci.
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4. Dlouhodobéjsi horizont zivota
s dispozici

Clovék se dozvédél o své zvysené dispozici k onkologickému onemocnéni a oteviel téma v rodi-
né. Ubéhlo prvnich par dni, moznd i nékolik tydnd. S urcitym odstupem casu lidé mnohdy uviznou
v ruzném ,psychickém nastaveni“, které ale pomérné¢ zasadné ovliviiuje jak kvalitu jejich Zivota
a rodinny zivot, tak i spoluprdci s 1ékari pri pokusu o minimalizaci rizika rozvoje nemoci. Zkusime si po-
psat na dvou extrémech, n¢kde mezi nimi spociva realita pfistupu mnoha lidi s dispozici:

a) Lhostejnost - zlehc¢ovani az popreni. Ve smyslu nebudu to fesit, neni co fesit, nic mi neni, doktoti, ti
vzdycky néco najdou apod. To vede k nebezpe¢nému odkldd4dni nutnosti fesit preventivni zékroky nebo
pravidelné kontroly.

b) Uzkostlivost - potieba pfehnaného informovani se o véem. Potfeba udélat maximum, aby se nemoc
do Zivota ¢loveka nikdy nedostala. Pfehnand potfeba studovani tématu, kdy se z dispozice stane ustred-
ni zivotni téma ¢loveéka. Coz vede jak k intenzivnimu stresu, tak az k moznému ,hypochondrickému*
pozorovani se.

Ob¢ uvedené situace mohou byt urcitou reakei na zvysSeny tlak v podobé obav z budouciho onemoc-
néni, nutnosti chodit na pravidelné kontroly, rozhodnuti podstoupit preventivni lécebné zakroky, nut-
nosti resit otdzku déti (pokud je klient nemd), pfipadné zvladdni nejistoty moznych budoucich dispozic
u déti, které ma. Ddle i obav, Ze déti budou vyrlstat bez rodi¢ apod. V ndsledujicich dil¢ich kapitolach se
budeme témto tématiim stru¢né vénovat.

4.1 Nutnost rozhodovat se o preventivnich, ale zaroven
invazivnich zasazich

Jde o téma, které je z pohledu zdravotnikl nutno zpravidla fesit jako prvni. Také zde zalezi, jak se podafi
1ékari vSe s klientem probrat a presveédcit ho. Téma prozivaného vnitfnitho konfliktu, oteviené v kapi-
tole 1.1, zde dostévd novou, snad jesté silnéjsi podobu.

Obsah kapitoly budeme vztahovat pfedevsim k zasahiim invazivnim, jako je profylaktickd mastek-
tomie (chirurgické odstranéni prsit), profylaktickd bilaterdlni-salpingo-ooforektomie (chirurgické od-
stranéni vejcovodil a vajecnikil), profylakticka subtotalni kolektomie (odstranéni celého tlustého stfeva
s ponechdnim kone¢niku) pripadné¢ dalsi, uvedené podrobnéji v priloze 2 (déle jen ,zdsah). Uz z jejich
stru¢ného popisu je zfejmé, Ze se jednd o zdsahy invazivni, které majf sviij zdsadni télesny, ale i psychicky
dopad:

1. Nejprve jde o vlastni proces rozhodovani, zda zasah podstoupit. Zde si ¢lovék prochdzi velmi podob-

nymi procesy rozhodovani, které jsou uvedené v kapitole 1.1. Oproti rozhodovani, zda se nechat testovat
¢ine, je zde hlavnim motivem (pro provedeni téchto zdsahi) ,,ziskdni vétsi kontroly* nad situaci, resp.
nad rizikem nemoci.
Tedy snizeni pocitovaného strachu z hrozby nemoci, dosazeni pocitt, Ze jsem pro sebe ¢i zabrdanéni ne-
moci ud¢lal(a) maximum apod. Velky vliv md i pocitovand opora z nejbliZsiho okoli. Lidé mohou ¢loveé-
ka podpotit, stejné jako od zasahti odrazovat. Realita chybéjici opory (naptiklad u matek samozivitelek),
muze komplikovat samotnou moznost podstoupit operaci apod.

Martin Pospichal a kol.



2. Nésleduje faze vlastniho (typicky chirurgického) zasahu a rekonvalescence, kterd neni zdaleka
vzdy bez problémii. Z pohledu psychologického zde ¢lovék miize zpétné zpochybnovat spravnost svého
rozhodnuti (pod tlakem bolesti, vedlejsich efektt 1é¢by, samotného zdsahu apod.). Pravé pochybnosti
v této oblasti jsou ¢astym tématem psychologickych konzultaci.

TIPY PRO PRAXI - Je dobré klientim zminit, ze v obdobi, kdy prozivame intenzivni télesny ne-
komfort Ci bolest (tedy tésné po zakroku), se automatiky objevuji spise negativni emoce. Vyhled
do budoucna muze byt temnéjsi a tizivéjsi. Je to pomérné obvykly stav, ktery postupné odezniva.

Je treba jim zdUraznit, ze rozhodovat se (Ci zpochybriovat sva predchozi rozhodnuti) v tako-
vém obdobi neni optimalni. Rici jim napfiklad, at si zkusi stanovit napf. dva mésice a teprve poté
vée (s odstupem c¢asu a probéhlou rekonvalescenci) znovu vyhodnoti. Tyden ¢i dva po operaci
byva prilis brzo.

3. S odstupem casu nasleduje faze z psychologického pohledu klicovd, a sice schopnost pokracovat dale
v zivoté i v tomto, l1écebnym zidsahem pozménéném, télesném stavu. A to jak z pohledu zmény
funkc¢nosti téla (napiiklad nutnosti strpét stomii — umély vyvod apod.), tak i nové télesné podoby
(naptiklad po zméndch télového schématu, odstranéni prsou apod.).

Pohledem klientky po provedené profylaktické mastektomii: ,,Dlouho jsem se na sebe nemohla ani podivat.
Jasné, bylo to rozumné, nechat si odstranit prsa a snizit to riziko. Ale nejenze to bolelo - to bych i zvlddia, ale jd
se hlavné prestavala mit rada. Nechtéla jsem se svléknout, a to ani pred manZelem. Hodné mi pomohla pohybovd
terapie, abych si k télu zase nasla cestu.“

Kli¢ovou soucdsti této faze, kterd zdsadné souvisi s kvalitou zivota ¢lovéka, je znovuobnoveni kontak-
tu s vlastnim télem v jeho nové, zdsahy pozménéné podobé a funk¢nosti. Snizit pravdépodobnost vzni-
ku nemoci je véc jedna, ziskand kvalita zivota pak véc druhd, v naich o¢ich neméné dutlezitd. Podrobnéji
se tématu znovuobnoveni kontaktu s télem vénuje kniha Psychoonkologie (Grada, 2024).

v e

4.2 Celorocni zivot v kontextu preventivnich kontrol

Zjisténd dispozice znamend, ze je ¢lovék nucen chodit na pravidelna vysSetfeni v priibé¢hu roku a je
intenzivnéji sledovan nez ¢lovek bez prokdzané dispozice. Z ¢isté medicinského pohledu je to jasné a uzi-
te¢né, protoze ¢im diive pripadnou rozvijejici se nemoc odhalime, tim vétsi je Sance dobrého zaléceni
a minimdlnich ndsledkd 1é¢by. To je dobré z pohledu téla.

Z pohledu kvality zivota a psychického prozivani to mlze byt ale vyrazn¢ jiné. Pravidelné kontroly
a ¢ekani sebou prinaseji stres a ,,drzi“ (tfeba i zdravého ¢lovéka) pod ,hdvem hrozby nemoci“. Mnohé
klienty nuti na nemoc neustale myslet a zvySuji tak prozivanou nejistotu.

Zkusime si ptiblizit na konkrétnim prikladu klientky s prokdzanou BRCA mutaci: ,,Jd chdpu, Ze se o mé
doktoti starajt, a jsem jim za to i vdécnd. Ale jak nemdm myslet na nemoc a byt v pohodé, kdyz jsem pordd u né-
jakého doktora a bud’ cekdm na vySetient, které se bliZi, nebo ndsledné cekdm na vysledek, z cehoZ jsem nervézni.
Tim, Ze mi na rakovinu zemrela mamka, vim, Ze je to prosté redlnd véc. To vSechno ale je pro mé velky stres, na
ktery jsem si zatim nezvykla.“

Jako priklad si mizeme uvést doporucena preventivni opatfeni u nosici BRCA1 a BRCA2 (napfi-
klad dle Biichler et al., 2019), zde se jednd ve stru¢nosti o fyzikdini vySetieni kaZdého pil roku, zobrazovact
metoda kaZdého pul roku, gynekologické vysetient co piil roku a odbéry, kolonoskopie co t¥i roky, test na okultni
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krvdcent kaZdy rok, gastroskopie, ocni vysetreni. Podobné muzeme najit také v ESMO doporucenich apod.
Zde nadm nejde o presny vycet, ktery se miize ménit dle vyvoje védeckého pozndni, ale o pfedstavu z po-
hledu mnozstvi. Pokud bychom to velmi zjednodusili, mlize se jednat minimdalné (zhruba) o osm a vice
ruznych vySetfeni v pribéhu roku. Pohledem cisté medicinskym jde ,,jen“ o osm dni v roce, kdy ¢lovek
musi ,,strpét“ vySetieni. Pohled psychologicky ndm ale ik, ze uz nékolik dni ¢i tydnd pred vySetfenim
pocituji lidé psychickou zatéz, stejné jako pri ¢ekdni na vysledky. Tedy jednd se o mnoho tydni v roce, kdy

Vs 71

je ¢lovéku pripomindna hrozba nemoci a zaroven proziva (individualné rizné intenzivni) stres. Slovy
jiné klientky: ,,To je kaZdy mésic néco, pane doktore. Jak na to pak nemdm myslet?“

Pokud klienti zmini podobné zatézujici obavy, l1ze doporucit nahranou predndsku k tématu Ces-
ty ke zvlddani strachu G, pripadné daldi zdroje pro zvldddni ndrocnych emoci a nejistoty na portdle
www.psychoonkologie.cz.

4.3 Celozivotni psychicky tlak genetické zatéze v rodiné
a jeho rizika

ZkuS$enosti i studie ukazuji, Ze u rodin s hereditdrnimi syndromy dochdzi k urcité kumulativni zatézi
prozivanych nemoci (u jedince i jeho blizkych). Navic dochdzi i k akumulaci Zivotni ztrat v disledku
rodinnych umrti, a to ¢asto v mladém véku. Tento psychicky tlak se po urcité dobé muize promitnout do
depresivniho nastaveni u nékterych z nositeld dédi¢nych dispozic. Ti mohou dospét, opét po urcité
dobg, k redlnym tvahdm o ukonceni vlastniho Zivota.

TIPY PRO PRAXI - Jak rozpoznat depresivni prozivani. V soucasné dobe jsou k dispozici klinicky
ovérené metody pro zjistovani miry prozivané deprese, které doporucujeme.

Nicméné v ordinaci lékare nemusi byt vzdy moznost jejich pouziti, klient nemusi byt ochotny,
metoda dostupna apod. Proto nabizime nékolik uzite¢nych otazek do praxe: Mlze byt uzitecné
zacit (z pozice |ékafe) otazkami na rozhrani ,téla a psychiky“. Tou prvni vétou muze byt: Jak SPI-
TE? Nasledné otazka: Jak jste na tom s ENERGII? Mysleno pro Ié¢bu, rodinu, zajmy, praci apod.
Nasledné jiz vice diagnosticka otazka: Jak ¢asto jste mél opravdu $patnou NALADU v poslednich
14 dnech? Ve strucnosti: Pokud je spanek Spatny, energie neni prakticky pro nic a odpovéd na
posledni otdzku znéla (slovy jednoho z klientl) ,Stoji to za houby, pane doktore“, mizeme redl-
né uvazovat o podezfeni na rozvinutou depresi. Tedy tfi jednoduché otazky na spanek, energii
a ndladu. Znovu upozoriujeme, Ze jde pouze o orientac¢ni otazky, a nikoliv o klinickou diagnosti-
ku! Lze pokracovat a provérit si, zda s nékym svoje stavy sdili a nakolik na né zastava sam, otaz-
kou: Mdte si o tom véem S KYM promluvit? Pokud je ve svych trapeni osamocen, riziko bludné
spiraly depresivnich myslenek je jesté vyssi.

V pripadé, Ze jsou zde navic ndznaky typu Jd bych se na to vsechno nejradsi vykaslala, pane
doktore, nebo Ten Zivot takto nestoji za nic, uz se mi tu nechce byt..., ty mohou upozornit na pfi-
tomnost sebevrazednych myslenek, které jsou silnym varovanim.

V takovém pripadé je zadouci ovérit si u klienta pfimou otazkou Hovorite o sebevrazdé? nebo
Myslite na sebevrazdu? Domnivame se, ze neni nutné se této otazky obdvat, naopak se muze
klientim ulevit, ze o téchto myslenkach mohou s nékym mluvit. Vysledkem muze byt bud ,raz-
né vyvraceni* ze strany klienta, nebo takové myslenky pfipusti. Pak je nutné poslat jej pfimo za
odbornikem.

Martin Pospichal a kol.
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Typicky jde o riziko tzv. bilan¢nich sebevrazd, kdy se jednd o dlouhodobé rozmysleny akt, ktery ma
byt vychodiskem z déle psychicky ,nevydrzitelné“ situace. Nemdme zde odvahu hodnotit (bez vlastni
zkuSenosti takové miry zatéze, jakou zde popisujeme), co vSechno by ¢lovek mél ,jjesté vydrzet a co uz
ne“. Zaroven ale vime, Ze psychologicky lze pomoci i ve velmi - optikou klienta - beznadéjnych situacich.

Z praxe bohuzel vime, Ze rodina nemusi byt vzdy v takovych pripadech dostate¢nou oporou
a motivaci pro dalsi pokracovani v zivoté. Mnohdy i z toho dtvodu, Ze jsou mnozi jeji ¢lenové postizeni
nemoci. Slovy klienta: ,,Rakovina mi segrala mamku, brdchu, ségra je nemocnd a ted’ si prisla i pro mé. Mdm u2
jen tatku.“ Navic na oporu v potiebné sile zbyvajici ¢lenové rodiny nemaji ¢asto dost sil nebo zde nejsou
v dostate¢ném poctu proste proto (velmi pragmaticky receno), ze uz zemfteli v mladém véku.

Silnym motivatorem pro zivot ¢lovéka jsou obecné jeho déti. Zde ale u nékterych nositelt dispozice
nemusi byt diivod ¢i chut zakladat budouci rodinu. At uz z obav jejich dédi¢ného zatiZeni (které sice jiz
1ékati dokazi odhalit), ale ¢asto i z divodu obav, aby zde pro narozené dité¢ mohli byt, resp. zit dostatecné
dlouho, vychovat ho a ekonomicky zajistit. Mnohdy nechtéji své mozné budouci dité vystavit tomu samé-
mu, co nyni zazivaji oni sami v mladi apod.

Vyznamnym rizikovym faktorem, ktery by si moznd zaslouzil celou dalsi kapitolu, je dlouhodobé
ovlivnéni vztahti v roding, jejich ztrata, rodinna ,,tabu“ ve smyslu mlceni o nemoci (¢i o dispozici) v rodi-
n¢ a pred détmi, aZ po zdkazy ,,mluveni o télesnych zméndach“ po profylaktickych operacich v rodiné. Ur-
¢ite také stud a pocit ,,ze je v tom ¢lovék sam*, pokud vybereme jen nékterd dlouhodobd vztahova trapeni,
zminovand klienty v nasi praxi. To vSe ve svém celku ukazuje, jak dilezitd je celkova péce o tuto kfehkou
cilovou skupinu a jak vyzaduje spolupraci lékarti, psychologt, pacientskych organizaci, pracovnikil socidl-
nich sluzeb a dalSich.
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5. Celkova mozna konsekvence pro zménu
béhu zivota

V praxi vidime, Ze velka ¢4ast lidi, ktefi se nachdzeji v situaci, kdy jim byla potvrzena dédi¢na dispozice
k onkologickému onemocnéni, se snazi soustredit na kvalitu svého Zivota, dostat zdravi pod moznou
kontrolu a snizit riziko nemoci, kam az je to pro né unosné, z pohledu prevence. Pfemysleji nad svy-
mi budoucimi cili a Zivotem ve stinu mozné hrozby.

Dominantni byvd uvazovani nad tématem vztahti, rodiny a potomkii, pokud je jeSté nemaji.
U téch, kdo rodinu teprve planuji, se otevird otdzka vyuziti moznosti asistované reprodukce, pripadné
volby dércii apod.

Celkove nese situace dokonce i riziko urcité izolace od ostatnich. Setkali jsme si i s klienty, kte-
i mluvili o tom, Ze uz nechtéji ostatni zatézovat, a to nékdy az v extrémni podobé: nevytvdreji vztahy
a neplanuji déti, aby nemuseli proZivat to, co zazivali kdysi v rodiné v podob¢ nemoci rodict, ztraty bliz-
kych apod. V mysli nékterych se otevird téma existen¢ni hrozby ve smyslu pochybnosti, zda se uzivi,
zda uzivi svoje blizké a jak dlouho zde budou, nez nemoc prijde nebo se vrati. Ndro¢nost situace je po
psychické strance znacnd, jak vyplyvd z celého textu. V takovych ptipadné je dobré nasmérovat ¢lovéka na
odbornou psychologickou pomoc.

Pres uvedenou narocnost celé situace se ale v praxi setkavame i s lidmi, kteti navzdory naro¢nym
zjisténim dal pokracuji svym Zivotem, a to ve velmi dobré kvalité. Mnozi z nich upravuji sviij Zivotni
styl a priority. Postupné si navykaji na pravidelny cyklus kontrol a zapracujf jej do svého bézného Zivota.
Vénuji se v ramci moznosti pravidelnému pohybu, zdravé vyzivé a vyhybaji se rizikovym faktortim.
Uvédomuji si, Ze to sice neni zdruka jak zabranit nemoci, ale zpétné vnimaji takovy zdravy Zivotni styl jako
lepsi, pro né prijemnéjsi. Nemnozi si vice uvédomuji hodnotu ¢asu a chtéji ho vénovat pro sebe di-
lezitym oblastem, jako jsou vztahy s blizkymi a smysluplna pracovni ¢innost. Ve své praxi jsme méli
moznost potkat i takové, ktefi v celé situaci vidi i malé stfipky pfinosi ¢i necekanych obohaceni. Aniz
by to posledné fec¢ené mélo byt néjakym ndrokem pro vSechny.

Martin Pospichal a kol.



Prilohy

Priloha 1 - Zasady podporujiciho hovoru ze strany
zdravotnika

V této Casti textu zkusime pripomenout zakladni doporuceni pro vedeni empatického rozhovoru.
Resp. budeme se snazit odpovédét na otazku, jak do hovoru na naro¢né téma promitnout dostatek
empatie tak, aby to ¢lovék citil. Jde napriklad o situace, kdy sdélujeme pozitivni vysledky genetic-
kych testti, chceme presvédcit klienta o nutnosti podstoupeni profylaktickych zasahli nebo uz jen
samotné otevieni tématu nutnosti se nechat testovat na podezieni na dispozici, v uplném pocatku.

Téma komunikace a jejiho spravného vedeni je dilezitéjsi, nez jsme si ve védé historicky mysleli.

Prave skrze empaticky vedeny hovor ziskava klient néco navic, a sice pocit opory. Jde o dobfe mértitelny

fenomén, ktery md radu pozitivnich dusledk, a to jak na tirovni psychologické (ve smyslu zvySeni kva-

lity zivota, snizeni pocitovaného stresu, nizsiho rizika deprese apod.), tak i na Grovni biologické (kdy
metaanalytické studie ukazuji lepsi uzdravovani, del$i preziti ¢i sniZeni chronicky zanétlivych ukazatelti

apod). Podrobnéji k tématu vliv vztahii a pocitované opory najdete v nahrané predndsce o

Navic to vSe zdroven zvySuje compliance s 1é¢bou, a to je stézejni. Je veelku jedno, jak pokrocilou
lé¢ebnou ¢i preventivni metodu navrhneme, jestliZe ji klient nebude dodrzovat, nebo ji pfimo odmitne.

Nyni tedy nékolik zdkladnich bodii k pfipomenuti:

- V jadru empaticky vedeného hovoru stoji zdjem o druhého ¢lovéka. Projeveny zdjem je zdkladnim ka-
menem mezilidskych vztahl. V centru kazdého fungujiciho vztahu stoji zdjem o toho druhého. Pokud
zdjem mizi, vztah skomird. Zajem navic zdsadné podminuje duveru, kterd je ve vztahu mezi Iékafem
a klientem klicovd, jak bude uvedeno déle.

—> Aby c¢lovek citil nds zdjem, je tfeba s nim mit navazany kontakt. Tomu mohou pfi setkdni v ordinaci
dopomoci dvé velmi jednoduché, ale dtlezité véci: divat se na ¢lovéka a naslouchat mu. Vypada to
jako opakovani zndmych a elementdrnich faktt, ale praxe opravdu ukazuje, zZe tyto zékladni principy
¢asto nejsou dodrzovany. Slovy klientek: ,,Setkdni s lékarem, ktery sedi v ordinaci, koukd do monitoru a té-
mér se nepodivd pacientovi do oct, je velmi nepiijemné a pacientovi nedodd ani energii, ani nadéji.“ Pokud se
pfipojime pohledem nasi psychologické praxe, jde o jeden z nejcastéjsich steskti klientd.

- V pripadné, Ze chceme nécemu v nasem rozhovoru s klientem dodat diiraz a sou¢asné projevit zajem,
je tfeba se na n¢j divat, idedlné do o¢i. Jde o zakladni nastroj pro budovani vztaht a ziskdvani davery.
Pokud opét doplnime pohledem klientky: ,,Pokud ndm pacientiim chcete néco ditleZitého ict, otocte prosim
hlavu na nds, podivejte se ndm do oc¢t, mluvte s ndmi. Ne s pocitacem. Jak k vam mdme mit diivéru, kdyz se ndm
ani nepodivdte do o¢i?“ Z praxe vime, ze pro né¢koho miize byt ndro¢né, divat se druhym pfimo do o¢i. Lze
si pomoci tim, ze se divime na kofen nosu druhého ¢lovéka. Dotyény rozdil nepozna.

-> Pokud tedy jako 1ékar takto ,vidim“ a ,,slySim“, co mi klient iikd (a nejen ta slova, také jak to rikd),
mohu zrcadlit to, co vidim a slySim. Naptiklad: Vidim, Ze je toho na vds ted’ hodné. UZ jen takova jed-
noduchd véta, kterd nezabere vice nez par sekund, je projevenou empatii. Takto projeveny zdjem neni
luxus navic, protoze ndm zvySuje zminovanou compliance.

-> Zaroven znovu zdUraziujeme vyse fecené, a sice ze pocit opory, ktery empaticky vedenou komunikaci
vytvaiime, je sdm o sobé v urcité mife 1é¢ivy. Nejenze pro to mame védecké dikazy na urovni biologie
(podrobnéji v knize Psychoonkologie [Grada, 2024)), ale je to dulezité i pro prozivani klientl. Slovy jedné
z nich: ,,Pro mé je ta empatie potvrzenim zdjmu o mé jako Clovéka. Prosté nebyt jen to Cislo, jen télo k opravent, jen
ta diagnoza.“
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- Ppacienta, Ze ,jsme v tom spolecné“ a 1ékar je na jeho strané v této ndro¢né situaci, je nasim ci-
lem. Existuje naopak i dostatek védeckych dtikazi, ze pocitovana osamélost je u mnoha onemocnéni
a psychickych stavil velmi rizikovym faktorem.

- Jednim z dutlezitych ndstroju pro podporu vztahu v ndro¢né situaci je ocenéni ze strany lékare. Nasim
ukolem je zde rozpoznat a pomyslné ,vypichnout“ to, co se aktudlné ¢lovéku dari. Pojmenovdani nahlas
pak vytvari motivacni silu pro spolupréci i pokracovani v 1é¢bé, prevenci apod. V kontextu hereditar-
nich dispozic a nutnosti se nechat testovat Ize napiiklad ocenit, Ze ¢lovek (ten zdravy) viibec prisel, a to
napiiklad navzdory svému strachu. Stvrdit z nasi strany, ze je to dtlezité pro prevenci a v¢asné zachy-
ceni nemoci. S urc¢itou odvahou lze fici, Ze prakticky vzdy je mozné klienta za néco ocenit. Ocenéni nds
nestoji moc ¢asu, jsou to vétsinou jen desitky sekund navic.

- Centrdlni téma vztahu mezi lékafem a klientem je, jiz mnohokrdt zminénd, divéra. Pokud véfime
1ékari, vlastné véfime i 1é¢bé, tedy lécebnym zakrokiim, preventivhimu programu jako celku apod.
Zaroven ¢im vetsi je divéra v lékare, tim mén¢ klienti hledaji na internetu, méné casto uvazuji
o druhém ndzoru, méné pouzivaji ,proti lékari“ umélou inteligenci apod. Budovani dvéry je tedy nase
investice, nikoliv zbyte¢n4 ztrata ¢asu. Cas $etif, a ne naopak.

- Pozitivnim vedlej$im efektem nastolené divéry je pocit bezpedi klienta. Jde o lé¢ebny cil, ktery je
nezbytny v praxi psychologické (prakticky se bez néj nedad viibec pracovat) a je podobné dulezity
v praxi lékarské. Pokud se clovek citi bezpecné, je zakonité méné ve stresu, klidnéjsi, a hlavné dokaze
zpracovavat informace. To je v ordinaci stéZejni. Pokud je klient pfemozen silnymi emocemi v ndroc-
nych situacich (naptiklad po sdéleni pozitivnich vysledki testl), nebude nds vnimat tak jako za nor-
mdlnich podminek. Bude se ndsledné¢ doptavat znovu, volat ndm, délat chyby v1é¢ebném postupu apod.

-> Vedle toho, co fikdme, posilujeme pocit bezpeci klienta i svym klidnym jednanim. Situace, ve kterych
klienti pfichazeji, jsou casto plné nejistoty a strachti (napt. sdéleni hrozby dispozice, ozndmeni vysled-
ki testt, planovdni preventivnich zdkrokii apod.). V téchto situacich se laici pfili$ nevyznaji, spoléhaji
na lékare, ktery vi, co délat. Pravé nasim klidnym jedndnim muZeme klienta ,nakazit“ v pozitivnim
slova smyslu. Zvysit jeho pocit bezpeci, kdy odchdzi s pocitem, ze 1ékaf m4d situaci (v rdmci moznosti)
pod kontrolou, protoze jednal klidné, véd¢l, co a jak.

X

-> Velkou pomoci v situaci ,,kdy je toho na klienta hodné“, je danou situaci strukturovat. Tedy metodou

nejblizsich krokd vytvorit pldn a pomoci klientiim se v situaci zorientovat, ukdzat co bude nésledovat
a jak to spole¢né zvlddnout. Jit s nim krok po kroku. Konkrétnim ptikladem pro situaci zahlceni je zr-
cadleni toho, co vidime: Vidim, Ze je to pro vds téZké. Ptipadné normalizujeme: Nedivim se, Ze je toho na
vds hodné. Md to tak vice lidi, ale spolecné to zvlddneme. Ovérujeme, zda jsou néjaké otazky, na které mu
muzeme odpovédet, témata, kterd znejistuji a prindSeji do mysli obavy. Nabizime oporu na cesté: Jd vds
tou lécbou/preventivnim programem provedu.

O empatickém vedeni hovoru je tézké jen takto psat. Lepsi je si podobné techniky pfimo vyzkouset.
Proto doporucujeme absolvovat néktery z komunikacnich kurz, ktery se tématu vénuje. Vétsina komuni-
ka¢nich dovednosti, které psychologové ovladaji, prameni prave z nacvikd v simulovanych situacich. Veti-
me, ze podobné uzite¢né to mtize byt i pro lékare. Pro podrobnéjsi nastudovani problematiky komunikace

na ndrocné téma doporucujeme SPIKES protokol e a knihu Psychoonkologie e Vyse uvedené body

vychdzeji z nahravky k tématu, kterou je mozné si vyslechnout @3 .

Martin Pospichal a kol.


https://is.muni.cz/do/rect/el/estud/lf/ps19/paliativni_pece/web/pages/06_05_spikes_protokol.html
https://www.linkos.cz/lekar-a-multidisciplinarni-tym/celozivotni-vzdelavani/databaze-onkologickych-knih/psychoonkologie-2024/
https://www.youtube.com/watch?v=j6LAtPGnHHI&t=11s

Priloha 2 - Co jsou hereditarni dispozice a strucny popis téch
nej¢astéjsich
Tato piiloha je urcena primdrné pro ¢tendre nelékare k objasnéni, ¢i pripomenuti zdkladnich pojmi a fak-
tl. Obecné Ize fici, ze pouze priblizné 10 % (rtizné studie mluvi o 5 az 15 %) onkologickych onemocnéni
ma dédi¢ny podklad, a je tedy vyraznéji ovlivnéno hereditdrnimi syndromy. Ostatnich zhruba 9o % je
zpusobeno jinymi faktory.

S kterymi tzv. nddorovymi syndromy se budete v praxi setkdvat, zdlezi do urcité miry i na typu pra-
coviste, kde pusobite. Zde si popiSeme ty statisticky nejcastéj$i syndromy, se kterymi se v populaci
setkdvame u solidnich nddort. Popis nemd ambice pokryt vSe, ale spiSe dat zdkladni praktickou orientaci.

OKENKO DO TEORIE - Dédi¢na dispozice k nadorovému onemocnéni znamena, ze &lovék zdé-
dil po svych rodicich urcitou genetickou mutaci (tzv. chybu DNA), kterd vyrazné zvysuje riziko
rozvoje urcitych typu tumord. Tyto mutace se vazi k riznym typum nadort. Charakteristicke je,
ze nemoc se v takovych pripadech projevuje v mladSim véku nez je pro dané onemocnéni v po-
pulaci statisticky typické, muze zasahovat vicero organt apod.

Clovék zdédil pouze zvysené riziko (zminovanou dispozici), ne véak nemoc samotnou! Na
jedné strané tedy vubec nemusi onemocnét, na strané druhé pfitomnost mutace muize vést ke
snadnéjsimu rozvoji rakoviny, a to i (ziednodusené fec¢eno) pfi mensim poctu vnéjsich rizikovych
vliva.
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U syndromu dédi¢ného karcinomu prsu a vajecnikii vSe popiSeme o néco detailnéji, véetné psycholo-
gického, resp. psychoonkologického kontextu. Jde totiz o syndrom, ktery je v populaci nej¢astéji zastoupe-
ny. U dal$ich nddorovych syndromi se vice omezime jen na zékladni popis jejich charakteristik a moznosti

prevence.

Syndromy dédi¢ného karcinomu prsu a vajeéniku

Jsou primdrné zplisobeny mutacemi v genech BRCA1 a BRCA2. Jednou vétou Ize fici, Ze BRCA jsou supre-
sorové geny, jejichz funkeci je chranit pfed nadorovymi nadorovymi onemocnénimi. Jejich mutace pak
tuto ochrannou funkci narusi. To ve svém diisledku bohuZel zvy$uje celozivotni riziko pro karcinom prsu
az na 65-85 %.

Tyto odhady procent rizikovosti se mohou lisit dle riznych vyzkumnych studif, méni se také v case
dle véku nositele apod. Rozdil je ddle u BRCA1 nebo BRCA2. Pro ur¢ité zjednodusSeni ale lze fici, Ze oproti
bézné populaci je kumulativni riziko onemocnéni karcinomem prsu zhruba desetinasobné.

To vSe jsou, v souvislosti s timto textem, diilezité informace. Rikaji nam, e se stale jedn4 jen o ri-
ziko, nikoliv o jistotu. Zaroven ale uvedend procenta jasné naznacuji, ze jde o opravdu vysoké riziko.
Obava z nemoci a s tim souvisejici naro¢né prozitky jsou tedy opravnéné (resp. nejednd se o nerealistické
strachy jako u urcitych typt psychickych poruch apod.). V této souvislosti je navic opodstatnéné vazné
uvazovat o pravidelném sledovani a preventivnich zasazich. Jak se lidé v téchto oblastech rozhoduji,
uvddime v kapitole 4.1.

Mutace BRCA bohuzel nese také dalsi zavazna rizika, primarné jde o vy$$i moznost (az tficetina-
sobné u BRCA1, méné u BRCA2) vzniku karcinomu vajecniku. To v prubéhu zivota predstavuje zhruba
40-60% pravdépodobnost onemocnéni. Déle urcité zvySeni rizika pro karcinom tlustého stteva, zaludku,
slinivky, melanomu a u muzii nddort prostaty. Naopak nebezpeci nddoru prsu je u muzt mensi nez u zen,
ale oproti zdravé populaci je také zvySeno.

V diisledku uvedeného je tieba zdliraznit, Ze k rozvoji nemoci dochazi uz v mladém véku. Zatimco
u bézné populace je naptiklad (dle nékterych studif) riziko pro rozvoj karcinomu prsu u zen do 50 let véku
zhruba 2-3 %, u nosic¢ek mutace BRCA je to bohuzel 30-50 %. Rozvoj nemoci v takto nizkém véku s sebou
opét nese fadu psychologickych disledkt. Z vyctu je zfejma jak psychicka zatéz, tak i mnozstvi zdra-
votnich rizik, ktera bude tfeba kontrolovat v ramci prevence.

Doporucend preventivni opatfeni u nosicii mutaci BRCA1 a BRCA2 (dle ESMO doporuceni) ve

stru¢ném a velmi zjednodusSeném vyctu pro zakladni predstavu celkové narocnosti:

- Primdrni prevence chirurgickou formou: profylaktickd bilaterdlni mastektomie (chirurgické odstrane-
ni prsit) a profylaktické bilateralni-salpingo-ooforektomie (chirurgické odstranéni vejcovodill a vajec-
niki).

—> Sekunddrni prevence formou pravidelného sledovdni. To md v praxi a dle vyvoje védeckého poznani
rizné podoby. Jako ptiklad pouzivanych metod mizZeme pro predstavu uvést: zobrazovaci metody, gy-

nekologicka vysetteni, pfipadné kolonoskopie, gastroskopie, u muzu také odbéry PSA apod.

Lynchiv syndrom

Je primdrné zptisoben mutacemi v genech pro opravu DNA. Ve dvou vétdch lze fici, Ze mutace v téchto
genech zptsobuje neschopnost bunék opravovat chyby v DNA, kter¢ se v téle d¢ji z nejriiznéjsich vniti-
nich i vnéjsich pricin. To vede k jejich kumulaci, bunééné nestabilité a vyraznému zvySeni moznosti rozvo-

je onkologického onemocnéni. Konkrétné pro karcinom tlustého streva, kde je pro nositele této mutace
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celozivotni riziko nemoci zhruba 30-75 % u muzii a 25-50 % u Zen. Zaroven u zZen s timto syndromem je
25-70% riziko onemocnéni karcinomem endometria a také mirné zvySené riziko dal$ich nddord, véetné

karcinomu vaje¢nika.

Doporucena preventivni opatieni u Lynchova syndromu (dle ESMO doporuceni), ve stru¢ném

a velmi zjednoduseném vyctu pro zakladni predstavu celkové narocnosti:

-> V mnoha pfipadech se uvazuje primarni prevence chirurgickou formou: bilateralni-salpingo-ooforekto-
mie (chirurgické odstranéni vejcovodi a vajecnikll) po 40. roku véku.

-> Sekundarni prevence formou pravidelného sledovani: kolonoskopie, testy okultniho krviceni, gastro-
duodenoskopie, gynekologickd vySetieni a dalsi mozna.

Familiarni adenomatézni polypéza

Je primdrné zptisobena mutacemi v genu APC, ktery kontroluje rist bunék. Mutace narusi funkci tu-
mor-supresorového genu, a to nasledné vede k nekontrolovatelnému bunéénému déleni a riistu bunck.
Projevem syndromu je vyskyt stovek tzv. polypti v tlustém strevé, které ndsledné (s témét 100% prav-
dépodobnosti) prejdou v rakovinu tlustého stfeva, a to i u osob v mladém veku.

Doporucena preventivni opatfeni u familiarni adenomatézni polypdzy (dle ESMO doporuceni), ve

stru¢ném a velmi zjednoduseném vyctu pro zdkladni pfedstavu celkové ndro¢nosti:

-> V mnoha pripadech az profylakticka subtotdlni kolektomie (odstranéni celého tlustého stieva s pone-
chdnim konec¢niku), kterd je nezbytnd jiz v mladém veéku.

-> Sekunddrni prevence formou pravidelného sledovani: gastroduodenoskopie, sledovani Stitné Zlazy

apod.

Li-Fraumeni syndrom

Je sice vzacnym, ale jednim z nejzavaznéjsich dédi¢nych nadorovych syndromi. Mutace narusi funkci
supresorového genu TP53, coz vede k vyrazné zvySenému riziku mnoha typt zhoubnych nddort, a to
uz v raném (détském) véku. Vycet typt malignit je opravdu velky a penetrance onemocnéni byva vysokd.
U muzi dosahuje az 70% a u Zen se dle neékterych studif pohybuje az kolem 90% pravdépodobnosti rozvo-
je nekteré (i vicero) nemoci, zaleZi vSak na typu této mutace. Pravé diisledné sledovani zvysuje (v rdmci
moznosti) $anci na zvySeni celkového doziti a v¢asny zachyt rozvijejicich se nemoci. Mnozstvi sledova-
nych oblasti ze strany lékaiti je u Li-Fraumeni syndromu znac¢né a odpovidd mnozstvi zdravotnich rizik,

ktery prinasi. Vzhledem ke strucnosti kapitoly je zde nebudeme vSechny vyjmenovavat.

Pro zdjemce a k podrobnéj$imu nastudovani tématu odkazujeme na odbornou literaturu (ESMO doporu-
¢eni; Foretova et al. 2022; Biichler et al., 2019). Zaroven je diilezité uvést, ze v soucasné dob¢ existuje vice
jak 200 znamych hereditarni nadorovych syndromu a vyse uvedené tvofi jen ty nej¢astéjsi u solidnich
néadort. Pfes toto mnozstvi znovu pfipomindme, Ze tyto syndromy tvofi pouze zminovanych 10 % vsech

nadorovych onemocnéni u dospélych. U déti tvori nddory s dédicnou predispozici zhruba 15-20 %.

Geneticka zatéz pohledem psychoonkologie

31



32

Priloha 3 - Desatero, jak mluvit o tématu v rodiné
(zpracovano pro laiky)

Obecné lze fici, ze informovat rodinu o zjiSténé genetické zatézi je zdsadni krok, ktery muize blizkym
doslova zachrénit zivot diky véasné prevenci. Na stran¢ druhé podobny rozhovor, jehoz cilem je vlastné
informovat o lékafském ndlezu a motivovat blizké k prevenci, nemusi byt vzdy snadny. Proto jsme pro
vas pripravili nékolik zkuSenosti z praxe v nize uvedenych deseti bodech. Piestoze je situace vzdy indi-
vidudlné specifickd v kazdé roding, existuji urcitd doporuceni, na kterd mtze byt dobré myslet.

Pro predstavu uvadime prakticky priklad pani Karoliny, ke kterému se budeme v textu vztahovat.
Karoliné je 38 let a byly ji sdéleny pozitivni vysledky testii s prokdzanou mutaci BRCA1. Ona sama nyni prochdzi
onkologickym onemocnénim. Jeji maminka zemvela na karcinom prsu v velativné mladém véku. Klientka zatim
nemd deti, jen manzela. Md jesté sestru, kterd md dvé dcery, jednu nezletilou a druhou dospélou.

Zde tedy nékolik doporuceni, jak pozitivni vysledky testli oznamit svym blizkym tak, aby situace byla

zvladnutelnd pro Karolinu, ale i uzite¢nd pro jeji blizké:

1) Pripravit se informac¢né dopredu. Je dobré odpovédét si na otdzku, zda mam dostatek informaci,

abych mohl(a) rodinu dobte informovat. Pokud ne, je tfeba doptat se 1ékare.
Byvd také uzitecné vzit si od 1ékare (nebo najit na ovéfenych zdrojich: napriklad materidl 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 objevuji otdzky. Je dobré, aby sdélu-
jici laik nebyl v pozici, Ze musi byt ,,tim odbornikem na mutaci“. Stava se, ze nositel informace je
teréem rady (az velmi odbornych) otdzek. V takovém pripadeé je dobré blizké nasmérovat na odborniky,
jak bude uvedeno nize. Dotazy je mozné také smérovat na preventivni poradnu (viz nize).

2) Ddle je uzitecné, aby si ¢lovék (pokud je to mozné jesté pred informovanim blizkych) trochu utridil
svoje myslenky, vlastni emoce a potieby. To mtze udélat bud’ sam, nebo s odbornikem. Utfidént si
myslenek a emoci mize pomoci k nadhledu, ktery se pti rozhovoru k takto vysoce citlivému tématu
jednoznacné hodi. Je v porddku citit strach, hnév a dalsi emoce. Ale pokud jsme emocemi pfemozZeni,
je to sice pochopitelné (v takto tiZivé situaci), ale mize snadnéji dojit k nedorozuméni. Tedy zavolat na
krizovou linku, vyhledat odborniky (kontakty viz niZe) a situaci si v rdmci moznosti zpracovat pfedem
(pokud mdme tu potfebu) mize byt dobrou volbou.

3) Nékomu vyhovuje vie nejprve sdilet s nékym mimo rodinu. Napiiklad pani Karolina to vSe nejdiive
fekla svoji nejlepsi kamaradce, se kterou md silny vztah a véfi ji. Vyzkousela si tak trochu ,,nanecisto“,
jaké to je, sdilet informaci s dalSim ¢lovékem, resp. jak na sdéleni lidé reaguji apod. Pozdéji (v rdmci
rodiny a v duchu uvedeného prikladu Karoliny) vSe probrala s manzelem, ktery neni pfimo zasazeny
hrozbou nemoci, ale je soucasti rodiny. Karolina se zdroven rozhodla, ze manzel bude jejim doprovo-
dem pfti informovdni dal$ich ¢lent, ktefi jsou uz v pokrevni linii a kterych se to primo tykd. Naptiklad
zde uvedend sestra Karoliny. Pfitomnost doprovodu je ale tfeba citlivé ladit podle aktudlnich vztaht
vrodiné a situace.

4) Ur¢ité je dobré myslet na vhodné misto a nac¢asovani. Pohledem psychologie sice pravdépodobné
nelze ¢ekat na nejoptimalné;jsi ¢as viibec. To bychom mohli také cekat velmi dlouho. Presto je dtlezité
mit na rozhovor dostatek ¢asu a zvolit vhodné misto. Misto, kde mohou obé strany bezpe¢né projevit
emoce. Jde tedy o jakousi volbu mezi ,pfekotnym informovanim hned“ a dlouhodobym ,,odkldddnim

nepifjemného.“
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Jako neptili§ optimdlni misto pro sdélovani jsou rodinné oslavy (kde je mnoho lidi najednou a rada
vlivil, které nemame pod kontrolou), nebo stresové situace (kde jsme uz tak v tlaku jinych okolnostf).
Pokud s informovanim blizkych dlouho vdhdme, mtZe se stdt, ze pravé v situaci tlaku, stresu a hadky
na své blizké tyto informace doslova ,,vykri¢ime*, protoze je uz nebudeme (vzhledem k jejich emoc¢ni
tizi) schopni déle ,,skryvat“.

5) Nyni si uvedeme nékolik doporuceni i konkrétnich vét pro vlastni vedeni rozhovoru.

V zacatku hovoru neni dobré dlouho ,,chodit kolem horké kase“. Domluvit si klidné misto a ¢as, to ano.
Ale pii setkani jit rovnou k jadru sdéleni. Naptiklad: Chtéla bych s tebou probrat néco diileZitého. Nemdm
bohuzel dobré zprdvy. Byla jsem na genetickych testech, které ukazuji, Ze mam vrozenou dispozici, kterd 2vy-
Suje riziko rakoviny.

Lze pokracovat (v duchu prikladu Karoliny) v dovysvétleni: Lékari mi potvrdili tzv. mutaci v genu BRCA.
To znamend, Ze musim byt vice sledovdna i do budoucna. A to hlavné kviili riziku karcinomu prsu a vajecni-
kii. Pak pripadné pokracovat (smérem k blizkym v pokrevni linii): Zdroveit vdm to 7ikdm proto, Ze je ta
informace diileZitd i pro ochranu vaseho zdravi. Abyste se mohli rozhodnout, zda se nechdte testovat. MizZete
dodat: Tady jsem vdm k tomu prinesla néjaké materidly a kontakty na lékave.

6) Zduraznéte moznosti prevence. Pak je mozné pokracovat v hovoru naptiklad takto: Dobré je, Ze pre-
ventivnimi opatienimi se nemoct dd predejit. Mze byt uzitecné drzet se toho, Ze pozitivni vysledek ne-
znamend diagndzu nemoci, ale pfilezitost k lepsimu sledovani a prevenci. Byt nechténé, nevyzadané
a zivot ovliviujici.

7) V ndvaznosti na uvedené byvd uzitecné situaci blizkym tzv. pferdamovat. Tedy namisto vnimani si-

tuace jako hrozby, ji vnimat jako Sanci zamezit nemoci jest¢ dfive, nez vznikne, nebo ji zachytit vcas.
Protoze tak tomu skutecné je.
Diky pravidelnému sledovani a pfipadnym preventivnim zakrokiim (zde zaleZi na konkrétnich infor-
macich od 1ékare), je mozné vyrazné snizit pravdépodobnost rozvoje nékterych onemocnéni nebo je
zachytit véas, kdy jsou vyrazné snadnéji 1é¢itelné. Nekteti klienti v nemoci pouzivaji vétu, slovy Karoli-
ny z naSeho prib¢hu, kterd uz nemocnd je: Kdybych jd méla tu moznost predejit tomu, abych byla nemocnd,
tak bych nevdhala. Nicméneé v této vété je uz urcity tlak. Je dobré si uvédomit, Ze blizci budou v takové
situaci v uréitém ,,dvojitém Soku“. Boji se o vds a boji se i o sebe, pfipadné o svoje deti.

8) Bud’te pripraveni na rizné reakce. N¢kdo bude chtit védét vSe hned, bude se doptavat a chtit to fesit

co nejdrive. Jiny bude naopak potfebovat ¢as na zpracovani.
Neni vyjimkou, Ze lidé reaguji naStvanim a tento hnév miize snadno ,,sklouznout proti vaim. MiZe na
vas byt nahliZeno jako na ,,posla Spatnych zprav“. Je dobré si uvédomit, Ze to dany ¢loveék ned¢ld vzdy
védomeé. To nds chrani pred psychickym zranénim z jeho strany. Opét je mozné si to pro sebe, ale i pro
ostatni prerdmovat vetou, slovy Karoliny: , Nejsem Spatny posel. Jsem dobry posel, ale bohuZel Spatnych
2prdv. Jd bych si opravdu pidla, abych ti néco podobného #ikat nemusela.“ Clovék vlastné prinasi informaci,
kterd miize ostatni v urcité mife ochrdnit pfed nemoci.

9) Neztistavejte v této situaci odborné diskuse sami, protoze to neni vase uloha! Informujete je, ze
maji moznost (platny ndrok) na navstévu u klinického genetika. S pfedanym materidlem informuji-
cim o daném syndromu/mutaci tedy mtizete predat i kontakt. Ddle jim nabidnout oporu na této cest¢
(pokud se na to citite) tak, abyste v tom byli spole¢né a nikoliv ,,kazdy zvlase«.

10) Respektujte pravo nékterych pribuznych ,nevédét“. Neni vyjimkou, ze nositel zpravy chce pomo-
ci vSem ostatnim, a to nékdy i proti jejich viili. Mtize pak byt ndrocné respektovat jejich prani nevé-
dét a déle se netestovat. Za svoje dospé€lé blizké nenesete odpovédnost.
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V praxi nékdy pozorujeme, Ze ti, ktefi do rodiny pfindSeji jako prvni tiZivou zpravu, se snazi jakoby se
»vykoupit® tim, Ze vSechny ostatni ,,zachrani“ a ,,donuti“ k testovani ¢i prevenci. Je dobré si pfipomi-
nat, ze vase role je dobre se postarat o sebe, informovat svoje dospélé blizké a zabezpecit pripad-
né adekvatni informovani svych nezletilych déti v rodiné. Eventuelné je nasmérovat na odbornou

pomoc. Dale uz je to na nich.

Na tomto mist¢ je dobré znovu uvést, ze uvedené desatero md pouze informativni charakter a situace se
muze opravdu vyrazné meénit dle konkrétni zdravotni i rodinné situace. Berte ho prosim pouze jako inspi-
raci.

Zaroven je mozné vase konkrétni dotazy konzultovat s odborniky. Tedy nebyt v tom sdm, a to plati jak
pro vas, tak vase blizké. Vedle zminované konzultace s klinickym genetikem (na kterou se ale muize urcity
Cas cekat), je mozné napsat do preventivni poradny o, kde se muzete zeptat na konkrétni medicin-
ské otdzky. Zaroven je mozné napsat do psychoonkologické poradny 9, pokud se potrebujete poradit
o konkrétni komunikacni ¢i psychicky naro¢né situaci v rodiné.

Desatero je mozné si zdarma stahnout v pdf podobé na www.linkos.cz e

Prejeme hodné sil pii zvldddni této ndrotné Zivotni situace!
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