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Izvlecek

Spoprijemanje z genetsko (ne)gotovostjo poseze na mnoga podrocja. Poleg medicinskega pomena
ima genetsko svetovanje in testiranje tudi pomemben psiholoski vidik — duSevno stisko pred in po
testiranju, sprejemanje odlo€itev v Zivljenju, spremembe v telesni samopodobi, doZivljanje sebe
in medosebnih odnosov, vpliv na na¢rtovanje druZzine, in sicer tako pri bolnicah z rakom, kot tudi
pri zdravih druzinskih ¢lanih.

Kljucne besede: genetsko svetovanje, dusevna stiska, krivda prezivelega, telesna samopodoba,
proces odlo¢anja

Spoprijemanje z genetsko obremenjenostjo poteka v kontekstu spoprijemanja z osebno ali
druZinsko anamnezo raka. V nekaterih druzinah je bila bolezen lahko Ze leta del vsakdana, ob
lastni bolezni oz. bolezni ali smrtih pri bliznjih svojcih. V¢asih je za nekatere ob negativni
druzinski anamnezi diagnoza raka velik Sok, stiska pa se lahko ob najdeni genetiki Se stopnjuje.

Spoprijemanje z genetskim testiranjem in negativnimi rezultati

DusSevna stiska je prisotna Ze pred genetskim svetovanjem; strah pred izhodom testiranja je en
pomembnih razlogov, da se posamezniki obravnave niti ne udelezijo.

Negativen rezultat prinese trajno olajSanje z vidika doZivljanja genetske obremenjenosti. Hkrati
lahko ponovno odpre vprasanja, zakaj so zbolele. V druzinah z vec obolelimi ali nosilci mutacij
pa so pogosta tudi obc¢utja krivde, ki jih opisujejo kot “krivda prezivelega«.

Studije kaZejo, da pri bolnicah z rakom dojke osebna ocena tveganja za raka na drugi dojki ni
vedno skladna s statisti¢nimi verjetnostmi. Velikokrat jim je tezko sprejemati redno spremljanje
in dejstvo, da rak dojke ob populacijski ogrozenosti ni indikacija za posege. Posebej ob
poveCanem strahu pred ponovitvijo bolezni precenjujejo verjetnost raka na drugi dojki, slabse
lo¢ujejo med prepreCevanjem novega primarnega raka ter zmanjSevanjem verjetnosti ponovitve,
precenijo dobrobit operacij, podcenjujejo pa vpliv posega na telesno samopodobo in dozivljanja
zenskosti., saj zelijo odstraniti vsakrSno tveganje, zmanjSati strah, prepreciti mogoce bodoce
obcutke krivde; dozivljajo, da je kljub nizki verjetnosti osebna posledica ev. novega raka, Se
posebej, ¢e ni odkrit v zgodnji fazi, zelo velike.
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Spoprijemanje s pozitivnimi rezultati ter sprejemanje nadaljnjih odlocitev

Ob pozitivnem rezultatu se sprva anksioznost poveca, se pa v 6—12 mesecih stabilizira. Pri zdravih
in bolnih nosilcih mutacije so pogosta obcutja krivde, da / ¢e so gen predali tudi otrokom, ter strah,
da bi le-ti oboleli. 85 — 90 % nosilcev mutacije dolgoro¢no ne razvije klini€no pomembne dusevne
stiske ali motnje, pomembno pa je poznavanje dejavnikov tveganja za razvoj le-teh. Delimo jih
na sociodemografske (bolj ogroZzene so Zenske, mlajSe, nizjo izobrazbo ali socialnim statusom,
bolnice so bolj ogrozene kot zdrave nosilke), psihosocialne (izgube zaradi raka, sploh nedavne ali
v otroStvu, anamneza dusevne motnje, skrb za bolnika z rakom, slabsa socialna podpora) in
druzinske (biti prvi v druzini, medsebojna povezanost, obc¢utja krivde, pricakovanje sprememb v
odnosih zaradi rezultata).

Pozitiven rezultat prinese tudi dobrobiti, predvsem moZnost rednega spremljanja oz. preventivnih
posegov in moznost izbire. Posamezniki opisujejo tudi vecje zavedanje svojega telesa, sebe, sebe
v socialnem okolju, po drugi strani pa tudi dozivljanje, da “niso ne zdravi ne bolni”.

Za sprejemanje pomembnih odloCitev po razkritju genetske informacije je klju¢na dobra
informiranost. Genetsko svetovanje pred in po testiranju zmanjSa anksioznost, depresijo in
negotovost, izboljSa razumevanje tveganja in sprejemanje odloCitev glede preventivnih ukrepov.
Profilakti¢na odstranitev dojke je povezana z manjSo stisko in zaskrbljenostjo zaradi raka. Vpliv
na dozivljanje samopodobe pa je lahko razlicen; nekatere opisujejo znizano samopodobo in
zmanjSan obcutek zenstvenosti, druge svoje dozivljanje telesa opisujejo kot izboljSano.
Preventivna odstranitev jajénikov je povezana z zmanjSanjem skrbi in nizjo percepcijo tveganja,
ob tem gospe navajajo ve¢ menopavzalnih tezav in tezav s spolnostjo.

Genetski rezultat v kontekstu druzine

Biti nosilec mutacije je ,,druzinska zadeva®, ob $tevilnih dilemah, komu, kdaj, kako povedati in
kako zaS¢ititi otroke.

Vecina starSev otrokom pove za mutacijo, tezje je povedati h¢erkam kot sinovom. Starsi so klju¢ni
pri spoprijemanju otrok z genetsko informacijo, saj otroci najpogosteje prevzamejo njihove
vedenjske vzorce spoprijemanja.

Pri gospeh, ki Se niso zakljucile z nacrtovanjem druzine, pogosto v slednje pomembno poseze ze
sama bolezen ter potrebno zdravljenje. Nosilke mutacije pa so lahko dodatno razdvojene med
obcutki krivde in odgovornosti, med Zeljo po otroku ter zeljo prepreciti njihovo ev. trpljenje.

Biti nosilka mutacije razlicno vpliva na nacrtovanje druzine; zaradi lastnega zdravljenja ali
preventivnih operacij lahko pride do odlasanja nosecnosti; lahko zavedanje o tveganju za raka v
mlajsih letih pripelje do pospesitve te odlocitve, vcasih se odlo¢ajo za zamrzovanje jajcec pred
preventivnimi posegi. Moderna medicina ponuja uporabo razli¢nih reproduktivnih tehnologij,
razmislek o njih pa lahko spremljajo financne, eti¢ne in verske dileme.

Genetska obremenjenost preko dozivljanja tveganja bolezni, spremenjene telesne samopodobe,
sprememb v druzinskih odnosih in zivljenjskih odlo¢itvah, kot je npr. (ponovno) postati mama,
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sprememb v nacrtih glede poklicne poti ipd. lahko globoko posezZe v Zivljenje posameznice in za
dolo¢eno obdobje klju¢no dolo¢a njeno zivljenje, da nekateri to opisujejo kot krajo identitete
(»identity theft«). Vendar vecina gospa sCasoma integrira spremembe in prilagoditve zZivljenjskih
nacrtov in samopodobe, kjer »biti bolnica« in »biti nosilec mutacije« ne ostaja prevladujoc, pac
pa le en del njihove identitete.

Zakljucek

Spoprijemanje z genetsko mutacijo je kompleksen proces in vpliva na Stevilna podrocja Zivljenja,
pri bolnicah z rakom se dodatno prepleta s procesom spoprijemanja z boleznijo in zdravljenjem.
Dobra informiranost je predpogoj za sprejemanje odlocitev glede spremljanja vs. preventivnih
posegov. Ob prepoznani in obvladani duSevni stiski se gospe lazje spoprijemajo s spremembami
na razlicnih podroc¢jih zivljenja, ki jih prinaSa vedenje o genetski obremenjenosti, kot so
medosebni odnosi, telesna samopodoba, odlo¢anje glede nacrtovanja druZzine.

Interdisciplinarni pristop pri obravnavi bolnic vkljucuje sodelovanje onkologov, genetikov,
ginekologov, psihologov in drugih strokovnjakov za celostno in individualno oceno tveganja ter
nacrtovanje preventivnih in terapevtskih ukrepov, ob hkratni podpori bolnici pri sprejemanju teh
zahtevnih odlocitev.
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