העברת מידע לבני משפחה בנושא אבחון גנטי
לתוצאות בדיקה גנטית יש לעיתים  השלכה לא רק על הנבדק, אלא גם על בני משפחתו. כאשר מתמקדים בחובות  יועצים גנטיים ורופאים עולה השאלה כיצד ניתן להעצים את הסיכוי שהנבדק לא יסרב להעביר מידע שעשוי למנוע מחלה, לאתר מחלה בשלבים מוקדמים ולמנוע סבל או יעביר מידע כזה  בפועל לבני משפחתו.
קריטריונים לקבל החלטה:

-חומרת המחלה בהיבט של טווח חיים ואיכות חיים

-רמת התורשתיות

-האם טיפול זמין והאם יש דרך להקטין סיכון (התנהגות, מקום חיים)

-אין דרך אחרת שהקרוב ידע על הגנטיקה (בעדה החרדית, דור ישירים- יש סיכוי)

-נזק שבהסתרה עולה על הנזק שבגילוי

כאשר האדם  מתנגד בגלוי בדרך כלל המניעים הם:

-הסתרה- שלא ידעו עלי, שלא אהיה חריג, שלא ירחמו

-יחסים לא טובים עם בני משפחה, רצון לנקום

-האשמת המשפחה את החולה  ב'אחריות' לבעיה: למשל כעס של ילדים על הגנטיקה הבעייתית

-חשש מתגובה חברתית ( למשל אצל חרדים- פגיעה בשידוכים)

-רצון לא להדאיג
נציג הנחיות  אפשריות ליועצות גנטיות כיצד לשכנע אדם להעביר את המידע לבני המשפחה. ההצעה אינה מתייחסת לפן משפטי- כיצד אפשר לכפות על נבדק להעביר מידע, אלא לדרך שכנוע פסיכולוגי.
-אזהרה מוקדמת Miranda warning   (הרתעה מבדיקה)
-ניסוח סוגסטיבי: לא להציג באופן דיכוטומי שתי אפשרויות- כן או לא להעביר מידע, אלא לפנות לנבדק מתוך גישה ש'אנחנו מניחים שאתה תסכים שנשתמש במידע כדי למנוע מחלה אצל אנשים קרובים לך'. זהו ניסוח סוגסטיבי שמניח שתהייה הסכמה, ומקשה יותר לסרב.
-הזמנת האדם שוב ושוב למפגש, או שמירת קשר טלפוני חוזר אתו- עשויים לגרום לו להסכים ולבצע מה שצריך כדי שהמידע יימסר.

-היעזרות בגורמי בריאות נפש (פסיכולוג, עובד סוציאלי)

נציג שילוב טיעונים אתיים, ופסיכולוגיים שיכולים להיות בסיס לדיאלוג כדי להגדיל את הסיכוי להסכים לשתף  בני משפחה במידע

-הסתרה: העברת מידע בלי שתזדהה (דרך גנטיקאי, רופא משפחה)
-הענשה: אילו היו עושים לך

             מעניש אנשים שלא רצית להעניש

            הענשה עצמית אם יתברר לך שחלו, או הם ידעו שהסתרת, כעס עליך כשיתגלה

-סיבה חברתית: מודל 'החשבון המשותף'

                      שמירה על בריאות הציבור

                      להתייעץ עם גורם שהוא סמכות  חברתית/קהילתית. (רב למשל)
-דחיה: עלול להיות לא הפיך, אתה עלול לא להיות כדי למסור מידע בעתיד
           אם הקרובים צעירים  ולכן אין להעביר להם את המידע - הוריהם ימסרו מידע כאשר ילדיהם יתבגרו
-דאגת- שווא: בן משפחה יכול לא להיבדק

                    כוחה של מניעה

                   חשיבות תכנון מוקדם של החיים

-אין תרופה: אולי תהייה בעתיד

                  מניעה

-שליטה: בהסתרה יש שליטה, אך גם במתן מידע
             ועדת אתיקה עשויה להחליט

-החלטה שלי על פי החוק- נכון. אך אתה גורם למועקה                      לרופא וליועצת הגנטית   וועדת אתיקה עשויה להחליט למרות רצונך

בסיכום: יש מקום להשקיע מאמץ רב בניסוח דרכי תקשורת עם מטופל שנתגלה שנושא גן למחלה כדי שלא ידחה אפשרות למסירת המידע הגנטי לבני משפחתו. הצגת האפשרויות המוצעת אינה דיכוטומית- כן או לא במסגרת סודיות רפואית, אלא דרכים מורכבות יותר שמנצלות מנגנונים של אשם, שליטה עצמית, מודעות רבה ומפורטת לתוצאות, ואופציות העברת מידע שחושפות פחות את המטופל עצמו.
תגובות אפשריות לטיעונים אלה:

1.אתה עלול להרגיש אשם אם יקרה משהו לאדם במשפחה. אם ידעו שהיה בידך מידע- יאשימו אותך

2.תגובה לדחיינות: אמסור את המידע מאוחר יותר: הסתרת המידע עלולה להיות לא הפיכה.

2.מה היית מרגיש  אילו ידעת שמידע מציל  חיים או מונע סבל היה בידי מישהו מבני משפחתך ולא נמסר לך

3.אם הסיבה היא ריב עם בן משפחה: זוהי נקמה שעלולה לפגוע בך לא פחות מאשר בו (אשמה, דחיה במשפחה אם יודע שידעת והסתרת) 

4.אתה עלול להעניש אנשים שלא חשבת להעניש: הורים קשישים, אישה, ילדים, נכדים.

5.בני משפחה עלולים לכעוס עליך אם יודע שהיה בידך מידע. (למשל, שאתה חולה כבר כמה שנים ולא סיפרת לבני משפחה שיכלו להשתמש במידע ולמנוע את התפרצות  המחלה אילו ידעו) אתה עלול להידחות על- ידי המשפחה

6.שליטה: איזה כוח בידך להיטיב עם אחרים, לשפר יחסים במשפחה

7.על פי החוק  ועדת אתיקה עשויה להחליט להעביר מידע מציל חיים גם ללא הסכמתך. האם לא תעדיף להיות הקובע בנושא.

8. גם  היועצת הגנטית בבעיה מצפונית כאשר אתה מסרב להעביר מידע. 

9.אם ההסבר איני רוצה להדאיג כיוון שאין תרופה למחלה

-חשוב שאדם יוכל לתכנן את חייו גם אם אין תרופה למחלה

-יתכן ובעתיד תהייה תרופה והיעדר מידע לא יאפשר לאדם לקבלה

10.אם  המחלה עלולה להתפרץ עוד זמן רב, למשל בזקנה-שוב נושא התכנון הוא משמעותי

11.אפשר לעשות כל מאמץ כדי שהמידע יועבר בלי שידעו שאתה חולה או נשא הגן- למשל, דרך רופא המשפחה של קרוביך שימליץ בפניהם לערוך את הבדיקה, או יעקוב אחרי  אפשרות להתפתחות המחלה באופן לא גלוי.

