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WSPOLPRACA LEKARZA ONKOLOGA Z DZIECKIEM,
RODZICAMI W ROZWIAZYWANIU PROBLEMOW ZDROWIA.
INFORMOWANIE O ROZPOZNANIU

W onkohematologii dzieciecej, kiedy choroba dotyczy dziecka, sytuacja jest
szczegolnie trudna i wymaga’duzych kompetencji komunikacyjnych lekarza. Wspolpraca
medyczna w tej dziedzinief jest dlugim procesem, sktadajgcym si¢ z wielu etapow i
rownoleglych dziatan, detyczgcych triady poszczegolnych zaangazowanych w ten proces
osob: dziecka, rodzicow ‘i lekarza.Trojstronnos¢ komunikacji w pediatrii narzuca
specyficzne dla tej specjalnosci zasady postepowania.
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COOPERATION BETWEEN PHYSICIANS AND CHILD PATIENTS
AND THEIR PARENTS IN HEALT RELATED MATTERS.
INFORMING ON A DIAGNOSIS

In the case of pediatriconcohemathology, giving information on the diagnosis is partic-
ularly difficult and requires a high level of communication skills from the physician. Coopera-
tion of the triad of the involved persons: the child, their parents and the physician is a long,
multi-phase process, entailing a wide range of parallel activities. The tripartite character of
communication in pediatrics imposes regulations and procedures specific for this discipline.

Wprowadzenie. Poczatkiem wspotdziatania lekarza, rodzicow i
dziecka jest poinformowanie o rozpoznaniu. Ta wtasnie rozmowa stanowi
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obraz delikatnosci oraz ogromnego znaczenia wspotpracyw onkologii
dzieciecej. Informacja o rozpoznaniu choroby nowotworowej u dziecka jest
niepomyslng wiadomoscig. Sita wplywu otrzymania informacji o
rozpoznaniu choroby nowotworowej na stan emocjonalny pacjenta zostata
wykazana w badaniach Fanga i wsp. [1]. Zgodnie z przedstawionymi w
pracy wynikami analiz statystycznych przyczyng samobojstw u pacjentow
onkologicznych nie jest niekorzystny przebieg choroby, ale sama diagnoza.
Fang 1 wsp., analizujac przyczyny samobdjstw u pacjentdw onkologicznych,
wykazali, ze istnieje bardzo silny zwigzek czasowy miedzy uzyskaniem
informacji o rozpoznaniu choroby nowotworowej a datg zgonu z powodu
samobojstwa. Postgpowanie lekarza w czasie przekazywania ztych
wiadomosci rowniez wymaga $wiadomosci znaczenias poszczegolnych
etapow tego procesu oraz delikatnosci, precyzji, czujnosci 1.konsekwencji.
Istotne jest nie tylko werbalne przekazanie tresci wiadomosci; lecz takze
odpowiedZ na emocjonalne reakcje pacjenta, udzial® pacjenta w
podejmowaniu decyzji medycznych, umiejetnos¢ radzenia sebie ze stresem
wywolanym przez oczekiwania pacjentdOw i zaangazowanej rodziny oraz
znalezienie odpowiedzi na pytanie, jak da¢ nadzieje, gdy sytuacja jest trudna
[1]. W czasie swojej pracy lekarz przekazuje zle wiadomosci pacjentom 1 ich
rodzinom wiele tysiecy razy [2]. Przekazanie wiadomosci o powaznej
chorobie jest z natury odbierane przez'pacjenta jako wrogie, bywa opisywane
jako ,uderzenie w gloweg” albo ,,wybuch bomby”. Dla lekarza jest to
zdarzenie szczegdlnie stresujac€ w sytuacjach, gdy brak mu doswiadczenia,
wiadomos$¢ dotyczy dziecka, bardzo mtodej osoby lub szanse na powodzenie
leczenia sg ograniczone..Sposob przekazania ztych wiadomosci ma wptyw
na: zrozumienie informacji.przez pacjenta [2], poziom satysfakcji z opieki
medycznej [3, 4], poziom nadziei [5-7] i rownowage psychiczng pacjenta
[7]. W onkohematologii dzieciecej rozmowa, w czasie ktorej lekarz
przekazuje informacje o rozpoznaniu, jest przedmiotem szczegdlnej uwagi
zespolow klinicznych. Ze wzgledu na charakter procesu przekazywanie ztych
wiadomoSei mozna porowna¢ do innych procedur medycznych,
ktore swymagaja realizacji etapowego planu. W protokotach medycznych,
takich jak resuscytacja krazeniowo-oddechowa lub postepowanie w kwasicy
ketonowej, kazdy krok musi zosta¢ wtasciwie przeprowadzony, a pomysine
zakonczenie kazdego elementu zalezy od prawidlowego przeprowadzenia i
zakonczenia etapu przed nim.

Protokot przekazywania zlych wiadomosci EMPATIA zawiera
najwazniejsze elementy tej rozmowy. Protokot oparty jest na akronimie
stowa empatia, co ulatwia zapamigtanie 1 podkresla jej znaczenie w
praktyce medycznej. Kolejne litery stowa pozwalaja na zidentyfikowanie
istotnych elementow 1 etapdw tej rozmowy.
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E — emocje

Gleboki kontekst emocjonalny pozostaje nieodtagcznym elementem
przekazywania ztych wiadomosci, dlatego przed przystgpieniem do
rozmowy z rodzicami czy opiekunami dziecka nalezy poswieci¢ kilka chwil
na przygotowanie jej planu. Punktem wyjScia jest uswiadomienie sobie
przewidywanych emocji o0sob, ktorym przekazujemy informacjg, oraz
swoich wilasnych. Warto opracowa¢ krotki schemat tego niezmietnie
waznego spotkania, uwzgledniajagcy tres¢ 1 kolenos¢ informacji
przekazywanych pacjentowi. Stworzenie planu oznacza réwniez staranne
merytoryczne przygotowanie do rozmowy obejmujace. znajomosc:
dotychczasowego przebiegu choroby, jej aktualnego stadium, rozpoznania
histologicznego, szczegotowego rozpoznania, wstgpnego planu leczenia i
rokowania.

M — miejsce, osoby i czas

Konieczne jest znalezienie odpowiedniego, Spokojnego miejsca, ktore
pozwalatoby na przeprowadzenie rozmowy bez ingerencji 0sob trzecich. W
odniesieniu do miodszych dzieci decyzje. o rozpoczgciu terapii czy
wyrazeniu zgody podejmujg rodzice, a w.przypadku dzieci starszych —
rodzice i samo dziecko. Do rodzicow.nalezy decyzja, czy w czasie
rozmowy bedg sami z lekarzem, czy ‘chcieliby, zeby uczestniczyly w niej
jeszcze inne osoby, wspierajace (ich, np. dziadkowie. Kiedy rozmowa
dotyczy dzieci, najwazniejsza jest obecnos¢ rodzicow. Nalezy za wszelka
cen¢ dazy¢ do tego, zeby obydwoje todzice byli obecni. Brak jednego z
nich moze by¢ wczesnym sygnatem wycofania si¢. Obserwacje pokazuja,
ze nieobecnos¢ jednego z todzicow w chwili udzielenia informacji i
rozpoczecia leczenia‘moze indukowac powazne problemy we wspotpracy z
nim na kolejnych etapach leczenia. Kwesti¢ obecnosci dziecka w trakcie tej
rozmowy rozstrzygaja rodzice przy wsparciu lekarza, kierujgc si¢ m.in.
wolg pacjenta, jego wiekiem 1 dojrzatlo$cig emocjonalng. Dziecko powinno
by¢ poinformowane o chorobie w sposob odpowiedni dla niego. Czasami
rodzice, ‘kierujac si¢ potrzeba chronienia dziecka, s3 przeciwni
informowaniu  go o chorobie. Niemozliwe jest przeprowadzenie
wspotczesnego leczenia onkologicznego bez wiedzy pacjenta. Trzeba
pamictac, ze informacja o chorobie otrzymana od innych dzieci na oddziale,
a nie od rodzicow czy lekarza prowadzacego, skutkuje utratg zaufania 1 w
konsekwencji nasileniem Ieku u dziecka. Dziecko powinno by¢
poinformowane stosownie do jego mozliwosci rozumienia 1 gotowosci
przyjecia informacji o sytuacji zdrowotnej. Czas tej rozmowy powinien by¢
przeznaczony wytacznie na nig. Lekarz nie powinien w jej trakcie odbierac
telefonu ani rozwigzywa¢ innych probleméw. Bardzo istotne jest
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skoncentrowanie catej uwagi na jej przedmiocie w sposéb odczuwalny dla
rodzicoOw chorego dziecka.

P — poziom wiedzy 1 gotowosci pacjenta

Przed przekazaniem opiekunom dziecka wiadomosci trzeba
wystucha¢ ich krotkiej opinii o stanie zdrowia syna czy corki oraz ich obaw.
Dzigki temu poznajemy poziom ich wiedzy 1 nastawienie. Wystuchanie
rodzicéw pozwala m.in. unikng¢ omawiania faktow, ktore sg dla nich jasne,
dostosowac¢ forme rozmowy do ich potrzeb oraz poznac¢ ich punkt widzenia
na chorobe. Obecnie rodzice czgsto uzyskujg duza ilos¢ informacji ze zrodet
internetowych. Nie zawsze s to zrodla wiarygodne. Nikt. nie ‘ponosi
odpowiedzialnosci za rzetelnos¢ informacji na forach _internetowych.
Skuteczne korzystanie z fachowego pi$miennictwa medycznego wymaga
pewnego zasobu wiedzy. Z tych powodow istnieje koniecznos¢ krétkiego
wystuchania pacjenta, zeby szybko zidentyfikowaé.zrodto nieporozumien,
omowic je 1 wyjasnic.

A — adekwatny jezyk

W trakcie udzielania informacji nalezy dotozyc staran, aby byly one
zrozumiate dla pacjenta. Ze wzgledu . na koniecznos¢ stosowania
wlasciwego jezyka nie jest mozliwa jednoczesna rozmowa z matym
dzieckiem 1 jego rodzicami. Uzywanie jezyka odpowiedniego dla matego
dziecka nie pozwala na wilasciwe omdwienie rozpoznania i planowanego
leczenia, natomiast uzywanie..niezrozumiatego jezyka dorostych w
obecnosci dziecka przy omawianiu tak istotnych problemow moze jeszcze
bardziej nasili¢ lek mategopacjenta. Wazne 1 trudne jest unikanie zargonu
medycznego.

T — tre$¢ wiadomosci

Bezposrednio przed podaniem ztej wiadomosci warto powiedzie¢ tzw.
zdanie ostrzegajace, pozwalajagce stuchajacym ,,podnies¢ garde”, np.:
,wolatbym, zeby ta wiadomos¢ byta lepsza” lub ,,bardzo mi przykro, ze nie
mam dla panstwa lepszych informacji”. Tres¢ wiadomosci nalezy przekazac
bezposrednio 1 jak najprosciej. Po przekazaniu wiadomosci nalezy unikac
pokusy natychmiastowego pocieszania. Chwila milczenia w takiej sytuac;ji
jest odbierana jako wyraz szacunku.

| — informacje dodatkowe

Kolejnym etapem rozmowy jest zapewnienie o dalszej opiece i stalej
gotowosci wsparcia, przedstawienie planu leczenia, planu postepowania,
szczegotow  rokowania oraz odpowiedz na pytania rodzicow.
Najistotniejszym celem tej cze$ci rozmowy jest przekazanie prawdy i
nadziei pozwalajace na zbudowanie podstaw dobrej wspotpracy w leczeniu
[7]. Ze wzgledu na przezywany stres stuchajacy zwykle sa w stanie
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zapamigtaC tylko czes¢ z przekazywanych w trakcie tej rozmowy
informacji. Z tego powodu warto zaproponowac konkretny termin kolejne;j
rozmowy, w trakcie ktorej rodzice beda mogli uzyska¢ odpowiedz na
pytania. Mozna doradzi¢ zapisanie tych pytan. Taki plan pozwala unikngc
poczucia niedoinformowania oraz wielokrotnych pytan. Podczas rozmowy
nie powinny si¢ pojawi¢ sformutowania w rodzaju: ,,nic nie mozna zrobi¢”
lub ,,nie ma juz zadnej nadziei”’. Wazne jest, zeby mowi¢ prawdg, ‘ale
jednoczesnie pozostawi¢ nadzieje, niezaleznie od sytuacji zdrowotnej
pacjenta. Szanse na wyleczenie w onkologii dziecigcej sa bardzo duze,
dlatego w wigkszosci przypadkow bedzie to nadzieja na catkowite
wyzdrowienie, na nieokaleczajace leczenie, a w niektorych na czas-bez bolu
pozwalajacy na realizacj¢ jakich$ marzen 1 planéw dziecka.

A — adnotacje w dokumentacji

Ze wzgledow medyczno-prawnych warto sporzgdzi¢ krotka notatke z
rozmowy, podpisa¢ ja i1 poprosi¢ rodzicow o jej podpisanie. Notatka
powinna zosta¢ podpisana przez wszystkie 0soby ueczestniczace w
rozmowie. Rodzice mogg otrzymac kopi¢ tego dokumentu.

Szczego6lny charakter rozmowy dotyczacej rozpoznania choroby
nowotworowej u dziecka wymaga . uwzglednienia trojstronnosci
komunikacji w pediatrii.

W zalozeniu protokot EMPATIA jest narzedziem ulatwiajgcym
lekarzom przekazanie zlej wiadomosci w sposdb pozwalajacy na
zbudowanie na tej trudnej podstawie dalszej wspdlpracy medycznej z
dzieckiem i jego opiekunami.
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