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Streszczenie

Przekazywanie niepomyslnych wiadomosci jest we wszystkich specjalnosciach
medycznych jednym z najtrudniejszych zadan lekarza. Wtasciwe przekazanie
niepomyslnych wiadomosci wymaga od lekarza empatii i kompetencji komu-
nikacyjnych. Odpowiednie informowanie o rozpoznaniu w onkologii dzieciece]
jest szczegblnie trudnym zadaniem lekarza i czesto bywa wyczerpujagcym emo-
cjonalnie doswiadczeniem. W pracy przedstawiono protok6t EMPATIA stworzo-
ny na podstawie analizy pisSmiennictwa, doswiadczen Kliniki Pediatrii, Hemato-
logii i Onkologii CM UMK oraz rozméw z pacjentami w wersji przeznaczonej dla
potrzeb onkologii dzieciecej.

Abstract

Delivering bad news is one of the most difficult tasks faced by physicians in any
medical field. To deliver bad news right, the doctor needs to have empathy and
communication competence. The right diagnosis disclosure in pediatric oncol-
ogy is a particularly difficult task for the doctor and it is often an emotionally
exhausting experience. The paper presents EMPATHY, a protocol adapted for
pediatric oncology purposes, developed on the basis of a review of the litera-
ture, the experience of the Pediatrics, Hematology and Oncology Clinic of the
Nicolaus Copernicus University in Torun, and conversations with patients.

Stowa kluczowe: przekazywanie niepomyslnych wiadomosci, onkohematologia dziecieca, komunikacja w opiece me-

dycznej, komunikacja lekarz—pacjent.
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Wprowadzenie

cji o rozpoznaniu choroby nowotworowej na stan
emocjonalny pacjenta zostala wykazana w bada-

Zdrowie i zycie sa dla wiekszosci z nas najwyzszy-
mi warto$ciami, dlatego moment, w ktérym pacjent
dowiaduje sie o rozpoznaniu powaznej choroby
czy ztym rokowaniu, jest zwykle jednym z jego naj-
gorszych doswiadczen zyciowych. W onkohemato-
logii dzieciecej, kiedy wiadomo$¢ dotyczy dziecka,
rozmowa tajest szczegélnie trudna. Zta wiadomos¢
moze by¢ zdefiniowana jako wszelkie informacje,
ktére wplywaja powaznie i niekorzystnie na przy-
szlo$¢ pacjenta. Sita wplywu otrzymania informa-

niach Fanga i wsp. [1]. Zgodnie z przedstawiony-
mi w pracy wynikami analiz statystycznych przy-
czyna samobdjstw u pacjentéw onkologicznych
nie jest niekorzystny przebieg choroby, ale sama
diagnoza. Fang i wsp., analizujac przyczyny sa-
mobdjstw u pacjentéw onkologicznych, wykazali,
ze istnieje bardzo silny zwigzek czasowy miedzy
uzyskaniem informacji o rozpoznaniu choroby
nowotworowej a datg zgonu z powodu samobdj-
stwa.
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Ze wzgledu na charakter procesu przekazywa-
nie ztych wiadomosci mozna poréwnac do innych
procedur medycznych, ktére wymagaja realizacji
etapowego planu. W protokotach medycznych, ta-
kich jak resuscytacja krazeniowo-oddechowa lub
postepowanie w kwasicy ketonowej, kazdy krok
musi zosta¢ wlasciwie przeprowadzony, a pomysl-
ne zakonczenie kazdego elementu zalezy od pra-
widlowego przeprowadzenia i zakoficzenia etapu
przed nim. Postepowanie lekarza w czasie prze-
kazywania zlych wiadomosci réwniez wymaga
Swiadomosci znaczenia poszczegdlnych etapéw
tego procesu oraz delikatnosci, precyzji, czujnosci
i konsekwencji.

Istotne jest nie tylko werbalne przekazanie tresci
wiadomodci, lecz takze odpowiedZ na emocjonal-
ne reakcje pacjenta, udzial pacjenta w podejmo-
waniu decyzji medycznych, umiejetnos¢ radzenia
sobie ze stresem wywolanym przez oczekiwania
pacjentdéw i zaangazowanej rodziny oraz znalezie-
nie odpowiedzi na pytanie, jak da¢ nadzieje, gdy
sytuacja jest trudna [1].

W czasie swojej pracy lekarz przekazuje zle
wiadomosci pacjentom i ich rodzinom wiele tysie-
cy razy [2]. Przekazanie wiadomosci o powaznej
chorobie jest z natury odbierane przez pacjen-
ta jako wrogie, bywa opisywane jako ,uderzenie
w glowe” albo ,wybuch bomby”. Dla lekarza jest
to zdarzenie szczegolnie stresujgce w sytuacjach,
gdy brak mu doswiadczenia, wiadomos¢ dotyczy
dziecka, bardzo miodej osoby lub szanse na powo-
dzenie leczenia sg ograniczone. Sposéb przekaza-
nia ztych wiadomosci ma wplyw na: zrozumienie
informacji przez pacjenta [2], poziom satysfakcji
z opieki medycznej [3, 4], poziom nadziei [5-8]
i r6wnowage psychiczna pacjenta [8].

W onkohematologii dzieciecej rozmowa, w cza-
sie ktorej lekarz przekazuje informacje o rozpo-
znaniu, jest przedmiotem szczegdlnej uwagi ze-
spoléw Klinicznych. Istotne zasady prowadzenia
tej rozmowy z zaleceniem prowadzenia jej przez
doswiadczonych lekarzy zostaly przedstawione
w modelu opracowanym przez Samardakiewicz
i Kowalczyk [9].

Celem pracy bylo przygotowanie narzedzia
komunikacyjnego wspierajacego lekarza we wla-
Sciwym informowaniu o chorobie nowotworowej
u dziecka.

Material i metody

Przeprowadzono analize pi$miennictwa, do-
Swiadczenn Kliniki Pediatrii, Hematologii i On-
kologii CM UMK w Toruniu oraz wielu rozméw
z rodzicami chorych dzieci i lekarzami z réznych
osrodkéw onkologii dzieciecej na §wiecie.

124

Wyniki

Na podstawie analizy uzyskanych danych i in-
formacji opracowano protokél przekazywania
ztych wiadomosci EMPATIA zawierajacy najwaz-
niejsze elementy tej rozmowy. Protokél oparty
jest na akronimie slowa empatia, co ulatwia za-
pamietanie i podkresla jej znaczenie w praktyce
medycznej.

EMPATIA — protokol przekazywania zlych
wiadomosci

E — emocje

Gleboki kontekst emocjonalny pozostaje nieod-
lacznym elementem przekazywania ztych wiado-
mosci, dlatego przed przystgpieniem do rozmo-
wy z rodzicami czy opiekunami dziecka nalezy
poswieci¢ kilka chwil na przygotowanie jej planu.
Punktem wyjécia jest uSwiadomienie sobie prze-
widywanych emocji oséb, ktérym przekazujemy
informacje, oraz swoich wiasnych. Warto opraco-
waé krotki schemat tego niezmiernie waznego
spotkania, uwzgledniajacy tres¢ i kolejnos¢ infor-
macji przekazywanych pacjentowi. Stworzenie
planu oznacza réwniez staranne merytoryczne
przygotowanie do rozmowy obejmujgce znajo-
mos¢: dotychczasowego przebiegu choroby, jej
aktualnego stadium, rozpoznania histologicznego,
szczegblowego rozpoznania, wstepnego planu le-
czenia i rokowania.

M — miejsce, osoby i czas

Konieczne jest znalezienie odpowiedniego, spo-
kojnego miejsca, ktére pozwalaloby na przepro-
wadzenie rozmowy bez ingerencji oséb trzecich.
W odniesieniu do mlodszych dzieci decyzje o roz-
poczeciu terapii czy wyrazeniu zgody podejmuja
rodzice, a w przypadku dzieci starszych — rodzi-
ce i samo dziecko. Do rodzicow nalezy decyzja,
czy w czasie rozmowy beda sami z lekarzem, czy
chcieliby, zeby uczestniczyly w niej jeszcze inne
osoby, wspierajace ich, np. dziadkowie. Kiedy roz-
mowa dotyczy dzieci, najwazniejsza jest obecnos¢
rodzicéw. Nalezy za wszelka cene dazy¢ do tego,
zeby obydwoje rodzice byli obecni. Brak jednego
z nich moze by¢ wczesnym sygnalem wycofania
sie. Obserwacje pokazujg, ze nieobecnos¢ jednego
z rodzicéw w chwili udzielenia informagji i roz-
poczecia leczenia moze indukowaé powazne pro-
blemy we wspélpracy z nim na kolejnych etapach
leczenia. Kwestie obecnosci dziecka w trakcie tej
rozmowy rozstrzygaja rodzice przy wsparciu leka-
rza, kierujac sie m.in. wolg pacjenta, jego wiekiem
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i dojrzatoscia emocjonalng. Na pewno dziecko po-
winno by¢ poinformowane o chorobie w sposéb
odpowiedni dla niego. Czasami rodzice, kierujgc
sie potrzeba chronienia dziecka, sg przeciwni in-
formowaniu go o chorobie. Niemozliwe jest prze-
prowadzenie wspodlczesnego leczenia onkologicz-
nego bez wiedzy pacjenta. Trzeba pamietaé, ze
informacja o chorobie otrzymana od innych dzieci
na oddziale, a nie od rodzicéw czy lekarza prowa-
dzacego, skutkuje utrata zaufania i w konsekwen-
¢ji nasileniem leku u dziecka. Dziecko powinno
by¢ poinformowane stosownie do jego mozliwosci
rozumienia i gotowosci przyjecia informacji o sy-
tuacji zdrowotne;j.

Czas tej rozmowy powinien by¢ przeznaczony
wylacznie na nig. Lekarz nie powinien w jej trak-
cie odbierac telefonu ani rozwigzywac¢ innych pro-
bleméw. Bardzo istotne jest skoncentrowanie calej
uwagi na jej przedmiocie w sposéb odczuwalny
dla rodzicéw chorego dziecka.

P — poziom wiedzy i gotowosci pacjenta

Przed przekazaniem opiekunom dziecka wia-
domosci trzeba wystuchac ich krétkiej opinii o sta-
nie zdrowia syna czy corki oraz ich obaw. Dzieki
temu poznajemy poziom ich wiedzy i nastawie-
nie. Wystuchanie rodzicéw pozwala m.in. unikna¢
omawiania faktéw, ktére sa dla nich jasne, dosto-
sowac forme rozmowy do ich potrzeb oraz pozna¢
ich punkt widzenia na chorobe. Obecnie rodzice
czesto uzyskuja duzg ilo$¢ informacji ze Zrédet in-
ternetowych. Nie zawsze sg to Zrédla wiarygodne.
Nikt nie ponosi odpowiedzialnosci za rzetelnosc¢
informacji na forach internetowych. Skuteczne
korzystanie z fachowego pismiennictwa medycz-
nego wymaga pewnego zasobu wiedzy. Z tych po-
wodéw istnieje koniecznoé¢ krétkiego wystucha-
nia pacjenta, zeby szybko zidentyfikowaé zrédlo
nieporozumien, omowic je i wyjasnic.

A — adekwatny jezyk

W trakcie udzielania informacji nalezy dotozy¢
staran, aby byly one zrozumiate dla pacjenta. Ze
wzgledu na konieczno$¢ stosowania wlasciwe-
go jezyka nie jest mozliwa jednoczesna rozmowa
z malym dzieckiem i jego rodzicami. Uzywanie
jezyka odpowiedniego dla matego dziecka nie po-
zwala na wlasciwe omdwienie rozpoznania i pla-
nowanego leczenia, natomiast uzywanie niezro-
zumialego jezyka dorostych w obecnosci dziecka
przy omawianiu tak istotnych probleméw moze
jeszcze bardziej nasili¢ lek matego pacjenta. Wazne
i trudne jest unikanie zargonu medycznego.

T — tre§¢ wiadomosci

Bezposrednio przed podaniem zlej wiadomosci
warto powiedzie¢ tzw. zdanie ostrzegajace, po-
zwalajace stuchajacym ,podnies¢ garde”, np.: ,wo-
lalbym, zeby ta wiadomos¢ byla lepsza” lub ,bar-
dzo mi przykro, Ze nie mam dla panstwa lepszych
informacji”. Tre$¢ wiadomosci nalezy przekazac
bezposrednio i jak najprosciej. Po przekazaniu wia-
domosci nalezy unika¢ pokusy natychmiastowego
pocieszania. Chwila milczenia w takiej sytuacji
jest odbierana jako wyraz szacunku.

I — informacje dodatkowe

Kolejnym etapem rozmowy jest zapewnienie
o dalszej opiece i stalej gotowosci wsparcia, przed-
stawienie planu leczenia, planu postepowania,
szczegotéw rokowania oraz odpowiedzZ na pytania
rodzicéw. Najistotniejszym celem tej czesci rozmo-
wy jest przekazanie prawdy i nadziei pozwalajace
na zbudowanie podstaw dobrej wspétpracy w le-
czeniu [7, 8].

Ze wzgledu na przezywany stres stuchajacy
zwykle sa w stanie zapamieta¢ tylko cze$¢ z prze-
kazywanych w trakcie tej rozmowy informagji.
Z tego powodu warto zaproponowac¢ konkretny
termin kolejnej rozmowy, w trakcie ktérej rodzice
beda mogli uzyskaé¢ odpowiedz na pytania. Mozna
doradzi¢ zapisanie tych pytan. Taki plan pozwala
unikna¢ poczucia niedoinformowania oraz wielo-
krotnych pytan.

Podczas rozmowy nie powinny sie pojawi¢ sfor-
mulowania w rodzaju: ,nic nie mozna zrobi¢” lub
»nie ma juz zadnej nadziei”. Wazne jest, zeby mowi¢
prawde, ale jednoczesnie pozostawi¢ nadzieje, nie-
zaleznie od sytuacji zdrowotnej pacjenta. Szanse na
wyleczenie w onkologii dzieciecej sg bardzo duze,
dlatego w wiekszosci przypadkéw bedzie to nadzie-
ja na calkowite wyzdrowienie, na nieokaleczajace le-
czenie, a w niektérych na czas bez bélu pozwalajacy
na realizacje jakich$ marzen i planéw dziecka.

A — adnotacje w dokumentacji

Ze wzgledéw medyczno-prawnych warto spo-
rzadzi¢ krétka notatke z rozmowy, podpisac ja
i poprosi¢ rodzicow o jej podpisanie. Notatka po-
winna zosta¢ podpisana przez wszystkie osoby
uczestniczace w rozmowie. Rodzice moga otrzy-
mac kopie tego dokumentu.

Whioski

Szczegodlny charakter rozmowy dotyczacej roz-
poznania choroby nowotworowej u dziecka wy-
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maga uwzglednienia tréjstronnosci komunikacji
w pediatrii. W zalozeniu protokét EMPATIA jest
narzedziem ulatwiajacym lekarzom przekazanie
zlej wiadomosci w sposéb pozwalajacy na zbudo-
wanie na tej trudnej podstawie dalszej wspélpracy
medycznej z dzieckiem i jego opiekunami.
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MOCUJE. Gteboki kontekst emocjonalny pozostaje

nieodtgcznym elementem przekazania ztych wiadomosci.

Kontekst ten obejmuje zarowno emocje pacjenta jak i lekarza,
Otrzymanie wiadomosci 0 powaznej chorobie jest z natury odbierane
przez pacjenta jako wrogie, bywa opisywane jako ,uderzenie w gtowe”
albo , wybuch bomby”.

Lekarz przekazujgey informacije o powaznym zagrozeniu dla
zdrowia i zycia rowniez doswiadcza wielu negatywnych emocii. Istniejg
rozne strategie obronne stosowane przez pracownikow opieki
medycznej w takich sytuacjach. Niektére z nich pozwalajg na
budowanie zaufania pacjenta, inne moga by¢ przyczyng
zaprzepaszczenia szansy na dobra wspotprace. Przed przystgpieniem
do rozmowy z pacjentem nalezy poswiecic¢ kilka chwil na
przygotowanie jej planu, uwzgledniajgcego tresc i kolejnose
przekazywanych pacjentowi informacji. Stworzenie planu obejmuje
staranng znajomosc szczegodfowego rozpoznania, dotychczasowego
przebiegu choroby, jej aktualnego stadium, plandw postepowania i
rokowania.

IEJSCE | OSOBY. Konieczne jest znalezienie odpowiedniego,
spokojnego miejsca, kidre pozwalatoby na przeprowadzenie
rozmowy na siedzgco i bez ingerencji osob trzecich.

Czas tej rozmowy nalezy przeznaczy¢ wytgcznie na nig.
Lekarz nie powinien w trakcie odbierac telefonu ani rozwigzywac innych
problemaow.

Do pacjenta nalezy decyzja, czy w czasie tej rozmowy chce
by¢ sam z lekarzem, czy wolafby zeby uczestniczyta w niej jeszcze
jakas inna osoba wspierajgca go. W przypadku kiedy rozmowa dotyczy
dzieci, Kluczowa jest obecnos¢ obojga rodzicow. Kwestie obecnosci
dziecka przy rozmowie rozstrzygaja rodzice i lekarz, kierujgc sie miedzy
innymi wolg pacjenta, jego wiekiem i dojrzatoscig emocjonalng.

ERSPEKTYWA PACJENTA. Przed przekazaniem wiadomosci

nalezy wystuchac krotkiej opinii pacjenta o jego stanie zdrowia

oraz zapytac¢ o jego obawy. Pozwala to pozna¢ poziom wiedzy
chorego i jego nastawienie. Wystuchanie pacjenta pomaga unikng¢
omawiania faktow, kidre sg dla niego jasne, dostosowac forme i jezyk
rozmowy do potrzeb pacjenta i jego gotowosci do przyjecia informacii
oraz poznac jego perspektywe widzenia choroby. Pacjent w trakcie
swojej wypowiedzi przekazuje lekarzowi wiele informacii pozawerbalnie,

dlatego w tym przypadku szczegolnie istotny jest kontakt wzrokowy.
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DEKWATNY JEZYK. W trakcie udzielania informacji nalezy
dotozy¢ staran, aby uzywany jezyk byt dostosowany i zrozumiaty
dla pacjenta. Istotne jest unikanie zargonu medycznego.

RESC WIADOMOSCI. Bezposrednio przed podaniem ziej

wiadomosci warto powiedzie¢ tak zwane zdanie ostrzegajace,

pozwalajgce pacjentowi podniesc¢ garde. Moze by¢ to zdanie w
rodzaju: ,Wolatbym, zeby ta wiadomosc¢ byta lepsza” lub ,Bardzo mi
przykro, ze nie moge mie¢ dla pana lepszych informacji”. Tresc
wiadomosci nalezy przekazac bezposrednio i jak najproscie). Po
przekazaniu wiadomosci nalezy unika¢ pokusy natychmiastowego
pocieszania pacjenta. Chwila milczenia po jej przekazaniu jest
odbierana przez pacjentow jako szacunek dla nich.

NFORMACJE DODATKOWE. Kolejnym etapem rozmowy jest

zapewnienie o dalszej opiece i stafej gotowosci wsparcia,

przedstawienie planu leczenia, planu postepowania, szczegotow
rokowania oraz odpowiedz na pytania pacjenta

Pacjent, ze wzgledu na przezywany stres, zwykle jest w stanie

zapamieta¢ okofo 40% z przekazywanych mu w trakcie rozmowy
informacji. Z tego powodu warto przedstawic mu konkretny termin
kolejnej rozmowy, w trakcie ktérej bedzie mogt uzyska¢ odpowiedz na
pojawiajgce sie pytania. Czas miedzy tymi dwoma rozmowami pozwoli
pacjentowi sprecyzowac watpliwosci. Warto zaproponowac¢ mu
zanotowanie pytan. Taki plan pozwala unikng¢ poczucia
niedoinformowania oraz wielokrotnych, niesatysfakcjonujgcych rozmow.
W trakcie konwersacji z pacjentem nie powinno pojawic sie
sformufowanie w rodzaju: ,nic nie mozna zrobi¢” lub ,nie ma juz zadnej
nadziel”. Wazne jest mowienie prawdy i jednoczesne pozostawienie
pacjentowi nadziei, niezaleznie od jego sytuacji zdrowotnej. W
niektorych przypadkach bedzie to nadzieja na czas bez boly,
pozwalajgcy na realizacje marzen chorego lub nieckaleczajgce
leczenie, w innych na catkowite wyzdrowienie. Istotne jest udzielenie
emocjonalnego wsparcia pacjentowi.

DNOTACJE W DOKUMENTACUI. Ze wzgledow medyczno-

prawnych nalezy sporzgdzi¢ kiotkg notatke z tresci rozmowy,

podpisac jg i poprosi¢ pacjenta o jej podpisanie. Notatka
powinna zosta¢ podpisana przez wszystkie osoby uczestniczace w
spotkaniu. Pacjent moze otrzymac kopie dokumentu.




