ROZMOWY
O CHOROBIE

Czyli dobra komunikacja
miedzy lekarzem a pacjentem
pediatrycznym chorym na SM

i jego rodzicami
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ROZMOWA Z DZIECKIEM CHORYM

NA SM | JEGO RODZICAMI/OPIEKUNAMI

wskazowki i porady naurologa
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Prof. dr hab. Katarzyna Kotulska-Jézwiak, Kierownik Kliniki Neurologii
i Epileptologii Instytut,,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”

Dziecko z podejrzeniem lub rozpoznaniem przewlektej, czesto ciezkiej
choroby, jaka jest SM, wymaga nie tylko najlepszego leczenia zgodnego z aktualng wiedza
medyczna, ale takze wielospecjalistycznej opieki i wsparcia. Zarowno samo dziecko, jak i rodzice
moga miec wiele watpliwosci co do samej diagnozy i leczenia. Powodzenie terapii w znacznej
mierze zalezy od wspotpracy z chorym, konieczne jest wiec zbudowanie zaufania zarowno
pacjenta, jak i rodzicow czy opiekunow.

W kazdym przypadku nalezy na takg rozmowe zapewnic wiasciwe warunki i wystarczajgca ilosc
czasu. Moje doswiadczenia wskazujg, ze warto zaczac proces diagnostyczny od przedstawienia
planu postepowania i wyjasnienia, kiedy mozliwa bedzie rozmowa na temat konkretnej diagnozy/
podejrzenia i ewentualnego leczenia. Zazwyczaj pozwala to zmnigjszyc lek i umozliwia dobre
przygotowanie do dyskusji. Oczywiscie podany termin powinien byc dotrzymany.

Wihasciwe warunki rozmowy oznaczajg przede wszystkim mozliwosc zachowania prywatnosci;
najlepiej jest prowadzic w gabinecie lekarskim, ograniczajagc w tym czasie telefony i inne
aktywnosci. Jesli nie jest to mozliwe, dobrze jest uprzedzic, ze telefon moze dzwonic i czasami
konieczne bedzie jego odebranie.

Warto prowadzic rozmowe w miejsc, ktore umozliwia pokazanie pacjentowi i rodzicom lub
opiekunom wynikow badan diagnostycznych, w tym obrazow rezonansu magnetycznego.

Zazwyczaj pomaga to w zrozumieniu choroby zarowno dziecku, jak i dorostym.

Najwazniejsze trudnosci w rozmowach z dzieémi z SM - najczestsze pytania
dzieci i rodzicow

Co mi wtasciwie jest?

Jednym z pierwszych problemoéw, z ktorym najczesciej przychodzi sie zmierzyc lekarzowi
w przypadku dziecka z SM jest pytanie czy rozmawiac z dzieckiem czy tylko z rodzicami.

Bardzo czesto rodzice mtodszych dzieci nie chca, aby dziecko wiedziato o chorobie. Czasem zdarza sie,
ze nie chca tez tego rodzice starszej mtodziezy. Wedtug mnie nalezy zawsze dazyc do tego, aby przekazac
dziecku informacje, oczywiscie dostosowane do jego wieku. Nalezy pamietac o tym, ze pacjent od 16 roku
zycia ma prawo wyrazac zgode na badania i leczenie. Uwazam, ze rownie wazne jest uzyskanie akceptacji
mtodszego dziecka.

Jednym z argumentow, ktorych mozna uzy¢ przekonujac rodzicow o koniecznosci rozmowy
z dzieckiem jest fakt, ze dziecko i tak niewatpliwie wiele wie lub sie domysla. Oczywiscie trudno zaprzeczac,
ze cos zfego ze zdrowiem dziecka sie dzieje, skoro jest w szpitalu. Dzieci najczesciej bojg sie, ze chorujg
na cos bardzo groznego (najczesciej mysla o nowotworze) i rozmowa z lekarzem jest im potrzebna takze
do tego, zeby ten lek zredukowac. Ponadto, dzieci chtong strzepki rozmow, z ktorych budujg sobie hasta
wyszukiwane nastepnie w Internecie. Dziecko otrzymujace leczenie, niezaleznie od tego, czy jest to leczenie
immunomodulujgce, czy leczenie rzutu, powinno wiedziec, jakie leki sg stosowane i z jakiego powodu. Tylko

w ten sposob mozna zbudowac zaufanie mtodego cztowieka, bardzo potrzebne dla dalszej wspotpracy.

W niektorych przypadkach przy pierwszych objawach choroby nie ma pewnosci, czy mamy do czynienia
z SM. Przekazanie podejrzenia jest czasami trudniejsze niz pewnego rozpoznania. Moim zdaniem w te;
sytuacji trzeba przekazaC pacjentowi i opiekunom, dlaczego nalezy wykonac kolejne badania i dlaczego
czasami trzeba je wykonac za jakis czas, a nie od razu. Odrebnego omowienia wymaga badanie ptynu
mozgowo-rdzeniowego. To badania powszechnie budzi lek i zawsze otwarcie trzeba powiedziec, po co sie
Je wykonuje. Czestym pytaniem rodzicow jest, czy nie wystarczy rezonans. Dobrze jest wyttumaczyc, ze
zobaczenie czegos na zdjeciu to nie jest to samo, co sprawdzenie, z czego sie to sktada. Dzieci wiedza
zazwyczaj, co to jest ptyn mozgowo-rdzeniowy, a czasem nawet pytajg o szczegoty dotyczace jego

wytwarzania i funkcji. Warto poswiecic te kilka chwil na taka rozmowe.
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Skqd sie to wzieto?

Zaréwno rodzice, jak i dzieci pytajg o przyczyny choroby. Czasami szukaja
przyczyn zewnetrznych, w tym swojej winy. W czasie takiej rozmowy trzeba oczywiscie
wspomniec o czynnikach ryzyka rozwoju SM, ale jednoczesnie unikac wrazenia, ze na przykfad
palenie papierosow przez ojca spowodowato SM u dziecka. W naszej Klinice czesto postugujemy
sie porownaniem uktadu nerwowego do plataniny kabli otoczonych izolatorem. Rozmawiamy
zdzieckiem otym, co sie moze stac, gdy taka izolacja ulegnie zniszczeniu. Zazwyczaj takie obrazowe
ttumaczenie jest dobrze przyjmowane, a porownania do spiec i braku przeptywu pradu trafiajg do
dzieci szkolnych stosunkowo tatwo. Trudniejsze jest przedstawienie autoimmunologicznego tfa
choroby. Ja postuguje sie w rozmowach z dziecmi pojeciem ,,pomytki uktadu odpornosciowego”.
Jako przyktady podaje rowniez inne choroby autoimmunologiczne, wskazujgc na ich stosunkowo
duzg czestosc. Czasami pokazanie podobienstw z cukrzyca, fuszczyca, zapaleniem stawow
zmienia tez przebieg rozmowy na temat ,,dlaczego ja?”, nieuchronnie pojawiajgcy sie w rozmowie
z dziecmi i opiekunami.

Opisujac ,pomytke” uktadu odpornosciowego warto wskazac, ze ulega ona
utrwaleniu wskutek dobrej pamieci komorek odpornosciowych. Stad niedaleka juz droga
do ttumaczenia, ze leczenie powinno te pamiec modyfikowac. W takich rozmowach warto
wykorzystac popularne filmy, na przyktad serie ,,Byfo sobie zycie”, zwtaszcza czeSci poswiecone
ukfadowi odpornosciowemu. Ja zadaje obejrzenie tego serialu na zadanie domowe, ale zwykle

okazuje sie, ze dzieci juz to widziaty.

Po co mi te wszystkie
tabletki/zastrzyki?

Leczenierzututatwiejjest dzieckuirodzicom zaakceptowadé, gdyzstosowane
Jest w momencie wystepowania objawow choroby. Trudniej jest wyttumaczyc, dlaczego nalezy
stosowac leczenie przewlekte. Nastolatki niejednokrotnie zadajg pytania o sens takiego leczenia,

ktorego skutki nie sg doraznie widoczne.

Zdarza sie, ze pytajag o dowody na skutecznos¢ takiego leczenia. Nalezy byc
przygotowanym na bardzo dojrzate pytania i szczerze na nie odpowiadac. Zdarzyto mi sie, ze nastoletnia
pacjentka pytafa, czy koniecznosc przewlekfego leczenia SM nie jest przypadkiem wymystem firm
farmaceutycznych chcacych sprzedac swoje produkty. Trzeba byc przygotowanym na pytania o naturalny
przebieg choroby. Takie pytania sg trudne i wymagajg wiasciwej oceny wrazliwosci dziecka.

Pomocne moze byé pokazanie zmian widocznych w badaniu rezonansowym
i wskazanie ich jako celu leczenia. W rozmowach z rodzicami trzeba koniecznie omowic ramy programow
lekowych, w jakich niemal zawsze obecnie odbywa sie leczenie dzieci z SM. Dziecku rowniez nalezy
przedstawic plan leczenia i badan kontrolnych oraz wyjasnic, po co s wykonywane. Tutaj rowniez pomocny
moze okazac sie rezonans i ttumaczenie, dlaczego postugujemy sie nim jako kryterium skutecznosci. Dzieci
zazwyczaj ze szkoty wiedzg, ze rozne czesci mozgu odpowiadajg za rozne jego funkcje. Warto wspomniec, ze
sq takie jego czesci, ktorych uszkodzenie nie musi sie objawiac problemami z widzeniem, ruchem, czuciem
i dlatego warto wiedziec, czy te uszkodzenia nie powstaja.

Bardzo trudne s3 sytuacje, gdy bezposrednio po wiaczeniu leczenia dojdzie do
rzutu. W takich wypadkach i rodzice i dzieci czesto podejrzewajg nieskutecznosc terapii. Warto zawczasu
przedyskutowac czas uzyskania odpowiedzi na leczenie i warunki, w jakich uznamy je za nieskuteczne.
Obecnie mozliwosci leczenia SM u dzieci sg znacznie wieksze niz jeszcze kilka lat temu, koniecznie wiec
trzeba omowic takze plan postepowania w takiej sytuaciji.

Dla wielu nastolatkéw trudne do akceptacji sg dziatania niepozadane lekow.
Koniecznie trzeba umowic sie z dzieckiem, ze chcemy o nich wszystkich wiedziec i ze wspolnie bedziemy sie
zastanawiac, co z nimi zrobic. Zdarzajq sie sytuacje, ze dzieci w obawie przed wizyta w szpitalu lub sterydami
nie mowig o objawach rzutu. Zdarza sie rowniez, ze robig to w obawie przed koniecznoscig odstawienia
leczenia lub zmiany na przyktad z doustnej terapii na iniekcje. To kolejne powody, dla ktorych budowa

zaufania ma niezwykle istotne znaczenie.

Co ze mnq bedzie?

Niemal kazdy nastolatek pyta o rokowanie. Dzieci bojg sie niepefnosprawnosci, ale takze rzutow. Czesto
mowig o wrazeniu siedzenia ,,na tykajacej bombie”. Zawsze takiej sytuacji trzeba sie zastanowic, czy dziecku

potrzebna jest pomoc psychologiczna lub psychiatryczna.
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Warto nie polegac tylko na swojej ocenie, ale delikatnie spytac dziecko i rodzicow, czy nie ma
takiej potrzeby, albo czy nie chcieliby sprobowac z takiej pomocy skorzystac.

Dzieci i rodzice zwykle zadaja pytanie o koniecznos¢ weryfikacji planéw
dotyczacych szkoty i przysztego zawodu.

Z jednej strony trzeba szczerze odpowiedziec, ze SM to choroba przewlekta, czesto ciezka.
Z drugiej jednak strony trzeba mowic takze o zmieniajgcym sie jej obliczu, o skutecznosci nowych
lekow i o tym, ze coraz czesciej pacjenci z SM prowadzg satysfakcjonujace zycie, a jedynym ich
ograniczeniem jest koniecznosc leczenia. Pamietam pietnastolatka z SM, ktory po rozpoznaniu
choroby i rozpoczeciu leczenia postanowit uprawiac triatlon. Mowit mi, ze ,,choroba nie bedzie
nim sterowac”. Takie przyktady mogg pomoc dzieciom oswoic sie nieco z trudng sytuacjg
I stanowig dobre uzupetnienie suchych danych z badan klinicznych. Pokazujg takze, ze SM nie
wymaga bezwzglednie zmiany planow zyciowych. Wiekszosc naszych pacjentow chodzi do szkoty
bez przeszkod i realizuje swoje plany.

Nie mozna jednak zapominac, ze rozne zaburzenia funkcji poznawczych oraz zaburzenia nastroju sa
czeste u dzieci z SM. Koniecznie trzeba zapewnic i dziecko i rodzicow, ze wsparcie psychologiczne
Jest powinno byc czescig systemu opieki nad dzieckiem z SM i nalezy z niego korzystac, gdy
tylko jest taka potrzeba. Dla wielu 0sob jest to jednak nadal temat bardzo trudny, dlatego nalezy
bacznie obserwowac zachowanie i funkcjonowanie dziecka, a najlepiej od poczatku wiaczyc
psychologa w opieke. Zdaje sobie sprawe, ze w polskich realiach jest to czesto bardzo trudne,
a nawet niemozliwe, gdyz nie wszystkie oddzialy szpitalne maja psychologow. W takich sytuacjach
mozna porozmawiac z rodzicami o opiece w ramach poradni pedagogiczno-psychologicznych.
Wowczas jednak koniecznie trzeba skontaktowac sie z taka poradnia.

Szczegodlne okolicznosci i wyzwania stwarza rodzinne SM. Nalezy pamietac,
ze w tej sytuacji chore dziecko ma wiasne doswiadczenie dotyczgce obrazu choroby. Zwykle jest
to obraz osoby starszej, ktora na poczatku objawow miata niewielki lub zaden dostep do lekow
immunomodulujgcych. Doswiadczenieto jest dladziecizatem bardzo trudne, gdyz pokazuje gorsze
scenariusze. Konieczne jest przede wszystkim podkreslanie wptywu nowych lekow na objawy SM,
a takze roli wezesnej diagnozy. Nasze doswiadczenie wskazuje jednak, ze dzieci z rodzinng historig
SM szczegolnie czesto wymagajg pomocy psychologicznej, a takze farmakoterapii z powodu

zaburzen nastroju.

Czy bede w przysztosci
miec dzieci?

Nastolatki z SM niezwykle czgsto zadajg pytanie o dziedziczenie choroby. Czy
przekaza ja swoim dzieciom? Czy w ogole beda mogty zatozyc rodzine i miec dzieci? Pytania takie najczesciey
padajg bez obecnosci rodzicow. Wyraznie widac jednak, ze sg to sprawy dla mtodziezy bardzo wazne.
Szczerosc jest bardzo wazna w takich sytuacjach. Zarowno ryzyko rodzinnego wystepowania SM, jak
i wptyw samej choroby i lekow na ptodnosc i cigze trzeba otwarcie mtodym czfowiekiem przedyskutowac.
Oczywiscie zawsze pamigtajac, ze sytuacja dynamicznie sie zmienia w zwigzku z wprowadzaniem nowych
terapii.

Delikatnym, ale bardzo waznym zagadnieniem jest aktywnosc seksualna mtodziezy z SM i stosowanie
ewentualnej antykoncepgji. Te kwestie zawsze nalezy poruszyc u starszych dzieci, oczywiscie dostosowujgc

sie do sytuacji i wieku mtodego pacjenta.

Czy moge normalnie zy¢?

Ten temat warto poruszyé, nawet jesli ani dziecko, ani opiekunowie
nie zadaja pytan. Koniecznie trzeba omowic sytuacje szkolng dziecka. Bedzie przeciez
nieobecne czasami w szkole. Bedzie stosowato leki, byc moze takze w czasie na przykfad wycieczek
szkolnych. W przypadku lekow w iniekcjach moze miec zasinienia, widoczne na przykfad na
zajeciach WF. Ja swoich pacjentow zachecam do otwartego przedstawienia sytuacji w szkole.
Jednoczesnie zachecam do pefnego uczestnictwa w zyciu szkolnym faczeni z zajeciami sportowymi.
Pisze jednak zazwyczaj prosbe do nauczyciela WF o dostosowanie zajec do mozliwosci ucznia
i zwrocenie uwagi na mozliwg koniecznosc stosowania indywidualnego systemu oceniania z tego przedmiotu.
Dla uczniow ostatnich klas ma to szczegolne znaczenie i czasami w obawie przed obnizeniem oceny chcg
zwolnienia z WF. Lepiej jest jednak dla nich uczestniczyc w zajeciach z grupa rowiesnicza.

Dla wielu dzieci wazny jest sport. Wedfug mnie, o ile nie jest to sport wyczynowy jawnie zagrazajacy zdrowiu
lub ktocgcy sie z leczeniem, nie ma powodu ich ograniczac. Mozna wrecz wskazac dzieciom przyktady
sportowcow z SM, jak na przykfad mistrzyni ptywacka Stephanie Millward, ktora zachorowata na SM jako

nastolatka.
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Czesto padajg pytania o diete, a takze jej suplementowanie. Na pewno
nalezy podkreslic istotng role suplementacji witaminy D. Czasem dzieci pokazuja rozne ,,odzywki”,
ktore stosujg. Zawsze trzeba sprawdzic ich sktad i spokojnie wyttumaczyc czy mozna je stosowac.
Dosc czesto rodzice dzieci z SM pytajg o mozliwosci stosowania innych lekow, od prostych
przeciwbolowych, przez antybiotyki, az do szczepien. Dobrym pomystem jest przekazanie
pediatrze zajmujgcemu sie dzieckiem na co dzien telefonu do oddziatu neurologicznego, najlepie;
wraz z opisem choroby dziecka i planem leczenia. Ma to szczegdlne znaczenie w przypadku
szczepien, ktore za kazdym razem powinny byc indywidualnie dostosowane do sytuacji dziecka
I uwzgledniac otrzymywane leczenie immunomodulujace oraz leczenie sterydami w przypadku

rzutow.

Co bedzie, jak
skoncze 18 lat?

Im blizej pelnoletnosci, tym czesciej to pytanie sie pojawia - zarowno ze
strony dzieci, jak i opiekunow. Przygotowania do przekazania pacjenta do osrodka zajmujgcego sie
leczeniem SM u dorostych nalezy rozpoczac kilka miesiecy wezesniej. Trzeba omowic preferencje
samego pacjenta, jak i mozliwosci systemowe. Inaczej wyglada ta sytuacja w przypadku leczenia
lekami | linii, a inaczej dla Il linii. Warto tez wskazac, ze mozliwosci leczenia pacjentow dorostych

sq szersze, niz te dostepne dla dzieci.

Ta lista nie obejmuje oczywiscie wszystkich pytan, jakie zadaja dzieci
z SM i ich rodzice. Jest z oczywistych przyczyn subiektywna i wynika z moich wtasnych
doswiadczen. Mam jednak nadzieje, ze stanowic pomoc w niejednokrotnie trudnych i petnych

emocji rozmowach.
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ROZMOWA Z DZIECKIEM CHORYM

NA SM | JEGO RODZICAMI/OPIEKUNAMI

wskazowki i porady psychologa klinicznego

bubbeln licrimark

Dr n. med. Izabela Kaczmarek- psycholog kliniczny,
Klinika i Katedra Neurologii Wieku Rozwojowego, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu

Rozmowy na temat choroby przewlektej

stanowig niekiedy znaczne wyzwanie dla lekarza neurologa czy lekarzy innych specjalnosci, ktorzy
udzielajg wsparcia pacjentowi. Przekazanie informacji o chorobie jest momentem, w ktorych
chcac nie cheae stajemy sie ,postancem” ztej nowiny. Wiadomosci o diagnozie s3 trudne nie
tylko dla pacjenta, ale takze dla lekarza. Czesto zastanawiamy sie, szczegolnie majac niewielkie
doswiadczenie, w jaki sposob nalezatoby takg rozmowe przeprowadzic. Zdajemy sobie sprawe,
ze z perspektywy pacjenta informacja o chorobie jest niejednokrotnie momentem zwrotnym w
zyciu | oprocz tego, ze niesie ona ze sobg informacje medyczne, to pacjent czesto ponosi takze
znaczne koszty emocjonalne zwigzane z samg forma jej przekazu. Sposob przekazania informagji
Jest nadzwyczaj istotny i z licznych rozmow z pacjentami wiemy, ze niejednokrotnie pozostaje
w pamieci w postaci zapisanych, wdrukowanych w pamiec obrazow, ktore bywa, ze pozostajg
traumatyczng matryca dla kolejnych kontaktow z lekarzami czy stuzba zdrowia. Zatem warto na
moment zastanowic sie, czy mozna przygotowac sie do takiej rozmowy by zfagodzic trudnosci

rodzace sie w trakcie tego spotkania.

10

W tle kazdej rozmowy z pacjentem znajduja sie, oprocz wiedzy dotyczacej choroby, sposobow
leczenia itp., osobiste doswiadczenia lekarza tj. sposob spostrzegania Swiata, prywatne przekonania
dotyczgce mozliwosci niesienia pomocy, a takze elementy wydaje sie, Ze niezwigzane z pomoca np.
sprawy osobiste. Wszystko to wnosimy kazdorazowo do kontaktu z drugim cztowiekiem. Zatem oprocz
przygotowania merytorycznego, dobrze jest odpowiedziec sobie na pytanie na ile ,moje prywatne sprawy”
mogg przeszkadzaC mi kontakcie z pacjentem? Bardzo pomocne bytoby takze spojrzenie na swoj styl
komunikacji tzw. ,,trzecim okiem”, niejako ,,z gory”. Mozemy zastanowic sie, ,kogo” bym ujrzat na miejscu
przeznaczonym dla lekarza, gdybym miat sie zamienic z pacjentem rolg? Odpowiedz na to pytanie pokazuje,
Jakie mamy umiejetnosci komunikacji z innymi osobami, a w szczegolnosci z pacjentami? Co jest mojg

mocna strong, a co moze nie powinno mieC miejsca’

Rozmowe z pacjentem moze poprzedzaé niepokdj a nawet lgk. Majg one najczescie]
zwigzek z niemozliwoscig przewidzenia reakcji pacjenta i kontroli tego, w jakim kierunku ,,pojdzie” rozmowa
I czym zakonczy sie spotkanie. Intuicyjnie bowiem wiemy, ze przekazywana diagnoza oprocz charakteru
informacyjnego niesie ze sobg ogromny przekaz emocjonalny. W tym niejednokrotnie trudnym spotkaniu
widzimy dwa rozbiezne plany w komunikacji; podczas gdy lekarz chce przekazac przede wszystkim
informacje o chorobie i omowic plan terapii, w odpowiedzi reakcjg pacjenta moga byc przede wszystkim
emocje, czasem bardzo silne. Ustyszana informacja o stawianym rozpoznawaniu moze wywotac pobudzenie,
przestrach czy nawet przerazenie. Zapewnij wtedy pacjenta, ze jestes z nim, ze jego reakcja jest naturalna.

Daj mu potrzebny czas na odreagowanie.

Utrudnienie w kontakcie z pacjentem bierze sie takze stad, ze z reguty w znikomym stopniu
znamy osobe, z ktora rozmawiamy. Nie znamy dobrze jej historii, nie znamy sposobow radzenia sobie, nie
znamy rodziny pacjenta. Dopiero z czasem, z reguty podczas leczenia, poznajemy chorego na tyle, ze
rozmowy przestaja byc trudne, a w tle tworzy sie naturalna wiez i wsparcie. Znacznie prosciej bytoby nam

rozmawiac z wiedzg o pacjencie, ktorg bedziemy mieli dopiero za jakis czas.
Kluczowe dla przygotowania si@ na rozmowe jest przemyslenie tego, co chcielibysmy

przekazac w rzeczowy i klarowny sposob, tak by dac pacjentowi nadzieje. Planujac spotkanie mozemy

zadac sobie pytanie, w jaki sposob ja chciatbym, zeby mi przekazano tak trudng informacje?

11
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Zacznijmy od miejsca. Czy chciatbys zeby przekazano Tobie diagnoze na korytarzu,
gdzies ,po drodze”, w obecnosci innych osob? Czy moze lepiej zaprosic pacjenta, a jezeli chce
to takze bliskg mu osobe, do gabinetu, by w warunkach petnych poszanowania oraz intymnosci
przekazac diagnoze? Wyfacz telefon, nie patrz na zegarek, popros by nikt Ci nie przeszkadzat. Daj
sobie czas! Masz utozony w gtowie plan rozmowy i nic gorszego niz ktos, kto zadzwoni do Ciebie
i zada Tobie niewazne w tym momencie pytanie. Jestes skupiony, nastawiony na zadanie. Zadbaj
nie tylko o pacjenta, ale takze o siebie. W tej trudnej sytuacji Twoj komfort jest nie mniej wazny.

Jestes potrzeby pacjentowi na ,tu i teraz”.

Moéw jasno. Zaléz, ze pacjent nie ma zadnej wiedzy medycznej. Niewiele
rozumie, nie zna znaczenia wszystkich stow, ktore do niego mowisz. Na pewno, bedzie potrzebowat
wyjasnien. Nie proponuj pacjentowi, czy powiedziec diagnoze po polsku czy po facinie. Mow tak
by Twoj komunikat byt zrozumiaty dla osoby niezwigzanej z medycyna. Wprawdzie uzywanie jezyka
fachowego jest z jednej strony uwiarygodnieniem twojej wiedzy, czasem jednak bywa uzywane
Jako tarcza przed trudnymi pytaniami ze strony pacjenta. W sytuacji, w jakiej znalaztes sie Ty i Two
pacjent, gdy przekazujesz wyniki badan, jezyk naukowy moze byc odbierany jako niezrozumiaty
i wbrew Twoim oczekiwaniom moze rodzic jeszcze wiekszy niepokoj i dezorientacje w pacjencie.
Z gory przyjmij takze, ze pacjent nie wie nic o chorobie. Nawet, jezeli pacjent powie Tobie, ze
czytat juz o chorobie w Internecie, to pamietaj, ze to Ty, jako lekarz jestes wiarogodnym zrodtem

imcormacji.

Mow powoli. Mowienie szybko, ,,wyrzucenie czegos z siebie” sprawi, ze pacjent bedzie coraz
mniej rozumiat, w efekcie czego, spotkanie moze w ostatecznosci przerodzic sie w niekonczacg
sie serie pytan. Przekazanie informacji nie jest tylko mowieniem. Jest rozmowa, jest stuchaniem!
Przyjmowanie ztych wiesci jest jeszcze trudniejsze od tego, co Ty robisz. Daj czas pacjentowi,
Jego rodzinie na przyswojenie informacji. Realny czas. Jezeli zaplanowates 10 minut, to z gory

wiadomo, ze moze byc to zdecydowanie za mato.

Zawsze upewniaj sie, czy pacjent rozumie, co do niego moéwisz!

12

Wazne jest, aby pamietac¢ takze o tym, ze w trudne rozmowy niejednokrotnie
wdziera sig cisza. Nie bojsie jej. W pozornie niewygodnej ciszy pacjent ma szanse na ,,przetworzenie”
tego, co ustyszat. Zrozum, ze dzisiejszym spotkaniem dla pacjenta zaczyna sie proces adaptacji i akceptacji
sytuacji, w jakiej sie znalazt. Swojg drogg, czasami po prostu nic wiecej nie da si¢ powiedziec i cisza jest
najbardzie] adekwatna w danym momencie. Odpowiedz sobie na pytanie, czym jest dla Ciebie cisza
w rozmowie? Oswajaj sie z nig, a nawet zaprzyjazni! Z czasem zaobserwujesz, ze nie raz okaze sie niezwykle

pomocna.

Zdania w stylu: ,,Jakos to bedzie” itp.zachowaj raczej na pocieszanie znajomych
i to tylko wtedy, gdy nic madrzejszego nie masz do powiedzenia. Z obcg osoba, ktorg jest Twoj pacjent
rozmawiaj rzeczowo, nie zbywaj frazesami. Bazujesz na wiedzy, statystykach, algorytmach postepowania.

W tym obszarze czujesz sie pewnie i bezpiecznie i tego tez potrzebuje pacjent.

Czasami szczegdlnie trudng grupa pacjentéw sa adolescenci. Wiemy, ze wiek
nastoletni kieruje sie ,,swoimi prawami”. Obawy przed rozmowa z mfodziezg wynikaja czesto z utrwalonego
sposobu spostrzegania ich, jako osob bedacych w ciggltym buncie. Zupetny brak gotowosci do zaistniatego
wydarzenia, jakim jest postawienie rozpoznania SM wigze sie z naglym poczuciem utraty kontroli
nad sytuacjs, a wiek dojrzewania moze istotnie wzmocniC proces radzenia sobie z kryzysem. Wiedza
o pewnych statych elementach typowych dla wieku dojrzewania moze istotnie pomoc nam w zrozumieniu
nastoletniego pacjenta. Zatem, o czym nalezy pamietac w pierwszej rozmowie oraz podczas kolejnych
kontaktow? Zobaczmy na przyktadach ponizej jak w kontekscie potrzeb nastolatka, moga byc rozumiane

informacje o chorobie oraz leczeniu;

Nastolatek ma silne przekonanie ,,bycia zawsze na scenie” - stad min , chowanie si¢”
w swoim pokoju. Informacja o chorobie silnie zwigksza zainteresowanie jego osobg w najblizszym otoczeniu.
Choroba stawia go w jeszcze silniejszym ,Swietle reflektorow”, ktorych on, wrecz obsesyjnie unika.
Oto przyktady:

~Wszyscy zaczynajg o mnie mowic¢ w rodzinie, choroba to sensacja!”

+-Mama zaczeta ciggle mi sie przygladac i pytac o zdrowie. Niech w koncu przestanie!”

,Czuje sie przeciez dobrze a Oni kazg czyta¢ miinformatory o chorobie! To jest nie do wytrzymania!”
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Nastolatka spotykamy w okresie, gdy ,tworzy” on swojg osobe -
poszukuje wtasnego,Ja”.Choroba moze istotnie zaburzaé¢ ten naturalny
proces;

»Mowia, ze nie bede mogt robic wielu rzeczy, bede jezdzic na wozku!”

,Pisza w necie, ze w SM nie moge sie przegrzewac! To co? To koniec z sifownig?”

»10 co z moimi planami na przysztosc? Na pewno chcg bym wszystko co zaplanowatem zostawit!”

W okresie adolescencji cztowiek ma ogromna potrzebe prywatnosci,
intymnosci. Wszelkie pytania, szczegdlnie te dotyczace fizycznosci
mog3a by¢ przez niego bardzo zle odbierane, co wiecej moga zniechecaé¢
do wizyt czy badan.

,Pytaja mnie, czy mam problemy z oddawaniem moczu! Co to w ogole jest za pytanie!!!!?77?”
»Mam regularnie rozbierac sie przy lekarzu. Po co on sie tak wpatruje? On jakos dziwnie na mnie

patrzy!”

Nastolatek moze mieé¢ trudnosci w spostrzeganiu diugofalowych
implikacji biezacych decyzji. Zyje na ,tu i teraz” i chce wszystko na ,tu
i teraz”, w tym min. chce znaé¢ odpowiedzi na wszystkie pytania. Brak
odpowiedzi moze odbieraé, jako powazny afront. Ma byé: na TU i TERAZ!
»Nie wiedzg, co bedzie jutro? Oni nic nie wiedza!!!”

»Niby lekarz a nie wie, jakie leczenie bedzie dla mnie najlepsze. Kaze mi podejmowac jakies
decyzje!! Starzy [rodzice] tez nie wiedzg, co bedzie dla mnie dobre! Na nikogo nie moge liczyc!”
»Lekarz kaze mi brac leki, ale mowi, ze nie wie, jaki bedzie przebieg choroby! Co to w ogole ma

oznaczac! Nie mam objawow, nie bede sie trut!”

Nastolatek ma tendencja do szczegdlnego ,dramatyzowania” wiasnej
sytuacji osobistej. Widzi swiat w biato- czarnych barwach.

»Zdiagnozowali SM! Czytatem w Internecie! Pewnie wkrotce umre!”

Kazdy z nastolatkéw w inny sposéb radzi sobie z przyjmowaniem informacji
o chorobie oraz z zadaniami stojacymi przed nim w kontekscie leczenia. Nasza uwaznosc, zapewnienie
wsparcia oraz chec wystuchania i petne rozumienie i akceptacja ,buntu” znacznie zwiekszaja poczucie
zachwianego bezpieczenstwa u mtodego pacjenta. Nie mniej wazne jest wsparcie rodziny pacjenta.
W znacznej mierze to od ich zdolnosci radzenia sobie ze stresem doswiadczanym w rodzinie, zalezy przebieg

dalszej wspotpracy z nastolatkiem.

Na zakonczenie pamietaj, ze spotkanie z pacjentem moze by¢ dla Ciebie
bardzo wyczerpujace. Przemysl, jak mogtbys tego dnia zadbac o efektywny odpoczynek dla siebie.
Czy spotkanie z kolejnymi pacjentami bedzie dla Ciebie dobre? Regeneracja, to stowo musi towarzyszyc
Tobie przez catg prace zawodowg, odpierajac perspektywe wypalenia zawodowego. Uprawiasz zawod
nadzwyczaj trudny, gdzie oprocz wiedzy medycznej wymaga sie od Ciebie wielu innych kompetencji, w tym

zdolnosci do trudnych rozmow, empatii. Mowi sie, ze wazne jest nie tylko to, z czym wychodzimy z domu

»do swiata”, ale przede wszystkim to, co przynosimy do domu, z pracy. Zastanow sie. Moze zanim wrocisz

do domu po ciezkim dniu pracy, warto przejSc sie na spacer i ,,przewietrzyc” gfowe.




O Nas

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) to ogolnopolska organizacja pozytku
publicznego, ktora poprzez dziatania rzecznicze, kampanie spofeczne, projekty edukacyjne
1 wydawnicze oraz poradnictwo (neurologiczne, psychologiczne, prawne i socjalne) dazy do poprawy

Jakosci zycia osob z SM iich bliskich oraz podnoszenia Swiadomosci o chorobie w spoteczenstwie.

PTSR w liczbach:
30 lat dziatalnosci 26 oddziatéw w Polsce 6000 cztonkéw

Jak pomagamy?

— prowadzimy Ogolnopolskie Centrum Informacyjne SM (CISM), w ktorym osoba z SM lub je
bliscy uzyskujg wsparcie informacyjne na temat leczenia i rehabilitacji, pomoc psychologiczna,
porady prawnika, pracownika socjalnego i neurologa;

— prowadzimy program Leczenia i Rehabilitacji (PLiR), ktory pozwala osobom z SM na gromadzenie
srodkow finansowych z przeznaczeniem na leczenie i rehabilitacje SM;

— udostepniamy publikacje, czyli bezptatne broszury oraz ksigzki o SM dla osob chorujacych iich
bliskich;

— prowadzimy projekty edukacyjne i kampanie spoteczne;

Ponadto, oddziaty PTSR prowadza rehabilitacje (domowa i stacjonarng), wsparcie psychologiczne,
konsultacje neurologiczne i roznego rodzaju warsztaty i zajecia, majace na celu m.in. aktywizacje

spoteczng i zawodowg osob z SM.

Gdzie nas znalez¢é

Biuro Rady Gtownej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
U. Nowolipki 2a, 00-160 Warszawa

Ogolnopolskie Centrum Informacyjne SM: tel. 22127 48 50
e-mail: cism(@ptsr.org.pl; biuro@ptsr.org.pl

www.ptsr.org.pl

Jestesmy tez na Facebooku

{(

By¢ moze dla swiata jestes tylko cztowiekiem,
ale dla niektorych ludzi jestes catym swiatem.

Gabriel Maria Marquez

O projekcie
Projekt powstat dzigki wsparciu Bristol-Myers Squibb

Partnerzy edukacyjni projektu:

Doradcza Komisja Medyczna PTSR
Warszawski Uniwersytet Medyczny
Uniwersytet Jagiellonski — Collegium Medicum

© Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Korekta jezykowa:
Monika Lewandowska

Projekt broszury:
Karolina Gorna i Agata Wtostowska
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