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Streszczenie |

Summary |

Czas pracy wigkszoSci lekarz wypelnia komunikacja z pacjentem — méwienie, stuchanie, reagowanie na jego
potrzeby. Celem komunikacji jest zidentyfikowanie medycznego, spotecznego i psychologicznego otoczenia pa-
cjenta. Zrozumienie tych wszystkich aspektow pozwala na postrzeganie pacjenta jako osoby. Komunikacja to
przekazywanie informacji, ale takze wszystko to, co dzieje si¢ migdzy osobami porozumiewajacymi si¢ w danym
momencie, a zatem rowniez ich wrazenia na swoj temat, poczucie wzajemnego styszenia si¢ i rozumienia, wspol-
granie lub dystans emocjonalny. Komunikujemy sig, by sobie co§ wyjasnic, by si¢ o czym$ poinformowac, by co$§
ustali¢ lub wynegocjowac. Gdy zastanawiamy si¢ nad tym, co i jak przekazujemy, to zastanawiamy si¢ nad: infor-
macja, jaka zawiera przekaz, jej znaczeniem, emocjami, jakie moze wywolac, jej umieszczeniem w kontekscie zycio-
wym pacjenta. Od strony ,nadawcy” — lekarza — jako$¢ komunikacji zalezy od: znajomosci zagadnien onkologicz-
nych i psychologicznych, umiejetnoSci tworzenia przekazu, umiejgtnosci utrzymania granicy pomigdzy dystansem
a zaangazowaniem, adaptacji informacji zwrotnej. Od strony ,,odbiorcy” — pacjenta i jego rodziny — na komuni-
kacje wplywaja: mity i wyobrazenia zwigzane z chorobg i leczeniem, znajomos¢ zagadnieft medycznych, spraw-
nos¢ komunikacyjna, dekodowanie komunikatu - interpretacja, ocena, reakcja, postawy pacjenta wobec chorowa-
nia i leczenia, nastawienie emocjonalne pacjenta i rodziny. Od poczatku procesu diagnozowania pacjenci i rodziny
poszukuja: informacji o chorobie i leczeniu, umiejetnosci wspierania chorego, wsparcia emocjonalnego dla siebie.

Stowa kluczowe: funkcje komunikacji, komunikacja werbalna i niewerbalna, informacja zwrotna, przekazywanie
trudnych informacji

Most physicians’ working time is filled communicating with their patients — talking, listening, responding to their
needs. The communication is aimed at identifying the patient’s medical, social and psychological circumstances.
Understanding all these aspects allows to perceive the patient as a person. Communication is the exchange of infor-
mation, but also everything that occurs between people communicating at a given moment, including the mutual
impressions, the mutual sense of being heard and understood, being on a “similar wavelength,” or emotional dis-
tance. We communicate to explain things to one another, to share information, to make a shared decision or arrange-
ment, or to negotiate things. When we think about the messages we convey and the way we convey them, we think
about the information the message includes, its sense, the emotions it may evoke, its resonance in the patient’s indi-
vidual circumstances. On the side of the “sender” i.e. the doctor, the quality of the communication depends on their
knowledge of both oncology and psychology facts, the skill of forming a message, the ability to keep the right balance
between distance and involvement, and adjusting feedback information. On the side of the “receiver,” i.e. the patient
and their family, the communication is affected by the common myths and presumptions surrounding the disease,
the knowledge of medical facts, communication skills, message decoding process — the interpretation, evaluation,
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response and the attitude of the patient towards the disease and its treatment, the emotional inclination of the patient
and their family. From the very beginning of the diagnostic process, the patients and their relatives seek information
on the disease and available treatment, support resources for the patient, emotional help and support for the family.

Key words: communicative functions, verbal and nonverbal communication, feedback information, sharing diffi-
cult information

Coaep:xanue |

Bpewmst paGoTbl 607bIIMHCTBA Bpayeli 3aMoHseT 06LeHNe ¢ MAlMeHTOM — Pa3roBOPbI, BbICTYILIAaHUE, pearnpoBa-
Hue Ha ero notpedHocTH. Lenbto o0ueHus SBnseTcs WACHTUMUKALNS MEJUIMHCKOrO, OOILECTBEHHOTO 1 NCUXO0-
JIOTUYECKOT0 OKPYXKeHHUs manuenTa. [loHnMaHne 3Tux Bcex acleKTOB MO3BOJISET BOCIPUHUMATD MALMEHTA Kak
JnyHocTh. OBLIeHNe — 3TO nepeiaya MHOPMALUMK, HO TAKXKe 3TO BCE TO, YTO MPOUCXOAMT MEX]LY JMLAMU, 0011~
OLLIMMMUCS B IAHHBII MOMEHT, a CJIeI0BATEJIbHO, TAK3KE VX B3AMMHBIE BIEYATIEH!s, OLYIEeHNe YyBCTBA B3AUMHOI
YCJIBIIIAHHOCTU U NIOHUMaHWsl, COTPYAHMYECTBA UJIM SMOLMOHAJIBHON JUcTaHU. Mbl o6liaemMcs, 4T00bI YTO-TO
OOBSICHUTD APYT APYTY, YTOObI O YEM-TO COOOIUTH, YTOObI UTO-TO BBISICHUTB MM 00CyAuTh. Koria Mbl paccyx-
JIaeM O TOM, YTO 1 KaK MbI COO0IIaeM, TO paccysKjiaeM 00: nH(opmMalu, KOTOPYIO 3aKJIH04aeT cooOLIeH1e, ee 3Ha-
YeHNH, IMOLMSIX, KOTOPbIE OHA MOXET BbI3BATh, €€ PA3MEILIEHUEM B XKM3HEHHOM KOHTeKcTe nmaupeHTa. Co cTOpoHb!
«ajipecara» — Bpaya — KaueCTBO OOLIEHUS 3aBUCUT OT: 3HAHUS] OHKOJIOTMYECKMX U MICUXOJIOrMYECKUX BOMPOCOB,
yMeHus c(hOpMYIIMPOBaTh COOOLIEHNE, YMEHHUS YAeP>KUBATh IPAHMLIbI MEXK/Y IUCTAHLUEN 1 BOBJICUEHHUEM, ajlar-
Taluu Bo3BpaTHOil nH(opmanuu. Co CTOPOHBI «IONyYaTess» — NalMeHTa U ero CeMbM — Ha OOLLIEHHE BIIUSIOT:
CTEPEOTHIIbI U TIPEJICTABICHNS, CBSI3aHHbIE C OOJIE3HBIO U JIEYCHUEM, 3HAHUE MEJULIMHCKUX BONPOCOB, KOMMYHH-
KallIOHHAsI TIOATOTOBJIEHHOCTD, IGKOJ[MPOBAHIE COOOLIEHNS — MHTEPIPETAL|s, OLEHKA, PEaKMs, TO3UIMS Naly-
€HTa 110 OTHOLIEHHIO K OOJIE3HN 1 JISYEHHUIO, IMOLIMOHANbHAS HACTPOSGHHOCTD MalueHTa 1 ceMbu. C caMoro Havasa
npolecca JUarHoCTUPOBAHMS NALMEHTh] K UX CEMBU UILYT: MH(OPMALUIO O GOJIE3HU 1 JISUEHUHN, YMEHUH TOJ|jiep-
JKUBATb OOJILHOT0, SMOLMOHAIBHON MOIEPKKH AJIS Ce0sl.

Kiroueble cioBa: (yHKuuu o6LieHusi, BepOasibHas 1 HeBepOasibHas KOMMYHUKALMS!, BO3BpaTHAst MH(opMaLys,

nepefiaya TpyaHoil nH(opmaLmn

POTRZEBA KOMUNIKACIJI

zas pracy wiekszoSci lekarzy wypetnia komunika-
cja z pacjentem: mowienie, stuchanie, reagowanie
na jego potrzeby. Celem komunikacji jest zidenty-
fikowanie cech medycznego, spofecznego i psychologicz-
nego otoczenia pacjenta. Zrozumienie tych wszystkich
aspektow pozwala na pelniejsze postrzeganie pacjenta
jako osoby .
Dla wielu lekarzy ,,komunikacja” staje si¢ swoistym wy-
zwaniem, a przeciez komunikujemy si¢ wszyscy, ciggle
i na kazdy temat. Mam wrazenie, ze komunikacja zo-
stala nieco zdemonizowana z jednej strony jak coS nie-
zwykle waznego, a z drugiej jako co$ niezwykle trudnego.
Komunikacja jest lekarzowi potrzebna dlatego, ze od po-
siadanych informacji zalezy ustalenie tego, co pacjento-
wi dolega i jaki sposob leczenia zastosowac. Jest tez ona
niezbedna do tego, by dowiedzie€ sig, jakie efekty daje
leczenie”. Komunikacja ma zatem funkcje:
« terapeutyczna;
« edukacyjng;
« perswazyjng (nakfanianie do zmiany postgpowania);
« negocjacyjng (ustalanie co, w jaki sposob i kiedy nastapi).
Strony komunikacji to ,,nadawca” i ,,odbiorca”, a to, co
krazy mi¢dzy nimi, to ,przekaz”. Gdy zastanawiamy si¢

156 nad tym, co i jak przekazujemy, mamy na mysli‘":

THE NEED FOR COMMUNICATION

ost doctors’ working time is filled communicat-

ing with their patients - talking, listening, re-

sponding to their needs. The aim of this com-
munication is to identify the patient’s medical, social and
psychological circumstances. Understanding all these as-
pects allows to perceive the patient more fully as a person®.
For many doctors “communication” becomes a chal-
lenge in its own right, even though all we ever do is com-
municate about every topic conceivable. It is my impres-
sion that communication has somehow been taken to
another, ominous dimension or level in this respect,
being perceived as something both extremely import-
ant, yet at the same time exceptionally difficult. A doc-
tor must communicate with the patient and their fami-
ly, as she or he needs information to be able determine
what the patient’s medical problem is and what treat-
ment ought to be chosen. Communication is also essen-
tial to be able to find out about treatment effectiveness®.
Therefore, communication has the following functions
Or purposes:
* therapeutic;
e educational;
e persuasive (persuading the patient to change their

behavior);
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« informacje, jakg przekaz zawiera;
« jej znaczenie dla odbiorcy;
« emocje, jakie moze wywotac.
Komunikacja to nie tylko przekazywanie informacji,
ale takze wszystko, co dzieje si¢ migdzy osobami po-
rozumiewajacymi si¢ w danym momencie w jakiejs spra-
wie, a zatem takze ich wrazenia na swdj temat, poczucie
wzajemnego slyszenia si¢ i rozumienia, wspotgrania lub
dystansu emocjonalnego®. Przebieg komunikacji zalezy
ponadto od takich elementdw, jak®:
« problemy spoteczne i psychologiczne nadawcy i od-
biorcy;
« 1rOznice kulturowe;
« kontekst sytuacyjny;
« aktualne priorytety zyciowe;
« zalezno$¢ emocjonalna osdb porozumiewajacych si¢
ze soba;
« informacja zwrotna.
Problemy spoteczne i psychologiczne zwiazane sg z ogol-
ng sytuacja zyciowa zaréwno lekarza, jak i rodziny pa-
cjenta niezwigzanej z choroba, miejscem leczenia. Zda-
rza si¢, ze pacjent i jego rodzina reaguja emocjonalnie
nie tylko na zagadnienia dotyczgce leczenia, poniewaz na
ich stan emocjonalny rzutuja ktopoty wynikajace z innych
sfer zycia. Podobne uwarunkowania moze mie¢ personel
leczacy. Warto zatem sprawdzac, czy reakcje, ktdre obser-
wujemy, dotyczg sytuacji, w ktorej jesteSmy wspdlnie, czy
moze wynikajg z catkiem innego zrodta®.
Roéznice kulturowe oznaczaja to, co dzieli kontaktujace si¢
ze sobg osoby w rozumieniu sytuacji, doSwiadczania zda-
rzef, przezywania. Obejmuje to zardwno roznice jezyko-
we, duchowe, jak i poznawcze. Na przyktad bardzo czgsto
lekarze nie zdaja sobie sprawy z tego, ze rodziny i pacjen-
ci po prostu roznych rzeczy nie wiedzg i ze np. skrot ,,CT”
nie oznacza dla nich niczego konkretnego".
Kontekst sytuacyjny, ktéry wplywa na komunikacj¢, ozna-
cza wszelkie uwarunkowania, w ktorych jedna strona re-
lacji ma dostep do innych informacji niz druga. Na przy-
ktad w trakcie badaf diagnostycznych lekarz juz wie, ze
badany guz jest ztoSliwy, ale jeszcze nie mowi o tym, bo
szuka potwierdzenia w kolejnych badaniach lub chce
przedstawi¢ rodzinie diagnoz¢ i plan leczenia. Bez wat-
pienia to, co lekarz wie, wplywa na to, w jaki sposob prze-
kazuje zalecenia, wyjaSnia sens poszczegolnych dziatan.
Rodzina w procesie przystosowywania si¢ do sytuacji
jeszcze si¢ broni przed odkryciem trudnej informacji, ale
wyczuwa juz napiecie w glosie lekarza lub reaguje niepo-
kojem na kolejne badania.
Jezeli rodzina i pacjent uwazaja, ze przebieg leczenia za-
lezy do tego, czy lekarz ich polubi czy nie, to obu stronom
niezwykle trudno bedzie si¢ porozumie. Rodzina skon-
centruje si¢ na odgadywaniu oczekiwan lekarza, a jemu
trudno bedzie odkry¢, co wiasciwie jest powodem ich na-
piccia lub Igku. Najczesciej tego typu postawy sg efektem
roznych trudnych doswiadczen, z ktorymi lekarz aktual-
nie prowadzacy terapi¢ nie mial wiele wspolnego®.
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* negotiating (making joint decisions and arrangements
about what, in what way and when is to take place).
The parties to communication are the “sender” and the
“receiver,” and what is passed between them is known
as the “message.” When we consider what message we
pass on and how we pass it on, what we have in mind is

the following™:
¢ the information contained in the message;
* its significance for the receiver;
* the emotions it may evoke.
Communication is not limited to sharing or passing on
information, it is everything that takes place between
the communicating parties at a given moment on a giv-
en topic, therefore it entails their mutual impressions,
the sense of being mutually heard and understood, be-
ing on the “same wavelength,” or emotional distance®.
The course of communication is also affected by ele-
ments such as®:
* both the sender’s and the receiver’s social and psycho-
logical problems;
e cultural differences;
e situational context;
* current life priorities;
* the emotional co-dependence of the communicating
persons;
* feedback information.
Psychological and social problems may be associated
with the general life situation of both the physician, or
the patient’s family, and not be related to the disease it-
self, or the place where its being treated. In some situa-
tions, the patient’s and their relatives’ emotional response
is not limited to the issues concerning treatment, as their
general emotional state is conditioned by being troubled
in other areas of life. The same may be true for the med-
ical staff. It is therefore worth finding out whether the re-
sponses that we come up against are related to a situation
shared by the patient/patient’s relatives and the doctor, or
whether perhaps they are of entirely different origins®.
Cultural differences stand for what divides the commu-
nicating people in their understanding and experiencing
a given situation. This entails linguistic, spiritual and cog-
nitive differences. Oftentimes, for instance, doctors re-
main unaware that patients and their families simply do
not possess certain medical knowledge, and that abbre-
viations such as “CT” may not mean anything specific
to them®.
The situation context which also has effect on commu-
nication means all circumstances in which one party to
the relationship may have access to different information
than the other. For example, the doctor already knows
that the examined tumor is malignant, but chooses not
mention it just yet, seeking confirmation in the course
of further diagnostic tests, or wants to present the fam-
ily with the diagnosis and treatment plan. There is no
questioning that what the doctor knows, influences the
way they make their reccommendations and advice, or
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Bardzo czegsto lekarze bedacy Swietnymi specjalista-
mi w swojej dziedzinie sg przekonani, ze to wystar-
czy, by przeprowadzi¢ pacjenta i rodzing przez tru-
dy leczenia, a z powodu przecigzenia obowigzkami
nie maja czasu skupiac si¢ na doznaniach emocjonal-
nych chorego®. Tymczasem pacjentom i rodzinom
czasami wystarczy jedno zdanie, by uznali, ze dok-
tor bardzo si¢ o nich troszczy, poniewaz zauwazyt,
ze jest im cigzko albo ze sg zmeczeni. OczywiScie,
nadmierne wigzanie si¢ z pacjentem utrudnia leka-
rzowi pracg¢. Najtrudniej zbudowac rownowage mig-
dzy uwzglednianiem przezyC pacjenta i jego rodziny
a dystansem chronigcym lekarza. Dystans w komuni-
kacji jest potrzebny przede wszystkim po to, by lekarz,
pacjent i rodzina nie mieli wobec siebie nadmiernych
oczekiwan dotyczgcych opieki, pomocy, wspotudzia-
tu w przezywaniu. Natomiast zbytnie zdystansowa-
nie si¢ od pacjentdw i ich rodziny, ustawienie si¢ za
swoistg szyba pancerna, ktéra ma chronic przed po-
ruszeniem emocjonalnym, utrudnia prowadzenie te-
rapii. Lekarz zdystansowany, niewyrazajacy emocji,
niezwracajacy uwagi na emocje innych ma wigksze
ktopoty z przekonaniem pacjentéw do swoich decy-
zji o leczeniu, zwtaszcza takich, ktore niosg ze sobg
duze obcigzenie emocjonalne. Lekarzom najbardziej
potrzebny jest wewngetrzny dystans odnoszacy si¢ do
ich osobistych oczekiwan wobec sity sprawczej medy-
cyny, mozliwo$ci wyleczenia (a nie leczenia) i niepo-
wodzef z tym zwigzanych.
Informacja zwrotna obejmuje wszystko, co odbieraja
od siebie wzajemnie osoby kontaktujace si¢ ze sobg.
Jesli na przyktad lekarz, rozmawiajac z bliskimi pa-
cjenta, stwierdza, ze nie zadaja zadnych pytaf, nie
maja komentarzy, warto, by sprawdzit, czy w 0go-
le rozumieja, co do nich mowi, poniewaz nie moz-
na wykluczy¢, ze z powodu silnych emocji nie dociera
do nich tres¢ przekazu. Inna hipoteza moze dotyczyc
tego, ze jezyk, ktorym lekarz si¢ postuguje, jest dla
jego rozmowcow niezrozumialy. Niemniej kazdy z wa-
riantdéw interpretacyjnych powinien by¢ sprawdzony.
Obie komunikujace si¢ strony modyfikuja przekaz
dzigki odbieranym informacjom zwrotnym®.
Lekarz takze reaguje emocjonalnie na treS¢ komuni-
katu. Zdarza sig, ze lekarz wie wigcej, niz mowi rodzi-
nie i pacjentowi, i ten cigzar niewypowiedzianego musi
ukry¢ w sobie. Czasami lekarz, obawiajac si¢ reakcji
pacjenta i rodziny, stara si¢ tak pokierowa¢ komuni-
kacja, aby dystans byt tak duzy, by emocje zadnej ze
stron nie zostaly odstonigte.
Metody budowania dystansu w komunikacjit’:
« unikanie tematéw wywotujgcych emocje tak dtugo, jak
si¢ da;
« niezauwazanie uczu¢ okazywanych przez pacjenta lub
traktowanie ich jako nienormalnych;
« nadmierne dodawanie otuchy;

158 | + uzywanie terminologii niezrozumialej dla pacjenta.

explains the purpose of given actions. The family who
are yet adjusting to the situation, are still shielding them-
selves against realizing the difficult situation, but already
notice the tension in the doctor’s voice, or respond with
concern to further testing.

If the family and the patient believe that the course of
treatment will be affected by whether the doctor likes
them or not, both sides will find it extremely difficult
to communicate with each other. The family will be fo-
cusing on trying to figure out the doctor’s expectations,
and the doctor will find it difficult to realize what the
actual reason for their anxiety or concern is. Most fre-
quently, such attitudes result from various difficult ex-
periences that tend to be unrelated to the currently treat-
ing physician®.

Frequently, doctors who are excellent experts in their
field are convinced that their expertise is enough to
see the patient and the patient’s family through the
hardships and difficulties of the therapy, and due to
their work overload they have no time nor wish to fo-
cus on the patient’s emotional issues®. On the oth-
er hand, as experience has it, one uttered sentence is
sometimes enough to win over and convince the pa-
tient and their family that the doctor does indeed care
a great deal about them, simply because she or he no-
ticed and commented on how hard it is for them, or
how tired they must be. For obvious reasons, excessive
bonding with the patient makes the doctors work more
difficult. The biggest challenge on the doctor’s part is to
build an internal balance between considering the pa-
tient’s and their relatives’ feelings, and the right level of
distance necessary to protect oneself. The distance in
communication is necessary for the doctor, the patient
and the family in order not to harbor excessive expec-
tations concerning care, aid, and sharing experiences.
Distancing oneself in excess, however, from the patient
and their family, placing oneself behind guerilla glass
so to say, meant to protect the physician from getting
emotionally disturbed, complicates the therapy. A doc-
tor who is perceived as distanced, as he or she neither
expresses emotions nor pays attention to the emotions
of others, has more problems convincing the patients
that his or her decisions concerning their treatment are
the right ones, especially decisions which are heavily
charged emotionally. What physicians seem to need
most is an internal distance in relation to their person-
al expectations concerning the medical possibility, the
possibility to cure (not treat), and the inevitable failures
associated therewith?.

Feedback information comprises everything that the
communicating parties receive from each other. For in-
stance, if a physician talking to the patient’s relatives
finds them nonresponsive, with no questions asked or
comments made, it is advisable that he or she should
make sure whether they have understood anything
at all, since it is highly possible that due to powerful
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ZASADY DOBREJ KOMUNIKACIJI

Ze strony ,nadawcy” — lekarza — jako§¢ komunikacji za-

lezy od takich czynnikow, jak:

« znajomos¢ zagadnien onkologicznych, psycholo-
gicznych;

« umiejetnos¢ tworzenia przekazu;

« umiejetnoS¢ utrzymania granicy pomiedzy dystansem
a zaangazowaniem,

« adaptacja informacji zwrotne;.

Ze strony ,,odbiorcy” — pacjenta i jego rodziny — na ko-

munikacj¢ wplywaja:

« mity i wyobrazenia zwigzane z chorobg i leczeniem;

« znajomos¢ zagadniefi medycznych;

« sprawnos$¢ komunikacyjna;

« odkodowanie komunikatu (interpretacja, ocena, re-
akcja);

« postawy pacjenta wobec chorowania i leczenia;

« nastawienie emocjonalne pacjenta i rodziny.

Umiejetnosci komunikacyjne wynikaja z takich czyn-

nikow, jak:

« zadbanie o komfort miejsca, atmosfer¢ (comfort);

« akceptacja uczuc i postaw, przesadow (acceptance);

« gotowos¢ reagowania na sygnaly emocjonalne (respon-
siveness);

« empatia, czyli pozytywna reakcja na uczucia przezywa-
ne przez pacjenta (empathy).

Wszystko to sktada si¢ na postawe troski (care)®.

Warto dodad, ze przekaz ptynie kanatem werbalnym

i niewerbalnym, a na kazdym z tych kanaiéw nastepu-

ja zaktocenia zaréwno po stronie nadawcy, jak i od-

biorcy.

Komunikacja niewerbalna — przez ktorg uzyskujemy az

80% informacji — obejmuje!:

o gesty i ruchy;

o mimike;

« kontakt wzrokowy;

« postawe ciala;

« dotyk i kontakt fizyczny;

« Sposob ubierania si;

« otoczenie, w ktérym komunikacja si¢ odbywa.

Dobra komunikacja z punktu widzenia lekarza wptywa na:

« budowanie zaufania;

« zebranie doktadnych informacji o dolegliwoSciach
pacjenta;

« postawienie trafnej diagnozy;

« optymalizacj¢ mozliwosci leczenia®.

Dobra komunikacja z punktu widzenia pacjenta zalezy

od tego, czy lekarz:

o mOwi zrozumiatym jezykiem;

« wyjasnia watpliwosci, na przyktad odpowiadajac na
pytania;

« wykazuje zrozumienie dla oczekiwan chorego;

« potrafi rozwia¢ niepokoje;

« umie utrzymac rownowage pomigdzy troskg a infor-
macja®.
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emotions they are experiencing, they have been unable
to grasp the message. Another option is that the lan-
guage used by the doctor is virtually incomprehensible
to the people. Both these possibilities should be veri-
fied. Both communicating parties modify their message
in response to the feedback information they receive™.
A doctor’s response to the message may also by emo-
tionally charged. At times, the physician knows more
than he or she tells the family and the patient, and the
burden of the unrevealed information has to be stored
within. Sometimes, the doctor, apprehensive of patient’s
and the family’s reaction, attempts to handle the com-
munication in such a way as to keep the distance large
enough to keep the emotions of both sides unrevealed.
The methods for building communication distance may
include®:

* avoiding emotionally charged topics for as long as

possible;
* ignoring the feelings expressed by the patient or treat-
ing them as not normal/pathological;
* trying to cheer up the patient/the family excessively;
* using terminology incomprehensible to the patient.

RULES OF GOOD COMMUNICATION

On the part of the “sender” - the physician — the quality of

communication depends on the following factors:

* the knowledge of oncology and psychology related facts;

* message constructing skills;

* the ability to keep the right balance between distance
and involvement;

* feedback information adjustment;

On the part of the “receiver” — the patient and their

family — the communication is affected by:

* the common myths and ideas concerning the disease
and its treatment;

* the knowledge of medical facts;

e communication skills;

* message decoding (interpretation, evaluation, response);

* the patient’s attitude towards the disease and its treat-
ment;

¢ the emotional inclination of the patient and the family.

The following factors impact communication skills:

» comfort (the right place/atmosphere);

* acceptance (of feelings, attitudes, even prejudice);

* responsiveness (to emotional signals);

* empathy.

All these contribute to what is perceived as “care”™.

It is also worth noticing that message is conveyed both

verbally and nonverbally, and each of these channels may

suffer disturbances both on the part of the sender and of

the receiver.

The nonverbal communication, through which we receive

as much as 80% of information, comprises'”:

* gestures and motions;

* facial expressions;
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PRZEKAZYWANIE TRUDNYCH
INFORMACIJI

W rozmowie o trudnych diagnozach na poziomie wer-

balnym warto:

« ustali€ cele takiej rozmowy (na przyktad uporzadkowa-

nie wiedzy, ustalenie sposobdw dziatania, wyjasnienie

aktualnego stanu badan, dodanie otuchy);

unika¢ terminologii fachowej, ktéra moze by¢ niezro-

zumiala i przez to wzbudzac Igk;

stopniowa¢ informacje (na przyktad zaczynac od py-

tania, co pacjent wie o wynikach badaf i/lub o swoim

stanie zdrowia);

badac, czy pacjent i rodzina chca znac informacje

szczegolowe;

sprawdzac, czy wszystko, o czym si¢ mowi, jest zro-

zumiale;

sprawdzac, czy pacjent ma pytania;

« odwotywac si¢ do emocji pacjenta i jego rodziny (na
przyktad podkreslac, ze ich Igki i obawy sa zrozumiate);

« przekazywac/ustalac plan postgpowania.

Przy przekazywaniu trudnych wiadomosci na poziomie

komunikacji niewerbalnej warto pamigtac o:

« zadbaniu o odpowiednie miejsce i stosowny czas;

« budowaniu kontaktu;

« znaczeniu komunikacji niewerbalne;.

Przy przekazywaniu trudnych diagnoz na komunikacje

zarOwno ze strony lekarza, jak i pacjenta wplywaja:

« Sposob i styl mowienia;

« respektowanie zasad komunikacji;

« pamigtanie o tym, ze przezywanie jest czyms natu-

ralnym;

tabu kulturowe i obyczajowe;

wlasne ograniczenia (na przyktad lek przed Smiercig

w rozmowach z chorymi onkologicznie);

wyobrazenia o ,efektach ubocznych” rozmowy (na

przyktad odbieranie nadziei).

Odbieranie trudnych informacji przebiega w kilku fazach.

Stadia te obejmuja:

« szok (dominujace uczucia: niepewnosc i lgk);

« zaprzeczenie (dominujace uczucia: ztos¢ i lek);

o depresje (dominujace uczucia: smutek, rozpacz, Ik,
rezygnacja);

« walke Iub rezygnacje (dominujace uczucia: zios¢, lek);

« akeceptacje (dominujace uczucie: spokdj).

Szok zwiazany jest ze wszystkim, co zaskakuje, burzy poczu-

cie bezpieczenstwa, stawia cztowieka w sytuacji zaleznosci

zyciowej i emocjonalnej od innych ludzi, zagraza podstawo-

wym warto$ciom zyciowym, wymusza zmian¢ w dotychcza-

sowym trybie zycia. Szok moze trwac kilka godzin, ale tez

kilka dni. W stanie szoku ludzie nie bardzo rozumieja, co

si¢ do nich mowi i czego si¢ od nich oczekuje, maja ktopoty

7 zapami¢tywaniem, odtwarzaniem informacji i orientacja

w sytuacji. Nie musi to by¢ weale widoczne. I nadawca, i od-

biorca orientujg si¢ w tym, ze pojawily si¢ sytuacje szoko-

we, wiasnie na podstawie zaburzen funkcji intelektualnych.

* eye contact;

* body posture;

* touch and physical contact;

e the dress;

¢ the environment where the communication takes place.

From the physician’s point of view, good communication

contributes to:

* building trust;

* gathering accurate information concerning the patient’s
symptoms and problems;

* making the right diagnosis;

* optimizing treatment options®.

From the patient’s point of view, good communication

depends on whether the physician:

* uses language the patient can understand,;

* clarifies the patient’s doubts, e.g. by answering ques-
tions;

* expresses understanding for the patient’s expectations;

* can reassure the patient;

* can keep the right balance between displaying care and
providing information®.

SHARING DIFFICULT INFORMATION

When discussing difficult diagnoses it is worthwhile on

the verbal level to:

* determine the goals of such conversation (such as or-
dering the facts, determining the course and methods
of action, explaining the current state of examinations,
reassuring);

* avoid professional terminology which may be incom-
prehensible to the patient/their family thus evoking
fear;

e grade information (e.g. start with asking what the pa-
tient knows about their test results/their condition);

e find out whether the patient and the family want to
know detailed information;

* make sure that everything that is mentioned and dis-
cussed is understood by the patient/the family;

* find out if the patient has any questions;

* relate to the patient’s and the family’s emotions (e.g.
emphasize that their fears and apprehensions are nor-
mal and understandable);

* inform about/agree upon a course/plan of action.

When sharing difficult information with the patient/the

family, it is also worthwhile to bear in mind the nonver-

bal aspect of communication, such as:

* the receiver’s comfort (the right place and time);

* building contact;

* the significance of nonverbal communication.

When sharing a difficult diagnosis, the communication is

affected on the part of both the doctor and the patient by:

* the way and style of expressing oneself/speaking;

* respecting the rules of communication;

* bearing in mind that emotions are only natural;

e cultural and custom taboos;
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Kiedy ustyszane komunikaty zostang juz zrozumiane,
moze pojawic si¢ zaprzeczenie, na przyktad w postaci
wypowiedzi: ,To niemozliwe”, ,Takie rzeczy nie zda-
rzajg si¢ w naszej rodzinie”, ,W waszym laboratorium
sie pomylili”. Wszelkie proby perswazji, argumentacji,
wyjasniefl napotykajg sprzeciw, odrzucenie, zaprzecze-
nie. Gdy tres¢ komunikatu dotrze wreszcie do odbiorcy,
wywoluje w nim Iek, poczucie bezradnoSci, przeraze-
nie, rozpacz. Te trudne, negatywne emocje mogg istnie¢
dtuzej i przerodzi€ si¢ w trwajacy lek lub w napady pa-
niki, w przewlekly smutek, czarne widzenie przysztosci
i zwatpienie co do sensu zycia, czyli w depresj¢. Czasa-
mi nie da si¢ tego stanu zwalczy¢ bez pomocy lekow, in-
nym razem wystarczy jaki§ plan dziafania, by odrzuci¢
smutek i zwatpienie. Pojawia si¢ nadzieja na pomysiny
bieg zdarzen. Niekiedy pacjent i rodzina walczg z trud-
ng dla siebie informacja, czasami walczg z lekarzami,
ktorzy ja przekazali, albo czuja si¢ niewlaSciwie potrak-
towani i poszukuja pomocy gdzie indziej. Pewna licz-
ba pacjentow i ich rodzin jest w stanie przyjac trudng
informacje¢ i zacza¢ na nowo uktadac swoje zycie. Za-
lezy to od:

 wiczi, ktore sg migdzy nimi;

« doSwiadczen w radzeniu sobie ze stresem;

« umigejetnosci komunikacyjnych;

« wsparcia spoza rodziny--!b.

JAK ROZMAWIAC
Z RODZINA CHOREGO
W POSZCZEGOLNYCH
FAZACH LECZENIA?

Kazda choroba przewlekia zagrazajaca zyciu lub rzutu-
jaca na jakoS¢ zycia jest wydarzeniem egzystencjalnym,
czyli takim, ktére wplywa na wszystkie aspekty zycia za-
rowno osoby chorujacej, jak i jej najblizszych. Diagnoza
choroby onkologicznej obejmuje chorego oraz jego bli-
skich. Zmaganie si¢ z chorobg jest procesem nie tylko
indywidualnym — jest zdarzeniem dotyczacym kazdego
czlonka rodziny i calej rodziny®-1%1,

Inaczej wyglada sytuacja rodziny, w ktorej zachorowat
ktos dorosly, inaczej, gdy choruje dziecko, zwlaszcza gdy
rozpoznano chorob¢ onkologiczng. Pierwszym skoja-
rzeniem ze stowem nowotwor dla wigkszoSci 0sob jest
Smier¢. Niezaleznie od wieku i sytuacji zyciowej diagno-
za choroby onkologicznej niejako automatycznie uru-
chamia Igk przed $miercig zaré6wno u osoby chorujace;j,
jak i jej bliskich®710.1D,

W zaleznosci od etapu choroby i leczenia, roli i pozycji
osoby chorujacej, relacji wewnatrzrodzinnych oraz do-
tychczasowych doSwiadczeni z instytucjami i osobami
leczacymi rodziny pacjentéw poszukuja:

« informacji o chorobie i leczeniu;

« umiejetnosci wspierania chorego;

« wsparcia emocjonalnego dla siebie;

« adaptacji do sytuacji‘'?.
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* one’s own limitations (such as fear of death in conver-
sations with cancer patients);
* imagining “side effects” of a conversation (for instance
taking away hope).
Receiving difficult information is a multi-stage process.
These stages include:
* shock (dominating feelings: anxiety and fear);
e denial (dominating feelings: anger and fear);
e depression (dominating feeling: sadness, despair, fear,
resignation);
» fight or resignation (dominating feelings: anger, fear);
* acceptance (dominating feeling: peace).
Shock is associated with everything that takes one by sur-
prise, ruins the sense of security, puts a person in a situation
of emotional and life dependence from others, threatens the
basic life priorities, forces changes to the former way of life.
The state of shock may last for several hours, but also a few
days. In the state of shock people tend not to understand
what is being said to them or expected of them, have trouble
remembering and recalling information, as well as grasping
the situation. This, however, is not necessarily clearly visible.
Both the sender and the receiver realize shock has occurred
based on disturbed intellectual functions.
When the received message has already been understood,
denial may follow, expressed in words such as “But this is
impossible,” “Such things never happen in our family” or
“Your laboratory has it wrong.” All attempts at persua-
sion, explanation, reasoning with the person are met with
objection, rejection, denial. When the message has already
been absorbed it results in fear, sense of helplessness, ter-
ror, despair. All these difficult, negative emotions may stay
for a long time and transform into a lasting fear, panic ep-
isodes, a prolonged sadness, seeing the future in dark col-
ors and doubting the sense of life, in other words a depres-
sion. Sometimes, this state of mind cannot be overcome
without medication, at other times a plan of action is
enough to reject the sadness and doubt. Hope for a posi-
tive course of events arises. At times the patient and their
family fight with the information itself, at other, they fight
with the doctor who shared the information. Sometimes
yet, they feel inadequately treated (in a non-medical sense)
and seek help elsewhere. A certain number of patients and
their families are able to accept the difficult information
and start making new life arrangements. This depends on:
* the relationships and bonds that exist between them;
* experience in handling stress;
e communication skills;
* support given from the outside of the family"-.

HOW TO TALK
TO THE PATIENT’S FAMILY AT GIVEN
STAGES OF THE THERAPY?

Every chronic disease which is life threatening or which
compromises life quality is an existential event, meaning

one which affects every aspect of both the patient’s and | 167
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ETAP DIAGNOZOWANIA

Szok emocjonalny, przerazenie, zagubienie, I¢k utrud-

niaja sprawne funkcjonowanie. Nadzieja na to, ze bedzie

dobrze, jest zwigzana z planem leczenia. Nadzieja, ktora

dodaje sit, ufatwia zorganizowanie si¢ w nowych warun-

kach i pomaga pokonac stres. Stres budzi wszystko: za-

sady funkcjonowania szpitala czy poradni, niezrozumiate

wyniki badanf, niejasne rokowania, lgk przed cierpieniem,

okaleczeniem i $miercig. Nowe wyzwania, silne emocje

wywoluja napigcie, ktore moze skutkowa¢ nowymi zacho-

waniami zarowno w obrebie rodziny, jak i w kontaktach

z osobami i instytucjami leczacymi.

Jezeli rodzina ma doSwiadczenia w zmaganiu si¢ z cho-

robami, to transformacja aktywnosci, podzial nowych

zadan i odpowiedzialnosci po prostu ,staje si¢”. Jezeli

rodzina musi si¢ adaptowa¢ do catkiem nowej sytu-

acji, wysilek organizacyjny i emocjonalny jest wigkszy.

Wigkszos¢ pacjentow i ich rodzin jest albo w szoku,

albo w momencie zaprzeczania temu, co slyszg na te-

mat zdrowia i choroby. Trudno im przyjaé i zrozumiec

to, co si¢ wokot dzieje. Czeste sa wybuchy emocjonal-

ne, na przyktad ptaczu, zfosci czy panicznego lgku®*-'v.

Zardwno pacjentom, jak i ich bliskim przydaje si¢ wtedy

pomoc psychologa nakierowana na odreagowanie emo-

cji, na wsparcie, na uruchomienie struktur poznawczych

pomagajacych wypracowac mozliwosci wspotdziatania

z lekarzami. Dla rodzin, ktore nie doSwiadczaty dotych-

czas powazniejszych obciazen zdrowotnych i nie bardzo

umiejg rodzi¢ sobie z tego rodzaju stresem, pomoc psy-

chologa takze jest bardzo przydatna.

W fazie diagnozy wspotdziatanie psychologa z lekarzem

ma bardzo duze znaczenie zwlaszcza dla budowania do-

brej komunikacji z pacjentem i tworzenia obrazu choro-

wania i leczenia®.

Psycholog moze pomdc rodzinie:

« zmieni¢ mity dotyczace choroby nowotworowej;

« przyjac¢ informacje o rzeczywistym stanie pacjenta
i mozliwoSciach leczenia™;

« ustali¢ granice w komunikacji pomi¢dzy pacjentem,
rodzing i personelem;

« poradzi€ sobie z Igkiem, panika, bezradnoScia;

« odkry¢ w sobie mozliwosci radzenia sobie z kryzysem,
jakim jest choroba;

« sicgna¢ do doswiadczen w radzeniu sobie w sytuacjach
trudnych;

o WyjSC z chaosu wywotanego przez zmiang;

« uswiadomi¢ sobie dtugoterminowy charakter dziatan;

« zmienic struktur¢ rodziny;

« zmieniC cele i wartosci,

« poprawi¢/zmienic relacje z otoczeniem;

« przejs¢ przez konieczny proces zmian w funkcjonowa-
niu rodziny.

Personel leczacy moze uzyskac od psychologa pomoc w:

« prowadzeniu rozmowy, ktorej istotg jest przekazywanie
trudnych informacji;

their family’s life. Cancer diagnosis concerns the patient
and their relatives. Dealing with the disease is not an in-
dividual process, as it involves the patient’s every family
member and the family as a whole®!%!D,

The situation of families where an adult suffers from
a disease, differs from those where the child is ill, par-
ticularly where a cancer diagnosis has been made. For
most people “cancer” is first and foremost associated
with death. Regardless of the age and life circumstanc-
es, and whether in the patient or in their family members,
the diagnosis of cancer evokes in people the fear of death
somewhat automatically!-1%1V,

Depending on the stage of the disease and therapy, the
role and position of the patient, relationships inside the
family, and their former experience of the medical insti-
tutions and staff, patients’ families seek:

¢ information on the disease and the available treatment;
* support resources for the patient;

* emotional support for themselves;

* ways of adjusting to the situation'?.

DIAGNOSING STAGE

The emotional shock, terror, confusion and fear compli-
cate efficient or normal functioning. The hope for a posi-
tive outcome is closely bound to the therapy plan. Hope is
a source of strength, and helps to adjust to the new circum-
stances and conditions, as well as handle and overcome
stress. Everything is stressful: hospital and outpatient clin-
ic rules and procedures, incomprehensible examination re-
sults, the fear of suffering, mutilation and death. The new
challenges and the powerful emotions cause tension which
may result in new ways of behavior both in family relation-
ships and in relation with medical staff and institutions.
If there has already been a serious disease in the family,
and they have struggled with it before, the transformation
of activity, the division of new tasks and responsibilities
comes naturally, it simply takes place. If the family mem-
bers have to adjust to an entirely new situation, the orga-
nizational and emotional effort is greater. Most patients
and their families are either in the state of shock or de-
nial. They deny everything they hear about the patient’s
state of health and the disease itself. They find it extreme-
ly difficult to absorb and understand what is happening
to them and around them. Emotional outbursts of crying,
anger or panic fear are very common®*-'". Both patients
and their families then benefit from psychological help by
a professional, directed at helping to recover from stress,
providing support, and activating cognitive structures al-
lowing to cooperate with the medical staff. For families
who have never before experienced any serious health-
and life- threatening situations, and can hardly cope with
the stress of that kind, the psychological counselor’s aid
is also extremely valuable.

In the diagnosing stage, the cooperation between the psy-
chologist (the counselor) and the physician is essential
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« przyjmowaniu intensywnych uczu¢ pacjenta i jego ro-
dziny: Ieku, przerazenia, zagubienia, ztosci;
« przeprowadzaniu kolejnych rozmoéw na temat diagnozy
1 perspektyw leczenia.
Wykrycie choroby i ustalenie sposobu leczenia mobili-
zuje cale otoczenie chorego. W tym czasie rzadko kto
mysli o tym, ze taka mobilizacja bedzie potrzebna przez
dtugi czas?.
Zdarza si¢, ze choroba nowotworowa zostaje zdiagno-
zowana zbyt p6zno, by leczenie dalo dobre efekty. Wte-
dy proces diagnozy, proby leczenia i brak pozytywnej od-
powiedzi na leczenie dziejg si¢ bardzo szybko, czyli czas
mi¢dzy wykryciem choroby a Smiercig osoby chorujace;j
jest krotki. Rodzina przezywa wtedy wszystko niezwykle in-
tensywnie, nie ma kiedy zaadaptowac si¢ do silnego stresu
i dominujacym doznaniem staje si¢ bezsilnosc.
Proces adaptacji do nowej sytuacji, poczucie zagrozenia,
narastanie poczucia bezradnoSci bardzo mocno widac
w rodzinach, w ktorych choruje dziecko. Nawet gdy jesz-
cze nie wiadomo, jaka to choroba, rodzice sg postawie-
ni w stan niezwyklej mobilizacji. Dla wielu rodzicow, kto-
rych dziecko zaczyna na cos chorowac, badanie go, czyli
szukanie przyczyn zlego samopoczucia, jest powaznym
testem ich rodzicielstwa. Do cze¢stych doznan emocjonal-
nych nalezg: poczucie winy, bezradnos¢, brak wptywu na
to, co dzieje si¢ z ich dzieckiem. Wielu rodzicow przezy-
wa to jako utrat¢ kompetencji rodzicielskich, co moze si¢
przyczyni¢ do pojawienia si¢ silnych wybuchow ztosci lub
silnych doznafi Igkowych. Do obnizenia Igku czy wrogosci
W znacznym stopniu przyczyniaja si¢ informacje, ktore le-
karze przekazuja (lub brak takiego przekazu). Orientacja
w tym, co i po co robi si¢ dla chorujacego dziecka, jest
dla jego rodzicow niezb¢dna do tego, by czuli si¢ trakto-
wani z szacunkiem.

ETAP DLUGOTRWALEGO LECZENIA

Leczenie onkologiczne jest ze swej istoty dtugotrwate. Za-
rowno badania diagnostyczne, jak i zabiegi operacyjne,
a potem chemio- lub/i radioterapia sg rozlozone w czasie.
Z jednej strony pacjent i rodzina chca, by wszystko dzia-
to si¢ szybko, poniewaz wiedza, ze im szybciej rozpocz-
nie si¢ leczenie, tym lepiej, a z drugiej strony bardzo trud-
no w jednej chwili zatrzymac rozmaite sprawy zyciowe.
Pojawia si¢ wiele wewngtrznych konfliktow wynikajacych
z leku, poczucia zagrozenia, obaw przed tym, co przynie-
sie przysztos¢. Niemate znaczenie moze mie¢ rowniez po-
czucie winy za niedopilnowanie, niezadbanie czy zlekce-
wazenie sygnatow o gorszej kondycji zdrowotne;.

Na tym etapie cz¢sto reakcja szokowa juz przemingia,
ale nadal silne moga by¢ zaprzeczanie powadze sytu-
acji, chec ucieczki przed trudnymi decyzjami, potrzeba
odreagowania I¢ku i bezradnosci. Czg¢sto rodziny szu-
kaja wtedy innych rozwigzan niz medycyna tradycyj-
na, aby mie¢ poczucie mozliwosci dziatania, czu¢ swoj
udziat w opiece nad chorym w trudnej sytuacji. Lekarze,
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especially in terms of building good rapport with the pa-

tient, and creating the overall picture of the therapy and

having the disease.

The counselor may help the family to:

* change their ideas about cancer;

e accept the information on the patient’s actual condition
and the treatment options”;

* set the limits in the communication between the patient
and the family, and the medical staff;

» manage fear, panic and sense of being overwhelmed;

* discover one’s ability to handle the life crisis caused by
the disease;

* help the person resort to any previous experience of
handling difficult situations they may have;

* recover from the chaos caused by the change;

» realize the long-term nature of actions taken;

* adjust the family structure to the situation;

* adjust the goals, values and priorities;

* improve/change the relations with the environment;

* go through the necessary process of changes in the
family’s way of functioning.

The medical staff may obtain counselor’s aid in:

* holding a conversation directed at sharing difficult in-
formation;

* handling and accepting the powerful emotions of the
patient and their family, such as fear, terror, confusion
and anger;

* holding subsequent conversations concerning the diag-
nosis and therapy perspectives.

The diagnosis of the disease, and deciding on the meth-

od of its treatment activate and motivate the patient’s

entire environment. However at this time, few people re-
alize that such involvement and commitment are going
to be necessary over long term”.

Sometimes, cancer happens to be diagnosed too late for

effective treatment. In such situation, the diagnosing pro-

cess, treatment attempts and lack of response to treatment
all take place very quickly. As a result, the time which laps-
es from the moment the condition is found, to the moment
the patient dies, is very short. The family, then, experience
everything extremely intensely, having no time for adjust-
ing to the powerful stress, and the overwhelming sensation
is the sense of helplessness. The adjustment process, the
sense of threat, the growing sense of helplessness are par-
ticularly clearly seen in families with an ill child. Even be-
fore the diagnosis is known, the parents are exceptional-
ly alarmed and highly motivated. For many parents whose
child develops “some” disease, the examination process,
i.e. searching for the reasons behind the child’s condition
and symptoms, already puts their parenthood to a serious
test. The commonly experienced sensations cover a sense
of guilt, and helplessness resulting from having no influ-
ence over what is happening to their child. Numerous par-
ents experience this as a loss of parenting competence, re-
sulting in powerful outbursts of anger, or overwhelming
anxiety and fear. The fear and hostility may be diminished
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ktorzy umieja rozmawiac o planie leczenia i potrzebach
emocjonalnych rodzin, przyczyniajg si¢ do ukojenia ro-
zedrganych emocji. Czgsto na tym etapie pacjenci uskar-
7aja si¢ na pogorszenie nastroju, ktopoty ze snem czy
brak apetytu. Warto wtedy wiaczy¢ psychologa do kon-
taktu z pacjentem i rodzing.
Bywa i tak, ze operacje niezbedne dla ratowania zycia
okaleczaja zewnetrznie lub wewnetrznie. Czasami bardzo
trudno pogodzi€ si¢ z tym, ze walka z choroba musi by¢
zwigzana z czasowg lub trwata utratg pewnych mozliwo-
Sci zyciowych lub pogorszeniem jakoSci zycia. W takich
sytuacjach umiejetnosci komunikacyjne bardzo pomaga-
ja we wlaSciwym roztozeniu akcentow motywujacych pa-
cjenta i rodzin¢ do podjecia leczenia. Reakcja smutku,
rozpaczy, buntu, protestu jest w takim konteksScie czym§
catkiem naturalnym.
Kazda dawka chemioterapii lub naswietlah wymaga od
rodziny szczeg6lnego zajmowania si¢ chorym. Uboczne
skutki leczenia sa do wytrzymania tylko przy stalym pa-
migtaniu, ze walka z chorobg ciagle trwa. Uboczne skut-
ki terapii zmieniaja wyglad pacjenta, oddziatujg na jego
poczucie wiasnej wartoSci, zmieniaja relacje, wptywajg na
styl i sposob zycia. Jezeli w dotychczasowym postgpowa-
niu medycznym udato si¢ nawigza¢ dobry kontakt, roz-
mowy o trudnych kwestiach fizycznych i psychicznych sg
mozliwe i bez watpienia przyczyniajg si¢ do podniesienia
jakosci zycia pacjenta.
Jeszcze bardziej skomplikowana sytuacja dotyczy dzieci,
ktorym trudno zaakceptowac ograniczenie wydolnosci zy-
ciowej, ktore zle znosza skutki uboczne leczenia, wymagaja
stafej obecnosci ktoregos z rodzicdw. Niefatwo by¢ widzem
patrzacym na cierpienie dziecka. Trudno ttumaczy¢ i sobie,
ijemu, ze cierpienie jest niezbedne, aby dziecko zylo. Wtor-
nym skutkiem takich doSwiadczen sg doS¢ istotne zmiany
w rodzinach. Rodzice koncentrujg si¢ na leczeniu i opie-
ce nad chorujacym dzieckiem, oddalajac si¢ od wszelkich
pozostatych spraw. W jakims§ sensie zdrowe dzieci stajq si¢
Lprzezroczyste”, przestaja by¢ widoczne. Sprawy, ktore do
momentu wykrycia choroby byly wspolne, staja si¢ nie-
zmiernie odlegle, jakby z innego Swiata. Ten dystans do-
tyka nie tylko dzieci, lecz takze pozostatych cztonkow sze-
roko rozumianej rodziny, a takze celow i spraw do tej pory
uwazanych za wazne. Pobyt dziecka w szpitalu wytgcza
rodzicow (najczesciej matke) z biegu zycia, a jesli nawet
czeS¢ leczenia przebiega w oparciu o dom, to i tak uczucia
rodzicow sa skierowane na chorujace dziecko. Niejako nie
ma miejsca na zadne inne zaangazowanie.
Niezaleznie od tego, czy choruje dziecko, czy osoba doro-
sta, badania, diagnoza, a potem leczenie wywotuja duze
zmiany w funkcjonowaniu rodziny. Najpierw zmienia-
ja si¢ emocje, nastawienia, postawy, a potem zachowa-
nia i dziatania®112),
Leczenie choroby nowotworowej w rodzinie nieuchron-
nie powoduje, ze zmienia si¢ struktura rodziny:
« funkcjonowanie zostaje podporzadkowane nowym
celom i zadaniom;

by information shared by the medical staff (or the lack
of it). Possessing knowledge concerning what and why is
being done to and for the ill child is essential for the par-
ents to feel treated with respect.

LONG-TERM THERAPY STAGE

Cancer therapy is by its nature a long-term one. The diag-
nostic and surgical procedures, followed by chemo- and
radio-therapy are staged in time. On the one hand, the pa-
tient and the family are keen to make and see everything
happen quickly, as they know that the earlier the treatment
is started, the better the outcome prognosis. On the other,
it is sometimes very difficult to halt and give up various ev-
eryday matters and issues abruptly. Many internal conflicts
resulting from fear, sense of threat, anxiety over future, ap-
pear. The sense of guilt over not having taken better care
of one’s health, overlooking or ignoring something may
be have considerable impact too. At this stage, the shock
response to the information of cancer diagnosis has fre-
quently already passed, yet the patient and the family may
still be in strong denial about the seriousness of the situa-
tion, trying to avoid making difficult decisions, needing to
express and recover from the fear and the sense of help-
lessness. The families tend to seek alternative solutions to
traditional medicine, to feel empowered, and involved in
the care process. Doctors who can talk about the treat-
ment plan and the emotional needs of the family, may help
appease the raging emotions. At this stage, patients start
complaining about mood deterioration, having problems
to sleep, or loss of appetite. A counselor’s help is then rec-
ommendable for both the patient and the family.

There are also situations when life-saving surgery proce-
dures maim the patient either internally or on the outside.
Sometimes, people find it hard to accept that combating the
disease is associated with a temporary or permanent loss of
certain life opportunities and possibilities, or deterioration
of the quality of life. In such circumstances, communication
skills are very helpful in putting the accents right as to mo-
tivate the patient and the family to undertake and tackle the
therapy. It is important to realize that the various human re-
actions ranging from sadness, through despair, to putting
up resistance and protest are in this context only natural.
Every dose of chemotherapy or radiation requires the family
to take special care of the patient. The side effects of are only
bearable when paired with an acute permanent awareness
that the fight with the disease is still going on. The side ef-
fects change the patient’s appearance, influence their self-es-
teem, change the relationships within the family, affect the
lifestyle and the way of life. If in the course of medical pro-
cedures and treatment a good relationship and contact have
been established up to this point, conversations about phys-
ical and mental difficulties are possible and no doubt con-
tribute to improving the patient’s quality of life.

Everything is even more complex where it is children who
are involved, as it is particularly difficult for them to accept

CURR. GYNECOL. ONCOL. 2014, 12 (2), p. 155171




PRACE ORYGINALNE I POGLADOWE/ORIGINAL CONTRIBUTIONS

« wartosci motywujgce rodzine do dziatania modyfi-
kujg si¢;

« granice w obrebie rodziny oraz pomi¢dzy rodzing
a otoczeniem zewnetrznym zmieniajq sie;

« pojawiajg si¢ nowe podsystemy w rodzinie;

« rodzina potrzebuje innej komunikacji, by poczu¢ si¢
bezpiecznie'?.

Wszelkie formy leczenia — niezaleznie od pozytywnych

efektow — sg ucigzliwe dla pacjenta i jego bliskich. Chorzy

w trakcie leczenia przezywaja kryzysy depresyjne zwia-

zane nie tylko z terapia, lecz takze z koniecznoscig zre-

zygnowania z dotychczasowych rol zyciowych. Czasami
wilasnie w fazie leczenia pojawiaja si¢ konflikty w rela-
cjach pomiedzy personelem leczacym a pacjentami i ich
rodzinami. W zwigzku z tymi nowymi zjawiskami w zyciu

warto, by psycholog wspart rodzing w:

« procesie przystosowania si¢ do nowej sytuacij;

« znoszeniu ucigzliwosci leczenia;

« zmianach w sferze relacji i wiezi;

« budowaniu nowych podsystemow;

« tworzeniu nowych sposobdw komunikacji (weryfikacja
postaw wobec rozmawiania, mowienia prawdy, ujaw-
niania uczuc);

« rozwigzywaniu pojawiajacych si¢ kryzysow i konfliktow;
zmianach w funkcjonowaniu spofecznym;
okreslaniu na nowo celdw i wartosci dla catej rodziny;
« budowaniu/rozbudowywaniu zycia duchowego;
« budowaniu nadziei na osiagni¢cie pozytywnych efek-
tow leczenia;
uczeniu si¢ nowych sposobdw radzenia sobie ze stre-
sem™10,
Personel leczacy potrzebuje od psychologa:
 Wsparcia w przyjmowaniu emocji pacjenta i rodziny;
« umiejetnosci rozwigzywania konfliktow;
« podtrzymania nadziei na mozliwoS¢ wyleczenia;
« oparcia leczenia na wspotdziataniu zespotu.
W tym wspotdziataniu bardzo wazng role odgrywa prze-
Swiadczenie lekarzy, ze psycholog jest realnie przydatny
w catoSciowym podejSciu do leczenia. Psychologowi bar-
dzo utatwia prace wiasciwe zmotywowanie pacjenta i ro-
dziny do kontaktu z nim. Gdy pacjent nie wie, co moze
uzyska¢ w relacji z psychologiem, i traktuje ten kontakt
jak kolejne badanie wyznaczone przez lekarza, to zbudo-
wanie relacji pochtania duzo czasu i energii.

Istotne jest tez zwrdcenie uwagi na personel Sredni, ktory

ma najwiecej bezposrednich kontaktow z pacjentami i ich

rodzinami i rowniez potrzebuje wsparcia.

Nieco wigcej ktopotow emocjonalnych maja bliscy pa-

cjenta, ktory wskutek operacji stat si¢ inwalida lub zostat

trwale oszpecony. Decyzje o rozlegtosci zabiegu sg re-
alnie podejmowane przez lekarzy, chociaz odbywaja si¢
takze rozmowy na ten temat: czasami negocjacje, czasa-

mi tylko formalne ustalenia. Zdarza si¢, ze miodzi pa-

cjenci lub osoby w §rednim wieku odmawiajg zgody na

zabiegi szczegoblnie oszpecajace lub uniemozliwiajace im

samodzielne funkcjonowanie!'?.
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the limitations in functioning, they find the side effects hard
to bear, and require the permanent presence of one of the
parents. Being a spectator watching a child’s suffering is not
an easy thing to do. It is also difficult to explain to oneself
and to the child that the suffering is necessary for the child to
survive and live. Such experience causes substantial chang-
es within the families. Parents focus on the child’s therapy
and care, separating themselves from all other issues and
matters. The healthy children in such families become in
a sense “transparent,” stop being noticed. The things and
matters that all the members of the family shared prior to
the disease diagnosis, become extremely distant, as if other-
worldly. This newly arisen distance now affects not only the
other children, but also the remaining members of broadly
understood family. It also concerns goals and matters that
have up to date been considered important. The child’s stay
in hospital takes the parents (most typically the mother) out
of the normal course of life and cuts them off from it. Even
if the therapy is partially home-based, the parents’ feelings
and attention tend to be directed solely at the child who is

ill. In a way, no other involvement or commitment is possi-

ble at the same time.

Whether a child or an adult is suffering from the dis-

ease, the diagnostic procedures, the diagnosis and then

the therapy force substantial changes to the way a fam-
ily functions. First it is the emotions and attitudes that
change, then the kinds of behavior, and actions1%12),

The treatment of cancer disease inevitably causes changes

in the family structure:

* its functioning becomes subject to newly acquired goals
and tasks;

* the values and priorities that drive and motivate the
family are modified;

* the boundaries within the family, and between the fam-
ily and the external environment change;

* new subsystems within the family emerge;

e the family needs a new way of communicating to feel
secure?,

All types and forms of treatment, regardless of their pos-

itive outcome, are burdensome for the patients and their

relatives. In the course of treatment, patients experience
depression crises related not only to the therapy itself,
but also to the necessity of giving up the former life roles.

Sometimes, it is the treatment stage where the conflicts be-

tween the patients or their families, and the medical staff

arise. In relation to the new life circumstances, it is advis-
able that the counselor should provide support to the fam-
ilies in the following areas and matters:

* the adjustment process to the new situation;

* coping with the hardships of therapy;

* the changes within relationships;

* forming and building new subsystems;

* creating new ways of communication (should verify the
attitudes towards talking, telling the truth, expressing
and sharing feelings);

* solving arising crises and conflicts;

165



PRACE ORYGINALNE I POGLADOWE/ORIGINAL CONTRIBUTIONS

Dla personelu leczacego tego typu rozmowy i dos§wiadcze-
nia, gdy pacjent finalnie nie wyraza zgody na zabieg, sg
szczegOlnie trudne i emocjonalnie obcigzajace. Trudne, bo
w mySleniu wielu lekarzy dominujacym imperatywem jest
robienie wszystkiego, co mozliwe, by zwigkszy¢ szanse na
wydluzenie zycia. Rozwazania nad jakoScig zycia po ope-
racji wydaja si¢ zbedng stratg czasu w sytuacji, gdy zagro-
zone jest samo zycie.

Z mojego doswiadczenia zawodowego wynika, ze tego
typu rozmowy wymagaja szczegolnie dobrego kontaktu
migdzy personelem a pacjentem i rodzing. Nieuwzgled-
nianie emocji i postaw pacjenta, jego lekow, wstydu, po-
wstajgcego poczucia mniejszej wartosci moze uniemoz-
liwi¢ przeprowadzenie koniecznej operacji®®.

ETAP REMISJI I BADAN KONTROLNYCH

W trakcie diagnozowania i leczenia wyobrazanie sobie,

jak to bedzie, gdy to wszystko si¢ skonczy, jest jednym

ze sposobow gwarantujacych przetrwanie. Kiedy ten czas

przychodzi (po operacji, chemio- czy radioterapii) i roz-

poczyna si¢ etap kontroli i monitoringu efektow leczenia,

ujawniajg si¢ rdzne, czasami bardzo zasadnicze ktopoty

emocjonalne w relacjach rodzinnych. Czgsto istnialy one

przed choroba, ale zostaly odtozone na bok i teraz wra-

cajg ze zdwojong sita.

W trakcie badan kontrolnych psycholog powinien okazaé

pacjentowi i jego bliskim pomoc w:

« radzeniu sobie z napi¢ciem i lgkiem;

« pokonywaniu zespotu miecza Damoklesa;

« motywowaniu pacjenta i rodziny do realizowania za-
lecen lekarskich;

« podtrzymywaniu pacjenta i rodziny w zmianie stylu zycia.

Gdy leczenie dobiega upragnionego kofica, odsiania-

ja si¢ nowe zrodia kryzysow i lgkow. Dla wielu pacjen-

tow fakt, ze znajdg si¢ poza instytucja leczaca, jest tym,

na co dtugo czekali, jednak im blizej opuszczenia szpi-

tala czy zmiany sposobu kontaktoéw z personelem lecza-

cym, tym bardziej narasta lgk. Pomoc psychologiczna po-

trzebna jest wtedy do:

« przebudowania struktury funkcjonowania systemu

rodzinnego (cele, role, komunikacja);

podtrzymywania pacjenta i rodziny w dazeniu do

zmiany stylu zycia;

wpierania chorego i rodziny w znoszeniu skutkow

leczenia;

« radzenia sobie z Igkiem przed nawrotem choroby;

« motywowania do przeprowadzania badan kontrolnych;

« odbudowania adekwatnego poczucia wptywu i kon-
troli nad swoim zyciem i zdrowiem!?,

W ramach przystosowania do warunkow leczenia rodzina

wypracowata nowg strukture, w ktorej:

« kto inny stat si¢ osoba kierujacg zyciem rodzinnym (na
przyktad babcia, ktora przyjechata, by zajmowac si¢
domem na czas pobytu mamy w szpitalu);
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* the changes in social life and functioning;
e determining new goals, values and priorities for the
whole family;
* building/developing spiritual life;
* building hope for achieving positive therapy results;
* learning new methods of coping with stress?!?,
The medical staff need the counselor to:
e provide support in receiving and accepting the pa-
tient’s/the patient’s relatives’ emotions;
* be able to resolve conflicts;
* keep up the hope of curing the patient;
* base the treatment on teamwork.
A key factor in teamwork is doctors’ appreciation of the
counselor’s contribution to the holistic approach to thera-
py. A counselor’s work is made more effective and easier if
the patient and their family are adequately motivated to be
in this therapeutic relationship. When the patient does not
know what they can obtain through this relationship and
work, and treats this contact simply as another procedure
ordered and appointed by the doctor, building the right kind
of relationship is hugely time- and energy-consuming?.
It is also important to draw attention to the middle level
medical staff (e.g. the nursing staff) who are in the most
direct and most frequent contact with the patients and
their families, thereby also needing support and help.
The families of patients who due to surgical treatment have
become disabled or have been permanently maimed or dis-
figured experience even more problems of emotional nature.
The decisions concerning the extent of the surgery are in re-
ality made by the doctors, even though conversations are
held concerning the topic. These are sometimes negotia-
tions, and sometimes only formal arrangements being com-
municated. Young or middle-aged patients at times refuse
consent to procedures which are particularly disfiguring or
which will make them unable to function independently!?.
Medical staff find conversations of this kind exceptionally
difficult, demanding and emotionally involving. They are
so difficult because many doctors’ priority is conducting
everything possible to improve the odds for patient’s sur-
vival and to prolong their life. Deliberations on the qual-
ity of life following the surgery seem to them plain waste
of time when the life itself is threatened.
In my personal professional experience, such conversations
require particularly good rapport between the medical staff
and the patient and their family. Underestimating or ignor-
ing the emotions, attitudes, fears, or the embarrassment of
the patient, their ruined sense of self-esteem, may finally
render the necessary operation impossible at all®.

REMISSION AND FOLLOW-UP
EXAMINATIONS STAGE

In the course of both the diagnosing process and the ther-
apy, imagining what it is going to be like when it is finally
over, is one of the techniques which guarantee mental sur-
vival. When the time finally comes (following a surgery,
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« o innego motywuje poszczegdlnych cztonkéw rodziny
do dziafania;

rodzina oczekuje, ze chory po leczeniu przestanie by¢
glownym centrum emocji i zainteresowania, a on nie-
szczegolnie jest gotdw z tego zrezygnowac;

dzieci, ktorych sprawy pomijano na rzecz spraw osoby
chorujacej, domagaja si¢ czasu i uwagi dla siebie;
ujawniajq sie konflikty odktadane na pdzniej;

wszyscy sg bardzo zmegczeni i bardzo potrzebujg cza-
su dla siebie.

Aby moc funkcjonowac z osobg bedaca rekonwalescentem,
rodzina musi podjac kolejny wysitek transformacji®"'?.
Kiedy okazuje sig, ze leczenie przyniosto dobre efekty, ro-
dzina i pacjent bardzo czesto przyjmujg informacje na ten
temat jako orzeczenie, ze chory odzyskat zdrowie. Zale-
cenie o kontrolach traktujg jako zto konieczne. R6znymi
sposobami chcg zamknac¢ ten rozdziat zyciowy. To daze-
nie do zrobienia kolejnego kroku nie jest niczym ztym pod
warunkiem, ze nie oznacza rezygnacji z kontroli medycz-
nych. Prawdziwa akceptacja choroby polega na przyjeciu
do wiadomosci jej realnego wymiaru, czyli koniecznosci,
jakie choroba ze sobg niesie. Lekarze tez potrzebuja do-
Swiadczac tego, ze ich dziatanie zmierza do wyleczenia
choroby, a nie tylko czasowego jej zaleczenia. Nie nalezy
pomija¢ milczeniem tego, ze chory i rodzina méwig tylko
o wyzdrowieniu, ze nie patajg entuzjazmem do pojawia-
nia si¢ na badania kontrolne. Warto w komunikacji pod-
kreslac wysitek, jaki pacjent i jego bliscy wtozyli w uzy-
skanie remisji, ale trzeba tez podkresli¢ znaczenie statego
monitorowania efektow leczenia. Nie nalezy straszyC na-
wrotem choroby, ale nie mozna réwniez zaprzeczac po-
wadze choroby nowotworowej %

ETAP NAWROTU CHOROBY

W czasie diagnozowania choroby istotnym zZrodiem na-
dziei byly plany leczenia. Chociaz pacjentowi i jego ro-
dzinie towarzyszyt lek przed nieznanym i nieprzewidy-
walnym, mieli oparcie w ustalanym algorytmie dziatania.
Przy kolejnym pojawieniu si¢ choroby niezmiernie trudno
obroni¢ si¢ przed myslami o braku skutecznoSci terapii,
sile inwazyjnej nowotworu, bezradnoSci lekarzy.

Lek przed nieporadzeniem sobie z chorobg czgsto wywo-
tuje agresywne wypowiedzi czy zachowania, ktore rzu-
tuja na kontakty z personelem leczacym. W takich mo-
mentach rodziny szukaja cze¢sto oparcia w medycynie
nickonwencjonalnej. W tych poszukiwaniach duze zna-
czenia ma potrzeba przywrdcenia kontroli nad biegiem
zdarzefi, potrzeba posiadania wptywu, che¢ zrobienia
wszystkiego, co tylko jest mozliwe. I rodziny, i pacjenci
poszukujg czegos, co im udowodni, ze jeszcze wszystko
bedzie dobrze.

Gdy okazuje sie, ze pacjent musi powrdci¢ do leczenia,
oprocz dziatan medycznych niezmiernie wazne jest row-
nolegte prowadzenie pomocy psychologiczne;j. Liczne ba-
dania nad efektywnoscig leczenia (nie tylko w onkologii)
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chemo- or radiotherapy), and the stage of follow-up ex-
aminations and monitoring the effects of the treatment be-
gins, various emotional problems appear in family rela-
tionships, some of them truly essential. Oftentimes, these
already existed prior to the disease, yet were later sidelined,
and now are prone to make a powerful comeback.

In the course of follow-up examinations, the counselor

should aid the patients and their relatives in:

* handling anxiety and tension;

* handling and overcoming “the Sword of Damocles”
syndrome;

* motivating them in following medical recommenda-
tions and instructions;

* supporting them in a changed way and style of life.
When the therapy is nearing the keenly-awaited end, new
sources for crisis and fears emerge. For many patients leav-
ing and staying out of a medical institution is what they
have been passionately yearning for. Notwithstanding, the
sooner the date of the hospital release or of changing the
way of contact with medical staff, the more fearsome and
anxious the become. Counseling is then necessary to:

* help adjust and restructure the way the family functions
(goals, roles and communication);

* sustain the patient’s and their family’s will for a life-
style change;

* provide support in bearing the effects of the treatment;

* help handle the fear of recurrence;

 motivate for keeping follow-up examinations” appoint-
ments and recommended check-up appointments;

* assist in rebuilding and regaining an adequate sense of
influence and control over one’s own life and health™!?.

When adjusting to the conditions related to the patient’s

therapy, the family has often developed a new structure

in which e.g.:

* someone else has taken over the charge of everyday
family life (for instance a grandmother who has come to
stay with the grandchildren and to run the house during
the mother’s hospital stay);

* someone else has taken over the role of the “emotional
celebrity” in the family;

* the motivations driving particular family members have
shifted;

* the family expects the recovered patient to cease being
the centre of emotional focus and attention, whereas
the person him- or herself is not particularly keen and
ready to give up the role;

* the children who have been or felt overlooked in favor
of the patient, now demand time and attention;

» conflicts that were only temporarily buried or sidelined
for the sake of surviving the most difficult period, now
are naturally revived;

* everyone is extremely tired and needs time for them-
selves.

To be able to function with a person who is a cancer sur-

vivor, the family must make another piece of immense ef-

fort to transform and adjust itself over again®7-12.
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pokazuja, jak wielki wptyw na to ma nastawienie pacjenta
i wsparcie, jakie moze uzyskac od rodziny. Niezaleznie od
tego, czy w poprzednim stadium leczenia pacjent korzy-
stat z profesjonalnego wsparcia psychologicznego czy tez
nie, przy nawrotach taka pomoc jest niezbgdna.
Psycholog jest potrzebny, aby pomdc pacjentowi i rodzinie:
o przejs¢ przez sytuacje kryzysowa;
« pokonac kryzys zaufania do medycyny, instytucji lecza-
cych i lekarzy;
« przejsS¢ przez rozne nasilenia leku, bezsilnosSci, zwat-
pienia, apatii;
« odkry¢ zasoby wewnegtrzne i zewng¢trzne pomagajgce
przetrwac stres.
Psycholog udziela rowniez wsparcia w stanach depresyj-
nych, dba o komunikacj¢ pomiedzy wszystkimi stronami
zaangazowanymi w proces leczenia i podejmuje rozmo-
wy na tematy egzystencjalne (bilans zycia, godzenie si¢
z utratg mozliwoSci, rozmowy o umieraniu i Smierci).
Czasami niezbedne jest zaproszenie do wspotpracy leka-
rza psychiatry, poniewaz nie udaje si¢ opanowac depresji
i lgku pacjenta bez lekow!1%19),
Dla lekarzy ten etap leczenia tez bywa emocjonalnie bar-
dzo trudny, poniewaz czgsto szybciej zdaja sobie sprawe
7 tego, 7e stan chorego nie zmieni si¢ radykalnie, Ze wycze-
kiwanej poprawy nie bedzie. Rownie czgsto nie cheg tego
mowic rodzinie zbyt szybko. Ograniczajg kontakty z bliski-
mi pacjenta, powstrzymuja si¢ przed komentowaniem ko-
lejnych pomysiéw na ,,cudowne” leczenie niekonwencjo-
nalne, obiecujg badania lub konsultacje, po ktorych ,,cos”
si¢ wyjasni. Jednym stowem, na r6zne sposoby zamykaja
komunikacje, by opdznic udzielenie informacji, ze leczenie
przyczynowe juz nicbawem bedzie skoficzone™.
W leczeniu i opiece nad pacjentami z nawrotami choroby
lekarzom tez potrzebne jest wsparcie psychologa w:
« pokonywaniu braku zaufania do siebie i medycyny;
« przyjmowaniu pretensji czy atakow pacjenta i rodziny;
« radzeniu sobie z wlasng bezradnoscig i poczuciem
przegrane;.
Najmniejszy sygnal poprawy staje si¢ dla pacjentow i ich
bliskich zrodtem nadziei. Cze¢sto rodzina nie moze pogo-
dzi€ si¢ z realnym stanem chorego i zaczyna wywierac na-
ciski czy wrecz zgtaszac bardzo konkretne roszczenia co
do przebiegu leczenia. Taka postawa moze stac si¢ zro-
diem konfliktéw w komunikacji z lekarzami.

ZAKONCZENIE LECZENIA
PRZYCZYNOWEGO

Jawnie i wprost o zakofczeniu leczenia przyczynowego
lekarze rozmawiajg z rodzing pacjenta wtedy, gdy uzna-
ja, Ze chory zostanie wypisany ze szpitala pod opieke ho-
spicjum domowego lub stacjonarnego. Gdy takiej ewen-
tualnoSci nie bierze si¢ pod uwagg, cz¢sto ani pacjent,
ani rodzina nie zdajg sobie sprawy, ze leczenie ma juz
inng posta¢ i czemu innemu stuzy. A nawet gdy lekarz
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When the therapy turns out to have been successful, the
family and the patient tend to treat this information in
terms of permanent recovery. The recommended fol-
low-up examinations and check-ups are treated as nec-
essary evil. They do everything in their might to close
this particular chapter of life. There is nothing wrong
with this yearning to take another step in life and start
anew, as long as it does not entail giving up medical
monitoring and control. Truly coming to terms with the
disease means accepting its actual scope and charac-
ter, therefore all the necessities it entails. Doctors also
need to know that their effort and actions are directed
at curing the disease, not only healing it for time-be-
ing. It should never be ignored or glossed over when the
patient’s and their family’s talk is solely of the recov-
ery, while they are not particularly keen to make it to
the check-up appointments. It is recommendable to em-
phasize and praise the effort the patient and the family
have put into achieving the remission of the disease, but
at the same time stress the importance of a continued
monitoring of the therapy effects. Cancer recurrence
should never be used as a threat, yet the seriousness
of the cancer disease should never be underestimated
or denied 19,

CANCER RECURRENCE STAGE

In the original diagnosing stage, the therapy plan was
an essential source of hope. Even though the patient and
their family suffered from the anxiety and fear of the un-
known and the unpredictable, they felt they could rely
on a certain algorithm of action that had been decid-
ed upon and agreed to. Whenever the cancer recurs, pa-
tients find it exceptionally difficult to protect themselves
against the thoughts of the ineffectiveness of the thera-
py, the invasive power of the disease, and the doctors’
inadequacy.

The fear of defeat frequently results in fierce statements
and comments, and aggressive behavior, affecting the re-
lations with the medical staff. At such moments, the fam-
ilies tend to seek solutions and hope in unconventional
medicine. Their search is largely driven by the need to re-
gain control over the course of events, to be able to have
influence over things, to resort to all existing possibili-
ties. Both the patients and their families search for some-
thing that will guarantee to them that things are going to
turn out all right in the end.

When the patient is found to be needing treatment again,
it is of great importance that psychological counseling
should accompany medical therapy. Research into the
effectiveness of treatment (not only oncology-wise) has
revealed the enormous influence of the patient’s atti-
tude and the support received from the family members.
Whether in the former therapy stage the patient received
professional counseling or not, such help becomes cru-
cial when the cancer recurs .
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chemioterapig paliatywna, dla wielu rodzin stwierdzenie

to nie niesie ze sobg szczegdlnej informacji o stanie pa-

cjenta.

Gdy lekarze muszg poinformowac pacjenta i rodzing, ze

leczenie przyczynowe jest zakoficzone, psycholog moze:

« przygotowac lekarza do rozmowy z pacjentem i rodzina;

« przygotowac pacjenta i rodzing do rozmowy z lekarzem;

« wesprzeC odreagowanie rozpaczy, leku, zalu, zfoSci,
bezradnoSci zardwno u pacjenta i rodziny, jak i u per-
sonelu leczacego;

« omoOwic€ z pacjentem i rodzing sens i cel roznych dal-
szych dziataf (na przyktad pomoc pracownikow hospi-
cjum domowego lub stacjonarnego);

« pomoc w zwalczaniu bolu;
« uczestniczy¢ w rozmowach o Smierci i umieraniu;
« uczestniczy¢ w pozegnaniu.
Dla bardzo wielu rodzin opiekujacych sie osobami cho-
rymi onkologicznie proces zaloby rozpoczyna si¢ bar-
dzo szybko po ustyszeniu diagnozy (w duzej mierze na
poziomie nieSwiadomym). Przez caly czas leczenia po-
jawiaja si¢ watpliwosci co do skutecznosci podejmowa-
nych dziatan, obawy przed bezradnoscig medycyny, pre-
tensje do losu, do Boga, a takze Igk przed pozegnaniem
i opuszczeniem. WatpliwoSci przeplatajg si¢ z nadziejg.
Ten czas w leczeniu jest dla rodziny i dla pacjenta okre-
sem zupelnie nowej perspektywy. Rzadko kiedy mysle-
nie wybiega poza jego granice. Poprawa czy pogorszenie
jest postrzegane tu i teraz. Z jednej strony rodzina i pa-
cjent snuja plany na przysztos¢, z drugiej w rozmowach
coraz czgSciej stychac pytanie: ,,Jak si¢ dzisiaj czujesz?”.
Coraz wyraZniejszym celem leczenia staje si¢ opanowa-
nie bolu, zjedzenie chocby matego positku, przespanie
kilku godzin nocnych.
Po Smierci osoby bliskiej obok rozpaczy i zalu jest tez miej-
sce na zloS¢ 1 pretensje, na poczucie winy i krzywdy. W na-
szej tradycji zmagania si¢ z zatobg rzadko kiedy z takich
powodow szuka si¢ pomocy psychologicznej. Pacjenci i ro-
dziny, ktorzy trafili pod opieke hospicjum, wiedza, ze istnie-
ja grupy wsparcia dla osob w zalobie, ze moga zwrocic si¢
do psychologa ze swoimi trudnosciami emocjonalnymi.

Wraz z utratg czy chociazby zachwianiem nadziei zarow-

no u pacjenta, jak i u jego rodziny moga pojawic si¢ zwat-

pienia religijne i kryzysy duchowe. Jest to czas, kiedy mySli
na temat Smierci bliskiej osoby pojawiajg si¢ bardzo czg-
sto. Sg one jeszcze odrzucane, przeganiane jako niewta-

Sciwe, niepotrzebne. Najtrudniejsza jest sytuacja, w ktorej

chory i rodzina wzajemnie si¢ ochraniaja. Chory nie chce

rozmawia¢ o swoich obawach przed $miercia, by nie mar-
twi¢ rodziny, a rodzina nie chce poruszac ,takich” tema-
tow, by nie odbiera¢ choremu nadziei. Cz¢sto inaczej dzie-
je si¢ z chorujacymi dzie¢mi — one bardzo czgsto prosza
swoich bliskich, by nie martwili si¢ o nie, bo im w niebie
bedzie dobrze, by nie ptakali i na pewno o nich pamictali.

W tym etapie przyjecie trudnej informacji odbywa si¢ we-

diug tego samego schematu psychologicznego, ktory opi-

sano na poczatku, z tym ze na kazdy etap jest znaczaco
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A counselor is needed by the patient and the family to:
e survive the crisis situation;
e recover the undermined trust towards medicine, medi-
cal institutions and medical staff;
* survive fear, sense of helplessness, doubt and apathy of
various intensities;
« discover one’s internal and external resources enabling
one to overcome and survive a powerful stress situation.
The counselor also supports and aids the patient in a de-
pressive condition, ensures communication and its quali-
ty between all parties involved in the therapy process. She
or he also talks to the patient to discuss core existential is-
sues, such as taking stock of one’s life, accepting and mak-
ing peace with one’s loss of capability and various abilities,
dying and passing away. Sometimes a psychiatrist’s help
is inevitable at this stage, as some patients cannot combat
depression and fear without adequate medication”1%!%,
Doctors frequently find this stage emotionally challenging,
since they are commonly aware that the patient’s condition
will not change radically, that the awaited and desired im-
provement will never take place. Frequently, they are not
keen to inform the family too soon. They limit their contact
with the patient’s relatives, try not to comment on the suc-
cessive ideas for supposedly “miraculous” unconvention-
al therapies or cures, or they promise tests and consulta-
tions which “will clarify the situation.” All in all, they block
the communication in various ways to delay the informa-
tion that the causative treatment will soon be terminated.
When treating and caring for patients with cancer recur-
rence, doctors also need the counselor’s aid to:
* overcome the undermined trust towards oneself and
medicine in general;
* face and deal with the patient’s and their relatives’ at-
tacks, grievances and complaints;
* manage one’s sense of defeat.
Any slightest sign of improvement is taken by the patients
and their relatives as a glimmer of hope. Frequently, the
patient’s family cannot come to terms with the patient’s
actual condition and begin exerting pressure on the doc-
tor, or even voice very concrete claims concerning the
course of treatment. Such attitude may cause conflicts
with the medical staff.

THE END OF CAUSATIVE TREATMENT

Doctors speak clearly and openly about the end of caus-
ative treatment when they decide and know that the pa-
tient will be discharged from the hospital into a station-
ary or home-based hospice care. When such eventuality
is not taken into consideration, frequently neither the pa-
tient, nor their family are aware that the treatment the
person is receiving has changed its form and function.
Even when the doctor explains to the family that the
drugs the patient is currently receiving are now pallia-
tive chemotherapy, many people remain unaware what it
means in terms of the patient’s condition.
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mniej czasu. Szok jest glebszy, poniewaz dotyczy osta-
tecznego rozstania, rozpaczy nie da si¢ poréwnac z zad-
ng inng, smutek, lek i bezradnos$¢ nie dajg si¢ zagtuszyc.

Bardzo czgsto rowniez lekarze przezywaja swojg traume
wynikajacg z niemoznosci uratowania zycia. Gdy trzeba
pokonywac wtasng bezradnoS$¢ i poczucie winy, trudniej
dbac o dobra komunikacj¢ z chorym i jego rodzing®"1%12.

ZASADY WSPOLPRACY PSYCHOLOGA
Z PERSONELEM MEDYCZNYM

Kazda grupa ludzi, ktéra spotyka si¢ po to, by co$ robi¢

razem, moze — chociaz nie musi — stac si¢ zespolem. Aby

mogt powstac zespot, niezbedne jest:

« wyodrebnienie celow krotko- i dlugoterminowych;

« okreSlenie sposobdw ich realizacji;

« iStnienie systemu wartoSci i norm obowigzujacych przy

realizacji celow i zadafi;

zadbanie o przeptyw informacji i komunikacje interper-

sonalna;

« zbudowanie spojnego uktadu rdl formalnych i niefor-

malnych;

stworzenie mozliwosci rozwojowych dla cztonkow ze-

spofu zwigzanych z realizowanymi celami;

stworzenie funkcjonalnego stylu zarzadzania i kie-

rowania.

Okreslone normy i zasady wspoipracy w zespole maja

swoje zrodto w standardach leczenia, zasadach etycz-

nych, regulacjach prawnych oraz specyficznych ustale-

niach charakterystycznych dla danego miejsca i zespotu.

W oddziatach, w ktérych mozliwe jest stworzenie zespo-

tu, pacjentom tatwiej by¢ pacjentami, a personel lepiej

znosi trudy zwigzane z leczeniem. Wspotpraca zalezy od:

« ustalenia, co do kogo nalezy w zwiazku z realizowa-
nymi zadaniami;

« sprawnej komunikacji merytorycznej, czyli dbania
o przekazywanie sobie informacji;

« sprawnej komunikacji interpersonalnej, czyli rozwia-
zywania spraw trudnych na biezaco;

« poziomu zaufania, czyli opierania wspoipracy na sza-
cunku i docenianiu wspotpracownikow.

Zasady wspOtpracy musza dotyczyc:

« stalej wymiany informacji;

« celow 1 wynikdw konsultacji;

« opieki nad pacjentami i ich rodzinami;

« Wspierania si¢ wzajemnie.
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When doctor needs to inform the patient and their fam-
ily that the causative treatment has been terminated, the
counselor can:

* prepare the doctor for the difficult conversation with
the patient and the family;

* prepare the patient and their family for the conversa-
tion with the doctor;

* provide support in expressing, managing and recover-
ing from despair, fear, grief, anger and defeat, both for
the patient and their family, and the members of the
medical staff;

e discuss with the patient and their family the point and
purpose of various further actions, such as aid avail-
able from home-based or stationary hospice care staff;

* help in combating pain;

* assist in conversations concerning death and passing
away;

* assist in saying one’s farewells;

For many families who are caring for cancer patients, the

grieving process begins very soon after having received the

final diagnosis (even if largely on a subconscious level).

Throughout therapy people are troubled by various doubts

concerning the purposefulness and effectiveness of the ac-

tions taken, concerns regarding the scope of medical possi-
bility, grievances towards fate or God, and the fear of hav-
ing to part and say goodbye, or being left behind. Doubts
mingle with hope. This stage of treatment is a time of
a completely new perspective. Rarely does the patients” and
their relatives’ thinking extend anywhere beyond. Improve-
ment or deterioration are both perceived in the categories
of the “here and now.” On the one hand, the patient and
their dear ones make plans for the future, on the other, the
question “How are you feeling today?” comes up more, and
more frequently. Managing and combating the pain, having
at least a light meal, and several hours’ night sleep are be-
coming the increasingly clearly defined and basic objectives.

After the death of a dear person, the grief and despair are

commonly accompanied by anger and grudge, sense of

guilt or being wronged. In our tradition of battling with
grief, psychological aid is rarely sought for these reasons.

Patients and families who have been in touch with hospice

care know there exist support groups for grieving persons,

as well as psychological counseling available.

Lost or undermined hope is commonly accompanied by

religious doubt and uncertainty, and spiritual crisis. This is

a time when the thoughts about a dear person dying, pass-

ing away recur frequently, nagging at many people. They

are, however, still being rejected or driven away as improp-
er and unnecessary. The most difficult situation arises when
the patient and their relatives mutually try to protect each
other. The patient does not talk about their fear of death
and passing away, so as not to worry their family, and the
relatives do not raise “such issues”, so as not to extinguish
the patient’s hope. The story tends to be different with chil-
dren who know they are about to die. It is very common for
them to tell their relatives not to worry about them, for they
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“are going to be happy in heaven,” to ask them not to cry or
grieve after them, yet keep remembering them.

In this phase, from the psychological point of view, the
reception of difficult information is staged similarly to
what was described in the beginning, except that each
stage is considerably shorter. The shock is more profound
as it concerns the final and definite parting, the despair
can be liked to no other, the sadness, fear and sense of de-
feat and helplessness cannot be numbed.

Oftentimes, doctors have to deal with their own trauma
of having been unable to save another life. When one has
to overcome their own sense of defeat and guilt, they find
it more difficult to care for good communication with the
patient and their relatives®71012),

RULES FOR COOPERATION
BETWEEN THE COUNSELOR
AND THE MEDICAL STAFF

Every group of people convening to do something jointly

may, even though they may not, become a team. To make

a team, it is essential that:

* short- and long-term goals are established and defined,;

* the path to reaching these goals is determined;

* a set of values, priorities and norms to be kept when the
goals are being pursued is agreed on;

¢ a flow of information and interpersonal communica-
tion are ensured;

* a consistent system of formal and informal roles is built;

* development opportunities related to the goals pursued
are ensured for the members of the team;

* an effective management style is created.

The norms and rules of cooperation have their roots in

treatment standards, ethical standards, legal regulations,

and arrangements specific to a given place and team. At

the hospital wards or departments where it is possible for

a team to exist, patients find it easier to be patients, and

the medical staff find it easier to cope with the hardships

of providing adequate medical care and treatment. The

cooperation relies on:

* establishing the particular tasks and scopes of respon-
sibility in relation to the goals pursued;

» effective information flow treated as a priority;

» efficient interpersonal communication, meaning solv-
ing difficult issues as they arise;

* the level of trust, meaning cooperation based on respect
and appreciation for other team members.

The rules of cooperation must concern:

* permanent information exchange;

* the goals and results of consultations;

* care provided to the patients and their families;

* mutual support.
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