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Glos w dyskusji

Janina Suchorzewska

Uwagi wstepne

Wiaczajac sie¢ do dyskusji nad tym waznym i nielatwym problemem pozwalam
sobie na wstepie uscisli¢ to, co w swojej wypowiedzi okre§lam jako prawde w
aspekcie informacji przekazywanej pacjentowi. Informacja ta ma przeciez
decydujace znaczenie w podejmowaniu waznych decyzji, zmieniajacych
zamierzone dzialania, sposoby mys$lenia i wartosciowania. To obliguje, aby
postuzy¢ sie okresleniem prawdy [1] jako relacji faktéw zgodnych z obecng
rzeczywistosciq, faktow stwierdzanych wiasnie teraz, a nie, jak to czesto bywa, w
odniesieniu do przewidywania przysztosci, pomimo ze ona wtasnie jest przedmiotem
najistotniejszego zainteresowania pacjenta. Przewidywania dalszego przebiegu
choroby, cho¢ moga opiera¢ sie na udowodnionych przestankach, pozostana
jedynie przewidywaniem konczacym sie niejednokrotnie niezgodno$cia wobec
rzeczywistosci. W medycynie prawda jest niestety wzgledna, chocby z tej
przyczyny, ze oparta jest na ludzkiej, niedoskonatej, a niejednokrotnie blednej
ocenie.

Bazujac na przestankach, ktére w swojej wypowiedzi podkreslit prof.
Galewicz, chciatabym najpierw ustosunkowac sie do empirycznej kwestii, jaka jest
wplyw przekazywania prawdy przez lekarzy na stan zdrowia i odczucia pacjenta.

Jako nastepstwo pozytywne, prof. Galewicz podkresla, ze prawdziwa
informacja moze by¢ potrzebna do zaakceptowania odpowiedniej terapii. Jest to,
moim zdaniem, najwazniejszy element zobowiazujacy nas do prawdy. Dzisiejsza
medycyna oferuje znacznie szerszy zakres mozliwosci terapeutycznych niz
kilkanascie lat temu. W bardzo zaawansowanej chorobie, kiedy mozliwe jest
jedynie zastosowanie paliatywnych metod leczenia, mogacych istotnie przedtuzaé
zycie choremu, znajomos$¢ prawdy jest istotna. Godzac sie bowiem na

proponowane metody leczenia, w tym na przyklad na zabieg operacyjny nie
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usuwajacy doszczetnie tkanek zniszczonych choroba, lub godzac sie na inna
agresywna metode leczenia, chory musi zna¢ pelna dostgpna prawde o swojej
chorobie. Nie przekazujac pelnej prawdy, nie mozna sklania¢ chorego do

podejmowania takich decyzji.

Reakcje emocjonalne wobec ujawnienia prawdy o chorobie

Poza tym waznym elementem sklaniajacym do przekazywania prawdy, sprébuje
przedstawi¢ wiecej pozytywnych jej wplywdédw na stan zdrowia pacjenta.
Opierajac sie na opinii psychologéw, jak i na podstawie wiasnych doswiadczen
uwazam, ze przy probie analizy ujemnego wplywu przekazania prawdy o ciezkiej
chorobie nalezy uwzglednia¢ poza osobnicza reakcja pacjenta, ktdrej przewaznie
nie mozemy doktadnie przewidzie¢, transformacje tych reakcji w miare uptywu
czasu.

Proces reagowania na wiadomos¢ o chorobie, traktowanej jako
nieuleczalna, jest niestychanie ztozony i nie moze by¢ rozpatrywany jedynie w
aspekcie pierwszej reakcji po uzyskaniu informacji.

Pomimo wyrazanych réznic w reakcjach istnieje, potwierdzone badaniami,
podobieistwo rozpoznawanych etapow reakcji emocjonalnych. Wszystkie one
maja cechy negatywne, ale czy zawsze jedynie negatywne?

Powtarzalnos¢ i powszechnos¢ tych reakcji pozwolita Kiibler-Ross opisac je
szczegétowo. Moze jednak warto je przytoczy¢ z uwagi na ich trafnos¢

obserwowana powszechnie od wielu juz lat [2]. Reakcje te przebiegaja etapowo:

¢ DPierwsza reakcja stanowiaca najwazniejsze zagrozenie to szok,
niedowierzanie, zaburzenia integracji wszystkich funkcji graniczace
niejednokrotnie z panika. To okres nieprzemyslanych, wrecz grozZnych,
decyzji.

¢ Wkrétce potem pojawia si¢ gniew, bunt a nastgpnie objawy bardziej
dlugotrwate, jak lek, przygnebienie z towarzyszacym czesto poczuciem
winy.

¢ Kolejny etap to okres przystosowania, czyli akceptacji choroby, ktéry nie

zawsze mozna osiagnac. Warto zwréci¢ uwage, ze pewne fazy tych
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emocjonalnych reakcji, o ile uda si¢ je podda¢ kontroli i podja¢ wysitek
odpowiedniego pokierowania nimi, moga uzyska¢ pewien potencjat
pozytywny.

¢ Gniew moze by¢ Zrédltem aktywnosci i energii, sita mobilizujaca do walki z
choroba.

¢ Lek, najbardziej przykry stan emocjonalny, szczegdlnie nasilony u
pacjentéw onkologicznych, pojawia si¢ rowniez w bardzo duzym nasileniu,
gdy wystepuje tzw. niezgodno$¢ poznawcza, czyli sprzeczno$¢ miedzy
wczeSniejszymi informacjami a aktualnie naptywajacymi. To klasyczny
przyklad, kiedy ukrywanie prawdy pod plaszczem klamstwa lub nie
ujawnianie pelnej prawdy nie wytrzymuje konfrontacji z postepem choroby
i objawami, ktére chory u siebie zaczyna dostrzegac.

¢ Przygnebienie moze przybiera¢ forme pozytywna, jaka bedzie
przystosowanie polegajace na przewidywaniu wydarzen i powolnej do
nich adaptacji. Brak przystosowania, przybierajacy nasilone formy
nieoczekiwanych reakcji, wystepuje najczesciej w sytuacjach przekazania
informacji w formie brutalnej, bez odpowiedniego przygotowania oraz u
pacjentéw, ktéorym prawdy o chorobie nie ujawniono lub przekazano z

nadmiernym optymizmem.

W tych przypadkach nie dochodza do glosu mechanizmy adaptacyjne tak wazne
w obliczu choroby i w podejmowanych prébach jej zwalczania [3, 4]. Czesto chory
odrzuca bolesna dla niego prawde, zaprzecza jej, co stanowi, nie w pelni zreszta
zrozumiany, mechanizm powolnego przystosowywania sie do sytuacji
Podsumowujac — pragne jedynie zwrdci¢ uwage, ze ujawnienie prawdy
tam, gdzie jej skutkéw tak bardzo si¢ obawiamy, moze by¢ wykorzystane w
pozytywnym kierunku dla chorego. Biorac pod uwage indywidualne reakcje,
lekarz musi oceni¢ réwniez skutki, jakie ukrycie prawdy spowoduje. To lekarze,
ktérych nikt od tego nie zwolni, musza przewidywac¢ odrebnie dla kazdego
chorego sposoéb i zakres informowania i odpowiadac na pytanie — czy ten chory
jest obecnie dos¢ silny, aby przyjac¢ prawde? To bardzo trudne zadanie, poniewaz

btad przewidywania moze okazac sie tragiczny
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Uwarunkowania w przekazywaniu prawdy

Jakkolwiek przekazywanie pacjentowi prawdy o jego chorobie pozostaje ciagle
problemem budzacym wiele kontrowersji, to jednak zdecydowanie zmienia sie

kierunek i istota tych rozwazan [5]. Wptywaja na to dwa zasadnicze czynniki.

1. Znaczny postep medycyny ograniczajacy w istotny sposéb liczbe choréb
uznanych za nieuleczalne. Dla przykiadu: diagnoza raka przestata by¢
wyrokiem $mierci.

2. Doswiadczenia uzyskiwane na drodze prowadzonych badan, u oséb
informowanych w rézny sposéb o chorobie wskazuja, niezaleznie od
uwarunkowan kulturowych, religijnych czy pogladéw filozoficznych, na

pozytywne efekty ujawniania pelnej prawdy.

Takie wlasnie opracowania — co prawda rzadko dotyczace naszego kraju a
przeprowadzone przez New York Academy of Science [6] wykazaly, ze nasze

rozwazania powinny koncentrowac sie na pytaniach:

¢ w jakim czasie od ustalenia rozpoznania przekaza¢ nalezy informacje
pacjentowi o jego chorobie?
e w jaki spos6b informacja powinna by¢ przekazywana, aby ograniczy¢

skutki emocjonalne wynikajace z przekazanej prawdy?

Nie dysponuje szczegélowymi danymi z Polski odnos$nie reagowania na prawde o
chorobie. Z pojedynczych badan udokumentowanych naukowo wynika, ze z roku
na rok wzrasta w Polsce liczba 0séb, ktére opowiadaja sie za prawda w informacji
—nawet ta najgorsza [7].

Warto moze przytoczy¢ z ostatnich interesujacych publikacji dane
dotyczace problemu informowania nieletnich o chorobie [8, 9, 10]. U nas w kraju
ten problem, jako jeszcze trudniejszy, jest praktycznie biorac zupelnie pomijany.
Otéz na podstawie przeprowadzonych w latach 1992-1997 badan u rodzicow
dzieci bedacych w stanie nieuleczalnej choroby stwierdzono, ze otwarta i szczera
komunikacja jest najwlasciwsza forma dzialania. W badaniach postuzono sie
ankieta, z ktérej wynikalo, ze 67% chorych dzieci nie bylo informowanych, ze ich

choroba jest juz w stadium nieuleczalnym i musza umrze¢. U 33% badanych
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rozmowy takie byly prowadzone. Wedlug opinii tych rodzicéw, ktorzy
rozmawiali o $mierci ze swoimi dzie¢mi, rozmowy takie uznano za bardzo
pomocne i zaden z rodzicéw nie zatowal takiego postepowania. Wsréd
pozostatych, ktérzy nie odwazyli sie na takie rozmowy i do konca ochraniali
swoje dzieci przed prawda, az 27% zatowato tego. To u nich wlasnie zanotowano,
ze takie postepowanie bylo dodatkowym elementem cierpienia, niepokoju i
dlugotrwatej po $mierci dziecka depresji. Temat ten nie bedzie poruszany miedzy
rodzicami a chorym dzieckiem, dopdki $mier¢ bedzie synonimem zta i ciemnosci.
Nalezy jednak uswiadamiac¢ sobie, jak musi leka¢ sie dziecko, kiedy zaczyna
rozumie(, ze ,,co$ sie bardzo Zle dzieje”, gdy obok w szpitalu umieraja inne dzieci,
im czyta si¢ naiwne bajki, a wszyscy lacznie z lekarzami poruszaja sie jak ,stonie
w skladzie porcelany”. Pozwalam sobie na to poréwnanie w debacie o tak
powaznej tresci, aby uwypukli¢ jak wazne jest, abysmy podejmowali trudne
decyzje i dziatania i uczyli sie jak to robi¢, bo to nie tylko sprawa serca, ale i
umiejetnosci. Skoro jednak prawda, to jak ja przekazywac? Przekazywanie tej
najtrudniejszej do przyjecia prawdy powinno odbywac sie¢ etapowo, w oparciu o
empatyczne wczuwanie sie¢ w sytuacje pacjenta. To niejednokrotnie bowiem
pacjent prowadzi nas do celu, méwiac czego si¢ juz domysla i czego sie obawia.
Lekarze musza umie¢ wstuchiwac sie w to, co méwi i czuje chory, aby rozpoznad,

czy jest on gotowy na przyjecie tej trudnej prawdy.

Prawda a dobro chorego. Czy mozna je okresli¢?

Dobro jako cel, do ktérego zmierza czlowiek, dobro, ktérego nie mozna
zdefiniowa¢, okresli¢, przewidywaé, to w aspekcie zasadniczej powinnosci
lekarskiej — dobro chorego staje sie jedynie hastem, ktére trudno jest wypetnic¢
trescia. Wprowadzenie prof. Galewicza znakomicie to u$wiadamia. Trudno
cokolwiek doda¢. Ale pozwole wypowiedzie¢ si¢ na ten temat. Nie mozna przyjac,
aby lekarze pod pojeciem dobra pacjenta uznawali jedynie przywrdcenie zdrowia.
Uproscitoby to ich dziatania, ktére musza opierac sie na pojeciu dobra w szerokim
(jak to okresla prof. Galewicz) ogélnoludzkim aspekcie. Méwi sie przeciez

parafrazujac ,lekarz ciata i duszy”.
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W ostatnim dwudziestoleciu przedmiotem zainteresowania medycyny
staly sie badania nad zwiazkami pomiedzy stanem psychicznym i fizycznym,
badania nad jakoscia zycia — Quality of Life. Badamy jakos¢ zycia w danej chorobie,
wplyw jej na funkcje pozasomatyczne, a wigec zwiazane z psychicznym stanem.
Oceniamy rézne parametry skladajace si¢ na jako$¢ zycia, wyliczamy
wspolczynniki, a z tresci ankietowanych chorych wynika, ze szczeg6lne znaczenie
w chorobie maja ogdlnoludzkie potrzeby czlowieka i one musza by¢ réwniez

podmiotem dziatania lekarza.

Prawda a dobro. Ukrywanie prawdy i jego konsekwencje

Wiadomym jest, ze nie zawsze prawda o chorobie bedzie stuzy¢ dobru [11].
O tych skutkach moéwit prof. Galewicz w tekécie wprowadzajacym do dyskusiji.
Moze wobec tego dobrze byloby odwréci¢ sprawe i zastanowic¢ sie nad skutkami
ukrywania prawdy. Ten kierunek rozumowania wydaje sie zreszta tatwiejszy.
A wiec jakie ujemne strony moze nie$¢ ze soba ukrywanie prawdy o chorobie i jej

ztym rokowaniu? Sprébuje je wyszczegdlnic. Sa to:

¢ niemozno$¢ urzeczywistnienia plandéw zyciowych, ktére zaistnialyby
gdyby prawda byla znana,
¢ ograniczona mozliwo$¢ przystosowania sie do zaistnialej sytuacji,
e leki zwiazane z niezrozumieniem podioza wlasnych dolegliwosci
nasilajacych sie wskutek postepu choroby,
¢ utrata zaufania wobec lekarzy i otoczenia wskutek ujawnienia ukrywanej
prawdy, gdy chory sam do niej dochodzi,
¢ sieganie do innych Zrédet informacji i odczytywanie ich jako szczegélnych
zagrozen,
¢ poglebianie si¢ poczucia winy jako kary za ,zestanie choroby”.
Zycie w klamstwie, ktére zawsze taczy sie z ukrywaniem prawdy, jest trudne dla
chorego, a szczegdlnie dla jego otoczenia. Reakcje miedzyludzkie, ktére w czasie
tak trudnym powinny opiera¢ si¢ na mitosci, bliskos$ci, zrozumieniu i

wspodlczuciu, staja sie spaczone. Chory zamyka sie w swoim S$wiecie i nikt nie
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pomaga mu w ,przechodzeniu” do innych wartosci. Utrzymanie prawdy, ktéra
musi by¢ zastapiona ,jakas informacja”, pozwala jedynie do jakiego$ czasu
ysomija¢ prawde” - potem niejednokrotnie dochodzi do koniecznosci
postugiwania si¢ kltamstwem. Kiedy klamstwo staje sie podstawa kontaktu
interpersonalnego, klamstwo, ktérego podiozem miato by¢ przeciez dobro
chorego, wtedy wchodzimy w $lepy zaulek. Pozostaje bowiem utrzymywanie
nadal nieprawdy, a to staje si¢ coraz trudniejsze. Wycofanie si¢ bowiem z
uprzednich informacji i przekazanie nowych, prawdziwych moze spowodowaé
jeszcze wigksza szkode. Pacjent nie bedzie mégt ufa¢ tym lekarzom, ktérzy go
oklamywali nawet wtedy, gdy bedzie miat przekonanie, ze dziatali dla jego dobra.
Prawdomdéwnos¢, szczegdlnie w medycynie, nalezy uznac jako najwazniejszy,
fundamentalny potencjal obopdlnej relacji pomiedzy chorym i jego lekarzem. I tak
w ostatecznym rozrachunku pojecie dobra staje si¢ watpliwe, bowiem przestaje
rownowazyc¢ straty wywolane ukrywaniem prawdy. To co stanowi dobro w
odczuciu chorego moze si¢ zmienia¢ wraz z postepem choroby — nastepuje
bowiem przewartosciowanie [12, 13, 14]. To co bylo dobrem, moze przesta¢ nim
by¢ wobec nowych wartosdci. Jak wigc lekarz moze decydowacd, co bedzie
prawdziwie dobre dla chorego w perspektywie czasu i nieznanych w przysztosci
okolicznosci. Tak wiec nie ma jednoznacznych przestanek, ktére moga okresla¢, co

bedzie dobre dla chorego.

Dobro a autonomia

Konfrontacja dobra i autonomii, stawiajac wiele pytan wskazuje, ze jest to dylemat
zaréwno etyczny, jak i prawny, nie pozwalajacy na jednoznaczna odpowiedz. Co
czyni¢, jak postgpowaé, kiedy wola chorego sprzeczna jest z tym, co z punktu
widzenia medycyny lekarz uznaje za dobre?

Autonomia pacjenta oparta jest na prawdzie. Najwiekszym przeciez
obrofica prawdy jest respektowanie autonomii. Wypowiadam si¢ za autonomia
pacjenta, ale nie za wszelka cene i nie wtedy, gdy z punktu widzenia medycyny,

przeczy ona rzeczywistym interesom pacjenta.
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Dociekliwos¢ mys$lowa prof. Galewicza nie pozwala jednak na pominiecie
znaczenia innego jeszcze zagadnienia, jak uszanowanie woli pacjenta,
akcentowanej jako prawo do niewiedzy. W tej kwestii, w moim pojeciu sa dwa

aspekty.

e DPierwszy to sytuacja, w ktérej akceptacja woli pacjenta niesie za soba
konsekwencje dotyczace dalszego leczenia, jak réwniez rzutuje na
najblizsze otoczenie pacjenta. To wtlasnie sytuacja, ktéra stusznie prof.
Galewicz okreslit jako samobdjstwo racjonalne. W tej sytuacji przymus do
ktamstwa nie moze by¢ zadna miara akceptowany.

¢ Drugi to sytuacja kiedy chory podejrzewajac mozliwos¢ tragicznych
skutkéw choroby przybiera tzw. postawe ucieczki. Umozliwia to wlasnie
niewiedza. Dotyczy to oséb, ktére Zle radza sobie ze stresem, odczuwaja lek

w nasilonym stopniu i nie sa w stanie zaakceptowac swojej choroby.

W tych sytuacjach mamy mozliwo$¢ wplywu na decyzje pacjenta tak, aby na
podstawie ,niepelnej prawdy” mogt zaakceptowa¢ wskazane dziatania
terapeutyczne. Wielokrotnie w swojej praktyce lekarskiej spotykatam sie z takimi
pacjentami i osiagalam bez stosowania metod skrajnego paternalizmu
przyzwolenie na informacje.

Skoro postuzylam sie okredleniem ,niepelna prawda”, winna jestem
wyjasni¢ wlasny poglad w tej kwestii. Niepelna prawda w moim , medycznym”
rozumieniu polega na nieprzekazywaniu pacjentowi catej mojej wiedzy dotyczacej
jego choroby. Przeciez zwykle w relacji lekarz — pacjent nie jest mozliwe
przekazanie calej naszej wiedzy o chorobie. Warunkiem jest jednak, aby
przekazywane informacje nie zaciemnialy prawdy najwazniejszej, warunkujacej
decyzje chorego. Kwalifikacja jest niejednokrotnie bardzo trudna. Wobec chorych
tak bardzo bojacych sie¢ prawdy, ze az uciekajacych sie do prosby o jej
nieujawnianie, obowiazuje szczegblnie =zasada przekazywania informacji
stopniowo, w atmosferze zrozumienia i troski oraz deklarowanej pomocy.
Podstawa jednak kazdej, nawet tej prawdy najgorszej, jest zaoferowanie choremu
medycznej alternatywy, ktéra bedzie stanowi¢ nadzieje pozwalajaca na przyjecie i

zniesienie tej prawdy.
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