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W SKROCIE
Opiekunowie to cztonkowie rodziny, przyjaciele i sasiedzi, ktérzy wykonuja zabiegi medyczne i higieniczne, troszcza sig o otoczenie chorego i jego finanse, a takze
zapewniajg wsparcie emocjonalne osobom chorym, niepetnosprawnym lub w podesztym wieku. Z perspektywy opiekuna podstawowa cecha dobrego lekarza sg je-
go wysokie kompetencje medyczne. Przy zatozeniu jednakowej wiedzy i umiejgtno$ci réznica migdzy dobrym a ztym lekarzem sprowadza sig do podejécia i zacho-
wania w kontakcie z pacjentem i opiekunem. Wazna czg$cig komunikacji s informacje przekazywane opiekunom oraz interpretacja tego, co méwig lekarzom opie-
kunowie. Jezyk niewerbalny — postawa ciata, gesty i ekspresja — takze dostarcza waznych informacii.

Dobrzy lekarze pracuja w otoczeniu uprzejmych, chetnych do pomocy i skutecznych asystentéw. W kontaktach z opiekunami lekarze moga popetni¢ dwa rodza-
je bteddéw. Btedy 1. typu polegaja na wytaczeniu opiekuna z procesu podejmowania decyzji i nieprzekazywaniu mu informacji. Btedy 2. typu sa popetniane, gdy le-
karz rozmawia tylko z opiekunem, ignorujac pacjenta. Dobrzy lekarze stawiajg czoto wyzwaniu, jakim jest choroba, wspdlnie z pacjentami i ich opiekunami.

Opiekunowie to cztonkowie rodziny, przyjaciele i sgsiedzi, kt6-
rzy opiekuja si¢ osobami starszymi, niepelnosprawnymi lub cier-
pigcymi na przewlekle badZ nieuleczalne choroby. Wykonuja za-
biegi medyczne i pielegnacyjne, troszcza si¢ o otoczenie chorego
1jego finanse, a takze zapewniaja emocjonalne wsparcie. Zazwyczaj
taka opieka trwa nie kilka dni czy miesiecy, lecz przez lata. Jako opie-
kunka meza, ktory w 1990 roku doznat urazu mézgu, i matki, kto-
ra zmarla na raka okrgznicy w 2002 r., wielokrotnie kontaktowa-
fam sie z lekarzami. Byli wérdd nich dobrzy, Zli i obojetni.

Arthur Kleinman, lekarz i antropolog, niezwykle plastycznie
opisal rol¢ opiekuna w zyciu pacjenta:

Przewlekle chorzy czesto przypominajq osoby, kiore utknety na gra-
nicy, blgkajq sig zagubieni po stabo znanym terytorium, desperacko pra-
gngc wrocic do znajomego krajobrazu. .. Ten obraz powinien nas uczu-
lic na obecnosc... krewnych 1 prayjaciol, ktorzy przyciskajq twarze do
szyby, by nam pomachad, pozegnac sig, ktorzy czasem dzwigajq nasze
najcigzsze bagaze, siedzq w tych samych poczekalniach, a nawet podro-
2ujq 2 nami przez kraing sawieszenia, doswiadczajgc podobnych uczuc
troski, bolu, niepewnosci i straty.!

Dobry lekarz umie przeprowadzi¢ pacjentow i ich opiekunéw
przez strefe zawieszenia najbardziej taktownie jak to mozliwe, nie-
zaleznie od tego, czy na koncu wspdlnej drogi czeka wyzdrowie-
nie, przystosowanie czy Smierc. System medycznej edukacji, wiek-
szo$§C ekspertow z dziedziny bioetyki, a juz na pewno wigkszo$¢
amerykanskich systemow finansowania ochrony zdrowia postrze-
ga osoby przewlekle chore lub niepelnosprawne jako izolowane
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jednostki (pacjentéw, agentow autonomicznych, beneficjentéw
programu), tymczasem wigkszo$¢ ma wokot siebie innych ludzi,
ktorzy ich pielegnujg w czasie choroby i w koficowym okresie zy-
cia. Stanowig oni integralng czgs§¢ zycia oraz osobowosci pacjen-
ta 1 musza by¢ wlgczeni w model opieki nad nim.

Z punktu widzenia opiekuna najwazniejszymi cechami dobre-
go lekarza sg wiedza i umiejetnosci. Powinna im towarzyszyc
empatia, ale nie moze ich zastgpic¢. Wiedza oznacza takze Swiado-
mos$¢ wlasnych ograniczen. Chociaz wiele osob teskni za ,,stary-

Kluczowe zagadnienia

* Przy zalozeniu jednakowej wiedzy i umiejetnosci roznica
migdzy dobrym a ztym lekarzem sprowadza si¢ do podej-
Scia, zachowania i sposobéw komunikacji.

* Niezrozumialy zargon medyczny tworzy mur mi¢dzy leka-
rzami a opiekunami, ktérzy nie maja formalnego medycz-
nego wyksztalcenia.

* Biedy 1. typu polegaja na wylgczeniu opiekuna z procesu
podejmowania decyzji, nieudzielaniu mu informacji nie-
zbgdnych do zapewnienia choremu opieki w domu i igno-
rowaniu go podczas rozwazan dotyczacych konsekwencji
przyjecia takiego a nie innego planu opieki.

* Bledy 2. typu sa popelniane, gdy lekarz rozmawia tylko
z opiekunem, niemal catkowicie ignorujac pacjenta, ktory
moze by¢ umierajacy lub mie¢ ograniczong §wiadomosc.

* Dobry lekarz kontroluje proces leczenia i dotrzymuje obietnic.
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mi dobrymi czasami”, gdy wszechwiedzacy i potrafiacy wszystko
lekarz znat kazdego ze swoich pacjentow i jego rodzine od naro-
dzin do $mierci, ten typ nie tylko wyszed! z mody, ale i zupetnie
nie przystaje do dzisiejszej rzeczywistoSci.

Przy zalozeniu jednakowej wiedzy i umiej¢tnosci réznica mig-
dzy dobrym a zlym lekarzem sprowadza si¢ do podejscia, zacho-
wania i sposobéw komunikacji. Rodzina chorego, wspominajac
moment, gdy dowiedziala si¢ najgorszego, potrafi czasem precy-
zyjnie opisac, co miala na sobie i gdzie stata, lecz rzadko to, co le-
karz méwit. To tak jakby wylaczy¢ dZzwigk w telewizorze: obraz po-
zostaje klarowny, ale traci kontekst.

Niektére z prezentowanych przez rodziny ktopotliwych zacho-
wan — zaprzeczanie, niezgoda na fakty, emocjonalnos¢ — wynika-
ja z bardzo ludzkiej nieumiejetnosci przetwarzania skomplikowa-
nych i czesto trudnych do przyjecia informacji podanych w obcym
otoczeniu. Czasem bywa tez, ze opiekun rozumie stowa komuni-
katu, ale inaczej je interpretuje. W powiesci Michaela Ignatiewa
»Scar tissue” (,Blizna”) filozof narrator mowi: ,,Lekarz patrzy na
obrazy z tomografu pozytronowego i widzi u mojej matki choro-
be uposledzajaca pamigé, chorobe z ustalong nazwa i jasno okre-
Slonym rokowaniem. Ja widz¢ chorobg jazni, bez nazwy ani jasnej
przyczyny”.2 Odpowiada lekarzowi: ,Pan wcigz mi mowi, czego
juz tam nie ma, ja wcigz powtarzam, ze co$ pozostalo”.

Z pewnoscia istotnym elementem komunikowania sig jest j¢-
zyk — to, co lekarze méwig do opiekundéw i jak rozumiejg to, co
opiekunowie im przekazujg. Stechnicyzowany jezyk buduje mur
migdzy lekarzem a opiekunami, ktorzy nie majg wyksztalcenia
medycznego. Podobnie denerwujgce mogg by¢ dla opiekunéw
zargonowe, potoczne terminy, jakich lekarze uzywajg w rozmo-
wach mig¢dzy sobg. W krotkim opowiadaniu Lorrie Moore,, People
like that are the only people here” (,,Iu sg tylko tacy ludzie”) radio-
log mowi matce, ze to, jaki rodzaj guza ma jej dziecko, wyjasni si¢
ostatecznie, dopiero kiedy ,nerka pdjdzie do wiadra”.> Matka,
nie moggc znie$¢ takiego okreslenia w odniesieniu do ciala wia-
snego dziecka, poréwnuje zawartos¢ wiadra do kolorowej afrykan-
skiej flagi albo ,,bogatego baru salatkowego”.

Ale nie tylko stowa si¢ licza. Wiele mozna wyczyta¢ z mowy
ciala; postawa, gesty i wyraz twarzy mogg mowic ,jestem spoznio-
ny” albo ,,panskie pytania mnie denerwuja”, ale takze wyrazac po-
zytywne emocje zatroskania czy wsparcia. Zresztg na opiekunow
ma wplyw nie tylko zachowanie samego lekarza, ale i pozostatego
personelu. Recepcjonistka, pielggniarka, technik laboratoryjny —
WSZyscy pracujg na obraz gabinetu czy oddzialu. Dobrzy lekarze
powinni by¢ otoczeni przez dobry — to znaczy nie tylko fachowy
i skuteczny, ale tez uprzejmy i pomocny — personel. Opiekun nie
powinien ustysze¢ przy wejsciu stéw, jakimi kiedys przywitat
mnie obcesowy portier: ,Prosze usungé ten wozek z przej$cia”.
Przeciez ten wozek to méj maz!

Jesli chodzi o kwestie zwigzane z opiekg nad chorym, lekarz
moze popelni¢ dwa typy bledéw. Biedy 1. typu polegaja na wyklu-
czeniu opiekuna z procesu podejmowania decyzji i rozwazan do-
tyczacych konsekwencji przyjecia takiego a nie innego planu
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opieki oraz na nieudzielaniu mu informacji niezbednych do za-
pewnienia choremu odpowiedniej opieki domowej. Zwykle lekarz
zaklada, ze maltzonek lub dzieci (czgSciej zona lub corka) zapew-
nig pacjentowi wszelkg niezbedng opieke, nie zadajac sobie trudu,
by spytaé potencjalnych opiekunéw, czy majg na to sile, nie wspo-
minajgc o ochocie. Kwestie poufnosci sg z pewnoscig wazne, ale
reguly prywatnosci nie byly tworzone po to, by trzymac cztonkéw
rodziny w nieswiadomosci. Opiekunowie, ktorym powierzamy do-
brostan pacjenta i troske o przestrzeganie medycznych zalecen,
muszg by¢ wiaczeni w opracowanie wykonalnego planu opieki.

Btedy 2. typu pojawiajg sie, gdy lekarz rozmawia tylko z opie-
kunem, ignorujac chorego, ktory moze by¢ umierajacy lub nie
w pelni §wiadomy. Opiekunowie chcg zachowaé godnos¢ i auto-
nomie cierpigcego cztonka rodziny. Znany amerykanski etyk Da-
niel Callahan napisal:

Dwa dni przed smiercig mojej matki jej staly lekarz rodzinny odwie-
dzit jq w szpitalu. Bylem tam z moim ojczymem, a matka caty czas by-
ta przytomna i zdolna do rozmowy. Jej lekarz gawedzit z nami dwoma
przez dwadziescia minut, ani razu nie spogladajgc w jej kierunku, na-
wet gdy juz wychodzit... Porazajqcy akt nieczutosci.*

Wszystko, czego bylo potrzeba, to ciepte powitanie, kilka stow
pociechy, dotyk reki. Takie podstawowe przejawy ludzkiej empa-
tii z pewnoscig nie wymagaja zaawansowanych szkolen ani specjal-
nych stawek refundacji.

Réznice migdzy opiekunami-czionkami rodziny a pracownika-
mi stuzby zdrowia mozna postrzegac w kategorii kulturowego po-
dziatu.’ Niezaleznie od jezyka, narodowosci czy wyznawanej reli-
gii rodziny cenig diugotrwale zwigzki, wspomnienia, wzajemne
zobowigzania 1 milo$¢. Z drugiej strony dominujace dzis oblicze
medycyny ceni technologie, pewno$¢, naukowe dowody i hierar-
chie. Dobry lekarz musi lawirowac miedzy tymi systemami war-
tosci, a to moze by¢ bardzo ryzykowna wyprawa. Wigkszo$¢
sporéw 1 nieporozumien wynika z tego, ze lekarze i rodziny nie
mowig, czasem w przenosni, a czasem i dostownie, tym samym je-
zykiem. To w takich interakcjach — gdy lekarze i rodziny stajg
w obliczu egzystencjalnego wymiaru choroby — nalezy starac sie
Taczy¢ ich r6zne swiaty.

Oczekiwania opiekundw sg zaskakujaco skromne. Zapamigtu-
ja najmniejsze nawet wyrazy zyczliwosci, zar6wno te werbalne, jak
i niewerbalne. Chcg uprzejmosci, szacunku i uznania ich prawa do
obaw i nadziei. Przekladajgc to na zachowania: dobry lekarz po-
daje informacje w sposdb zrozumiaty, odpowiada na pytania, jest
dostepny lub zapewnia rownie kompetentne zast¢pstwo i pamie-
ta przynajmniej kluczowe momenty historii choroby, wyr6zniajg-
ce konkretnego pacjenta i jego opiekuna. Dobry lekarz kontrolu-
je proces leczenia i dotrzymuje obietnic. Niektorym przychodzi to
bez wysitku, u innych potrzeba zmiany zachowan i podtrzymywa-
nia ich w nowej rzeczywistosci opieki zdrowotnej. To zadanie
medycznej edukacji, ktorg nauki humanistyczne mogg wspomoc
i wzbogacié.
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Jak wiasciwie ksztattowac relacje

z opiekunami pacjenta?

Trudno watpi¢, ze opiekunowie chorego czfowieka odgrywajag
ogromng role. Chorzy zaleza od nich w swoich codziennych
czynnosciach zyciowych, w kontaktach ze ztozonym syste-
mem medycznym. Ich rola wraz z narastaniem problemu cho-
rob przewlektych bedzie stale wzrastata.

Lekarz powinien kierowac sie przede wszystkim dobrem
chorego, ale tez pomysle¢ o dobru jego bliskich. Czesto zdarza
sie jednak, ze opiekunowie mylg wifasne preferencje z wybora-
mi pacjenta. Szczegdlnie czesto ma to miejsce w sytuacjach
konca zycia, kiedy niektérzy chorzy sg nieprzytomni, a inni chet-
nie odstapiliby od forsownych interwencji medycznych, na
ktére opiekunowie usilnie ich namawiaja.

Kontakty z opiekunami stajg sie kluczowe u chorych leczonych
intensywnie, z ktérych wiekszos¢ nie jest w stanie zrozumieé

propozycji dotyczacych terapii, a tym bardziej zakomunikowac
wyboru. W tej sytuacji opiekunowie sg czesto proszeni o wy-
stepowanie w zastepstwie chorego.!

Co jednak, jezeli lekarz nabiera przeSwiadczenia, ze niektd-
re decyzje opiekundw, np. podtrzymywanie uporczywej tera-
pii, nie lezg w interesie chorego, lub jezeli obserwuje napiete
relacje pomiedzy chorym a opiekunem? Zadaniem lekarza jest
wtasciwie okresli¢, co jest dobre dla chorego i zgodne z jego
przekonaniami. Amerykanskie Stowarzyszenie Lekarzy wyda-
fo w 2010 roku dokument okreslajacy etyczne podstawy tria-
dy lekarz-pacjent-opiekun, w ktérym wyraznie stwierdzono:
»Lekarz powinien stale i na nowo ocenia¢ zyczenia chorego
dotyczace stopnia i natury uczestnictwa opiekuna w proce-
sie medycznym”.? Lekarz moze i powinien otwiera¢ komuni-
kacje miedzy pacjentem a jego opiekunami, dotyczacg war-
tosci zwigzanych ze zdrowiem i Zyciem, a szczegdlnie wyboru
sposobu umierania. Wspomniany dokument zacheca réwniez
lekarzy do otoczenia opieka opiekundéw w Zafobie po utracie
bliskiej osoby.?

Nigdy nie powinnismy traktowaé kontaktéw z opiekunami
jako zta koniecznego, bo ich rola na kazdym etapie postepowa-
nia lekarskiego jest ogromna. Zmiana nastawienia wobec opie-
kunéw nie dos¢, ze pomoze pacjentom, moze znacznie ufatwié
nam prace.
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