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REZUMAT. Aspecte etice cu privire la medicalizarea finalului vietii:
ingrijiri paliative. ingrijirile sau tratamentele paliative sunt ingrijiri complete,
acordate bolnavului care nu raspunde tratamentelor. Datorita conceptului de
~medicalizare” a sfarsitului vietii, aparut in ultimele decenii a aparut, a intervenit si
o schimbare major3, care se Inscrie intr-un cadru in care exista constrangeri de
tip economic, exigente sociale noi si probleme de etici nemaiintalnite, inainte, In
istoria omenirii. Prin urmare, avem intrebari la care se cauta solutii: ce este de
facut, ce responsabilitate avem in fata unor pacienti si a unor boli a caror vindecare
este exclusa?
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ABSTRACT. Ethical Issues on End of Life Medicalization: Palliative Care.
Palliative care or treatments are complete treatments for a patient unresponsive to
ordinary treatment. Because of the concept of ,medicalization” of the end of
life, emerged in recent decades, it intervened also a major change, which falls
within the framework of economic, social and ethical constraints, new and
unprecedented before in the history. Therefore we have questions to whom
expect solutions: what to do, what responsibility we have in front of patients
and diseases whose cure it is excluded?
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Ingrijirile sau tratamentele paliative au aparut ca urmare a accelerarii
nevoii de tratament rezultate in urma medicalizarii (3) finalului vietii. Acestea
sunt ,Ingrijiri complete, acordate bolnavului care nu raspunde tratamentelor.
Lupta contra durerii si a altor simptome, precum si luarea in considerare a
problemelor psihologice, sociale si spirituale sunt primordiale. Ele nu duc la deces,
scopul lor fiind acela de a conserva o calitate a vietii acceptabila pana la momentul
final” (1). Tratamentele paliative sunt acordate de o echipa multidisciplinara, care
ii include, ins3, si pe pacient si pe apartinatorii sai. Practica tratamentelor paliative
are ca obiectiv alinarea durerilor pacientului, facind mai putin dificila faza de
final a vietii.

Organizatia Mondiala a Sanatatii (OMS) defineste ,ingrijirea paliativa ca
fiind o abordare ce ITmbunatateste calitatea vietii pacientilor si familiilor acestora,
ajutand sa faca fata problemelor asociate cu boala amenintatoare de viata, prin
prevenirea si Inlaturarea suferintei, prin identificarea din timp, evaluarea corecta si
tratarea durerii si al altor probleme fizice, psihosociale si spirituale” (2).

1. DEFINITIA INGRIJIRILOR PALIATIVE

Ingrijirea paliativa este ingrijirea activi si totald acordati pacientilor
care sunt confruntati cu problemele asociate unei boli amenintatoare de viata
si care are ca scop imbunatatirea calitatii vietii bolnavilor si a familiilor
acestora, prin prevenirea si Inldturarea suferintei (6).

Termenul “paliativ” provine din latinescul pallium, care inseamna ,masca”,
mascarea efectelor bolii incurabile sau asigurarea unui ,acoperamant” pentru
cei lasati in frig, atunci cand medicina curativa nu mai poate oferi vindecare. (7)

2. SCURT ISTORIC

Ingrijirea paliativd se poate considera una dintre cele mai vechi forme
de Ingrijire medicala. Se refera la ingrijirea activa si totala a pacientilor a caror
boald nu mai raspunde la tratament curativ. Controlul durerii si al simptomelor,
asistenta psihologica, sociala si spiritualda sunt extrem de importante. Scopul
a familiei acestuia. (4)

Ingrijirea paliativa a fost initial destinatd bolnavilor cu cancer in faze
avansate, cancerul fiind una din principalele cauze ale mortalitatii in lume.
Ingrijirea paliativi a reusit s3 schimbe perceptia asupra bolii si a contribuit la
acceptarea responsabilitatii, in lumea medicald, de a transforma ultima parte a
vietii pacientului Intr-o perioada traita cu demnitate si confort. (8)
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Beneficiarii serviciilor de ingrijiri paliative sunt pacienti cu boli cu risc
letal, care au simptomatologie necontrolata si/sau suferinta psihosociala sau
spirituala. Acestia ar trebui sd nu fie doar bolnavii de cancer, ci si pacientii
geriatrici, cei cu boli neurologice, insuficiente de organ, SIDA, malformatii
congenitale, precum si alte boli cronice care necesita o ingrijire continua sau la
care simptomatologia are o evolutie imprevizibila. (5)

Ingrijirea paliativi este, deci, o ingrijire complex3, activi si intensivi, care
promoveaza calitatea vietii bolnavilor si a familiilor acestora. Cand tratamentele
curative nu mai sunt oportune sau eficace, ingrijirea paliativa devine esentiala
si indispensabila pentru ca bolnavul sa moara linistit, impacat cu sine si cu cei
din jur si mai ales fara dureri sau alte simptome apasatoare. (4)

In fazele avansate ale bolilor incurabile, ingrijirea paliativi se concentreazi
asupra inlaturarii durerii, imbunatatirii calitatii vietii bolnavului terminal si
asupra suportului acordat familiei inainte si dupa decesul celui drag. (9,10)

De asemenea, presupune aplicarea tuturor interventiilor paliative adecvate,
care include pe langad interventiile specifice, terapii etiopatogenice ale bolii cum
ar fi chirurgia, radioterapia, chimioterapia, tratamentele hormonale etc. Scopul
ultim al tuturor acestor interventii este reabilitarea, maxim posibila, a pacientului
si asigurarea unei cat mai bune calitati a vietii. (7)

3. INGRIJIRILE PALIATIVE iN EUROPA

Initiatoarea miscarii de tip hospice moderne a fost Cicely Saunders
(1918-2005), o asistenta medicala britanica, care a contribuit la inaugurarea, in
anul 1967, a St. Christopher’s Hospice din Londra. (11)

In anul 2009 Asociatia Europeana de Ingrijiri Paliative a publicat norme
si standarde de ingrijiri paliative, care ar trebui sa fie implementate in toate
tarile Uniunii Europene. In aceste standarde se aratd ci in UE survin 1,6
milioane de decese anual din cauza cancerului si aproximativ 5,7 milioane de
decese datorate bolilor cronice necanceroase. Dintre bolnavii care beneficiaza
de Ingrijiri paliative, 95% sunt neoplazici.

Asociatia Europeana de Ingrijiri Paliative (9) recomanda tarilor Uniunii
Europene ca pe viitor sa creasca numarul pacientilor, suferind de alte boli decat
cancerul, asistati in sistemul de Ingrijiri paliative, astfel incat sa se atinga o
proportie de 60% pacienti neoplazici 1n stadiul terminal si 40% pacienti non-
neoplazici. Asociatia a definit si filosofia de tip hospice care contine valori si
principii comune paliatiei, indiferent de tipurile de abordare a pacientilor la
finalul vietii in diferite tari din Europa.
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4. INGRIJIRILE PALIATIVE IN ROMANIA

Ingrijirea paliativd si controlul durerii in cancer sunt cateva dintre
problemele actuale nerezolvate ale sistemului de sanatate publica din Romania.
Aceasta face ca gradul de asistare si respectiv calitatea vietii bolnavilor incurabili, In
faza avansata sau terminal3, sa fie nesatisfacatoare. Sunt probleme, inca, insuficient
abordate la nivelul autoritatilor sanitare cu putere de decizie, in ciuda experientei
internationale privind existenta unor metode de tratament eficace si cost-eficiente.
(8)

S-a estimat ca 60% dintre pacientii care decedeaza anual au nevoie de
servicii de Ingrijiri paliative. Conform unui model de calcul, toti pacientii care
decedeaza din cauza cancerului si 2/3 din restul deceselor reprezinta cazuri
care pot beneficia de ingrijiri paliative, in ultimul an de viatd. In Romania,
nevoia de Ingrijiri paliative este enorma, asa cum remarca medicii generalisti.
Acestlucru poate fi observat din simptomatologia diversa si durerile pacientilor
care sunt mari, atunci cand ei solicita ingrijiri paliative la domiciliu. (4)

Ca o initiativa a sectorului neguvernamental si ca raspuns la nevoia de
ingrijire acordata unei categorii de pacienti mai putin asistati in domeniul
public de sanatate: bolnavii incurabili, aflati in stadii avansate si terminale, in
anii 1990 In Romania s-a initiat dezvoltarea serviciilor specializate de Ingrijiri
paliative. In limitele resurselor alocate de finantatori, interesul era ca aceste servicii
sa poata fi adaptate nevoilor imediate ale pacientilor si a familiilor acestora. (10)
Pacientii in ultimul stadiu al vietii lor au si ei dreptul la Ingrijiri medicale, fara a
fi discriminati, in baza conditiei lor de sanatate. (12)

5. ECHIPA DE INGRIJIRI PALIATIVE

Abordarea multidisciplinard si interdisciplinard constituie esenta Ingrijirilor
paliative, pentru a putea acoperi nevoile de ingrijire fizice, psihologice, sociale
si spirituale ale pacientilor la finalul vietii. Ingrijirea paliativd poate fi realizati
de catre o singura persoana dar, pentru a fi de succes se are in vedere o
colaborare cat mai stransa intre diferitele specialitati, cu scopul de a-i oferi
pacientului tot suportul necesar.

Alcatuirea echipelor va diferi In functie de o serie de factori printre care
se numara grupul de pacienti deservit, masura in care se acorda ingrijirea si aria
locala de acoperire. Amploarea echipei poate fi stabilitd de o maniera flexibila
si in functie de nevoile pacientului. Un medic generalist si un asistent medical
specializat pot constitui componenta minimala a unei echipe. Totusi, in majoritatea
cazurilor, din echipa fac parte asistenti sociali, psihologi si/sau voluntari, care
trebuie sa fie condusi de un profesionist calificat in Ingrijirea paliativa. (13,14)
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De asemenea, membrii echipei de Ingrijiri paliative au o formare in
munca de echipa si in sustinerea psihologica reciproca deoarece in aceasta
activitate apare, mult mai des, sindromul de burnout, de epuizare emotional3,
comparativ cu alte specialitati medicale. (4)

6. STABILIREA DIAGNOSTICULUI DE FAZA IREVERSIBILA

Datorita faptului ca are o mare implicare fizica si psihica, diagnosticul
de cancer, in general, reprezintd o mare provocare pentru medic. Pacientii cu
cancer sunt nevoiti sa se adapteze noilor schimbari ce survin din consecintele
bolii. Este important pentru pacient sa i se ofere informatii pertinente astfel
incat sa-si Inteleaga boala, sa poata sa ia hotarari importante si sa dezvolte
mecanisme de adaptare. (15)

Majoritatea medicilor se gindesc la comunicarea diagnosticului, a
adevirului, ca la o singura intalnire. Insa, acesta trebuie si se deruleze pe o perioada
de timp mai Indelungata. E necesar ca medicul sa discute cu bolnavul, si prin
intrebarile care i le adreseaza acestuia 1l ajuta pe medic sa-i ofere bolnavului
acele informatii de care are nevoie si pe care le poate intelege. De o importanta
deosebita este accentuarea de catre medic a ajutorului oferit in continuare, in
mod constant. (16)

7. COMBATEREA SIMPTOMELOR CARE AFECTEAZA CALITATEA
VIETII

In acordarea ingrijirilor paliative trebuie si se tind cont de toate
simptomele si sindroamele pe care le poate prezenta pacientul. Crearea unui
mediu propice pentru alinarea suferintei indelungate si in fazele terminale este
un aspect definitoriu al ingrijirilor paliative.

Este important sa se observe si sa se intervieveze, In mod continuy,
pacientul, iar in cazul in care nu este posibil acest lucru, atunci sa se obtina
informatiile necesare de la cei care-1 ingrijesc, avand in vedere ca pacientii
raporteaza numai aproximativ 50% dintre simptome. O particularitate intalnita
aproape numai in paliatie este faptul ca suferindul doreste sa fie informat
despre semnificatia fiecarui simptom. (17)

Unele dintre simptomele comune, care apar la pacientii in stare terminala
sunt: durerea, starea de sldbiciune, dispnea si incontinenta urinara. Pe langa
acestea mai pot apdrea si alte simptome ale aparatului digestiv, respirator,
urinar, simptome neurologice, hematologice, psihologice etc. Important este ca
simptomele Intilnite sa fie controlate si sa se stabileasca balanta intre beneficiile
tratamentului acordat si efectele adverse ale acestuia. (18)
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Multi dintre pacienti sunt anxiosi, depresivi datorita temerilor legate de
tratament, a explicatiilor insuficiente, incorecte, legate de boala si prognostic.
Bolnavii prezinta o afectivitate bazald scazuta, persistentd, cu pierderea interesului
pentru viatd; au sentimente de neajutorare, auto-invinuire si se pierde respectul de
sine. Pot sa aiba ganduri legate de moarte sau chiar suicidare. Pentru inlaturarea
acestor stari deloc binevenite pentru pacient, trebuie sa se aiba in vedere si
acordarea de sprijin emotional. (19)

8. FORME DE INGRIJIRE

Pacientul aflat in fata mortii apropiate are nevoie sa stai aproape de el,
sa-1 tii de mana chiar daca esti fara cuvinte.Toate acestea fac ca trecerea de la
viata si moarte sa fie mai putin terifianta si nu in singuratate sau izolare. (19)

1. Ingrijirea la domiciliu

Ingrijirile la domiciliu reprezintd gama de servicii si facilitati acordate
in comunitate persoanelor dependente pentru ca acestea sa traiasca, pe cat de
independent posibil, in propriile case. In general, ingrijirile la domiciliu sunt o
preferin{a pentru ceea ce este ,viata acasa” ca o alternativa la ,Ingrijirea in
institutii”. Aceasta inseamna sa ajuti oamenii in comunitatea lor, mai degraba
decat sa-i izolezi intr-un spital sau camin pe termen lung.

Grupurile de beneficiari ai acestor servicii sunt constituite din:

e batranii dependenti

e convalescentii dupa anumite boli: fracturi de col femural, paralizii,

interventii chirurgicale mari etc.
persoane care prezinta boli terminale

e persoane cu dizabilitati (20)

2. Ingrijirea de tip hospice

Se refera la organizatiile care furnizeaza Ingrijire paliativa In unitati cu
paturi (centrele specializate de ingrijire paliativa) pentru bolnavi in stadiu terminal.
In Marea Britanie, serviciile de ingrijire paliativd si hospice continui si se
adreseze in primul rand pacientilor diagnosticati cu cancer. Un hospice poate
gazdui in medie 15 pacienti, iar media de internare este de 13 zile. Cel putin
unul dintre motivele pentru care sunt internate persoanele muribunde intr-un
hospice este: controlul simptomelor, pentru a le acorda atét lor cat si apropiatilor
lor cateva zile de liniste printr-o Ingrijire de calitate garantata sau pentru ingrijire in
faza terminala a bolii. (21)
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Datele din literatura sugereaza ca toti cei care au beneficiat de servicii
de ingrijire hospice apreciaza abordarea ,umana” a acestora, prin care se obtine
reducerea anxietatii si Imbunatatirea comunicarii. (22)
calitatii vietii nu este usor de realizat. Acest lucru reiese din rezultatele unor studii si
cercetdri, care aratd ca persoanele muribunde aflate intr-o unitate de ingrijire
paliativa cu paturi beneficiau de un control al durerii mult mai bun decat cele
care beneficiau de servicii de Ingrijire paliativa in spital sau la domiciliu. (23)

9. MEDICALIZAREA FINALA

Durerea este unul dintre cele mai importante simptome ale pacientului
aflat in ultimul stadiu de viata si de aceea se incearca, cat mai mult cu putint3,
ameliorarea ei. Netratarea adecvata a durerii este un fenomen obisnuit, datorat
pe de o parte carentelor existente in educatia personalului medical privind
posibilitatile de control a durerii, pe de altd parte, ingrijoradrii izvorate din
dependenta care s-a creat fata de substante in randul bolnavilor, al membrilor
lor de familie si al medicilor. Pacientii pot suferi de durere nu numai din cauza
lipsei de informatii a specialistilor, ci si din cauza unor atitudini moralizatoare
a medicilor referitoare la dozarea narcoticelor. (16)

Analgezia - Principii

Durerea cronica difera de cea acutd; scopul terapiei este prevenirea
reaparitiei durerii. Pentru indepartarea ei trebuie luati in considerare toti factorii
implicati: somatici, psihologici, sociali, spirituali.

o Fiecare tip de durere se trateaza si se evalueaza separat.

e Se prefera calea orala sau rectald. Cand nu e posibil se administreaza

subcutan: intermitent pe fluturas sau continuu cu seringa automata.

e Analgezia sa fie simpla. (24)

S-a observat ca folosirea unor metode ca: cititul, ascultarea radioului,
privitul la televizor, respiratia ritmica, relatarea unor amintiri si vizualizarea
experientelor placute distrag atentia pacientului de la durerea sa. (25)

In ingrijirea paliativa, scopul principal al tratamentului nu este prelungirea
vietii ci cel de a face ca viata care i-a mai ramas pacientului sa fie cat se poate de
confortabila si sa-si pastreze pe cat se poate semnificatia. Problema cea mai
importanta se refera la aplicarea tratamentului cel mai potrivit, tinandu-se cont
de perspectivele biologice si de circumstantele personale si sociale ale pacientului.
»Iratamentul care nu ofera pacientului beneficii nete poate fi etic si legal
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neadministrat sau intrerupt, iar scopul medicinei trebuie sa vireze spre palierea
simptomelor”. Poate vor fi momente cand rezultatele tratamentului nu vor fi in
conformitate cu asteptarile noastre, dar trebuie sa facem tot ce se poate pentru
a ajuta bolnavul. (5)

Alimentatia pacientului terminal

Alimentatia pacientului si modul sau de raportare la rolul acesteia in
legatura cu conditia sa sunt foarte importante. Prin urmare, un studiu publicat
in anul 2005 (21) a aratat faptul ca pacientii isi controlau activ alimentatia in
moduri proprii, fie pentru a-si eficientiza corpul in lupta cu cancerul, fie pentru
a grabi moartea.

Suportul nutritional singur nu vindeca o boala si nici nu o amelioreaza.
Terapia adjuvanta este cea care permite pacientului sa-si satisfaca nevoile
nutritive in timpul tratamentului paliativ sau curativ. Suportul nutritional prin
intermediul unui cateter intravenos sau a unei sonde de alimentatie este o
terapie de salvare a vietii pentru pacientii care sunt in imposibilitatea de a-si
satisface nevoile nutritive pe cale orala. De cele mai multe ori, momentul initierii si
cel al opririi suportului nutritional la pacientii cu boli terminale nu este foarte clar
stabilit in ghiduri, aceasta decizie ramanand la latitudinea clinicianului. (26)

Problemele suportului nutritional

Pe parcursul nutritiei parenterale pot fi intalnite si complicatii. Acestea pot
filegate atat de insertia venoasa a cateterului (tromboza, trombembolism pulmonar,
sepsis), cat si de tulburari electrolitice, tulburari metabolice (hipercalcemie,
hipoglicemie) sau de disfunctie hepatica (steatoza, colestaza, sludge biliar). (27)

Beneficiile suportului nutritional

Suportul nutritional aduce beneficii pacientilor competenti prin reducerea
deteriorarii fizice, imbunatatind calitatea vietii si prevenind impactul emotional
al ,Infometarii pacientului pana la moarte”. (26)

In ceea ce priveste suportul nutritional la domiciliu, acesta poate fi o
necesitate, pe viata, la pacientii cu infarct intestinal, datorat fie rezectiei chirurgicale,
fie deteriorarii unei portiuni din tractul gastro-intestinal. Suportul nutritional
sustine viata, insa are un impact pozitiv asupra calitatii vietii pacientilor?
Cercetatorii au raportat o calitate a vietii mai buna la pacientii care au primit
nutritie parenterald la domiciliu pentru minim trei luni. Asadar, in functie de
prognosticul pacientului cu cancer avansat, clinicianul hotaraste instituirea
alimentatiei parenterale la domiciliu, luand in considerare beneficiile si riscurile
acesteia. (26)
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Intreruperea tratamentului

Etica clinicd ajuta la intelegerea si la aplicarea principiilor etice in
anumite cazuri, cand se considera ca tratamentele de prelungire a vietii trebuie
intrerupte, stopate sau retrase. Prin consens se accepta ca, In urmatoarele
cazuri, este, din punct de vedere etic, justificabila intreruperea tratamentului
de prelungire a vietii:

e cand pacientul refuza tratamentul
cand suferintele nu sunt proportionale cu beneficiile
cand tratamentele sunt destinate sa esueze
cand viata sa nu mai are nicio semnificatie
cand evolutia bolii este nesigura
cand familia se lupta cu medicul
cand testamentele de viata (living will) duc la dileme etice
cand suferinta si durerea sunt coplesitoare (17)

10. COMUNICAREA

Comunicarea in ingrijirile paliative are mai multe dimensiuni: comunicarea
dintre echipa de ingrijiri si pacient, dintre echipa de ingrijiri si familie, dintre
pacient si familie si comunicarea interdisciplinara sau in interiorul echipei de
ingrijiri si intre institutiile care ofera ingrijirile. (3)

Importanta deosebitd a comunicarii in acest domeniu este demonstrata
de faptul ca cele mai importante surse de insatisfactie si de plangeri ale bolnavilor
ingrijiti de echipe de paliatie nu s-au referit 1a servicii medicale inadecvate, ci la
probleme datorate unor bariere in comunicare, la lipsa de comunicare sau la
neintelegeri intre partenerii comunicarii (pacienti, familie, specialisti). (9)

“Comunicarea In cadrul ingrijirilor paliative trebuie insa sa respecte o
serie de reguli si cerinte clare, cum ar fi: alegerea unui spatiu adecvat, acordarea
unui timp mai lung de comunicare cu pacientul decat cel acordat in medicina
curativa, precum si la aplicarea unor tehnici de comunicare speciale si sprijin
intre membrii echipei de ingrijire.” (14)

Comunicarea vestilor rele constituie un punct cheie care in paliatie
necesita o atentie deosebita si abilitati fundamentale de comunicare din partea
medicilor. Impactul acestora va depinde de marimea decalajului dintre asteptarile
pacientului si realitatea statusului medical si va putea fi evaluat numai dupa ce
se va afla ce stie si ce asteptari are pacientul in legatura cu conditia lui medicala.

(4)
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Sunt cunoscute trei modele pentru comunicarea vestilor rele in medicina:

e modelul nedezvdluirii, in care vestea este comunicata unei rude, care
ascunde adevarul pacientului pentru a-1 proteja. Avantajul acestui model este
timpul scurt alocat de medic comunicarii, fiind potrivit acelor persoane care
prefera sa nu-si cunoasca statusul medical.

e modelul dezvdluirii in detaliu se refera la comunicarea tuturor
amanuntelor pacientului, care, pe baza informatiilor primite, decide tratamentul pe
care doreste sa-l urmeze. Acest model este avantajos pentru ca promoveaza atat
increderea pacientului in medic, cat si suportul familiei si ofera timpul necesar
rezolvarii problemelor pacientului.

¢ modelul dezvdluirii individualizate, se axeaza pe adaptarea cantitatii
de informatie si ritmului comunicarii la nevoile si dorinta pacientului. Cantitatea
informatiei furnizate si rata accesului, care este adaptata nevoilor individuale
ale pacientului, reprezinta marele avantaj al modelului. (28)

Comunicarea diagnosticului

Diagnosticul de cancer, are o rezonanta emotionala negativa in randul
pacientilor datorita asocierii cu durerea, imaginea unei debilitati severe si frica
de moarte. Tratamentele agresive utilizate In cancer duc la alterari in imaginea
corporala ca de exemplu alopecia, hiperpigmentari, sterilitate, mutilari in chirurgia
ORL, castrare etc. Si sunt o sursa de temeri suplimentare pentru pacienti.

Scopul comunicarii diagnosticului chiar si atunci cand vestea e rea e
acela de a informa familia si pacientul, de a reduce incertitudinea, a Intari relatiile
intrafamiliale si de a permite pacientului si familiei sa decida pe ce cale sa porneasca
si sa-si construiasca un plan realist. Fara aceasta informatie pacientul nu poate
participa in luarea deciziilor, nu-si poate da consimtdmantul informat si are
asteptari nerealiste privind viitorul sau. (15)

Un studiu calitativ efectuat pe 72 participanti din Australia si Canada
publicat in 2004, (29) identifica urmatoarele asteptari ale pacientilor si a
familiilor lor legate de medic:

¢ sd fie onest si direct in impartdsirea informatiei
sa vorbeasca clar, pe intelesul pacientului
sa arate ca 1i pasa
sa ofere timp pacientului
sd dozeze informatia pe masura capacitatii de asimilare a pacientului
sa nu abandoneze pacientul

Cancerul, prin natura sa, obligd pacientii sa se adapteze la numeroase
schimbari (fizice, status profesional, social) si sa faca fata consecintelor bolii.
Oferirea de informatii relevante pacientului permite acestuia sa inteleaga boala,
sd ia decizii informate si sa dezvolte noi mecanisme de adaptare. (30)
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Comunicarea prognosticului

Dificultatile legate de discutarea prognosticului includ incertitudinea de
a comunica estimari ale supravietuirii si statistici aferente, discutarea in sine a
sperantei de viata cu pacientii cu prognostic limitat, gasirea celei mai empatice
si oneste modalitati de comunicare a prognosticului, modularea comunicarii in
functie de background-ul cultural al fiecarui pacient. Provocarea cu care se confrunta
medicul este aceea de a gasi echilibrul intre toate cerintele de mai sus si complianta
cu prevederile legale referitoare la consimtamantul informat. (15)

11. EMPATIA

A fost descrisa ca fiind un concept care implica atat nivelul cognitiv cat
si cel afectiv/emotional. La nivel cognitiv implica abilitatea de a intelege lumea
prin ochii celorlalti, iar la nivel afectiv capacitatea de a se alatura si experimenta
sentimentele altei persoane. (31)

Abundenta de empatie nu poate decét sa fie benefica In Ingrijirile medicale
si grabeste vindecarea. (32)

Raspunsul empatic are trei componente:

¢ Identificarea emotiei negative traite de pacient (furie, tristete, suparare,
etc.)

o Intelegerea originii acestei emotii (recidivd, complicatii, intarziere
diagnostic, etc.)

¢ Formularea unui raspuns care le coreleaza pe cele doua si acceptarea
starii pacientului ca fiind normala in situatia data (ex.: Vad ca sunteti suparat ca
boala a reaparut si e firesc). (15)

O relatie apropiata medic pacient este benefica atat pacientului cat si
medicului aducandu-i satisfactii profesionale, dar daca aceasta relatie devine
prea apropiata ea impiedica judecata clinica sanatoasa. Gasirea caii de mijloc,
nici prea apropiat nici prea distant fata de pacient, este o sarcind permanenta a
medicului. Atasamentul excesiv, evitarea sau neangajarea emotionala In relatia cu
pacientul toate sunt forme ale devierii de la Ingrijirea adecvata a pacientului. (33)

Speranta la pacientul terminal

Atat medicii cat si pacientii considera ca o buna comunicare indiferent
de dificultatea situatiei sadeste speranta. (34)

Speranta este un raspuns necesar la o amenintare si poate fi definita ca
fiind asteptarea unui rezultat pozitiv in ciuda tuturor circumstantelor. Contine
atat anticiparea a ceva pozitiv cat si o acceptare pozitiva a inevitabilului. (35)
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Aspectul psiho-emotional in comunicarea medic pacient

In cazul diagnosticirii unei boli severe pacientii asteapti de la medic un
plan de tratament, informatii si sprijin emotional. Studiile demonstreaza ca o
buna comunicare si ingrijirea oferita cu compasiune scad anxietatea si depresia,
cresc abilitatea pacientului de a se adapta la situatie si totodata calitatea vietii
acestora. (15)

12. GRIJA FATA DE FAMILIE SI PRIETENI

In ingrijirea pacientului terminal nu trebuie pierdute din vedere nevoile
familiei, ingrijirea rudelor si a prietenilor acestuia. In relatia cu familia, medicul
are un rol important, cel de a discuta anumite subiecte, despre cum este inteleasa
ingrijirea acordata rudelor 1n suferinta, referitoare la momentul despartirii, care sa
fie atitudinea dupa Incetarea din viata a bolnavului dar si despre utilitatea si
eficienta actiunilor realizate. (36)

Un studiu realizat iIn Marea Britanie (37) relateaza faptul ca pregatirea
insuficienta pentru acordarea de ingrijire a dus, In mod semnificativ, la efecte negative
asupra sanatatii mintale a familiei care acorda Ingrijire. Pe de alta parte, atunci cand
rudele sunt bine informate si dezvolta o relatie de lucru bazata pe increderea
personalului, poate rezulta o experienta de ingrijire mult mai adecvata. (38)
sustinerea rudelor atat pe parcursul evolutiei bolii cat si dupa moartea acestuia,
pana cand se restabileste echilibrul familial. (36)

Impactul depresiei asupra vietii bolnavilor, familiei si prietenilor

Depresia netratatd are consecinte nefaste asupra bolnavului prin
prisma faptului ca intensifica celelalte simptome, ducand la izolare sociala si
impiedicandu-l sa-si rezolve ,problemele neterminate”. (5)

Pe de alta parte, suferinta profunda a unei persoane are efecte asupra
vietilor multor apropiati ai acesteia. Unele cupluri sau relatiile de prietenie se
consolideaza odata cu trairea unor situatii de criza, prin implicarea si sprijinul
psiho-afectiv oferit unul altuia. Ins, uneori rudele si prietenii se indeparteaza
de persoana sau de familia direct afectatd de cancer, fapt cauzat de temerile
legate de viitor si de situatia financiara care va afecta viata bolnavului si implicit
a celor apropiati. (36)

In tirile unde este dezvoltat un sistem de ingrijiri paliative complex,
pentru combaterea efectelor negative ale bolii asupra apropiatilor bolnavului,
sunt organizate grupuri de suport pentru familii, tineri si adolescenti, programe
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educationale si religioase prin care oamenii pot descoperi noi cai de a face fata
suferintei aproapelui, in discutiile despre tratament fiind implicati chiar si copiii, fapt
care permite si Incurajeaza sentimentul de utilitate al fiecarui membru al familiei. (9)

13. ASPECTE ETICE

Principii etice in ingrijirea paliativa

Principiile etice care stau la baza ingrijirilor paliative se concentreaza
asupra asigurarii unei cat mai bune calitdti a vietii pentru bolnav si familie.
Promovarea beneficientei si a non-daunarii pacientului presupune, pe de o
parte, obligatia echipei medicale de a face bine si cea de a cantari beneficiile si
riscurile fiecarei decizii terapeutice asupra pacientului, iar pe de alta parte,
obligatia de a evita provocarea, In cunostinta de cauza, a unui rau, pacientului.
(4)

Medicina paliativa presupune oferirea de ingrijiri pacientului in nucleul
sau familial. Astfel, conform principiilor bioetice si a legislatiei din Romania,
fundamentata pe principiul autonomiei pacientului (39), acesta trebuie sa-si
exprime acordul cu privire la membrii familiei sau din anturaj care sunt
acceptati sa se implice In acordarea ingrijirilor la finalul vietii.

Asociatia Europeand de Ingrijiri Paliative subliniaza faptul cd ingrijirile
paliative pot fi generale (acordate de catre medicii de familie si specialistii care
au tratat boala de baza a pacientului, oncologi etc.) si speciale (acordate de
medici specialisti in paliatie), fie la domiciliy, fie In unitati specializate de Ingrijiri
paliative.

Existd patru norme de baza relevante pentru oferirea ingrijirilor paliative.
O prima norma ceruta se refera la punerea la dispozitia pacientului a unui plan
de ingrijire in avans, In cadrul caruia pacientului sa-i fie descrise posibilitatile
de ingrijire, sa fie inteles de catre echipa de ingrijire, gradul de autonomie pe
care bolnavul 1l prefera, respectiv gradul in care bolnavul doreste sa-i implice
pe cei apropiati In ingrijire si In luarea deciziilor si care sunt persoanele din
anturaj agreate de pacient pentru a-i fi in preajma la finalul vietii. (9)

A doua norma consta in asigurarea accesului echitabil si fard intdrziere
la ingrijiri paliative, indiferent de varsta, diagnostic, zona geografica, rasa, etnie,
gen sau conditie materiala.

A treia norma solicitatd este reprezentata de continuitatea ingrijirilor
medicale pe intreg parcursul clinic al bolii. Aceasta continuitate a ingrijirilor,
rezultatd din buna comunicare Intre specialistii si serviciile medicale care
trateaza bolnavii, permite prevenirea erorilor, a sentimentului de abandon al
pacientului si respectarea preferintelor si alegerilor facute de pacient. (10)
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A patra norma recomandata se refera la respectarea dorintelor bolnavului
terminal in ceea ce priveste locul preferat de oferire al ingrijirilor In stadiul
terminal silocul in care 1si doreste sa moara. Aceste aspecte sunt puternic influentate
de structura familiei, relatiile cu rudele, cultura si religia pacientului. Studiile
efectuate In mai multe tari europene (40) arata ca majoritatea pacientilor
neoplazici (75%) prefera sa moara acasa. Pacientii tineri, cei necasatoriti sau
cei carora le-a decedat partenerul de viata prefera insa sa moara in unitati de
tip hospice. (28)

Demnitatea pacientului

Ingrijirea paliativi trebuie si fie acordati intr-o maniera respectuoass,
deschisa si atenta la valorile, credintele si practicile personale, culturale si
religioase, ghidata de legislatia fiecdrei tari. Demnitatea pare a fi un concept
individual, cuprinzind diferite domenii si prioritati pentru fiecare pacient.
Demnitatea poate fi mai degraba considerata o proprietate intrinseca decat un
bun care poate fi afectat sau pierdut. Urmand aceasta linie, Ingrijirea paliativa
ar trebui sa ofere un mediu in care pacientul se poate simti demn si poate fi
tratat in consecinta. (4)

Binefacerea

Acest concept implicd faptul ca trebuie sa se facd intotdeauna totul
pentru binele pacientului chiar daca pot sa apara dificultati intre echipa de
ingrijire, pacient si apartinatori. Cu toate acestea, se presupune ca profesionistii
au abilitatile si expertiza necesare pentru a rezolva problemele, si Intelepciunea
de a trimite pacientul la altcineva in cazul in care ei nu pot da rezolvare
situatiilor, pentru ca problemele sa nu ramana nesolutionate. (41)

Relatia echipei de ingrijire cu pacientul

Asociatia Europeani de Ingrijiri Paliative le recomanda specialistilor
care ingrijesc pacientii la finalul vietii sa construiasca o relatie de colaborare cu
pacientul si familia acestuia. Pacientul si familia reprezinta o unitate de ingrijire,
fiind considerati parteneri importanti in planificarea ingrijirilor si gestionarea
afectiunilor. S-a dezvoltat ideea de Ingrijire cu accent pe resursele si competentele
pacientilor, nu numai pe dificultitile intampinate de acestia. in acest context,
abordarea orientata catre rezistentd a dobandit recent o recunoastere din ce in
ce mai mare. Rezistenta se referd la capacitatea pacientilor de a face fata bolilor
incurabile si problemelor asociate si schimbarii perspectivei avand in vedere
speranta de viata limitata.
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Etapele tratamentului terapeutic pe care trebuie sa le parcurga bolnavul,
dar si partenerii sai, familia si medicul curant, sunt greu de imaginat si pline de
impreviziuni. De aceea, este foarte important ca pacientul sa fie incurajat sa 1si
exprime sentimentele, prin intrebari atent alese de medic si solicitare de
informatii, pentru ca acesta din urma sa poata alege conduita de urmat. (42)

Membrii familiei pacientului sunt implicati in ingrijirea paliativa si in
luarea deciziilor intr-o mai mare masura decat in medicina curativa, ei fiind
invatati sa efectueze manopere medicale, cum ar fi schimbarea perfuziilor,
pansamentelor, hranirea pacientului pe sonda etc. Echipa multidisciplinara de
ingrijiri paliative trebuie sa stie cat de mult sa interfereze in familie pentru a
oferi sprijin psihologic si spiritual, dar In acelasi timp a nu leza intimitatea
membrilor acesteia. (43) Totodatd, medicul curant este Incurajat sa aiba relatii
armonioase cu pacientul, in literatura (42) observandu-se o imbunatatire a
calitatii vietii pacientului, pe masura crearii relatiilor interpersonale.

Calitatea vietii

Scopul central al ingrijirilor paliative este cel de a obtine, mentine si
spori calitatea vietii bolnavului. Acest concept este influentat de diferiti factori
biopsihosociali si culturali, existdnd In prezent numeroase instrumente de
cuantificare a calitatii vietii (scale, chestionare). (3) Cand pacientul se apropie
de finalul vietii, pentru el sunt extrem de importante anumite trairi, experiente
avute alaturi de cei dragi si, precum: managementul simptomelor, evitarea
prelungirii inadecvate a momentului de a muri, obtinerea controlului, retrdirea
suferintei, consolidarea relatiei cu cei dragi. Echipa multidisciplinara care se
ocupd de Ingrijirea sa trebuie sa cunoasca cele mai importante domenii de care
este afectat pacientul pentru a-i asigura confortul.

Cu toate acestea, calitatea vietii se defineste si se raporteaza la fiecare
pacient in parte, in sensul ca fiecare individ hotaraste pentru sine care este
nivelul minim acceptabil al calitatii vietii sale. Dimensiunile relevante ale
calitatii vietii individuale, cat si prioritatile din cadrul acestor dimensiuni se
schimba adesea in functie de evolutia bolii. Calitatea vietii pare sa depindd mai
mult de discrepanta perceputa intre asteptari si statusul real de performant3,
decat de o afectare functionala obiectiva. (4)

Cel mai important lucru este disponibilitatea specialistului de a discuta
cu pacientul aceste probleme. Este importantd nu numai permisiunea de a
discuta, capacitatea de a asculta, ci si facilitarea acestor discutii, prin intrebari
directe, incursiuni in gandurile si sentimentele pacientului. (44) Un studiu
realizat in anul 2002 (45) arata ca bolnavii care au avut o dorintd moderata de
a trai au supravietuit mai mult, comparativ cu cei care au avut o dorinta scazuta
de a trdi si au murit mai repede.
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Conceptia referitoare la viatd si moarte

0 persoana care este pe moarte doreste sa fie acceptata ca personalitate,
cu toate secretele sale, In deplinatatea sa. (16) Pe de alta parte, cu cat sentimentul
de a fi persoana este mai amenintat sau compromis, cu atat suferinta persoanei
va fi mai mare. Iar la bolnavii terminali care sunt si se simt apreciati de catre cei
din jurul lor, s-a observat ca au luat in considerare intr-o mai micd masurg,
scurtarea intentionati a vietii pe cale medicali. (46) Ingrijirea paliativi nu gribeste
si nici nu amana moartea pacientului, ci afirma valoarea vietii si considera moartea
un proces natural. Moartea este privita la acelasi nivel ca si viata, inseparabila
de aceasta si parte din ea. (4)

De asemenea, e important ca tehnologiile disponibile iTn medicina moderna
sa nu fie aplicate pentru prelungirea nenaturald a vietii. Medicii nu sunt obligati
sd continue tratamente inutile si istovitoare pentru pacient, iar pe de alta parte
pacientii sunt indreptatiti sa refuze tratamente medicale, considerate de ei a fi
inutile. (47) Totusi, acceptarea acestui gen de Ingrijire nu este pur si simplu o
resemnare in fata inevitabilului. Dimpotriva, pacientul poate duce o viatda demns,
plina de sens, iIn compania celor dragi pana la sfarsit, fara a fi nevoit sa suporte
simptomele chinuitoare provocate de boala. De asemenea, Ingrijirea paliativa da
membrilor familiei posibilitatea sa-i aduca celui drag mangaiere si sprijin. (4)

Sustinerea psihicd a bolnavului si a familiei

In ingrijirea medicald de tip paliativ se aplici modelul biopsihosocial,
care se bazeaza nu numai pe latura sociala care poate avea un rol benefic asupra
starii pacientului si a relatiilor cu cei din jurul sau, ci si pe latura psihologicj,
acesta fiind privit din toate unghiurile ca fiind o persoana complexa (biologic,
psihologic, social). (48)

Studii efectuate In SUA (16) arata ca cele mai frecvente temeri legate de
moarte sunt: a muri chinuit de dureri fizice, a muri singur sau Intr-o institutie,
respectiv ca procesul mortii este mai temut decat moartea ca fenomen. Daca se
exploreaza temerile actuale cu privire la boala si moarte, se poate facilita
accesul pacientului la propriile resurse spirituale, religioase, la fortele eului pe
care le detinea in trecut si, prin aceasta, se poate creste stima de sine si se poate
facilita adaptarea.

a. Suferinta spirituald

Mircea Eliade scria: ,Sacrul este un element in structura constiintei si
nu un stadiu in istoria acestei constiinte”. (49) Pe langa celelalte nivele din care
este constituit omul, somatic si psihic, nu trebuie sa fie inlaturat acest nivel atat
de important, cel spiritual.
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Filosofia de tip hospice, de origine crestina, implica atat conceptia
in ultima clipa, modul in cdtre se trece din aceasta lume, nefiind indiferent. Este
indicat ca medicul sa sugereze pacientului si familiei sa primeasca asistenta
spirituald, bineinteles respectandu-se confesiunea si traditia fiecaruia. (19)

Asistenta spirituald este abordatd, In mod personal, cunoscand valoarea
interioara a fiecarui pacient, nazuintele si credinta sa. Exista bolnavi care sufera
in interiorul lor fara a-si impartasi durerea sufleteasca medicului, asistentului
sau celor din familie; iar in astfel de cazuri rolul cel mai important {i revine
preotului care poate sa-l ajute prin crearea unei legaturi cat mai stranse cu
divinitatea, primind speranta si pacea interioara. (36)

b. Testamentul de viatd (living will)

Testamentul de viatd contine dorintele pacientului privind tratamentele de
urmat, atunci cand acesta ar deveni incapabil sa ia decizii prin si pentru el
insusi. De asemenea, prin acest tip de document, o persoand exprima, dinainte,
dorinta sa de a nu fi mentinut in viata artificial, prin tratamente ,inutile” sau
,extraordinare”. In general, documentele contin refuzul unor tratamente si
refuzul unei morti medicalizate si tehnicizate si, de asemenea, cu o cerere de
usurare eficace a durerii. (42)

la baza serviciile sociale, medicale si de asistentd medicala. Este de preferat ca
in cazul in care se considera ca pacientului nu-i face bine stand acasa, avandu-
se in vedere posibilele probleme cu care se poate confrunta la domiciliu, (de
igiend, singuratate, nutritia parenterald, nevoia de oxigen, inactivitatea etc.) sa
fie transferat Intr-un centru specializat pentru a i se oferi tot ce are nevoie. (50)

Moartea

Moartea este considerata ca fiind cea mai solitard experientd pe care
fiecare persoani o infrunta. In ultima perioadi a vietii lor pacientii au nevoie de
odihna, liniste si demnitate si de tratamentele medicale oferite. Dar au nevoie
si de cineva care si se preocupe de fiinta lor umana. In literatura se intalneste
notiunea de ,moarte buna” ce survine la timpul potrivit, in locul potrivit, dupa
o viata plina, in care persoana atinge propriul sau sfarsit: previzibil, in pace,
inconjurat fiind de cei dragi. (16)

Elementele unei morti bune au fost identificate ca fiind:

¢+ controlul adecvat al durerii si al altor simptome

% evitarea unui proces prelungit al mortii
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«» comunicarea clara a deciziilor privitoare la pacient si familia lui
¢ sentimentul ca pacientul detine controlul situatiei si a deciziilor care
il privesc

¢ gasirea sensului emotional si spiritual al suferintei si a mortii

+¢ Intarirea relatiilor cu cei dragi, pentru evitarea singuratatii. (51)

Atunci cand familia este anuntata sa se prezinte la centrul unde a fost in
ingrijire persoana draga lor, trebuie sa li se permita sa-si exprime sentimentele
de durere, chiar daca pot parea incontrolabile. (25)

Doliul si suferinta

,Felul in care oamenii mor ramane in memoria celor care vor trai mai
departe” (Cicely Saunders). Doliul reprezinta un raspuns firesc la pierdere si este o
parte naturala a vietii. Tristetea si regretul profund, sentimentul culpabilitatii
sau al neimplicarii suficiente pana la decesul celui drag, alternand cu irascibilitate la
diverse persoane sau situatii, refuzul participarii la activitati care alta data creau
bucurie, izolarea sociala constituie ,criza spirituala” la pierdere. (51)

Intr-un studiu prospectiv de cohorti (52) s-a observat ci persoanele
care aveau credintd spirituala reuseau sa depaseasca mult mai usor etapa de
doliu, in comparatie cu cei care nu declarau credinte spirituale si s-au recuperat
mult mai greu dupa decesul celui drag.

Unii oameni reactioneaza diferit atunci cand trec printr-o pierdere si, in
consecinta, apare o stare de suferinta cronica reprezentata de ganduri repetitive,
insistente si dureroase cu privire la persoana decedata, capacitatea de concentrare
scade si se adapteaza greu la trdirea in prezent. Trebuie observate cu atentie
nevoile celor care trec prin momente dificile, recomandandu-li-se, in functie de
caz, interventii psihologice si farmacologice. (21)

14. CONCLUZII

In Romania serviciile de ingrijiri paliative s-au dezvoltat incepand cu
anii 1990, ca o initiativa a sectorului neguvernamental si ca raspuns imediat la
nevoia de iIngrijire pentru o categorie de pacienti slab sau deloc asistati in
sistemul public de sanatate: bolnavii incurabili de toate varstele, aflati In stadii
avansate si terminale.

In Cluj-Napoca aceste ingrijiri sunt acordate la Centrul de Ingrijiri
Paliative ,Sfantul Nectarie” care este un proiect medico-social al Arhiepiscopiei
Vadului Feleacului si Clujului si a fost edificat cu binecuvantarea mitropolitului
Bartolomeu Anania la initiativa episcopului vicar Vasile Somesanul, incepand
cu anul 2009.
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Acest centru cuprinde o unitate spitaliceasca cu 20 de paturi, farmacie,

ambulator si un centru de zi, o capeld, o sala de conferinte si chilii pentru
calugaritele care impreund cu preotul Centrului acorda asistenta spirituala
necesara pacientilor si familiilor lor. Bolnavii sunt Ingrijiti de 53 de angajati, cu

Intrucat numarul solicitantilor depaseste cu mult numarul locurilor

disponibile in acest centru, se impune nevoia unor noi initiative si un interes
crescut pentru acesti bolnavi si pentru familiilor lor.

10.

11.

12.
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