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Cuvinte cheie: Tngrijirea in stadiul terminal al vietii; conversatia privind stadiul terminal al
vietii; ingrijirea paliativa; abordarea etica a deciziilor; comunicarea medic-pacient;
informarea onesta a pacientilor; medicina in Israel; Legea din anul 2005 privind pacientii Tn

teoria comportamentului planificat.



INTRODUCERE

Sectiunea introductiva stabileste mai intai ce inseamna ingrijirea paliativa, in conformitate cu
definitia acordata acesteia de catre OMS: “o abordare care imbunatateste calitatea vietii
pacientilor si a familiilor acestora atunci cand se confrunta cu o boala

amenintatoare de viata, prin prevenirea si inlaturarea suferintei, prin identificarea precoce,
evaluarea corecta si tratamentul durerii si al altor probleme fizice, psiho-sociale si
spirituale”. Este discutat rolul ingrijirilor paliative in ansamblul general al asistentei
medicale si al tratamentului bolilor, precum si principalele dificultati actuale de extindere a
furnizarii acestui tip de ingrijire medicala in Israel. Se stabilesc coordonatele mediului
investigat Tn aceasta cercetare prin prezentarea serviciilor actuale de ingrijire paliativa din

Israel.
Obiectivele prezentei cercetari sunt urmatoarele:

» de a investiga modul de implementare in Israel a Legii din anul 2005 privind pacientii in

stadiu terminal, lege care reglementeaza ingrijirea pacientilor in faza terminala a vietii
« de a identifica obstacolele aflate Tn calea acestei implementari

« de a examina posibilitatea ca teoria comportamentului planificat sa fie utilizata drept
cadru predictiv al recomandarii medicilor ca pacientilor in stadiu terminal sa li se acorde

ingrijiri paliative, precum si de a identifica variabilele modificabile n acest sens.
Intrebarile cercetarii sunt urmatoarele:

1. Cum influenteaza cunostintele pe care le au medicii despre ingrijirea paliativa si
legislatia referitoare la aceasta recomandarea de acordare a ingrijirilor paliative

pacientilor aflati Tn stadiu terminal?
2. Cum influenteaza atitudinile si convingerile medicilor privind ingrijirea paliativa si
aspectele conexe acesteia recomandarea de acordare a ingrijirilor paliative pacientilor

aflati in stadiu terminal?

cu legislatia referitoare la aceasta influenteaza cunostintele medicilor privind ingrijirea in

stadiul terminal al vietii?

cu legislatia referitoare la aceasta influenteaza atitudinile si convingerile medicilor

privind ingrijirea in stadiul terminal al vietii?



5. Cum influenteaza cunostintele, atitudinile si convingerile medicilor privind ingrijirea
paliativa tiparele decizionale ale acestora si implementarea dispozitiilor Legii din anul

2005 privind ingrijirea paliativa a pacientilor in stadiu terminal?

6. In ce masuri se poate afirma ca Teoria lui Ajzen privind comportamentul planificat
(1991) reprezinta un model predictiv pentru recomandarea medicilor ca pacientilor aflati

n stadiu terminal sa li se acorde ngrijiri paliative?
Ipotezele cercetarii sunt urméatoarele:

(a) Vor fi identificate, in activitatea de zi cu zi a medicilor, anumite obstacole care Ti

impiedica pe acestia sa recomande acordarea de Tngrijiri paliative pacientilor.

(b) Se va dovedi ca obstacolele mentionate mai sus tin de cunostintele, atitudinile si
convingerile personalului medical privind ingrijirea paliativa, Legea din anul 2005 si

aspectele conexe acestora.

(c) Se va constata ca exista o legatura intre atitudinile si convingerile mentionate mai sus si

conexe.

(d) Se va constata ca recomandarea de acordare a ingrijirilor paliative este influentata de
modul in care medicii iau decizii privind metodele de tratament aplicate pacientilor si, in

special, de informarea pacientilor de catre acestia.

Principala contributie pe care prezentul studiu intentioneaza sa o aduca la cunoasterea din
permitandu-le acestora sa aiba parte de o moarte demna si asigurand respectarea ultimelor

lor dorinte.

CAPITOLUL I: SINTEZA LITERATURII DE SPECIALITATE

Sectiunea l.| introduce conceptul de ngrijire paliativa, prezentand, totodata, si un glosar
reprezinta un domeniu dinamic, fiind recunoscuta in prezent ca o specialitate medicala de
natura interdisciplinara. Cateva trasaturi majore ale acesteia constau in coordonarea si
parteneriatul cu programele de tip hospice. Ca demers interdisciplinar, Tngrijirea paliativa

cuprinde domeniile urmatoare: medicina, nursingul, asistenta sociala, psihologia, nutritia si



recuperarea. Atat in ingrijirea de tip hospice, cat si in medicina paliativa, au aparut noi
specializari si procese de certificare pentru medici, asistenti medicali si asistenti sociali,
menite sa ajute la satisfacerea nevoii de ingrijiri paliative. Cu toate ca extinderea
programelor de ingrijire paliativa in spitale este una foarte vasta, nu toate spitalele au la
dispozitie echipe de asistenta paliativa, iar lipsa personalului, combinata cu slaba finantare,

poate restrictiona raspandirea si sustenabilitatea programelor deja existente.

Subsectiunea l.1a stabileste care sunt principiile de baza in ingrijirea paliativa, explicand

apoi in ce consta Tngrijirea paliativa primara, secundara si tertiara.

Subsectiunea L1b prezintd modelul OMS de sanatate publica privind politica nationala

referitoare la ingrijirea paliativa, trecand ulterior in revista furnizarea de servicii ih domeniul

Sanatatii din Israel a insarcinat Comisia pentru orientare in acest domeniu cu o evaluare a
serviciilor de aceasta natura n Israel si cu elaborarea unor recomandari privind dezvoltarea
viitoare a acestora, de la momentul adoptarii Legii din anul 2005 privind pacientii in stadiu
terminal, care a reglementat dreptul pacientilor si al membrilor apropiati ai familiilor
acestora la ingrijiri paliative, si pand in prezent. Existd acum in Israel sapte unitati de tip
camin-hospice care ingrijesc pacienti in faza terminala a bolii. Unul dintre rezultatele intrarii
n vigoare a Legii privind pacientii in stadiu terminal a fost aparitia institutiilor private de tip
hospice pe tot cuprinsul tarii, institutii care isi ofera spre vanzare serviciile organizatiilor de
mentinere a sanatatii. Comitetul Shvartzman a emis recomandarea ca Israelul sa urmareasca
atingerea standardului optim stipulat de Manualul de Ingrijire Paliativa publicat la Oxford,
adica sa asigure existenta a 5 paturi de ingrijire paliativa la fiecare 100,000 de persoane. Sunt

descrise, 1n aceasta subsectiune, si unitatile de ingrijire pe termen lung, unitatile de Tngrijire

tarile dezvoltate, luand Tn considerare trei posibile strategii: (a) abordarea schimbarii

sistemelor, (b) serviciile integrate de ingrijire; si (c) screeningul privind nevoile.

Sectiunea |.2 trece in revista recomandarea pentru ingrijiri paliative. Dupa discutarea pe
scurt a beneficiilor pe care le poate aduce ingrijirea paliativa, subsectiunea 1.2a prezinta

perspectivele actuale privind locul si momentul pe care le ocupa Tngrijirea de tip hospice n



ntreg parcursul bolii, inclusiv in ceea ce priveste tratamentul curativ, remisia, controlul bolii
si Ingrijirea in stadiul terminal al vietii. Din pacate, numerosi furnizori de asistenta medicala
dovedesc o anumita lentoare 1n initierea de consultari cu pacientii privind ingrijirea paliativa.
Aceste ntarzieri contribuie la simptome care raiman nealinate, la distresul moral al celor care
acorda ingrijiri la patul bolnavului si la neajunsuri financiare pentru institutiile din domeniul
asistentei medicale. Consultarea precoce cu furnizorii de ingrijire paliativa faciliteaza

dezvoltarea unor relatii terapeutice de incredere cu pacientii si familiile acestora.

Organizatia Mondialad a Sanatatii adera la convingerea ca ingrijirea paliativa este destinatd
tuturor pacientilor grav bolnavi, nu doar celor muribunzi. Cu alte cuvinte, ingrijirea paliativa
este un termen cu o arie extinsa de semnificatie, care include protocoalele moderne de

tratament (curativ si non-curativ), precum si serviciile de ingrijire de tip hospice.

Institutiile de tip hospice ofera o ingrijire de natura multidisciplinara, holistica, Tntr-o
diversitate de medii, concentrandu-se pe ameliorarea poverii simptomelor cu care se
confrunta pacientii in faza terminala a vietii, precum si pe satisfacerea nevoilor de planificare
de stres familial si social. Ingrijirea de tip hospice pune accentul pe o ingrijire holistica in
pregatirea pentru trecerea in nefiinta a pacientilor. Convingerile filosofice ale bolnavilor i-ar
putea determina pe acestia sa se concentreze pe etapele avansate ale bolii si sa se opuna unor

tratamente precum medicalizarea mortii.

Subsectiunea 1.2b examineaza modul si momentul in care se poate face trecerea de la
ingrijirea curativa la cea paliativa. Este importanta identificarea momentului propice pentru
ca in traiectoria bolii, conversatia privind stadiul terminal al vietii sd nu aiba loc tardiv.
Aménarea dialogului poate duce la tratamente si suferinte inutile, precum si la intarzieri
privind inscrierea in sistemul de tip hospice. Persoanele care sufera de cancer ca maladie
limitatoare de viata sunt capabile sa ia decizii privind Tngrijirea in stadiul terminal al vietii,
cu conditia ca informatiile sa le fie furnizate in timp util. Faptul ca unii pacienti cu cancer ar
prefera moartea unei vieti in stare de coma, intr-0 institutie de nursing, alimentarea fiindu-le
asigurata printr-un tub sau respirand cu ajutorul unui ventilator, ilustreaza necesitatea ca

aceste discutii sa aiba loc n timp util.

Subsectiunea 1.2¢ stabileste obstacolele din calea furnizarii de ingrijiri paliative, obstacole

care provoaca intarzierea sau absenta recomandarii pentru ingrijiri paliative si, de aici,



urmatoarele obstacole in calea recomandarii pentru ingrijiri de tip hospice, si anume:
dificultatea de formulare a unui prognostic, neacceptarea de catre medic a diagnosticului
terminal si a mortii, lipsa de familiarizare a medicului cu ingrijirea de tip hospice (care nu
este inclusa in pregétirea lor profesionald) si opinia lor negativa despre aceasta, un sistem
medical care nu include ingrijirea de tip hospice ca tratament standard, prejudecitile
pacientilor si familiilor acestora fata de ingrijirea de tip hospice si preferinta lor pentru
tratamentul de prelungire a vietii, negarea de catre acestia a diagnosticului terminal, lipsa lor
de informare privind ingrijirea de tip hospice, precum si atitudinile sociale in raport cu

moartea.

Mai multe studii au explorat obstacolele din calea utilizarii ngrijiri de tip hospice prin
intermediul unor sondaje de opinie sau al unor interviuri realizate cu medicii, cu personalul
de Ingrijire din institutiile de tip hospice si de la domiciliu si cu supravietuitorii din familiile
studii semnaland un obstacol suplimentar in calea utilizarii serviciilor de tip hospice -
problemele si deficientele aparute in cadrul furnizarii serviciilor de tip hospice. Tngrijirea
pacientului muribund este una fragmentata, desfagsurandu-se in mai multe medii,
comunicarea dintre diferitii furnizori de servicii de ingrijire pe parcursul intregii traiectorii a

bolii fiind aproape inexistenta.

Medicii ca agenti care controleaza accesul la ingrijirea de tip hospice: perceptiile medicilor
privind ingrijirea de tip hospice si importanta pe care acestia o asociaza cu ramanerea la
domiciliu a pacientilor, precum si capacitatea lor de a accepta diagnosticul terminal si de a-l
comunica pacientilor sunt aspecte care influenteaza luarea deciziilor privind Tnscierea in
sistemul de ingrijire de tip hospice. Exista studii care au constatat ca cel putin un sfert dintre
medici nu discuta cu pacientii in stadiu terminal optiunile de tip hospice, celelalte trei
sferturi facand acest lucru Tn mod selectiv. Medicii marturisesc ca tendinta lor este aceea de a
amana discutarea optiunilor de tip hospice pana in momentul in care ajung la convingerea ca
pacientii lor sunt pregatiti sa accepte aceste optiuni. Un studiu potrivit caruia 85% dintre
pacienti si-au exprimat preferintele pentru ingrijiri paliative si nu pentru un tratament curativ
sugereaza posibilitatea ca pacientii sa fie mai receptivi la ingrijirea de tip hospice decat s-ar

putea astepta medicii si personalul de ingrijire.

De ce este atat de dificild pentru medici translarea obiectivului ingrijirii inspre paliatie?

Medicii au adeseori dificultati in a initia un dialog cu pacientii privind stadiul terminal al



vietii, privind schimbarea obiectivelor tratamentui si, mai ales, privind tranzitia catre
ingrijirile paliative. Nu e deloc surprinzator ca medicii pot reactiona dezvoltand emotii
puternice privind moartea iminenta a pacientilor, n special a celor cu care avut o relatie
indelungata. Cei mai multi dintre medici par sa priveasca serviciile de tip hospice ca pe o
alternativa si nu ca pe o completare in raport cu ingrijirea medicala traditionala. Mai multe
studii au documentat faptul ca medicii oncologi fac recomandarea pentru ingrijirea de tip
hospice a pacientilor lor la o datda mult mai tarzie decét o fac chirurgii, specialistii in

medicina interna si medicii de familie. Combinatia dintre dificultatea resimtita de medici in a

medicilor de a estima cu precizie sansele de supravietuire ale pacientilor. Medicii recunosc

ca au tendinta de a sugera ingrijirea de tip hospice prea tarziu in evolutia bolii.

Obstacolele ridicate de catre pacienti si familiile acestora: Pacientii pot intérzia cu
nscrierea in sistemul de Tngrijire de tip hospice deoarece ei sau familiile lor tind sa aiba
asteptari prea optimiste privind tratamentul, asteptari pe care fie si eforturile cele mai atente
si persistente de comunicare nu reusesc sa le modifice. Pacientii/familiile resping, de cele
mai multe ori, ingrijirea de tip hospice ca fiind echivalenta cu o “renuntare”. Atunci cand
sunt disponibile alte cateva linii de tratament, este posibil ca pacientii sa se impotriveasca
notiunii de ingrijire de tip hospice si sa decida sa nu participe la dialogul privind ingrijirea in
stadiul terminal al vietii. Cu toate acestea, e mult mai probabil ca familiile carora le sunt
furnizate informatii privind Tngrijirea de tip hospice, Tnaintea si in timpul stadiului terminal
al bolii rudei lor, sa ia in considerare acest tip de ingrijire, comparativ cu familiile care erau
la curent cu existenta acestei optiuni inainte de boala, dar care nu au primit informatii

suplimentare in acest sens in timpul bolii.

incipientd, neacordand multor pacienti si familiilor acestora nici o garantie privind accesul la

acest tip de ingrijire.

Sectiunea 1.3 discuta efectul atitudinilor si informatiilor detinute de medici si pacienti
privind ingrijirea paliativa asupra comportamentului lor decizional in aceasta privinta.
Medicii pot limita recomandarea pentru ingrijiri paliative acordate pacientilor in institutii de
tip hospice daca, de pilda, ei nu sunt informati sau increzatori in privinta serviciilor de tip

hospice disponibile sau daca ei considera ca recomandarea pentru ingrijiri paliative de tip



hospice constituie un semnal pentru pacienti si familiile acestora ca trebuie sa isi piarda
speranta, sau daca se asteapta ca pacientii si familiile acestora sa nu doreasca sa opteze

pentru serviciile de tip hospice.

Subsectiunea l.3a trece in revista cercetarile intreprinse recent privind atitudinile
privind comunicarea cu pacientii care sufera de cancer in faza terminala si atitudinile

acestora fata de moarte si trecerea in nefiinta.

Subsectiunea 1.3b trece in revista cercetarile privind cunostintele medicilor si asistentilor
medicali despre Tngrijirile paliative: Cu toate ca exista unele studii care au evaluat
cunostintele si atitudinile medicilor privind diverse aspecte ale ingrijirii in stadiu terminal,
putine dintre acestea au examinat influenta acestor cunostinte si atitudini asupra
comportamentului medicilor. Unii cercetatori au studiat nevoile educationale marturisite de
medicii proaspat calificati nu detin pregatirea necesara pentru ingrijirea pacientilor in faza
terminala a vietii si au identificat ce asteapta specialistii sau cei care aspira la statutul de

specialist de la un program de educatie in acest sens. Aceasta subsectiune se incheie prin

Sectiunea 1.4 prezinta dificultitile de comunicare Tntre medici si pacienti sau intre
medici si familiile pacientilor privind Tngrijirea in stadiul terminal al vietii.
Subsectiunea 1.4b stabileste importanta unei bune comunicari pentru ingrijirea in stadiul
terminal al vietii. Comunicarea eficienta este esentiald pentru ca pacientii Sa ia decizii
extrem de importante atat pentru furnizori, cat si pentru pacienti. Limbajul medical poate fi
confuz, dar nu este suficient ca medicul si pacientul sa foloseasca acelasi limbaj; este necesar
ca dialogul dintre ei sa includa experienta, valorile si emotiile fiecarei parti. Subsectiunea
|.4c stabileste starea actuala a abilitatilor de comunicare ale medicilor. Diverse si numeroase
studii empirice au demonstrat ca dialogul medic-pacient este sub valorile optime. Medicii si
asistentii medicali nu reusesc, de obicei, sa sesizeze intreaga gama de preocupari ale
persoanelor bolnave de cancer. Oncologii dovedesc o lipsa de acuratete in detectarea
distresului la pacienti. Slaba comunicare impiedica, de asemenea, capacitatea medicului de a
gestiona adecvat suferinta si sSimptomele bolii. Numerosi medici nu au beneficiat de studii
eficiente privind abilitatile de comunicare, iar educatia medicald continua, care consta

exclusiv din prezentari tip prelegere, nu a reusit sa schimbe stilul comportamental al



medicilor. Cu toate acestea, responsabilitatea care trebuie sa insoteasca transmiterea unor
informatii sensibile privind boala ar putea fi inclusa intr-un moment mai timpuriu al
parcursului formativ al medicilor. Numerosi medici au dificultati de gestionare a propriilor
emotii si exista putine dovezi ca aceste dificultati se atenueaza odata cu dobandirea

experientei Tn domeniu.

Informarea onesta a pacientilor: Medicii cenzureaza frecvent informatiile pe care le ofera
pacientilor privind perspectivele acestora, pe motiv ca ceea ce nu stii nu iti poate face rau.
Astfel de atitudini paternaliste traditionale pot fi detectate chiar si in ingrijirea de tip hospice.
Medicii nu sunt constienti ca nedezvaluirea sincera a informatiilor catre pacienti poate
reprezenta nu doar un efort de protejare a pacientului, ci si, in egala masura, o incercare de a
se proteja pe ei insisi si a-si asigura propria supravietuire emotionala. Adevarul poate face

rau, dar amagirea doare si mai mult.

Subsectiunea l.4d reprezinta o scurta trecere in revista a conceptului de ingrijire centrata pe
pacient. Cercetarea si teoria privind ingrijirea interpersonala eficienta au demonstrat ca
elementele medicinei centrate pe pacient constau in relatii de participare reciproca ce
incurajeaza alegerea in cunostintd de cauza si autonomia pacientului. Abordarea centrata pe
pacient vizeaza necesitatea de a intelege care este semnificatia bolii pentru pacient. Cheia
unei metode clinice centrate pe pacient este aceea de raportare la pacienti de asa maniera
incat acestia sa simta ca ideile, sentimentele, asteptarile si temerile lor sunt intelese -

elemente esentiale in toate conversatiile privind stadiul terminal al vietii.

Subsectiunea l.4e discutd nevoile de comunicare ale pacientilor si familiilor acestora.
psihologic si emotional printr-o comunicare excelenta, fiind pe deplin constienti atunci cand
personalul medical nu este in masura sa abordeze problemele Tn mod adecvat sau confortabil.
O persoana care este pusa in situatia de a comunica vesti proaste trebuie sa fie capabila sa
faca fata emotiilor proprii si emotiilor pacientului/familiei acestuia. Nu exista doi pacienti
sau doua rude care sa reactioneze identic. Exista un consens larg in cercetarile intreprinse
deja privind modul in care pacientii vor sa primeasca stirile si ce doresc acestia sa auda.
Slaba comunicare Tn momentul transmiterii unor vesti proaste poate lasa pacientii fara prea
multe informatii privind diagnosticul si perspectivele de supravietuire. Atunci cand nu li se
ofera informatii adecvate, ei pot rimane izolati si speriati ca nu se poate nimic sau ca nu se
va face nimic pentru a-i ajuta. Este gresit proverbul conform caruia inexistenta vestilor

inseamna ca vestile sunt bune, pentru ca in cazul lor aceasta este o invitatie la teama.



Schimbul de informatii cu pacientul nu ar trebui sa fie un eveniment singular, ci unul regulat.
Pacientul aflat in stadiu terminal ar trebui sa beneficieze de asistenta psihologica, daca este
necesar. Nevoile de comunicare ale familiilor si rolul acestora: Nu se poate planifica
ingrijirea pacientului fara a lua in considerare familia acestuia. Medicul trebuie sa afle ce stiu
deja membrii familiei despre starea pacientului si apoi sa 1i informeze privind starea actuala

de sanatate a pacientului.

Subsectiunea 1.4f ne reaminteste ca membrii echipei de furnizare a ingrijirilor medicale
trebuie sa comunice bine intre ei. Adeseori, membrii echipei cunosc in foarte mica masura
care sunt rolurile si responsabilitatile informationale ale celorlalti, iar ceea ce se comunica
pacientului privind diagnosticul si prognosticul acestuia nu este, de obicei, bine documentat
n scriptele spitalicesti. Acordul reciproc si claritatea obiectivelor sunt esentiale, trebuind sa

fie adoptat un model de solutionare a conflictelor.

Subsectiunea l.4g discuta modul in care trebuie sa fie adusa la cunostinta pacientilor 0 veste
proasta. Au fost efectuate numeroase studii pentru identificarea preferintelor si experientelor
pacientilor privind primirea vestilor proaste si au fost publicate mai multe ghiduri clinice si
recomandari ale expertilor. Mai mult, studiile recente au demonstrat ca dezvoltarea
structurata a aptitudinilor poate conduce, de fapt, la o imbunatatire a aptitudinilor clinice ale
medicilor Tn acest domeniu. Ca orice alta procedura medicala, comunicarea unei vesti

proaste necesitd o strategie coerenta.

Conversatiile privind stadiul terminal al vietii: conversatiile privind stadiul terminal al vietii
sunt un corolar al practicii medicale centrate pe pacient. Acestea includ numeroase subiecte
cu incarcatura emotionala, cum ar fi prognozele nefavorabile si esecul terapeutic, optiunile
legate de coping, obiectivele de viata si alte probleme privind finalul vietii, doliul anticipat,
precum si semnificatia bolii si suferintei asociate acesteia. Atunci cand aceste discutii, de
multe ori dificile, sunt amanate, evitate sau prost gestionate, calitatea vietii ramase
pacientilor poate fi serios pusa in pericol. Sunt expuse motivele pentru care personalul
medical evita conversatiile privind stadiul terminal al vietii, alaturi de cateva contra-tendinte

actuale.

Subsectiunea 1.4h stabileste care sunt competentele specifice de comunicare necesare
medicilor si asistentilor medicali. Subsectiunea 1.4i ofera o imagine de ansamblu asupra

stadiului actual al cercetarii in comunicarea privind stadiul terminal al vietii.



preferintele pacientului privind ingrijirea sa. Aceasta planificare include discutii clare
privind prognosticul, informatii despre testamentul biologic, explicatii ale optiunii de
neresuscitare, informatii privind optiunile de ingrijire paliativa (de pilda, Tngrijirea de tip
hospice) si discutii privind locul in care pacientii ar prefera sa moara. Aceasta discutie si
aceasta planificare trebuie sa aiba loc inainte de a Se ajunge la o criza. Cu toate acestea,
calitatea dialogului, rar si acesta, dintre pacienti si echipa de ingrijire a acestora privind
decalaj substantial intre ceea ce pacientii doresc sa discute si ceea ce se discuta de fapt. Unul
dintre motivele principale pentru aceasta este lipsa de cunostinte si de competente ale
medicilor. Pacientii care au discutat cu un medic care sunt preferintele lor privind ingrijirea
n stadiul terminal al vietii au mai multe sanse de a alege paliatia in defavoarea masurilor
agresive in stadiul terminal al vietii, de a muri la domiciliu sau in ingrijire de tip hospice,
precum si de a primi o ingrijire care concorda cu propriile preferinte.

Subsectiunile 1.5¢c-d stabilesc ce inseamna testamentul biologic si ce valoare operativa are
obiectiv este acela de a promova autonomia pacientului in deciziile privind asistenta
medicala, existenta unei concordante intre valorile personale si optiunile privind stadiul
terminal al vietii, cresterea probabilitatii ca dorintele pacientilor sa fie respectate si usurarea
poverii de pe umerii familiilor si furnizorilor de servicii medicale, atunci cand pacientul nu

este in masura sa ia decizii. Testamentul biologic este un document cu valoare legala.

Desi un studiu privind bolnavii cu cancer a constatat ca 95% dintre pacientii internati in
spital considera ca discutarea testamentului biologic este importanta, rata completarii acestor
formulare ramane scazuta la un procent de 18 pana la 36% dintre adulti. Obstacolele in calea
completarii testamentul biologic includ limbajul inadecvat al pacientului, lipsa de cunostinte,
slaba comunicare, perceptia ca implicarea familiei anuleaza necesitatea unui testament
biologic si ca semnarea unui asemenea testament biologic ar conduce la o ingrijire inferioara

din punct de vedere calitativ. Alte obstacole tin de medici: discutarea prognosticului sau a



pentru ei: ei tind sa se manifeste excesiv de optimist, pentru a evita aceste discutii, sa
comunice prin eufemisme si/sau sa amane conversatiile pana cand pacientii sunt in pragul
mortii.

Subsectiunea 1.5e explica conceptul de luare in comun a deciziilor. Luarea in comun a
deciziilor constituie o abordare recenta, care presupune in general discutarea si respectarea
preferintelor pacientului in cadrul participarii acestuia la procesul de luare a deciziilor

medicale.

Subsectiunea 1.5f explica rolul consimtamantului informat in ingrijirea din stadiul terminal
al vietii. Acesta nu reprezinta doar o cerinta legala, ci si un imperativ moral, bazat pe valorile
autonomiei pacientului si ale auto-determinarii. Orice fiinta umana de varsta adulta, cu
mintea sanatoasa, are dreptul de a stabili ce se va intdmpla cu propriul sau corp. Un al doilea
obiectiv al consimtamantului informat este acela de a le permite pacientilor sa isi exercite
dreptul la autonomie in mod rational si inteligent. Fara o astfel de conditie, probabilitatea de
luare a deciziilor rationale se diminueaza. Subsectiunea 1.5g stabileste dispozitiile Legii
privind drepturile pacientilor din Israel, 1996, acestea facand referire la consimtamantul

informat.

Sectiunea 1.6: Moartea buna: aspecte etice: Subsectiunea 1.6a stabileste ce se considera a
fi 0 moarte buna. Tn cele cateva studii de specialitate care au fost efectuate, cercetatorii au
identificat mai multe aspecte, ca de pilda, pregatirea pentru moarte, cresterea interioara,
sensul vietii, pacea, sentimentul de implinire, momentul oportun si chestiuni de spiritualitate.
Modelul de tip hospice pentru o moarte buna include constientizarea senina a mortii,
comunicare deschisd, acceptarea treptatd a mortii, si reglarea afacerilor practice si
interpersonale. Nevoile oamenilor muribunzi pot include nevoia de a sti cand se apropie
moartea, de a intelege la ce se pot astepta, de a-si putea mentine senzatia de control si de a le
fi respectate dorintele, accesul la informatii, la ingrijire de inalta calitate si la sprjin spiritual

sl emotional.

Poate exista 0 moarte buna? La fel ca majoritatea celorlalte actiuni umane, moartea se poate
petrece bine sau rau. Murim o singura data si de aceea este important sa 0 facem cum
trebuie. Daca moartea este inevitabila, cum vom muri depinde de virtutile, competentele,
planificarea si atentia cu care ne raportam la ea, astfel ca cele mai bune morti sunt cele bine
pregatite. Un punct de vedere este acela ca “moartea buna” este aceea in care subiectul este

nu doar ferit de durere, dar isi pastreaza, in buna masura, controlul asupra propriei soarte,



autonomia si independenta. Inutil sa spun, nu toata lumea poate avea o astfel de moarte.
Oamenii care mor intr-un accident, aceia care sucomba Tncet maladiei Alzheimer sau cei care
necesita sa fie puternic sedati au putine sanse de a-si lua raimas bun. Scopul este ca persoana
muribunda sa paraseascd aceasta lume Intr-o stare de confort fizic si mental maxim. O
moarte buna este putin probabila fara acces la managementul durerii si la 0 ingrijire medicala
de calitate, dar este putin probabil ca instrumentele care ne permit sa gasim sensul si scopul
mortii sd fie medicale sau stiintifice. Toate cercetarile subliniaza importanta comunicarii
deschise si sincere intre membrii familiei si pacienti privind problemele de viata si de

moarte.

Subsectiunea |.6b stabileste factorii care promoveaza o moarte buna si obstacolele din calea
acesteia: este esentiald cunoasterea persoanei muribunde, respectarea dorintelor acesteia si
acordarea de asistenta individualizata, sensibila la nevoile sale. Personalul trebuie sa isi faca
timp pentru a asculta. Obstacolele care impiedica o moarte buna sunt, Tn primul rand,
temerile personale ale medicilor si asistentilor medicali si preocuparile acestora legate de
moarte ca finalitate si ca proces, ceea ce poate conduce la un proces de auto-protectie, sau la

ceea ce Renzenbrink numeste ,,auto-ingrijirea neobosita”.

Subsectiunea l.6¢ stabileste problemele etice relevante pentru ingrijirea in stadiul terminal al
vietii. Patru principii etice de la sine intelese reprezinta valorile principale care stau la baza
eticii medicale: (a) Non-maleficenta — principiul de a nu face rau (sau de a minimiza
prejudiciul); (b) beneficenta — principiul de a face bine (de a actiona intotdeauna in interesul
pacientului); (c) autonomia — recunoasterea drepturilor pacientului la auto-determinare; (d)

justitia — alocarea resurselor de asistenta medicala in mod echitabil si in functie de necesitati.

Subsectiunea 1.6d descrie responsabilitatile profesionale ale oncologului, care includ luarea
unor decizii bazate pe dovezi explicite si demonstrarea unor abilitati de comunicare foarte

bine dezvoltate.

Subsectiunea 1.6e discutd informarea onestd a pacientilor: Informarea onesta a pacientilor
reprezinta o reguld morala de baza in sistemul de sanatate din occident. Necomunicarea
adevarului poate fi privita ca punand in pericol increderea in relatia dintre pacient si
personalul medical, ca reprezentand un afront la integritatea existentiala a pacientului si ca o
subminare a autonomiei acestuia. Cu toate acestea, in practica, adevarul ramane adesea
nedezvaluit pentru a-i proteja pe pacienti de diminuarea sperantei, de suferinta, deteriorare

fizica, precum si pentru a le spori complianta. S-a dovedit ca si protejarea personalului de



disconfort constituie un motiv in acest sens. Ideea este ca informarea onesta a pacientilor le
ofera acestora posibilitatea de a se pregati pentru moartea care se apropie si de a-i face fata.
Tn momentul actual, se considera ¢ in tarile occidentale autonomia pacientului reprezinta
norma in ingrijirea centrata pe pacientii cu cancer, insa diferentele culturale pot modifica
acest punct de vedere dominant. De exemplu, in Italia, Spania si Grecia, practica medicala
traditionala nu include divulgarea unui diagnostic de cancer si a prognosticului catre pacient.
Dezvaluirea unui prognostic fara a se astepta cererea explicita a pacientului in acest sens se

practicd, dar este controversata.

Subsectiunea 1.6f examineaza problema profunzimii sedarii paliative la finele vietii. Exista
intrebari importante, cum ar fi cat de profunda ar trebui sa fie sedarea pentru a calma

suferinta si cat de important este pentru pacient sa 1si mentina un anumit nivel de constienta.

Subsectiunea 1.6g ia sub lupa doctrina dublului efect, in esenta aceasta sustinand ca un gest
efectuat cu intentie buna poate fi moral, in pofida efectelor sale secundare negative. De
pilda, nevoia de a calma durerea poate fi de asa natura incat sa necesite acceptarea riscului
de grabire a mortii. Doctrina este in general acceptata de personalul medical, insa ea a fost

obiectul unor critici transante din partea unor filosofi, juristi si medici.

Subsectiunea 1.6h discuta neacordarea de nutritie si hidratare in faza terminala a vietii, care
de multe ori le provoaca distres medicilor, aceasta reticentd de a nu acorda sau de a retrage
nutritia si hidratarea persistand, in pofida faptului ca organizatiile profesionale au afirmat in
mod repetat ca nutritia si hidratarea furnizate pe care artificiala reprezinta tratamente

medicale care pot fi retinute sau retrase in anumite circumstante medicale si etice.



1.7.Fig. 1.3 CADRUL CONCEPTUAL — Schema prezentului studiu

Obiectivul cercetarii: identificarea obstacolelor din calea recomandarii pentru ingrijiri paliative si a
implementarii Legii din anul 2005 privind pacientii in stadiu terminal

Intrebarile cercetarii

Ipotezele cercetarii

1.

Cum influenteaza cunostintele pe care le au
medicii despre ingrijirea paliativa si legislatia
referitoare la aceasta recomandarea de acordare a
ingrijirilor paliative pacientilor aflati in stadiu
terminal?

Cum influenteaza atitudinile si convingerile
medicilor privind ingrijirea paliativa si aspectele
conexe acesteia recomandarea de acordare a
ingrijirilor paliative pacientilor aflati in stadiu
terminal?

In ce masuri se poate afirma ca formarea in
legislatia referitoare la aceasta influenteaza
cunostintele medicilor privind Ingrijirea in stadiul
terminal al vietii?

In ce masuri se poate afirma ca formarea in
legislatia referitoare la aceasta influenteaza
atitudinile si convingerile medici si convingerile
medicilor privind Tngrijirea Tn stadiul terminal al
vietii?

Cum influenteaza cunostintele, atitudinile si
convingerile medicilor privind ingrijirea paliativa
tiparele decizionale ale acestora si implementarea
dispozitiilor Legii privind ingrijirea paliativa a
pacientilor in stadiu terminal din anul 2005?

In ce masuri se poate afirma ca Teoria lui Ajzen
privind comportamentul planificat (1991)
reprezinta un model predictiv pentru
recomandarea medicilor ca pacientilor aflati in
stadiu terminal sa li se acorde ingrijiri paliative?

(a) Vor fi identificate, Tn activitatea de zi cu zi a
medicilor, anumite obstacole care ii impiedica pe
acestia sa recomande acordarea de ngrijiri paliative
pacientilor.

(b) Se va dovedi ca obstacolele mentionate mai sus tin
de cunostintele, atitudinile si convingerile
personalului medical privind ingrijirea paliativa,
Legea din anul 2005 si aspectele conexe acestora.

(c) Se va constata ca exista o legatura intre atitudinile
si convingerile mentionate mai sus si formarea

al legislatiei si competentelor conexe.

(d) Se va constata ca recomandarea de acordare a
ingrijirilor paliative este influentatd de modul in care
medicii iau decizii privind metodele de tratament
aplicate pacientilor si, in special, de informarea
pacientilor de catre acestia.

Abordarea metodelor mixte care combina aspectele cantitative si calitative

Atitudini si comportament

Comportament = recomandarea
privind ingrijirile paliative sau
absenta acestei recomandari

Inceperea/tranzitia inspre ingrijirea
paliativa (avantaje, momentul
propice, obstacole)

Cum vedeti necesitatea de
raportare a adevarului? (probleme
de comunicare)

Ingrijirea si tratamentul pacientului
in lumina Legii din anul 2005
privind pacientii in stadiu terminal
In ce masuri ar trebui ca
urmatoarele aspecte sa fie include
in ingrijirea paliativa a pacientilor
in stadiu terminal

Cunostinte si comportament

Comportament = recomandarea
privind ingrijirile paliative sau
absenta acestei recomandari




CAPITOLUL II: FUNDAMENTE TEORETICE

Sectiunea I.1 realizeaza o prezentare completa a Teoriei lui Azjen privind comportamentul

planificat, care asigura fundamentul teoretic al prezentului studiu.

CAPITOLUL lll: METODOLOGIA SI METODELE

Sectiunea lll.1 stabileste abordarea de cercetare in prezentul studiu, care opteaza
pentru abordarea metodelor mixte, o abordare ce combina aspecte cantitative si
calitative. (A) Aspectul calitativ al cercetarii se bazeaza pe paradigma
constructivista potrivit careia exista numeoase realitati simultane, mai ales atunci
cand tema cercetarii este comportamentul fiintelor umane. (B) Aspectul cantitativ al
cercetarii Tn teren urmeaza un design ex post facto, fiind descriptiv si corelational.
Acesta aplica paradigma pozitivistd, care sustine ca exista o singura realitate absoluta
independenta de contextul sau si ca sarcina cercetatorului este aceea de a descoperi

acea realitate prin mijloace si instrumente obiective.
Sectiunea l11.2 stabileste obiectivele de cercetare ale studiului.

Sectiunea I11.3 prezinta numarul si distributia medicilor israelieni in practica de zi cu
zi cu pacientii din sectiile de oncologie in legatura cu care trebuie sa fie luate decizii

privind stadiul terminal al vietii.

Sectiunea |l1.4: Designul cercetirii: Etapa 1: Etapa calitativa, in care
cincisprezece medici au fost supusi unui interviu in profunzime: cinci medici de
familie, cinci oncologi si cinci specialisti Tn ingrijirea la domiciliu. Tn Etapa a 2-a, 90
de medici din spitale din intreaga tara si din toate cele patru organizatii majore de
management al sanatatii (30 de oncologi din spitale, 30 de specialisti in ingrijirea de
tip hospice la domiciliu si 30 de specialisti Tn medicina de familie) au completat un

chestionar cantitativ structurat auto-administrat. Esantionarea pentru aceasta etapa a



constat intr-o combinatie dintre esantionarea cluster, esantionarea tintita si

esantionarea de convenienta.

Sectiunea lll.4a — Populatia investigata si esantionul de participanti: Populatia
investigata include toate tipurile de medici care lucreaza in mod regulat in sistemul
de sanatate israelian in domeniul ingrijirilor paliative, in mediul spitalicesc, in cel
medicii de spital care lucreaza intr-0 serie de servicii (medicina de familie, geriatria,
medicina interna, oncologia si altele). Sectorul medicinei comunitare este reprezentat
de medici are activeaza () in clinici comunitare si (b) Tn unitati de ingrijire la
domiciliu. Esantionul este, de asemenea, reprezentativ pentru populatia israeliand in
sensul Tn care 20% dintre medicii inclusi in esantion sunt arabi israelieni. De
asemenea, esantionul este eterogen din punct de vedere geografic. Persuadarea
medicilor in sensul participarii la studiu: Nu a fost usor sa-i convingem pe medici sa
completeze chestionarul. In primul rind, medicii de pretutindeni opereaza
intotdeauna cu un volum mare de munca. O a doua dificultate, in acest caz particular,
a constat in sensibilitatea problemelor despre care au fost rugati sa vorbeasca medicii,
de exemplu, gandurile despre moarte, cunoasterea/ignoranta acestora privind
legislatia si respectarea ei, etc. Principala metoda prin care cercetdtorul a depasit

reticenta medicilor de a participa la studiu a fost aceea de a-si exploata contactele

Sectiunea I11.5 descrie doud instrumente de cercetare: Instrumentul calitativ a fost un
chestionar semi-structurat construit de cercetator pe baza unei analize a literaturii de
specialitate, a propriei sale experiente indelungate in domeniul ingrijirilor paliative si
a intrebarilor cercetarii. Instrumentul cantitativ a fost un chestionar auto-administrat,
compus din cinci sectiuni, creat de catre cercetator pentru prezentul studiu. Acesta a
fost supus unui peer-review, iar comentariile celor care I-au revizuit sunt incorporate
ntr-o a doua versiune a chestionarului. Aceasta versiune a fost apoi prezentata
coordonatorului stiintific al tezei, observatiile acestuia fiind luate Tn considerare n

versiunea finala.

Sectiunea Il1.6. Analiza datelor: Analiza datelor calitative s-a bazat pe patru
principii derivate din teoria intemeiata empiric — juxtapunere, sensibilitate teoretica,
longitudinalite si multiplicitate, si reflexivitate. Aceste principii genereaza orientarile

de baza pentru analistul-cercetator-interpret care opereaza in cadrul paradigmei



constructiviste. A fost, de asemenea, utilizata si tehnica incidentului critic, care
reprezinta o metoda sistematica, inductiva, bazata pe culegerea unor descrieri de
evenimente si comportamente, care sunt apoi grupate si analizate cu ajutorul analizei
contextuale, de continut sau tematice. Aceasta analiza poate implica etape repetate de
lecturd si de atribuire a semnificatiei. Abordarea analizei calitative propuse de catre
Miles si Huberman (1994) a fost, de asemenea, utilizata pentru a oferi un cadru de

codificare si afisare a datelor.

Tn ceea ce priveste Etapa a 2-a, cantitativa, a chestionarelor, a fost utilizat un pachet
SPSS pentru a analiza datele printr-o serie de tehnici statistice cantitative — medii si
deviatii standard, frecvente si procente, testele t, corelatiile Spearman, ANOVA si

analiza de regresie.

Sectiunea I11.6 examineaza apoi problemele privind (a) validitatea, fidelitatea si
posibilitatea de generalizare a rezultatelor; (b) pozitionarea cercetatorului; si (c)

problemele etice generate de prezentul studiu si solutionarea acestora.

CAPITOLUL IV: REZULTATE

Partea 1: Rezultatele cantitative: O componenta principala a demersului cantitativ Tntreprins
n prezentul studiu a constat Tn masurarea a opt variabile principale ale cercetarii, si anume
cunostintele si atitudinile medicilor-respondentilor privind (a) inceperea/tranzitia nspre
ingrijirea paliativa, (b) informarea onesta a pacientilor si familiile acestora despre starea de
sanatate a pacientilor, (c) dispozitiile Legii din anul 2005 privind pacientii in stadiu terminal,
care se refera la ingrijirea paliativa si (d) problemele etice inerente in aplicarea prevederilor
respectivei legi. Capitolul 4, partea 1, prezinta toate intrebarile adresate in principalul
chestionar cantitativ si sintetizeaza raspunsurile. De pilda, Tn general, medicii-respondenti au
demonstrat un nivel ridicat de cunostinte despre momentul in care trebuie sa se producd
tranzitia la ingrijiri paliative si o atitudine mai mult decat moderat-pozitiva in raport cu
aceasta problema. Cunostintele de care au dat dovada privind informarea onesta a pacientilor
si familiei acestora au fost, de asemenea, ridicate, dar atitudinea lor fatd de problema a fost
semnificativ mai putin pozitiva. Referitor la continutul Legii din anul 2005 privind pacientii
n stadiu terminal, cunostintele medicilor nu s-au ridicat decat la un nivel moderat, iar
atitudinea lor privind legea si punerea sa in aplicare a fost la un nivel chiar mai scazut.

Cunostintele lor privind problemele etice generate de implementarea Legii au fost, de



asemenea, reduse. Analiza corelationala a indicat faptul ca atitudinile medicilor fata de
ingrijirea paliativa si diversele sale aspecte erau cu atat mai pozitive cu cat cunostintele
exemplu, momentul cand aceasta ingrijire ar trebui sa inceapa, in ce masura sa ii fie
comunicat adevarul pacientului, sau dilemele etice implicate. Tn al doilea rand, cu cat
cunostintele medicilor referitoare la dispozitiile Legii privind pacientii in stadiu terminal si
doritori erau acestia sa implementeze dispozitiile legii si sa recomande pacientilor ingrijirea

de tip hospice.

O a doua linie de cercetare cantitativa a urmarit masurarea relatiei dintre cunostintele si
atitudinile sus-mentionate ale medicilor-respondenti si specialitatea in care lucreaza acestia.
Cunostintele medicilor privind tranzitia inspre ingrijirea paliativa difera in mod semnificativ
si Tn medicina de familie cunosc semnificativ mai multe aspecte decat medicii oncologi.
Acelasi lucru este valabil in ceea ce priveste informarea onesta a pacientilor — oncologii au
cele mai reduse cunostinte si au cel mai mic scor privind atitudinile relativ la informarea
onesta a pacientilor, specialistii Tn medicina de familie avand atitudinile cele mai pozitive in
acest sens. Referitor la cunostintele despre prevederile Legii privind pacientii in stadiu
terminal, specialistii Tn medicina de familie au demonstrat cele mai mici scoruri, expertii Tn

ingrijirea la domiciliu avand scorurile cele mai ridicate.

Studiul a masurat, de asemenea, asocierea dintre cunostintele si atitudinile medicilor si

Mean Instruire Tn Aspecte ale ingrijirii
T SD (Range=0-4) N domeniul ingrijirii | paliative
paliative
0.44 3.26 40 Da
3.030% Cunostinte: Tnceperea
0.44 2.98 S0 Nu Ingrijirii paliative
0.40 2.86 40 Da
1.494 Atitudini: Tnceperea
0.38 2.74 >0 Nu ingrijirii paliative
1.419 0.44 3.10 40 Da




Cunostinte:
0.54 2.95 50 Nu Informarea onesta a
pacientilor
0.51 2.81 40 Da
0.415 0.46 277 50 Nu Atituglini: Informarea
onestd a pacientilor
0.38 2.44 40 Da
1.955% Cunostinte: Legea
' 0.33 2.30 50 Nu privind pacientii in
stadiu terminal
0.46 2.23 40 Da
0615 Atitudini: Legea
' 0.46 2.17 50 Nu privind pacientii in
stadiu terminal
0.48 2.70 39 Da
2.702%* 0.40 245 50 Cunq@t}nte: Probleme
Nu de etica
0.54 2.78 39 Da
0.442 0.51 574 50 Atltu.dlvnl. Probleme
Nu de etica

*p<0.05, **p<0.01, ***p<0.001

considerabil mai mare de cunostinte privind tranzitia la ingrijirile paliative decat medicii care

nu au beneficiat de aceasta formare; (b) au demonstrat un cuantum mai mare de cunostinte

depre continutul Legii privind pacientii in stadiu terminal si problemele etice generate de

implementarea acesteia; (c) au avut, in general, atitudini mai pozitive privind ingrijirea

paliativa si diferitele aspecte ale acesteia. Cercetatorul a verificat, de asemenea, daca exista o

asociere intre cunostintele si atitudinile medicilor-respondenti si instruirea specifica

referitoare la dispozitiile Legii din anul 2005 privind pacientii in stadiu terminal. Comparativ

cu medicii fard aceasta instruire, medicii care cunosteau prevederile Legii au avut un

cuantum de cunostinte semnificativ mai mare privind tranzitia la ingrijirea paliativa,

informarea onesta a pacientilor si prevederile Legii privind pacientii in stadiu terminal.

Studiul a verificat influenta unui numir de variabile socio-demografice — genul, anii de

munci in medicind, religia auto-asumata, gradul auto-asumat de religiozitate — asupra

cunostintelor si atitudinilor medicilor. Nici una dintre aceste variabile nu a atins un efect

statistic semnificativ.

Tabelul 4.12: Raspunsurile medicilor la Chestionar, Partea a 3-a, privind informarea onesta a

pacientilor




Frecvent/ | Uneori/ | Cu
In mare Intr-o sigurantd
masura/ anumitd | nu/ Foarte
Cu masura | rar/ Intr-o
siguranta/ foarte mica
Intotdeaun masura
a
Dezvaluirea adevarului catre pacient imi poate | 20.
32 36 22 provoca jend si disconfort fatd de modul in
0 0 o 5 5
(35.6%) (40.0%) (24.4%) care acesta va reactiona.
45 39 13 Dezviluirea adevarului catre pacient imi poate | 20b.
o o o provoca teamd fatd de modul in care acesta va
(50%) (35.6%) | (14.4%) reactiona.
Atunci cand esenta unei conversatii este aceea | 21.
74 9 7 de a dezvalui o veste proastd, ma pregatesc
(82.2%) (10.0%) (7.8%) pentru o serAie de reactii, cum ar fi furia, socul,
negarea, neincrederea, acceptarea.
Tn opinia mea, tainuirea informatiilor fata de 22.
40 30 20 pacient i poate intretine acestuia speranta si
(44.4%) (33.3%) (22.2%) poate preveni raul.
Munca unui medic cu pacientii in stadiu 23.
60 26 3 terminal este complicata de problemele etice,
(66.7%) (28.9%) (3.3%) sociale si religioase.
Cheia rezolvarii problemelor etice este 24.
81 9 0 cooperarea si comunicarea dintre toti membrii
(90.0%) (10.0%) (0%) echipei (medic, asistent social, asistent
medical si oricine altcineva).
1 30 25 Imi Tncurajez pacientii incurabili sa isi 25.
redacteze testamentul biologic (“testamentul
(36.7%) | (33.3%) | (27.8%) .
viu™)
Este important pentru mine sa cunosc dorintele, | 26.
79 11 0 credintele si preferintele pacientilor mei ,
0 0 0 5 5 5 5
(87.8%) (12.2%) (0%) privind starea medicala a acestora.
Parerea mea este ca o conversatie deschisa 217.
privind faza terminala a vietii si indeplinirea
56 25 9 testamentului biologic al pacientului face mai
(62.2%) (27.8%) (10.0%) usoara optarea pentru ingrijirea paliativa decat
pentru tratamentul agresiv.
O conversatie deschisa privind faza terminala a | 28.
59 27 4 vietii si indeplinirea testamentului biologic al
o o o pacientului face sa creasca probabilitatea ca
(65.6%) (30.0%) (4.4%) majoritatea pacientilor sa opteze sa moara
acasa, si nu n spital.
77 1 ) Fiecare pacient are dreptul sa stie in ce masura | 29.
(85.6%) | (12.2%) (2.2%) stadiul sau este unul terminal si sa ii fie
. 0 . 0 . 0

respectat testamentul biologic.




72 14 4 Prefer sa mi se comunice toate detaliile 30.
(80.0%) (15.6%) (4.4%) naratiunii identitare a unui pacient.

Consider ca in cazul unui pacient constient de 31.
52 27 11 stadiul bolii sale, calitatea vietii este mai
(57.8%) (30.0%) | (012.2% ridicata decat in cazul unui pacient care nu

este constient de acest lucru.

Dacd eu as suferi de o boald amenintatoare de 32.
viatd, ag ruga sa mi se spuna adevarul intreg
despre starea mea.

72 15 2
(80.0%) | (16.7%) | (2.2%)

Absenta recomandarii pentru Tngrijiri de tip 33.
hospice poate fi, uneori, rezultatul
necunoasterii acestei optiuni.

52 25 13
(57.8%) | (27.8%) | (14.4%)

O conversatie cu pacientul privind faza 34.
terminald a vietii ne face sa ne problematizadm
propria moarte.

60 18 12
(66.7%) | (20.0%) | (13.3%)

O conversatie cu pacientul privind faza 35.

53 23 14 terminald a vietii este infricosatoare pentru ca
(58.9%) (25.6%) (15.6%) ne face sa ne gandim la durere, la suferinta si
la pierderea controlului.

Accept moartea ca parte a vietii si deci nu am 36.
nici o problema in a comunica cu pacientii
despre starea acestora.

52 31 7
(57.8%) | (34.4%) | (7.8%)

Ma tem ca recomandarea pentru acordarea de 37.
ngrijiri de tip hospice unui pacient Ti va
accelera acestuia moartea.

65 15 8
(722% | (16.7%) | (8.9%)

Tabelul 4.12 arata cat de mult se tem medicii si cat de impartita e opinia acestora privind
informarea onesta a pacientilor despre starea lor.

Analiza riaspunsurilor la chestionarul cantitativ

e Aproape toti medicii au fost de acord, Tn principiu, ca este importanta capacitarea
pacientilor prin oferirea de informatii privind schimbarile survenite in obiectivele
tratamentului, dar ca In practica de pe sectie ei nu respecta intotdeauna acest principiu. In
practica, aproape 80% dintre medici ofera doar informatii partiale pacientilor.

e Doar 54% dintre medici au fost de acord ca “pacientii in stadiu terminal ar trebui sa
primeasca ingrijiri paliative in ultimele 6 luni de viata” (principiu de baza al legii din
anul 2005).

e Fiecare doctor considera ca este de datoria unui alt medic sa informeze pacientul privind
schimbarile survenite in site-ul si obiectivele tratamentului, astfel incat pacientii pierd
sansa de a obtine ingrijiri paliative la momentul corect.

e Aproape toti medicii au fost de acord ca de multe ori a fost familia a reprezentat
principalul obstacol in calea recomandarii pentru acordarea de ingrijiri de tip hospice

pacientului. Cu toate acestea, Legea prevede ca familia nu are dreptul de a-1 impiedica pe




medic sa discute optiunile de Tngrijire cu un pacient care este competent din punct de
vedere cognitiv.

e Aproape 70% dintre medici au fost de acord, Tn principiu, ca “o multitudine de optiuni de
tratament constituie un obstacol [sic!] in purtarea unei conversatii cu pacientul despre
stadiul terminal al vietii si Tn schimbarea obiectivelor tratamentului”.

e Peste 75% dintre medici au declarat ca “Dezvaluirea adevarului catre pacient imi poate
provoca jena si disconfort fatda de modul in care acesta va reactiona” si peste 85% au spus
ca aceasta le-a cauzat teama. Peste 77% au fost si de parere ca “tainuirea informatiilor
fatd de pacient ii poate intretine acestuia speranta si poate preveni raul”. Cu toate acestea,
legea din anul 2005 prevede ca tuturor pacientilor sa le fie explicate exhaustiv optiunile
de tratament.

e Teama medicilor fata de problemele de natura etica, sociala si religioasa Ti descurajeaza
sa initieze conversatii cu pacientul privind stadiul terminal al vietii, doua treimi dintre
medici fiind de acord ca “O conversatie cu pacientul privind faza terminald a vietii ne
face sa ne problematizam propria moarte”. Alte obstacole declarate in calea initierii unei
conversatii privind stadiul terminal al vietii au fost “capacitatea limitata a medicilor de a
prezice cand va muri un pacient”, “lipsa de timp” a acestora si “lipsa de instruire in
domeniul competentelor de comunicare”.

e 1n plus, doar 37% dintre medici 1i incurajeaza in mod frecvent pe pacientii in stadiu
terminal sa isi redacteze testamentul biologic. Cu toate acestea, peste 85% dintre medici
au fost de acord ca “Fiecare pacient are dreptul sa i fie respectat testamentul biologic™.
Observam, in mod repetat, un decalaj mare intre principiile declarate si comportamentul
practic.

e 72% dintre medici au marturisit ca se “tem ca recomandarea pentru acordarea de ingrijiri
de tip hospice unui pacient 7i va accelera acestuia moartea”. Acest lucru constituie un
blocaj serios in calea recomandarilor pentru ingrijirea de tip hospice. Este posibil ca
medicii sa se teama, de fapt - fara a recunoaste asta In prea multe cuvinte - de eutanasie.

e Nu mai mult de 29% dintre medicii-respondenti sunt convinsi ca si-au insusit prevederile
Legii privind pacientii in stadiu terminal. Acest lucru evidentiaza faptul ca lipsa de
informare a medicilor este un obstacol Tn calea redactarii de catre pacienti a testamentului
biologic si a recomandarii pentru ingrijiri de tip Hospice in cazul acestora. 61% dintre

medici gasesc ca terminologia privind stadiul terminal al vietii este confuza, fiindu-le



imposibil sa faca distinctia exacta intre “ingrijirea de tip hospice”, “ingrijirea in stadiul
terminal”, “Ingrijirea paliativa” si “tratamentul de sustinere”.
e 80% dintre medici au declarat ca “nu considera ca exista o agenda clara la nivel national/

organizatoric privind ingrijirea paliativa”.

Partea a 2-a: Rezultatele analizei calitative a datelor

Interviurile Tn profunzime au condus la evidentierea pregnanta a urmatoarelor cinci

teme:
1. Constientizarea prevederilor Legii si importanta implementarii sale

100% dintre medicii-respondenti au raportat doar cunostinte superficiale privind
legea si intelegerea necorespunzatoare a dispozitiilor sale detaliate. Medicii
cunosteau legea respectiva de pe vremea cand erau studenti sau preluasera informatia
din mers. Majoritatea medicilor au raportat ca nu au fost in masura s initieze o
conversatie cu un pacient privind stadiul terminal al vietii, deoarece legea nu a fost

suficient de clara in privinta momentului in care tratamentul curativ ar trebui sa faca

2. Elaborarea testamentului biologic si trecerea la ingrijirile paliative

80% dintre medici au raportat dificultati in redactarea testamentului biologic datorita

aspectele sensibile implicate. Multi dintre ei si-au declarat preferinta ca testamentul

testamentul biologic este deosebit de important.
3. Abilitatile de comunicare necesare

In ceea ce priveste aptitudinile de comunicare ce ar facilita transferul pacientilor in ingrijire
de tip hospice si redactarea testamentului biologic, medicii le mentioneaza pe cele de mai
jos:

0 75% — Formarea medicala in cadrul careia se predau si abilitatile de comunicare;

0 72% — Capacitatea de a explica o schimbare a obiectivelor de ingrijire si tratament,

si nu doar procentajul de reusita al unei anumite proceduri;

0 70% — Capacitatea de a pune intrebari si de a negocia;



0 66% — Instrumente pentru gestionarea conversatiilor privind stadiul terminal al
vietii;
0 55% — Competentele de ascultare;

0 30% — Increderea in modul in care cineva practici medicina, si nu neaparat

cunostintele sale medicale;
0 20% —Auto-constientizarea.
4. 4. Obstacolele din calea implementarii Legii privind pacientii in stadiu terminal
0 80% — Ingrijirea paliativa nu este predata In contextul formarii medicale de bazi;

0 75% — Medicii sunt instruiti insuficient in privinta Legii, ei neavand cunostinte de

baza Tn acest sens;
0 62% — Pozitia Ministerului Sanatatii in aceasta privinta este neclara;

0 55% — Perceptia este aceea ca stoparea tratamentului curativ priveaza pacientul de

speranta;

0 45% — Sunt necesare bugete marite pentru paturi, personal si instruire in domeniul

0 45% — Personalul medical tergiverseaza prea mult decizia de recomandare pentru
ingrijiri paliative;
0 35% — Teama medicului de deces si sentimentul de esec profesional;
0 30% — Familia pacientului; valorile si convingerile religioase ale acesteia.
5. 5. Aspectele de natura etica ale implementarii Legii
Tntrebati cum au abordat problemele etice atunci cand acestea au aparut in practica:

0 66%, adica toti medicii de familie si medicii oncologi, au reactionat evitand aceste

probleme;

manifestat nici un fel de temeri de a se confrunta cu orice putea interveni.



CAPITOLUL V: DISCUTII

Patru ipoteze au fost propuse la inceputul cercetarii, materialele acestui capitol de Discutii
fiind concepute in conformitate cu aceste ipoteze. Capitolul cuprinde atat punctele de vedere
proprii ale cercetatorului, cat si temele principale aparute Tn dezbaterile din sursele edite ale
literaturii de specialitate. Tn prezentul rezumat sunt infatisate doar punctele de vedere ale

cercetatorului.

Ipoteza (a): Vor fi identificate, in activitatea practicad, de zi cu zi, a medicilor, anumite
obstacole care ii impiedica pe acestia sa recomande acordarea de ingrijiri paliative

pacientilor.

Prezentul studiu a identificat mai multe obstacole in calea implementarii Legii din anul 2005
si @ recomandarii pentru acordarea de ingrijiri paliative pacientilor in stadiu terminal.
Anumite obstacole apar, intr-adevar, “ in activitatea practica, de zi cu zi, a medicilor”, iar
altele tin de structura sistemului de sanatate israclian sau de cultura si convingerile
consumatorilor din acest sistem. Obstacolele care apar n practica de zi cu zi a medicilor
sunt: neacordarea de informatii complete pacientilor privind starea lor si optiunile de
tratament; evitarea conversatiilor privind stadiul terminal al vietii (obstacolele percepute Tn
calea initierii unei conversatii privind stadiul terminal al vietii au fost: lipsa de cunostinte
despre ingrijirea paliativa si lipsa de informare privind Legea din anul 2005; capacitatea
limitata de a prezice cand va muri un anume pacient; lipsa de timp; lipsa abilitatilor de
comunicare); convingerile negative si prejudecatile medicilor privind ingrijirile paliative;
absenta muncii ntr-o echipa multidisciplinara; ignorarea pe scara larga de catre medici a
dispozitiilor Legii din anul 2005; evaluarea negativa a cunostintelor pe care acestia le detin;
evitarea pe scara larga de catre medici a eforturilor de convingere a pacientilor sa isi
intocmeasca testamentul biologic. Obstacolele sistemice si culturale identificate au fost:
Pacientii si familiile acestora, care nu au dorit ca pacientului sa i se comunice adevarul
complet sau sa auda cuvantul “hospice”, sau care erau in stadiul de negare; deficientele de
infrastructura; pregatirea medicala (ingrijirea paliativa nu este predata in contextul formarii

medicale de baza).

Tn pofida Legii emise Tn anul 2005, ingrijirea paliativa este inca perceputi, in general, in
Israel, ca o componentd integranta a Tngrijirii Tn stadiul terminal al vietii, chiar daca serviciile
de ingrijire paliativa si ingrijirea de tip hospice fac parte din cosul de medicamente si servicii

finantate de asiguririle de sanatate de stat. In plus, ingrijirea de tip hospice este adesea



perceputa de catre medici ca “accelerand sfarsitul”. Este, din pacate, o situatie in care exista,
la nivel national, un deficit de paturi de ingrijire de tip hospice. Stoparea tratamentului
curativ i trecerea la Ingrijirea paliativa este o problema careia pacientii, familiile acestora si,
in egala masura, medicii Ti fac fata cu dificultate. Cunostintele si pregatirea de specialitate a
medicilor se impletesc adesea cu atitudinile si convingerile lor personale, actionand
impotriva tranzitiei. ESte, asadar, cu atat mai important ca medicul sa impartaseasca acele
cunostinte de care dispune (a) pacientulului, astfel incat acesta sa 1si poata planifica sfarsitul
vietii, precum si b) colegilor din echipa multidisciplinara, care ar putea avea alte perspective.
Desi Legea din anul 2005 stipuleaza ca “medicul, personal”, este responsabil de informarea
problemele de ordin etic privind stadiul terminal al vietii, responsabilitatea trebuie sa
apartind intregii echipe, cu diversitatea sa de traiecte de formare, puncte de vedere si
abordari. Rezultatele arata ca diferitele categorii de medici implicati Tn Tngrijirea din stadiul
terminal al vietii — medicii oncologi, medicii de familie si personalul specializat in ingrijirea
de tip hospice la domiciliu — pot sa nu cada de acord privindu-I pe acela dintre ei care poarta
raspunderea initierii unei conversatii privind stadiul terminal al vietii. Cu toate acestea,
exista un acord in randul pacientilor privind asteptarile acestora despre ce va face medicul
oncolog. Acest lucru este valabil mai ales n cazul in care pacientul s-a aflat si/sau se afla in

ingrijire spitalizata pe termen lung.

Deficientele de furnizare catre pacienti a unei calitati si a unui loc al mortii pe care acestia
le-ar prefera ameninta sa devina o problema nationald, data fiind lipsa de respect fata de
dorinta pacientilor si familiilor acestora de a avea parte de o moarte demna. O parte a
problemei este aceea ca Israelul este, prin definitie, o societate multiculturald. Daca se
doreste ca ingrijirea paliativa sa se extinda, aceasta trebuie sa gaseascd o modalitate de a-si

adapta principiile la diversitatea de convingeri, practici si obiceiuri culturale si religioase.
Ipoteza (a) a fost confirmata pe deplin.

Ipoteza (b): Se va dovedi ca obstacolele privind recomandarea pentru acordarea de
ingrijiri paliative pacientilor tin de cunostintele, atitudinile si convingerile personalului
medical privind ingrijirea paliativa, Legea din anul 2005 si aspectele conexe acestora.

Prima constatare cheie in legatura cu aceasta ipoteza este urmatoarea: cu cat cunostintele

specialistilor referitoare la dispozitiile Legii din anul 2005 privind pacientii in stadiu



(a) cu atat mai doritori sunt acestia sa pund in aplicare dispozitiile legii si sa recomande
pacientilor ingrijirea de tip hospice si (b) cu atat apreciaza ei mai mult importanta de a
informa onest pacientii cu privire la starea lor medicala. Este aproape de la sine inteles ca
medicii care au beneficiat de pregatire specifica in domenul Legii din anul 2005 cunosc mult
mai profund Legea decat medicii care nu au participat la o astfel de formare. O a doua
constatare cheie este urmatoarea: cu cat cunostintele medicilor referitoare la dispozitiile
paliative sunt mai bogate, cu atat sunt mai pozitive atitudinile lor privind ingrijirea paliativa
si componentele sale. Se pare ca este mai dificila recurgerea la instruire pentru modificarea
atitudinilor medicilor decat imbogatirea si imbunatatirea cunostintelor acestora. Atitudinile
paliative sunt (a) convingerea majoritatii medicilor ca “tainuirea informatiilor fata de pacient
ii poate Intretine acestuia speranta si poate preveni raul”; ca “o multitudine de optiuni de
tratament constituie un obstacol in purtarea unei conversatii cu pacientul despre stadiul
terminal al vietii”; si teama ca “recomandarea pentru acordarea de ingrijiri de tip hospice
unui pacient 1i va accelera acestuia moartea”. Este posibil ca medicii sa se teama, de fapt,

fara a recunoaste asta in prea multe cuvinte, de eutanasie.

Medicii raporteaza un nivel moderat al cunostintelor despre Legea din anul 2005, dar
evalueaza si mai putin pozitiv Legea per ansamblul sau si avantajele punerii sale in aplicare.
Ei raporteaza, de asemenea, un nivel moderat al cunostintelor privind problemele etice
asociate cu implementarea legii, dar evalueaza usor mai pozitiv aceste probleme. Este
evident faptul ca anumite obstacole din calea implementarii Legii din anul 2005 isi au
originea in cunostintele sau lipsa de cunostinte ale medicilor privind ingrijirea paliativa si
dispozitiile Legii din anul 2005, in convingerea sau lipsa de convingere a acestora ca Legea
7i poate ajuta sa ia decizii dificile, in competentele lor de comunicare, in suspiciunea lor ca
transferul unui pacient in ingrijire paliativa este echivalentul condamnarii acestuia la
eutanasie, precum si In confuzia pe care o fac intre termeni si concepte cheie cu relevanta
pentru Tngrijirea Tn stadiul terminal al vietii. Rezultatul final al tuturor acestor atitudini si
convingeri negative este tergiversarea sau obstructionarea totald a recomandarii pentru

acordarea de Ingrijiri paliative pacientilor in stadiu terminal.
Ipoteza (b) a fost confirmata.

Ipoteza (C): Se va constata ca exista o legaturd intre atitudinile si convingerile medicilor

privind ingrijirea paliativa, Legea din anul 2005 si aspectele conexe acestora, pe de o parte,



paliative au mult mai multe cunostinte decat medicii care nu au beneficiat de aceasta
instruire privind tranzitia la ingrijirea paliativa, privind continutul Legii din anul 2005 si
problemele etice asociate cu legea respectiva, ci si ca medicii din prima categorie au avut, in
general, o atitudine mult mai pozitiva in raport cu ingrijirile paliative. Mai mult, medicii
instruiti in privinta Legii din anul 2005 au demonstrat scoruri mai ridicate decat medicii care

nu au beneficiat de aceasta instruire privind atitudinile, in cazul fiecarei variabile testate a

Tncepand cu anul 2005, sistemul de santate israclian a facut eforuri de a imbunatati
formarea din domeniul medical, insa mai este inca necesar ca programele de formare actuale
sa fie investigate pentru a se vedea care sunt plusurile si minusurile acestui sistem. Noii
absolventi sunt implicati imediat Tn ngrijirea clinica a pacientilor, din care face parte si
ingrijirea pacientilor in stadiu terminal. Doar o mica minoritate a acestora va fi insa instruita
privind acest element al practicii de zi cu zi din sectiile spitalicesti, 0 deficienta care va
deveni vizibila Tn modul lor de gestionare a durerii, Tn realizarea, de catre acestia, a
momentului Tn care ar trebui sa initieze 0 conversatie privind stadiul terminal al vietii si in
care ar trebui sa faca recomandarea ca pacientul sa intre in ingrijiri de tip hospice, si asa mai
departe. Tn prezentul studiu, 93% dintre medicii-respondenti au considerat ca “ lipsa de
instruire In domeniul competentelor de comunicare reprezintd un obstacol in calea discutiilor
privind stadiul terminal al vietii”. Este clar ca instruirea privind stadiul terminal al vietii
socheaza prin absenta si nu prin prezenta sa, elementele existente deocamdata in acest sens

nefiind suficient de puternice pentru a modifica atitudinile adanc inradacinate.
Ipoteza (c) a fost confirmata.

Ipoteza (d): Se va constata ca recomandarea pentru acordarea de ingrijiri paliative
pacientilor este influentata de modul in care medicii iau decizii privind metodele de

tratament aplicate pacientilor si, in special, de informarea pacientilor de catre acestia.

Nu mai putin de 78% dintre medicii-respondenti au recunoscut ca le-au transmis pacientilor
doar informatii partiale privind starea lor de sanatate, “pentru a le mentine sperantele

ridicate”. Constatarile relevante pentru Ipoteza (d) sunt urmatoarele:



e Cu cat stiu medicii mai multe despre momentul inceperii ingrijirii paliative, cu atat

mai pozitive sunt atitudinile lor privind informarea onesta a pacientilor.

e Cu cat stiu medicii mai multe despre informarea onesta a pacientilor, cu atat devin mai

pozitive atitudinile lor fata de aceasta actiune.

atitudine semnificativ mai pozitiva privind informarea onesta a pacientilor decat
medicii oncologi. Este plauzibil faptul ca medicii care au lucrat mai mult cu pacientii
n lumea exterioara au un mai mare respect pentru acestia si drepturile lor decat
medicii oncologi din spital, care sunt mai preocupati de propriile lor probleme

profesionale.

e Medicii care au decis pe cont propriu privind alegerea metodologiei de tratament, sau
care le-au permis pacientilor sa decida acest lucru, Tn urma consultarii intre pacient si
medic, au mai multe cunostinte privind informarea onesta a pacientilor si familiilor

acestora decat medicii obisnuiti s lase pacientul sa decida singur.

Un pacient care sufera de o boala amenintatoare de viata necesitd si meritd informatii
complete, corecte si oneste despre starea sa, insa rezultatele prezentului studiu arata ca
relativ putini pacienti obtin acest lucru. Comunicarea deschisa si sincera cu pacientul
pacient. Este dreptul pacientului sa aleaga modul in care va fi tratat (sau nu) si modul in care
va muri. Este dreptul siu si redacteze un testament biologic. In cazul in care nu i se ofera
informatii complete despre starea sa de sanatate si optiunile disponibile, pacientul nu poate
decide daca doreste un tratament curativ “pana la amarul capat”, sau daca prefera demnitatea

suferintele inutile si de a asigura calitatea maxima a vietii.

Comunicarea empatica si plina de compasiune cu pacientul necesita, din partea medicului
curant, nu doar disponibilitatea si abilitatile esentiale pentru aceasta sarcina dificila, ci i un
grad considerabil de auto-constientizare. Medicul trebuie sa fie dispus sa asculte
perspectivele, temerile si preferintele pacientului privind ingrijirea sa viitoare si tratamentul
de care va acesta beneficia. Tn pofida tuturor dificultitilor implicite intr-o astfel de
comunicare, este o realitate demonstrata ca aceasta eliminare a incertitudinilor aduce, in cele
din urma, pacientul si familia acestuia la un nivel mai ridicat de calm si satisfactie.

Comunicarea eficienta, care este centrata pe pacient si pe luarea in comun a deciziilor de



catre pacient si medic, reduce nu numai incertitudinile, ci si conflictele, conducéand la alegeri

mai bune pentru stadiul terminal al vietii.

Raportarea adevarului de catre medic reprezinta o cerinta absolut esentiald pentru decizia in
cunostintd de cauzi a pacientului si pentru o buni planificare a stadiului terminal al vietii. Tn
majoritatea cazurilor, este incorecta ideea frecvent invocata de catre oncologi, in general, si
de catre oncologii-respondenti din prezentul studiu, in special, potrivit carora intregul adevar
este de natura sa dauneze pacientului. Majoritatea pacientilor prefera adevarul needulcorat,
fara eufemisme si jargoane medicale. Ei doresc sa vorbeasca despre calitatea vietii si
circumstantele mortii de care vor avea parte. Cu toate acestea, comunicarea adevarului, in
general, si a vestilor proaste, Tn special, reprezinta o sursa de anxietate dureroasa pentru
medici, iar tendinta lor de a se proteja de aceasta anxietate este unul dintre motivele pentru
evitarea conversatiilor privind stadiul terminal al vietii si luarea deciziilor privind ingrijirea
si tratamentul pecont propriu. La randul sau, acest lucru inseamna ca relativ putini pacienti
in care vor trece in nefiinta. Rezulta de aici ca dialogul privind stadiul terminal al vietii este
critic pentru unul dintre pilonii etici de baza ai medicinei moderne, si anume pentru
autonomia pacientului. Conceptul de luare in comun a deciziilor este vital pentru ingrijirea si
tratamentul din stadiul terminal al vietii, ajutand, totodata, medicul sa imparta
responsabilitatea pentru alegerile privind tratamentul. De asemenea, este cunoscut faptul ca
pacientii n stadiu terminal, carora li s-a permis sa ia in comun deciziile, au tendinta de a
alege ingrijirea paliativa Tn detrimentul tratamentului curativ agresiv, si ingrijirea de tip

hospice in detrimentul asistentei medicale spitalicesti.

Potrivit rezultatelor prezentului studiu, exista doua strategii de luare a deciziilor care sunt
predominante: medicul decide singur privind alegerea metodologiei de tratament, sau
medicul 7i permite pacientului sa decida, in urma consultarii medic-pacient. Tn primul caz,
medicul curant tine sub control adevarul si ceea ce ii dezvaluie pacientului, iar in cel de-al
doilea, luarea deciziilor se face, de regula, in comun. Rezultatele prezentului studiu
demonstreaza insa cu claritate ca pentru pacientii in faza terminald, medicul oncolog — chiar
cu temerile, anxietatile si prejudecatile sale — ramane figura cheie. Este clar ca inainte ca
raportarea adevarului si comunicarea vestilor proaste, in mod corect si la timpul potrivit, sa
poata deveni o norma curenta, oncologii au nevoie de instruire pe termen lung in domeniul

comunicarii cu pacientii si Tn munca in echipe multidisciplinare, alaturi de colegii lor.

Ipoteza (d) a fost confirmata.



Teoria lui Ajzen privind comportamentul planificat

Aceasta sectiune explica teoria lui Ajzen si discuta apoi in ce masura aceasta teorie se pliaza
rezultatelor empirice ale prezentului studiu. Sectiunea concluzioneaza ca potrivit acestei
teorii, medicii ar avea tendinta sa neglijeze dispozitiile si recomandarile Legii din anul 2005
si cd, prin urmare, majoritatea pacientilor in stadiu terminal nu vor primi recomandari pentru
ingrijiri paliative.

Avand in vedere o astfel de concluzie sumbra, singurele solutii evidente privesc necesitatea
de (a) a modifica atitudinile medicilor prin formare si instruire si (b) de a recurge la diferitele
perspective si abilitati ale asistentilor medicali, asistentilor sociali, consilierilor si altor colegi
din echipa multidisciplinara a medicilor, Tn primul rand, pentru a-i scuti pe acestia de povara
responsabilitatii exclusive, iar apoi pentru a contracara evaluarile negative ale medicilor
privind ingrijirile paliative. Pana in momentul de fata, instruirea nu a reusit sa schimbe tarele
inradacinate ale gandirii medicale. Lumea interioara a oncologilor si a altor medici trebuie sa
fie investigata in detaliu in ceea ce priveste perceptia lor despre moarte si despre pacientii
muribunzi. Extinderea furnizarii de Tngrijire de tip hospice va contribui, de asemenea, la

modificarea normelor subiective ale medicilor.

De asemenea, este inca adevarat, Tn mare, ca pacientii si familiile acestora accepta si respecta
autoritatea, opiniile si deciziile medicilor, asa ca e putin probabil ca presiunea in favoarea
medicale exista un grup de medici si oncologi care sunt convinsi de beneficiile luarii in
comun a deciziilor si de informarea pacientului privind intreaga gama de optiuni de
tratament disponibile. Acesti medici tin mai putin cu dintii de propria lor autoritate si sunt
mai deschisi la ideea de a-si face timp pentru a-i asculta pe pacienti. Poate ca influenta

acestora ar putea sa ii determine si pe colegii lor sa procedeze in acest fel.

CAPITOLUL VI: CONCLUZII SI CONTRIBUTII
A. Concluzii

1. Furnizarea serviciilor de ingrijire paliativa la nivel national si constientizarea

existentei acestor servicii

inca limitat de insuficienta implementare a Legii din anul 2005. Modelul de Sanatate Publica



al OMS privind integrarea ingrijirilor paliative in societate necesita o politica nationala clara,
disponibilitatea medicatiei adecvate, educatia si instruirea specialistilor din domeniul
sanatatii, dar si a publicului larg, precum si furnizarea de mai multe locatii si servicii. In
Israel, totul cade n responsabilitatea Ministerului Sanatatii. Astfel, prima concluzie majora
priveste faptul ca imbunatatirea furnizarii de ingrijire paliativa in Israel va fi nesemnificativa

pana cand Ministerul Sanatatii nu se va angaja activ n realizarea acestui obiectiv.

2. Instruirea si educatia medicala

paliative trebuie sa fie revizuite. Deprinderea abilitatilor de comunicare nu va fi suficienta, in
sine, pentru a schimba atitudinile dobandite de catre medici in timpul instruirii clinice a
acestora. Medicii trebuie sa Tnceapa sa se intrebe de ce continua sa arboreze asemenea
atitudini si daca aceste atitudini sunt cele mai potrivite pentru starea de bine a pacientilor.
Formarea optima va include urmatoarele elemente: cunoasterea si intelegerea; abilitatile si
competentele; atitudinile si comportamentul profesional; dezvoltarea personala si

profesionala.
3. Rolul si responsabilitiitile oncologilor din spitale

Ministerul Sanatatii trebuie sa le explice clar medicilor oncologi din spitale ca 0 componenta
pacientilor in stadiu terminal consta in datoria lor de a mentine, de la inceput si pana la final,
0 comunicare frecventa si deschisa cu pacientul si familia acestuia, precum si de a construi
relatii de incredere, astfel incét, la momentul necesar, ei, medicii, sa fie capabili sa initieze 0
conversatie privind stadiul terminal al vietii. In aceasta conversatie, medicii trebuie sa fie
pregatiti, daca este necesar, sa convinga/informeze pacientul si familia acestuia ca
obiectivele tratamentului trebuie sa se schimbe de la cura la paliatie si pregatirea pentru
moarte. Transmiterea onesta a adevarului este o conditie Sine qua non pentru a se ajunge la

aceasta incredere si comunicare deschisa.
4. Echipa multidisciplinara de ingrijire

O resursa care exista deja, dar care este sub-exploatata de catre medicii oncologi, o resursa
care 1i poate ajuta in privinta responsabilitatilor mentionate mai sus este echipa

multidisciplinara de Tngrijire. Oncologii trebuie sa inteleaga rolurile/contributiile altor



5. Continuitatea asistentei medicale

Trebuie sa fie concepute metode operationale pentru a asigura continuitatea asistentei

B. Contributia prezentei cercetiri la cunoastere

Contributiile prezentului studiu la domeniul cunoasterii sunt universale, intrucat problemele

de aceasta natura sunt similare peste tot in lume.

Atitudinile medicilor: Atitudinile negative ale medicilor (si publicului larg) si formarea

acestora, centrata pe vindecare, reprezinta o bariera la fel de mare ca oricare alta in calea

Medicul oncolog in postura de “comandant™: A lasa oncologul sa ramana singurul
responsabil de ingrijirea spitaliceasca a pacientilor Tn stadiul terminal al vietii este o reteta
intervievati pentru prezentul studiu au recunoscut ca nu au beneficiat de instruire privind

munca in echipa.

Instruirea medicala: Prezentul studiu a demonstrat foarte clar ca pana in prezent, toate
eforturile de a utiliza formarea in sensul modificarii atitudinilor medicilor si, prin urmare, si
a practicii acestora in domeniul ingrijirilor paliative au avut foarte putin succes. Eficacitatea
abordarilor modificate propuse privind formarea medicilor nu a fost verificata sau dovedita.
Prin urmare, sunt necesare de urgenta cercetari suplimentare care sa indice cum poate fi

realizatd aceasta modificare (vezi Follow-up in cercetare mai jos).

Intrarea in vigoare a Legii din anul 2005: Rezultatele prezentului studiu arata in mod
convingator ca adoptarea legislatiei este un lucru, iar implementarea acesteia in practica de zi
cu zi este cu totul altceva. Pana in prezent, la aproape un deceniu de la de la intrarea in
vigoare a legislatiei respective, sperantele investite in ea au fost, In mare parte, spulberate.
Rezultatele prezentului studiu arata ca responsabilitatea pentru aceasta stare de lucruri poate
fi atribuita unui numar de trei factori. Tn primul rand, Legea in sine, sustin medicii oncologi,
nu le furnizeaza acestora un cadru suficient de clar si precis pentru ingrijirea si tratamentul
pacientilor in faza terminala a bolii. Tn al doilea rand, medicii recunosc ci nu s-au

familiarizat in profunzime cu legea. Tn al treilea rand, tocmai aceasti semi-ignoranti a



membrilor profesiei medicale sugereaza ca Ministerul Sanatatii din Israel nu a depus

suficiente eforturi pentru a se asigura ca legea este implementata si aplicabila.

Recomandiri de actiune inaintate Ministerului Sanétatii din Israel

Tn vederea aplicarii rezultatelor prezentului studiu la practica actuala, a fost numita o comisie

multidisciplinara (care a inclus si cercetatorul) care sa prezinte recomandarile de actiune

Ministerului Sanatatii din Israel. Comisia a elaborat urmatoarele recomandari:

1. Pentru a preveni indoielile si speculatiile privind responsabilitatea atribuita fiecarui

4.

medic, trebuie precizat in mod clar care este medicul ce raspunde per ansamblu de

ingrijirea si tratamentul pacientului.

Aducerea la cunostinta pacientului a vestii proaste ca se afla intr-un stadiu terminal al
bolii reprezinta o sarcind extrem de dureroasa, care se bazeaza pe relatii de incredere
intre medic si pacient. In opinia noastra, sarcina de a comunica vestea proasta ar trebui

sa cada asupra specialistului din spital care a tratat pana acum pacientul.

Potrivit medicilor, definitia Legii din anul 2005 privind “pacientul in stadiu terminal”
nu este suficient de clara. Ministerul Sanatatii trebuie, asadar, sa reia si sa revizuiasca
definitia actuald. De asemenea, propunem sa fie introduse in Lege noi accente si

modificari, astfel incat sa se elimine incertitudinile din interpretarea acesteia.

Instruirea medicilor privind Legea din anul 2005

Exista numeosi medici care nu au urmat nici un studiu de baza al Legii, iar acestia sunt exact

medicii care intra aproape zilnic in contact cu problemele legate de ingrijirea si tratamentul

pacientilor muribunzi:

1. Ministerul Sanatatii ar trebui sa oblige medicii sa urmeze cursuri de scurta durata

si/sau programe de formare de mai lunga durata privind implementarea Legii.

Ministerul Sanatatii si institutiile de invatamant superior trebuie sa introduca
modificari in programele de formare medicala de baza, prin care ingrijirile

paliative sa devina parte integrantd a invatamantului medical, sa asigure un nivel

.....

mai crescut al sensibilitatii medicilor si cunostintelor acestora privind acest tip de

ingrijire si sa predea abilitatile necesare intr-un stadiu timpuriu al carierei

medicilor.



comunitate

1. Ministerul Sanatatii ar trebui sd infiinteze o baza de date computerizata, care sa
faca accesibile informatiile despre pacienti tuturor specialistilor din domeniul
ingrijirii Tn comunitate, acestia avand dreptul sa adauge noi date pentru a mentine

la zi fisa pacientului.

2. Pentru stablirea statutului unei persoane ca pacient in stadiu terminal, actualizarea
fisei pacientului va fi realizata de o echipa multidisciplinara, care va include

medicul, asistentul medical si asistentul social.

colaboreze pentru mentinerea la zi a figselor medicale, de asa maniera incat sa se
ajunga la extinderea deciziei pacientilor de redactare a testamentului biologic si
sa se inregistreze toate comunicarile dintre personalul de ingrijire si pacient,

astfel incat sa le faciliteze pacientilor alegerile legate de tratament.

Probleme si subiecte pentru follow-up in cercetare

o

Comportamentul si convingerile privind ingrijirea paliativa la categoriile de medici care

nu au fost selectate pentru a participa la acest studiu.
Modificarea atitudinii profesiei medicale.

Atitudinile negative ale pacientilor si familiilor acestora privind ingrijirea paliativa

(efectiva si anticipata) si modul in care ar putea fi educate aceste atitudini.

Cand medicii au fost intrebati ce simt, in principiu, privind recomandarea pentru
ingrijire paliativa a pacientilor, multi dintre acestia si-au exprimat sprijinul pentru
ingrijirea paliativa, insa in practicd, ei s-au simtit puternic constransi de o serie de

obstacole. Este necesara o examinare a acestui decalaj si a acestor obstacole.

Propriile atitudini si temeri ale medicilor, precum si convingerile acestora privind

moartea.



Limitele metodologice ale prezentei cercetarii

©)

O prima limitare deriva din faptul ca moartea si procesul de trecere in nefiintd reprezinta

subiecte tabu 1n societatea israeliana, despre care oamenilor le vine greu sa vorbeasca.

Marimea si Compozitia esantionului: sensibilitatea si complexitatea tematicilor prezentei

cercetari a facut dificila recrutarea participantilor la cercetare.

Ideea de investigare a indeplinirii atributiilor legale ale medicilor este noua, in Israel,
cel putin. Intrebarile pe care cercetitorul a dorit s le formuleze privind convingerile
personale, sentimentele si atitudinile medicilor puteau fi interpretate de catre acestia ca

0 invazie a vietii lor private. Aspectul cel mai suparator pentru medici putea fi

urmatorul: intrebarile adresate lor ar fi putut fi privite drept un examen al nivelului
cunostintelor de specialitate ale medicilor, privind Tngrijirile paliative si Legea din anul

2005, mai ales ca aceste intrebari veneau din partea unui coleg de breasla.

A patra sursa de dificultate se refera la problema politicii medicale nationale - cine 0

face? Guvernul israclian a elaborat si a adoptat o lege foarte serioasa si complexa care
reglementeaza ingrijirea si tratamentul pacientilor in stadiu terminal. Cu toate acestea,
in saloanele de spital din intreaga tara, practica de zi cu zi este foarte diferita de aceea

prevazuta in legislatie.
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