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. Introducere

Abordarea problemelor legate de consimtamant informat, comunicare si prognostic preocupa
atat specialistii din domeniul eticii medicale cat si pe cei care lucreaza efectiv in domeniul medical,
subiectul fiind cu atat mai sensibil cu cat este vorba de copii si mai ales de cei aflati in ingrijire pentru

afectiuni limitatoare de viata sau incurabile.

Vestea unei afectiuni limitatoare de viata a copilului, afecteaza profund toate aspectele
existentiale ale unei familii si deseori parintii si copiii sunt marcati de modul in care se comunica cu ei. Ei
prefera un mod de comunicare empatic, 1si doresc sprijin pe tot parcursul evolutiei bolii si doresc sa li se

comunice adevarul despre starea de sanatate a copilului.
Partea teoretica a fost structurata in 3 capitole.

Capitolul | se constituie intr-un preambul la conceptele, informatiile si studiile prezentate in

aceasta teza.

Capitolul 1l se constituie intr-o sinteza a informatiilor obtinute dupa parcurgerea literaturii de
specialitate si contine informatii despre conceptul de consimtamant informat, istoricul si evolutia
acestuia de-a lungul timpului, tipurile de consimtamant informat, despre implicarea copiilor in luarea
deciziilor, consimtamantul informat in Tngrijirea paliativa pediatrica precum si concluziile unor studii

privind luarea deciziilor si consimtamantul informat in practica pediatrica.

in capitolul Ill sunt prezentate informatiile cele mai importante din literatura de specialitate
referitoare la comunicarea diagnosticului de afectiune incurabila la copil, abordarea dezvaluirii
diagnosticului de catre profesionisti de-a lungul timpului, particularitatile comunicarii la sfarsitul vietii in
pediatrie, ghidurile si protocoalele utilizate In comunicare precum si concluziile unor studii referitoare la

comunicarea in ingrijirea paliativa pediatrica.

Partea speciala, capitolul IV al lucrarii este structurata in douad parti si a vizat realizarea unui studiu

pentru evaluarea comunicarii Tn Tngrijirea paliativa pediatrica.

Prima parte a capitolului s-a constituit intr-un studiu cantitativ care a avut drept scop evaluarea
preferintelor de comunicare in ingrijirea paliativa pediatrica din doua perspective: una a ingrijitorilor
copiilor cu afectiuni incurabile si cea de a doua a profesionistilor din serviciile de Tngrijiri paliative
pediatrice. A doua parte a capitolului a fost despre realizarea unui studiu calitativ avand drept scop
identificarea modului in care profesionistii din domeniul medical comunica vestea de afectiune

incurabild a unui copil, parintilor acestora.
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Il. Consimtdmantul informat

1.1 Concepte si definitii

Consimtamantul informat este vazut ca un instrument atunci cand pacientii/ tutorii trebuie sa
decida daca vor sau nu sa fie de acord cu un tratament sau sa participe la un proiect de cercetare.
Acordarea sau nu a consimtamantului informat este consideratda o forma operationalizata a
autodeterminarii si un instrument-cheie in sustinerea sau realizarea autonomiei pacientilor. (Schrems,
2014)

Consimtamantul informat este procesul prin care clinicienii obtin permisiunea pacientilor de a
efectua proceduri invazive asupra lor. Tn multe tri acesta este o conditie prealabild legal3 si eticd pentru
adultii competenti si necesita ca profesionistii si pacientii sa discute riscurile, beneficiile si alternativele
de tratament, pacientii sa le cantareasca si apoi sa ia decizii autonome privind tratamentul. (Farrell et al.,
2014)

Pentru un pacient pediatric, un raspuns natural la necesitate de a lua decizii medicale este
delegarea autoritatii catre parintele sau tutorele sau. Acest lucru se intampla frecvent in timp ce se
ofera familiilor asistentd conform specificului evolutiilor, tratamentelor si prognosticului asociate cu
afectiunea unui copil. in acest context, chiar si atunci cand este luatd in considerare, contributia unui
pacient pediatric la luarea deciziilor medicale poate fi adesea secundara. Exista si situatii particulare in
care principiul luarii deciziilor in comun nu este aplicabil, cea mai cunoscuta in domeniul pediatriei fiind
situatia cand exista traumatisme neaccidentale, in care un parinte sau tutore este suspectat de abuz
(Santoro and Bennett, 2018)

Academia Americana de Pediatrie (AAP) in declaratiile sale (editiile din 1976, 1995) referindu-se la
consimtamantul informat a statuat faptul ca obtinerea permisiunii in cunostinta de cauza din partea
parintilor sau a tutorilor legali inainte de efectuarea unui tratament medical, Thaintea oricarei interventii
medicale asupra pacientilor pediatrici a devenit un standard in cadrul sistemului medical si in cultura

juridica. (Katz and Webb, 2016)

11.2 Istoricul consimtamantului informat

inca din perioada hipocraticd (secolele V-IV 1.Hr.) si pand in secolul trecut, relatia medic-pacient

era una paternalistd, iar pacientul trebuia sa se conformeze punctului de vedere al medicilor. (Conti, 2017)

Ideea de consimtamant informat este rezultatul constientizarii necesitatii realizarii unui
parteneriat intre personalul medical si pacienti pentru a se evita abuzurile Tn practica clinica si de

cercetare. De-a lungul timpului, fundamentele ideii de consimtamant informat s-au schimbat, atat
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datorita progreselor in medicina, cat si datorita tipului de date care sunt colectate. (Dankar, Gergely and
Dankar, 2019)

Practica obtinerii consimtamantului informat isi are radacinile atat in activitatea clinica medicala
cat si in cercetarea biomedicala si isi dovedeste utilitatea din perspectiva acestora. Discutiile despre
dezvaluirea si nedivulgarea justificatd au jucat un rol semnificativ de-a lungul istoriei eticii medicale, insa
termenul de ,consimtamant informat” a aparut abia Tn anii 1950. Discutiile serioase despre semnificatia
si etica consimtamantului informat au inceput in medicina, cercetare, drept si filosofie abia in jurul
anului 1972. La mijlocul anilor 1970, etica medicald a trecut treptat de la obligatia medicului sau a
cercetatorului de a dezvalui informatii la intelegerea de catre pacient a informatiilor si la dreptul
acestuia de a consimti sau de a refuza o interventie biomedicala. Aceasta schimbare a fost inceputul real
al implementarii consimtamantului informat in practica medicala. Cu toate acestea, chiar si astazi, cea
mai mare parte a consimtamintelor s-ar putea sa nu fie suficient de bine informate pentru a fi calificate
drept consimtaminte informate. (Beauchamp, 2011)

11.3. Tipuri de consimtamant informat

n literaturd au fost evidentiate mai multe clasificdri ale consimtamantului informat. Tn functie de
caracteristicile sale de baza au fost definite: consimtamantul larg, global, deschis, legal si
metaconsimtamantul.

Consimtamantul larg este utilizat pentru un singur proiect de cercetare; nu va putea fi readaptat
sau utilizat in cadrul alotor cercetaari. (Cheung, 2017)

Consimtamantul global are o gama nedefinitd de optiuni si respecta in cea mai mare parte
autonomia unui participant la cercetare. (Mats G Hansson Claus R Bartram, Joyce A Carlson, Gert Helgesson, 2006)

Consimtamantul deschis necesitda o dezvaluire integrald a vietii private din partea participantilor
la cercetare care, in acest sens, ar trebui ,sa demonstreze ca inteleg natura cercetdrii si a riscurilor
implicate Tnainte de inscriere”. (Ball et al., 2014)

Consimtamantul legal transmisibil se refera la dreptul unui participant la cercetare de a decide ce
tip de date (de exemplu, secvente genetice, fise medicale, rezultate raportate de pacienti) sa
impartdseasca in scopuri de cercetare. (Cheung, 2017)

Metaconsimtamantul permite unui participant la cercetare sa aleaga ce tip de consimtamant
doreste sa furnizeze, ce tip de date este dispus sa ofere, precum si modul si momentul in care doreste sa

isi dea consimtamantul. (Budin-Ljgsne et al., 2017)

11.4 Procesul propriu zis si conditiile de obtinere a consimtamantului informat

Capacitatea consimtamantului informat de a proteja autonomia personala depinde de
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indeplinirea mai multor conditii. in literatura de specialitate sunt relatate trei conditii recunoscute

privind consimtamantul informat in general:

1. pacientul sa primeasca informatii adecvate cu privire la procedura medicald propusa si sa

inteleaga aceste informatii;

2. pacientul sa fie competent sa delibereze asupra consecintelor aplicarii procedurii medicale

sugerate si pe aceasta baza sa fie capabil sa decida daca doreste sau nu sa se supuna acesteia;

3. n procesul obtinerii consimtamantului pacientul sa nu fie constrans, manipulat sau influentat in

mod nejustificat de catre personalul medical sau de alte persoane. (Ploug and Holm, 2013)
Etapele procesului de obtinere a consimtamantului informat sunt:

1. Furnizarea de informatii: pacientilor si reprezentantilor lor ar trebui sa li se furnizeze explicatii
cu privire la natura bolii sau a starii de sdnatate, etapele de diagnosticare propuse si/sau tratamentele,
probabilitatea de succes a acestora, existenta si natura riscurilor si a beneficiilor anticipate, existenta
beneficiilor si riscurilor unor potentiale tratamente alternative, inclusiv optiunea de niciun tratament. in
realizarea acestui deziderat se va utiliza un limbaj cat mai simplu, usor de inteles si adecvat dezvoltarii
fiecaruia.

2. Evaluarea capacitdtii de intelegere a pacientului si/sau a reprezentantului acestuia:

e evaluarea capacitatii decizionale este o etapa esentiala in obtinerea consimtamantului,

e adesea, evaluarea capacitatii de a lua decizii, a intelege pertinentei deciziilor si a intelegerii

informatiilor medicale au loc simultan.

3. Verificarea faptului cd exprimarea consimtdmdntul este voluntard si cd pacientul si/sau
reprezentantul acestuia au libertatea de a alege intre alternativele medicale existente fdrd nicio
influentd nejustificatd, fdrd constrdngere sau manipulare: aceasta conditie recunoaste faptul ca noi toti
suntem supusi unor presiuni subtile de luare a deciziilor si faptul ca luarea deciziilor medicale nu poate

avea loc separat de alte preocupari si conexiuni.(Katz and Webb, 2016)

1.5 Standardele consimtamantului informat exprimat de parinti/ reprezentanti legali

in discutia privind procesul decizional pediatric, este important si se facd distinctia intre
competentd si capacitatea decizionald. Tn SUA, competenta este legatd de statutul legal determinat de
sistemul judiciar si nu este determinata de catre clinicieni, cu toate ca sistemul judiciar se bazeaza pe
acestia. Prin lege, cu exceptia unor circumstante specifice, copiii nu sunt competenti din punct de

vedere legal pentru a autoriza ingrijiri medicale pentru ei insisi.

Capacitatea decizionala este abilitatea de a lua decizii concrete la anumite momente, notiune
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distincta fata de cea de competenta. Clinicienii sunt cei care determina capacitatea copiilor de a lua
decizii. Copiii au o capacitate diferita de a lua decizii, in functie de varsta, de riscurile si beneficiile
deciziei, de maturitatea emotionala si cognitiva si de limitarile temporare si permanente ale functiei
cognitive (de exemplu, sedarea).

I”

,Permisiunea informata” este folosita in loc de ,consimtamantul” informat, deoarece

|”

»consimtamantul” implica faptul ca pacientul ofera acordul intr-un cadru legal. Implicatia ,permisiunii in
cunostinta de cauza” este ca, desi clinicienii onoreaza aproape intotdeauna decizia parintilor, decizia
parintilor nu are limite. Medicii respecta luarea deciziilor parentale deoarece presupun ca parintii
intotdeauna actioneaza in beneficiul copilului, parintii trebuie sa traiasca cu consecintele acestei decizii,

iar valorile parentale si obiectivele parintilor se apropie adesea de valorile si obiectivele copilului lor.

Limitele procesului decizional al parintilor sunt date de standardul ,interesului superior al
copilului”, care impune ca parintii si medicii sa aleaga deciziile din cadrul unei serii de optiuni rezonabile.
Acest standard ii obliga pe clinicieni sa insiste iTn mod dogmatic asupra a ceea ce cred ei ca este cel mai

bine pentru copil. (Clendenin and Waisel, 2010)

11.6. Factorii care influenteaza consimtamantul informat in practica pediatrica
I1.6.1Influenta factorilor culturali si spiritual-religiosi in luarea deciziilor

Tntr-o societate multiculturala si in crestere, a acorda ingrijire medical3 reprezintd o sarcind dificila
deoarece fiecare beneficiar de servicii are experiente de viata, credinte, sisteme de valori, religii, si
notiuni de asistentda medicala diferite. Practicile culturale si credintele spirituale reprezinta
fundamentele pe care se bazeaza multe vieti, iar ingrijirea de calitate presupune ca furnizorii de servicii

medicale sa fie atat sensibili la cultura, cat si competenti din punct de vedere cultural(Wiener et al., 2013)

Cultura este un sentiment colectiv de constiintd cu componente cuantificabile si necuantificabile
care se pot dezvalui in mod sonor sau silentios prin istorie si limbaj. Cultura nu este niciodata statica si
este Tn mod obisnuit intarita prin structuri, chiar daca aceste structuri nu sunt intotdeauna palpabile si

vizibile, asa cum sunt structurile fizice. (Betsch and Bshm, 2016)

Confruntarea cu potentiala pierdere a propriului copil este o experienta catastrofald in toate

culturile (Die Trill and Kovalcik, 1997); cu toate acestea, literatura de specialitate sugereaza ca influentele

de (Davies et al., 2008) a constatat ca aproape 40% dintre furnizorii de asistenta medicala au identificat

diferentele culturale ca fiind o bariera frecvent intalnitd pentru o ingrijire paliativa pediatrica adecvata.
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I1.7. Implicarea copiilor in luarea deciziilor si obtinerea consimtamantului informat

Abordarea asistentei medicale favorabila copilului, bazata pe Conventia Natiunilor Unite privind
drepturile copilului si aprobata de Consiliul Europei, stabileste ca participarea copiilor la propria ingrijire
medicald si dezvoltarea sistemelor si politicilor de sanatate se numara printre elementele esentiale
necesare pentru a asigura accesul copiilor la asistenta medicald si rezultate optime in materie de

sanatate.

Tntrucat toate tdrile europene au ratificat Conventia Natiunilor Unite, este solicitatd participarea
copiilor in societate si in sistemele de sanatate. Asigurarea participarii tinerilor, in special a copiilor mici,
necesita cunostinte, incredere in sine, imaginatie si incredere atat din partea furnizorilor de servicii, cat

si a pacientilor lor pediatrici.(Ehrich et al., 2015)

Valoarea implicarii copilului in calitate de participant activ in procesul de ingrijire este nepretuita,
aducand beneficii fizice si psihologice si consolidand sentimentul de autodeterminare al copilului.
Participarea sporeste cooperarea copiilor cu ingrijitorii lor (Coyne, 2006) si acestia dobandesc cunostinte,
abilitati si responsabilitate pentru ingrijirea lor. Cu toate acestea, exista putine dovezi ca pacientii copii
sunt implicati activ in procesul de luare a deciziilor (Coyne, 2008). Capacitatea copiilor de a-si da
consimtamantul si, prin urmare, capacitatea lor de a fi implicati in luarea deciziilor privind Tngrijirea si
tratamentul lor este complexa si inconsecventa. Consimtamantul in cunostinta de cauza nu este un
concept static si multi factori il fac confuz si complex. Cu toate acestea, aprecierile privind competenta
copiilor de a da consimtamantul Tn cunostinta de cauza sunt variabile (Ross, 1997; Rushforth, 1999; Charles-
Edwards, 2001; Flatman, 2002). Se pare ca pacientii copii sunt considerati competenti daca sunt de acord cu

vy

profesionistii din domeniul sanatatii si incompetenti daca refuza tratamentul (Flatman, 2002)

Principiul autonomiei este esential in momentul in care se discuta despre consimtamant informat.
Chiar si atunci cand sunt vizati copii mici, alegerea si luarea deciziilor sunt ratiunile pentru care este

necesara dezvaluirea de informatii copiilor.

Colegiul Regal Australian al Medicilor, care supravegheaza practica pediatrica australiana, nu a
elaborat standarde sau recomandari explicite in ceea ce priveste furnizarea de informatii, dar face
recomandari privind implicarea pacientului in procesele de luare a deciziilor; considerand ca trebuie sa
se tina seama de drepturile tuturor copiilor si adolescentilor de a fi implicati in procesul de luare a

deciziilor cu privire la propria sanatate. (Hudson, Spriggs and Gillam, 2019)

Declaratia de politica a Academiei Americane de Pediatrie cu privire la ingrijirile centrate pe
familie este mai explicita referitor la dreptul copilului de a accesa informatii medicale in procesul de
luare a deciziilor; pediatrii ar trebui sa Tmpartaseasca informatii cu toti copiii si sa promoveze

participarea activa a acestora, inclusiv a copiilor cu dizabilitati, indiferent daca acestia sunt capabili sa
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participe sau nu la gestionarea si conducerea propriei lor ingrijiri de sanatate.(Eichner et al., 2012)

Tn ghidul sdu pentru grupa de varstd 0-18 ani, Consiliul Medical General din Marea Britanie
recomanda medicilor sa implice copiii si tinerii in procesul de informare, in discutiile despre ingrijirea lor,
sa fie sinceri si deschisi cu ei si sa le ofere oportunitati de a pune intrebari si de a raspunde la acestea in
mod onest si cat mai bine posibil acordandu-le in acelasi timp si respectul pe care |-ar acorda pacientilor
adulti. In ceea ce priveste procesul decizional, acestia recomandé s3 fie implicati copiii si tinerii cat mai
mult posibil in deciziile privind ingrijirea lor, chiar si atunci cand acestia nu sunt capabili sa ia decizii

singuri. (Hudson, Spriggs and Gillam, 2019)

11.8. Consimtamantul informat in contextul pandemiei de Covid 19

Pandemia COVID-19, cu lipsa de resurse, distantarea fizica si urgenta, a ridicat, de asemenea, o
serie de intrebari profunde atat in mediul clinic, cat si in cel de cercetare referitor la aplicabilitatea
standardelor de consimtamant in cunostinta de cauza; daca acestea ar trebui sa fie modificate sau nu, si

daca da cum ar trebui sa fie facut acest lucru.

Tratamentul COVID-19 a necesitat adesea ca deciziile sa fie luate rapid, iar unele medii au fost
coplesite de pacienti care aveau nevoie de ingrijire urgenta, astfel incat exista mai putin timp decat de

obicei pentru comunicarea informatiilor (McGuire et al., 2020)

Recunoscand faptul ca pandemia COVID-19 a pus probleme legate de consimtamantul in
cunostinta de cauza sau cercetarea clinica, Food and Drug Administration (FDA) si Office for Human
Research Protections (OHRP) au publicat declaratii legate de protectia subiectilor umani ca raspuns la
COVID-19. Aceste documente de indrumare s-au axat pe detalii despre consimtamantul informat
electronic si au reiterat faptul ca obtinerea consimtamantului este mai mult decat o semnatura, este un
proces. Aceste declaratii au intarit, de asemenea, obiectivele aspirationale ale consimtamantului

informat care nu au fost niciodata pe deplin atinse. (Rothwell et al., 2021)

11.9. Consimtamantul informat in ingrijirea paliativa pediatrica

respectate atunci cand sunt Tngrijiti copiii cu afectiuni limitatoare de viata sau aflati in stadii terminale.
Aceste principii includ: respectul pentru demnitatea pacientilor si a familiilor, accesul la ingrijiri paliative
competente si pline de compasiune, sprijin pentru cei care fi ingrijesc, o mai buna pregatire profesionala

cercetare si educatie. (Harrison et al., 2014)
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Luarea deciziilor de catre padrinti este un aspect critic in timpul furnizarii de ngrijiri paliative
pediatrice si a celor din perioada terminalad (Chambers, 2003; Weissman, 2004; Liben, Papadatou and Wolfe, 2008;
Mack et al., 2011). Deciziile cu care se confrunta parintii sunt diverse, variind de la a decide daca sa emita
un ordin de a nu resuscita sau de a nu intuba, de a inceta o anumita forma de ingrijire sofisticata de
sustinere a vietii, de a limita nutritia si hidratarea dirijate artificial sau de a cere ca unui copil sa i se
practice o traheostomie sau o interventie chirurgicald suplimentara (Patel et al., 2009) pana la decizia de a

lua sau nu copilul acasa si de a-i acorda Tngrijire paliativa la domiciliu (Carroll et al., 2012)

Formularea adecvata a problemei, comunicarea informatiilor, identificarea obiectivelor si
preferintelor sunt destul de dificil de parcurs, dar daca la acestea se adauga si contextul emotional in

care are loc procesul de luare a deciziilor, provocarile cresc.

Rolul parintilor si natura participarii lor la luarea deciziilor pentru si cu copiii lor sunt unice.
Propriile obiective si preferinte ale parintilor nu se regasesc in procesul de luare a deciziilor in acelasi
mod n care s-ar regasi in cazul unei persoane care decide singura. (Fraser, Bluebond-Langner and Ling, 2020).
Cercetarile au constatat ca, atitudinea parintilor in Tngrijirea copilului lor grav bolnav este puternic
ghidatd de intelegerea rolului lor. Acest rol este definit de doud aspecte: ingrijitor/protector si

sustinator. (Hinds et al., 2009)

lll. Comunicarea diagnosticului si prognosticului
l1l.1 Concepte si definitii

Comunicarea este o parte foarte importanta in practica medicald. Aceasta este necesara pentru a
informa pacientul cu privire la boala, tratament, prognostic, evolutia bolii si complicatii, la ce sa se
astepte 1n cazul unei boli terminale, optiunile si timpul ramas, ajutand la inldturarea temerilor legate de

necunoscut si oferind informatii care confera putere de decizie (Singh et al., 2015)

Tn practica medicald comunicarea este un proces care permite stabilirea si consolidarea unei
relatii terapeutice care, centrata pe un proces de interactiune, cauta sa identifice, sa inteleaga si sa

satisfaca nevoile psihologice si psihosociale ale pacientilor si familiilor lor.

Comunicarea este un factor determinant al satisfactiei pacientului si joaca un rol important in

calitatea serviciilor oferite de profesionistii din sdanatate (Newell and Jordan, 2015)

Vestea proasta mai este definita ca fiind orice informatie cu caracter neplacut, continut neplacut
legata de pacient si transmisa acestuia de catre ingrijitor sau familie, care implica o schimbare drastica a
perspectivelor legate de viitor si/sau a prognosticului de sanatate. Continutul si contextul vestilor
proaste sunt asociate, de obicei, cu moartea, cu o boala grava si cu afectiuni oncologice. Comunicarea

de vesti proaste apare in situatii care pot modifica in mod negativ, partial sau radical, viata viitoare a

9
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persoanelor implicate - pacient, familie si comunitate.

Modul in care comunica profesionistii din domeniul sanatatii vestile proaste poate genera reactii
emotionale puternice la oamenii care primesc vestea, astfel Tncat acestia nu vor uita niciodata cum
comunicarea a fost facuta si de citre cine. Tn plus, in functie de perceptia pe care o au asupra acestei
experiente, ei pot sa nu ierte niciodata persoana respectiva pentru modul in care a fost transmisa vestea

proasta (Fontes et al., 2017)

lll. 2 Scurt istoric al dezvaluirii diagnosticului in practica medicala

Practica ascunderii adevarului in fata pacientilor este veche in medicina americana si a avut scopul
de a i proteja pe acestia de consecintele neplacute ale acestor vesti. American Medical Association
(AMA) in Codul de eticd in 1847 a afirmat: ,Un medic ar trebui sa fie departe de a face proghoze sumbre
pentru ca un medic ar trebui sa fie mesagerul sperantei si al binelui celor bolnavi.” Un studiu facut din
1961, a aratat ca 90% dintre medicii considerat ca este mai bine sa tadinuiasca diagnostice de cancer

pacientilor adulti.(Donald Oken, M.D., 1961)

Cu toate ca exprimarea autonomiei adultilor are o istorie lunga, spunerea adevarului la copii nu a
fost considerata o prioritate, pana in 1950, deoarece pana la jumatatea secolului trecut cauzele
mortalitatii infantile erau infectiile acute si tuberculoza. Incidenta decesului prin cancer a crescut dupa
ce, o data cu progresele stiintei medicale cum ar fi aparitia antibioticelor, vaccinurilor a scazut incidenta
deceselor cauzate de anumite infectii. Specialistii din domeniul pediatriei au avut o noua problema si
anume de a vorbi cu pacientii lor despre o maladie de care ,nici un copil nu a fost vreodata vindecat.”
Absenta experientei precum si a instruirii in domeniul comunicarii i-a facut pe multi sa se simta nesiguri

in procesul de comunicare.(Sisk et al., 2016)

Prezenta parintilor este un element care face comunicarea cu pacientii copii diferita de
comunicarea cu pacientii adulti, acestia avand de multe ori rolul de moderator in comunicarea dintre
specialisti si copii. Ei sunt cei care hotardasc momentul Tn care se va comunica cu copilul, precum si

continutul comunicarii. (Yoshida et al., 2014)
1.3 Comunicarea parte integranta a ingrijirilor la sfarsitul vietii in pediatrie

A vorbi despre iminenta mortii unui copil este un subiect pe care atat profesionistii din pediatrie
cat si familia lui nu 1l abordeaza cu lejeritate. Atitudinea de ”a refuza sa vorbim despre moarte” isi are
originea n primul rand in factorii emotionali dar si in etica, multe familii evita vestile rele si orice
divergenta cu personalul medical pentru a le valida si mentine acestora rolul de protector.(Gaab, Owens

and Macleod, 2013)

Incertitudinile din perioada de la sfarsitul vietii copilului sunt multiple, cele mai importante fiind

10



In II Universitatea

Ti il i
[T] | g
despre stadiul bolii, resursele de tratament existente, uneori absenta informatiilor privind diagnosticul,

gravitatea lui si evolutia bolii.(Fortier et al., 2013)

vy

Ghidurile existente incurajeaza profesionistii din domeniul sanatatii cum ar fi medicii si asistentii
medicali sa informeze pacientii si sa discute prognosticul si perspectivele probabile de viitor. Cu toate
acestea, multi profesionisti si pacienti se lupta pentru a gasi abordarea potrivita pentru aceste discutii,
iar o concentrare primarda pe o comunicare deschisa in ceea ce priveste perspectivele sumbre ale
sperantei de viata a pacientului implica un risc ca pacientului sa ii fie afectate speratele sa sa se simta

coplesit. (Rohde, Séderhamn and Vistad, 2019)

111.4 Ghiduri si protocoale privind comunicarea vestilor proaste

Existda mai multe modele de transmitere a vestilor proaste care au fost propuse si utilizate in mod
eficient de-a lungul anilor. Aceste modele ajuta la ghidarea si imbunatatirea comunicarii vestilor proaste
in randul medicilor. Probabil ca cele mai utilizate modele sunt modelele SPIKES si ABCDE, insa exista si

altele care au fost descrise si utilizate, inclusiv protocolul BREAKS si abordarea in 10 pasi a lui Kaye.
Temele comune la toate aceste modele si ghiduri sunt urmatoarele:
1. Pregatirea pentru sesiunea de transmitere a vestilor proaste
2. Pregatirea cadrului/mediului.
3. Explorarea cunostintelor, perceptiilor si asteptarilor pacientului
4. Comunicarea clara si directa cu pacientul.
5. Aspectul emotional al discutiei.

6. Rezumarea sedintei. (Abdul Hafidz and Zainudin, 2016)

111.5 Dezvaluirea adevarului din perspectiva profesionistilor din domeniul sanatatii

Y

Exista adesea situatii Tn care profesionisti din domeniul sanatatii si, in consecinta, si asistentii

v v

medicali se confrunta cu dificila responsabilitate de a comunica vestile proaste (Gonzélez-Cabrera et al., 2020)

Comunicarea de vesti proaste poate fi o provocare pentru orice membru al echipei de ingrijire din
mai multe motive, de la convingeri personale pana la sentimente de inadecvare sau vina. Unele studii
sugereaza ca transmiterea vestile proaste ar trebui sa fie un proces de colaborare si sa decurga la fel ca

transmiterea vestilor bune atunci cand toti membrii echipei sunt gata sa o faca (Yazdanparast et al., 2021)
Asistentul medical este un factor eficient in comunicarea cu pacientii si familiile acestora si dupa
ce medicul transmite vestile proaste catre pacienti si rudele lor, asistentele medicale joaca un rol cheie

n sprijinirea si educarea acestora.
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Comunicarea eficienta are un rol foarte important in munca asistentilor medicali, ei intervenind
ulterior momentului Tn care medicii explica pacientilor tratamentul si implicatiile acestuia, mai ales
atunci cand constata ca pacientii considera ca diagnosticul si detaliile tratamentului propus sunt

derutante.

Este foarte posibil ca pacientii sd nu fi inteles - sau sa fi inteles gresit ceea ce li s-a spus. In

consecinta, revine adesea asistentului medical sarcina de a reitera si de a consolida aceste informatii.

(Sonnek and Muilekom, 2013)

11l.6 Comunicarea in ingrijirea paliativa pediatrica

n ultimele decenii s-a pus un accent sporit pe furnizarea de ingrijire paliativa eficient si specializata
pentru copiii cu afectiuni care limiteaza viata. La nivel mondial, se estimeaza ca un numar de opt milioane

de copii ar putea beneficia de astfel de ingrijiri in fiecare an. (Ekberg et al., 2018)

Cand boala oncologica a unui copil nu mai raspunde la tratamentul curativ, conversatiile dintre
parintii lui si profesionisti devine tot mai provocatoare. Conversatii asemanatoare au mai fost purtate si
in momentul confirmarii diagnosticului, Tnsa acum prioritatile de ingrijire si tratament se schimba si

implicit continutul comunicarii va fi diferit. (Lannen et al., 2010)

Cand un copil se apropie de sfarsitul vietii sunt recomandate intalnirile dintre echipa de
profesionisti care acorda ingrijirea si familie pentru a afla care sunt prioritatile fiecarei familii si pentru a

se asigura o evaluare corecta a tuturor problemelor copilului si familiei (Mathe and Rogozea, 2017)

evolutia cancerului, timpul de supravietuire si situatii precum moartea activa, spre deosebire de
medicina curativa unde exista vestea unui diagnostic sau prognostic initial. Este posibil ca discutiile de

anuntare a vestilor proaste sa trebuiasca sa aiba loc frecvent in efortul de a ajuta pacientii si membrii

in pediatrie comunicarea centratd pe familie promoveazd un dialog intre pacienti, familii si
furnizori si urmareste sa sustina ,o ingrijire medicald pediatrica mai eficienta, mai eficace si mai
empatica (Snaman et al., 2020)

O comunicare de nalta calitate este asociata cu linistea parintilor, cu sentimente de recunoastere
si confort si cu o mai mare incredere in furnizor. (Sisk et al., 2018)

Comunicarea clara si plina de compasiune este deosebit de criticad atunci cand se discutd despre
prognostic in cazul multor stadii avansate de ingrijire a cancerului. Nu toate familiile intreaba despre
prognosticul copilului lor Tn mod direct, dar majoritatea doresc sa primeasca informatii cat mai detaliate cu

putinta despre prognostic. (Mack et al., 2006; Blazin et al., 2018)
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Intelegerea prognosticului poate da posibilitatea familiilor s3 revada si si-si reformuleze prioritatile
pe termen scurt si lung (de ex. munca, vacante) si deciziile de tratament, precum si sa se concentreze
asupra modalitatilor de optimizare a timpului de calitate petrecut impreuna. (Nyborn et al., 2016). Parintii care
primesc informatii detaliate despre prognostic raporteaza mai putin regretul decizional decat parintii care
primesc mai putine informatii. (Mack, Cronin and Kang, 2016) Copiii care participa la discutii Tn jurul
prognosticului prezintd mai putind anxietate si sentimente de izolare si o mai mare adaptare la boala.
(Snaman et al., 2020) In plus, parintii care isi implicd copiii in discutii despre prognostic si moarte iminent, in
general, nu regreta ca fac acest lucru. (Kreicbergs et al., 2004; van der Geest et al., 2015) Parintii apreciaza asistenta
din partea echipei interdisciplinare de ingrijire paliativa pentru a intelege intrebarile copilului lor si de a

oferi raspunsuri adecvate pentru stadiului lor de dezvoltare si intelegerii bolii. (Weaver et al., 2015)

11Il.7 Comunicarea in ingrijirea paliativa in contextul pandemiei de Covid 19

Infectia cu coronavirus (COVID-19) a avut consecinte importante asupra populatiei umane la nivel
mondial din momentul in care s-a transformat intr-o pandemie la inceputul anului 2020. (Ekberg et al.,
2020)

Tngrijirea copiilor cu afectiuni complexe si grave a trebuit sa continue in timpul pandemiei, desi cu
ajustari in ceea ce priveste furnizarea serviciilor. (Spicer, Chamberlain and Papa, 2020; Mehta and Smith, 2020)
Pentru a reduce riscul de infectie, o proportie mai mare de consultatii de ingrijire paliativa, in timpul
pandemiei au fost reconfigurate in telemedicina. (Spicer, Chamberlain and Papa, 2020; Calton, Abedini and Fratkin,
2020) Au fost elaborate ghiduri si protocoale pentru a indruma medicii care se confrunta cu schimbarile
rapide ale pandemiei, atat in cadrul sistemelor de sanatate, cat si in societate in general. (Bowman et al.,
2020) Initial resursele despre comunicare in timpul pandemiei s-au concentrat pe comunicarea cu si
despre pacientii care aveau COVID-19. Ulterior au fost elaborate ghiduri suplimentare pentru
comunicarea cu pacientii si familiile care au primit, in timpul pandemiei, ingrijire standard, continug,
pentru alte afectiuni. Aceste ghiduri au oferit sugestii pentru modul in care clinicienii ar putea comunica
in mod adecvat cu pacientii despre pandemie in cadrul unei conversatii din cadrul unei intalniri clinice de
rutind. Aceste orientari nu au fost, insa bazate pe dovezi observationale directe privind comunicarea in

concentrat pe adulti, mai degraba decét pe ingrijirea pediatrica. (Ekberg et al., 2020)

13



I
—
n Universitatea
Transilvania

II din Brasov

IV. Cercetari personale

perspectiva ingrijitorilor copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata si cea a specialistilor

din domeniul ingrijirilor paliative — studiu cantitativ

Studiul evalueaza preferintele de comunicare din fingrijirea paliativa pediatrica din doua
perspective: cea a Tingrijitorilor copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viatd si cea a

specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative.

IV.1.1. Obiectivele cercetarii
Obiectivele prezentei cercetari sunt urmatoarele:

e 01: Evaluarea preferintelor de comunicare in domeniul ingrijirilor paliative pediatrice din 2
perspective: cea a ingrijitorilor copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata si cea a

specialistilor din domeniul Tngrijirilor paliative prin aplicarea chestionarului Kopra;

e 0, Evaluarea aprecierilor urmatoarelor 4 componente specifice ale preferintelor de comunicare

din domeniul ingrijirilor paliative:

o Participarea si orientarea pacientului;

o Comunicarea eficienta si deschisa;

o Comunicarea pentru sprijinul emotional;

o Comunicarea cu privire la circumstantele personale;

e Os: Identificarea influentei anumitor caracteristici demografice si socio-profesionale ale
ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viatd (genul, mediul de provenienta, varsta,
studiile, statusul marital, statutul pe piata muncii, relatia cu copilul aflat in ingrijire si afectiunea
cu care a fost diagnosticat copilul) asupra preferintelor acestora de comunicare cu specialistii din

domeniul ingrijirilor paliative pediatrice;

e 04 Identificarea influentei anumitor caracteristici demografice si socio-profesionale ale
specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative (genul, studiile, domeniul ocupational, sistemul de
ingrijire paliativa acordatd la locul de munca; si vechimea in domeniul ingrijirilor paliative)

asupra preferintelor acestora de comunicare cu ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de
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viata;

e Os: Identificarea existentei unor diferente semnificative de preferinte de comunicare intre cele 2

categorii de respondenti, respectiv: ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare si specialistii din

domeniul ingrijirilor paliative;

e Oeg: Identificarea existentei unor relatii pozitive semnificative statistic intre cele 4 componente

specifice ale preferintelor de comunicare, atat din perspectiva ingrijitorilor copiilor cu afectiuni

limitatoare, cat si a specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative care le ofera ingrijire.

IV.1. 2. Ipotezele de cercetare

Prezenta cercetare isi propune verificarea veridicitatii a 4 ipoteze generale de cercetare, ipotezele

1si 2 avand, la randul lor, mai multe ipoteze specifice.

Ipoteza generald 1:

Exista diferente semnificative in ceea ce priveste preferintele de comunicare ale ingrijitorilor

copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative, in functie de

anumite caracteristici demografice si socio-profesionale ale acestora.

1.1.

1.2.

1.3.

14.

1.5.

1.6.

Ipoteze specifice:
Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii

din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de genul acestora.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii

din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de mediul acestora de provenienta.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din
domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de varsta acestora.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din
domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de studiile acestora.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii

din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de statusul marital al acestora.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii
din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de ocuparea acestora pe piata

muncii.
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Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii
din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de relatia acestora cu copilul aflat in
ingrijire.

Preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii
din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de afectiunile cu care au fost
diagnosticati copiii aflati Tn ingrijirea acestora.

Ipoteza generald 2:

Exista diferente semnificative in ceea ce priveste preferintele de comunicare ale specialistilor din

domeniul ingrijirilor paliative cu ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viatda, in functie de

anumite caracteristici demografice si socio-profesionale ale acestora.

2.1

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

Ipoteze specifice:
Preferintele de comunicare ale specialistilor din domeniul fngrijirilor paliative cu ingrijitorii
pacientilor copii cu afectiuni limitatoare de viata difera semnificativ in functie de genul acestora.
Preferintele de comunicare ale specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative cu ingrijitorii pacientilor copii
cu afectiuni limitatoare de viata difera semnificativ in functie de studiile acestora.

Preferintele de comunicare ale specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative cu ingrijitorii pacientilor copii

cu afectiuni limitatoare de viata difera semnificativ in functie de ocupatia acestora.

Preferintele de comunicare ale specialistilor din domeniul fingrijirilor paliative cu Tingrijitorii
pacientilor copii cu afectiuni limitatoare de viata difera semnificativ in functie de sistemul de
ingrijire paliativa pe care acestia o acorda la locul de munca.

Preferintele de comunicare ale specialistilor din domeniul fngrijirilor paliative cu ingrijitorii
pacientilor copii cu afectiuni limitatoare de viata difera semnificativ in functie de vechimea acestora

in domeniul ingrijirilor paliative.

Ipoteza generald 3:

Exista diferente semnificative intre preferintele specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative si

ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata, in ceea ce priveste comunicarea intre ei.

Ipoteza generald 4:

Exista inter-corelatii pozitive semnificative statistic intre diferite componente ale comunicarii

dintre specialistii din domeniul Tngrijirilor paliative si ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viata,

din perspectiva ambelor parti.
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IV.1.3. Descrierea loturilor de respondenti

Pentru a evalua preferintele de comunicare in domeniul ingrijirilor paliative pediatrice, prezenta
cercetare a cuprins 2 categorii de respondenti, dupa cum urmeaza:
1) 212 ingrijitori ai copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata, respectiv, parinti, tutori
sau alte rude;
2) 105 specialisti din domeniul ingrijirilor paliative care acorda ingrijire copiilor diagnosticati cu
afectiuni limitatoare de viata
Criteriul de includere in studiu al respondentilor ingrijitori de copii cu boli limitatoare de viata

este: sa fie implicat activ in ingrijirea unui copil cu afectiuni limitatoare de viata.

Criteriile de includere Tn studiu ale respondentilor specialisti Tn ingrijiri paliative pediatrice sunt: sa
activeze intr-un serviciu specializat de ingrijiri paliative pediatrice, sa activeze intr-un serviciu de
pediatrie Tn care sunt internati copii cu boli limitatoare de viata, eligibili de ingrijiri paliative, sa fi activat

n trecut intr-un serviciu specializat de ingrijiri paliative pediatrice.

Criteriul de excludere pentru ambele loturi de respondenti a fost refuzul de a fi inrolati in studiu.

IV.1.4. Descrierea instrumentului de colectare a datelor

Pentru evaluarea preferintelor de comunicare din domeniul ingrijirilor paliative pediatrice, a fost
utilizat chestionarul Kopra, elaborat de Farin, Gramm & Kosiol D. tradus si aplicat in limba romana, cu
acordul autorilor. Evaluarea preferintelor de comunicare din domeniul ingrijirilor paliative pediatrice s-a
facut din 2 perspective: prin prisma ingrijitorilor copiilor cu boli limitatoare de viata si prin prisma
specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative care le acorda ingrijire, ambele categorii de respondenti

completand in acest sens chestionarul Kopra.

Chestionarul Kopra utilizat cuprinde 32 de itemi cu raspunsuri inchise, dispusi pe o scald Likert cu
5 trepte, de la 1 1a 5, unde: 1 = nu prea important, 2 = oarecum important, 3 = important, 4 = foarte
important si 5 = extrem de important. Cu ajutorul acestor itemi, pe langa preferintele ingrijitorilor si ale
specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative in ceea ce priveste comunicarea unii cu ceilalti, care
reprezintd factorul general, alcatuit din toti cei 32 de itemi, au fost masurati si urmatorii 4 sub-factori,

din perspectiva ambelor categorii de respondenti:
e Participarea si orientarea pacientului (sub-factorul 1) - 11 itemi: itemii 1 -> 11;
e Comunicarea eficientd si deschisd (sub-factorul 2) — 10 itemi: itemii 12 -> 21;
e Comunicarea pentru sprijinul emotional (sub-factorul 3) — 6 itemi: itemii 22 -> 27;

e Comunicarea cu privire la circumstantele personale (sub-factorul 4) -5 itemi: itemii 28 -> 32.
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IV.1.5. Modalitati de colectare, codare si analiza a datelor

Chestionarul Kopra tradus si utilizat a fost aplicat in perioada iunie — noiembrie 2021, atat in
format fizic, cat si distribuit on-line, cu ajutorul Google Forms, in urmatoarele institutii care acorda
ingrijiri paliative copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata: Hospice Casa Sperantei (punctele
de lucru din Brasov, Fagaras si Bucuresti); Fundatia Rafael din Codlea, Hospice Angelus din Republica
Moldova, Spitalul de Copii Brasov, Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copii “Louis Turcanu”, Clinica lll
Pediatrie, sectia de Onco-Hematologie si Institutul Clinic Fundeni din Bucuresti, sectia de Onco-pediatrie.
Au fost obtinute aprobarile pentru efectuarea cercetarii din partea Comisiilor de Etica sau a conducerii

unitatilor respective.

Chestionarul a fost completat de catre urmatoarele 2 categorii de respondenti: 212 ingrijitori ai
copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata, respectiv, parinti, tutori sau alte rude si 105
specialisti din domeniul ingrijirilor paliative care acorda fingrijire copiilor diagnosticati cu afectiuni
limitatoare de viata.

Pe langa raspunsurile la cei 32 de itemi ai chestionarului Kopra, celor 2 categorii de respondenti li

s-au solicitat urmatoarelor informatii personale:

o Ingrijitorilor copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viatd li s-a solicitat completarea
informatiilor referitoare la: gen, mediu de provenienta, varsta, studii, status marital, statutul pe

piata muncii, relatia cu copilul aflat Tn ingrijire si afectiunea cu care a fost diagnosticat copilul;

e Specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative care acorda fingrijire copiilor diagnosticati cu
afectiuni limitatoare de viata carora li s-a solicitat completarea informatiilor referitoare la: gen,
studii, domenii ocupationale, sistemul de ingrijire acordata la locul de munca, si vechimea in

domeniul ingrijirilor paliative.

Datele obtinute au fost codate cu valori nominale si ordinale si introduse in baza de date S.P.S.S.

(Statistical Package for the Social Sciences).
IV.1.6. Rezultate, concluzii si discutii

IV.1.6.1.Distributia respondentilor ingrijitori ai copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de

viata
Tn cazul respondentilor ingrijitori ai copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata

principalele caracteristici demografice si socio-profesionale analizate au fost: genul, mediul de
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provenienta, varsta, studiile, statusul marital, statutul pe piata muncii, relatia cu copilul aflat in
ingrijire si afectiunea cu care a fost diagnosticat copilul.
Tn lotul de studiu se observa faptul cd majoritatea respondentilor sunt de gen feminin(79,25%) si

doar 20,75% sunt de gen masculin aproape doua treimi dintre respondentii (64,15%) provin din mediul

urban, iar peste o treime dintre acestia (35,85%) provin din mediul rural.

De asemeni se observa ca respondentii au varste cuprinse intre 22 si 77 de ani, media de varsta
fiind de 42,57 de ani, 47,64% dintre ei au varste cuprinse sub 40 de ani; (52,36%) au varste peste 41 de
ani.

n ceea ce priveste nivelul de instruire respondentilor ingrijitori ai copiilor cu afectiuni incurabile

cei cu cel mult studii liceale reprezinta 67,97% si cei cu studii postliceale si superioare 32,03%.

Tn ceea ce priveste starea civild a respondentilor ingrijitori ai copiilor diagnosticati din lotul de
studiu, se observa ca trei sferturi dintre ei (75,00%) sunt persoane cdsatorite si un sfert (25,00%) sunt

persoane necasatorite in prezent.

Tn ceea ce priveste statutul pe piata muncii al respondentilor ingrijitorilor copiilor diagnosticati cu
afectiuni limitatoare de viata, se observa ca majoritatea (81,13%) sunt salariati si 18,86% sunt inactivi pe

piata muncii.
Tn ceea ce priveste relatia cu copilul aflat in ingrijire, se observa ca 92,45% sunt parinti ai copiilor

diagnosticati cu afectiuni incurabile si 7,55% sunt tutori au alte rude ale copilului.

Tn lotul de studiu in ceea ce priveste tipurile de afectiuni cu care au fost diagnosticati copiii aflati
in Tngrijirea respondentilor, se observa ca 70,76% din copii au fost diagnosticati cu afectiuni non-

oncologice si 29,24% din copii au fost diagnosticati cu afectiuni oncologice.

IV.1.6.2. Distributia respondentilor specialisti din domeniul ingrijirilor paliative

Tn cazul respondentilor specialisti din domeniul ingrijirilor paliative pediatrice principalele
caracteristici demografice si socio-profesionale analizate au fost: genul, studiile, domeniul
ocupational, sistemul de ingrijire paliativa acordata la locul de munca si vechimea in domeniul
ingrijirilor paliative.

in lotul studiat se observd cd majoritatea respondentilor specialisti din domeniul ingrijirilor

paliative pediatrice care acorda ingrijire copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata (91,43%)

sunt de gen feminin, in timp ce doar 8,57% dintre acestia sunt de gen masculin.

in lotul de studiu rezultatele in ceea ce priveste studiile respondentilor, rezultatele aratd ca

82,26% dintre respondenti au studii superioare si 17,74% dintre respondenti au studii postliceale.
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n lotul de studiu rezultatele in ceea ce priveste ocupatiile respondentilor, arata c3 86,66% dintre
respondenti sunt specialisti cei care lucreaza in domeniul medical (medici si asistenti medicali) si 13,33%

sunt specialisti care lucreaza in domeniul psiho-social ( psihologi, asistenti sociali).

n lotul de studiu rezultatele aratd cd peste doud treimi dintre respondentii specialisti care acorda
ingrijire copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata (69,53%) acorda ingrijire paliativa in
sistem de internare, in cadrul spitalelor, in timp ce 30,47% dintre acestia acorda ingrijire paliativa in

sistem ambulatoriu, in cadrul unor asociatii, fundatii sau la domiciliul pacientilor.

Tn lotul studiat rezultatele in ceea ce priveste vechimea respondentilor in domeniul ingrijirilor
paliative, arata ca 51,42% au vechime in domeniul ingrijirilor paliative sub 15 ani si 48,58% au vechime

mai mare de 15 ani.
Sub-factorul 1,,Participarea si orientarea pacientului”

Rezultatele studiului au aratat ca distributia aprecierilor celor doua categorii de respondenti
referitoare la sub-factorul 1 este asemanatoare. Astfel, 70,76% dintre respondentii ingrijitori ai copiilor
si un procent asemanator, de 71,43% dintre respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor paliative,
apreciaza comunicarea dintre ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viata si specialisti referitoare
la participare si orientare ca fiind importanta intr-o mare masura si 22,16% dintre ingrijitori si respectiv
19,04% dintre specialisti, apreciaza aceasta componenta a comunicarii ca fiind importanta intr-o masura

moderata
Sub-factorul 2,,Comunicarea eficienta si deschisa”

Rezultatele studiului au aratat ca distributia aprecierilor celor doua categorii de respondenti
referitoare la sub-factorul 2 este asemanatoare. Astfel, 78,83% dintre respondentii ingrijitori ai copiilor
si un procent usor mai mare, de 81,90% dintre respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor paliative,
apreciaza comunicarea cu dintre ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare si specialisti de viata
referitoare la eficientd si deschidere ca fiind importanta intr-o mare masura si 15,56% dintre ingrijitori si
respectiv 7,61% dintre specialisti, apreciaza aceasta componenta a comunicarii ca fiind importanta intr-o

masurd moderata.
Sub-factorul 3,,Comunicarea pentru sprijinul emotional”

Rezultatele studiului au ardtat ca distributia aprecierilor celor doua categorii de respondenti
referitoare la sub-factorul 3 este asemanatoare. Astfel, 51,88% dintre respondentii ingrijitori ai copiilor
si un procent usor mai mare, de 59.04% dintre respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor paliative,
apreciaza comunicarea dintre ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viata si profesionisti
referitoare la sprijinul emotional ca fiind importanta intr-o mare masura si 38,21% dintre Tngrijitori si

respectiv 26,67% dintre specialisti, apreciazd aceasta componentad a comunicarii ca fiind importanta intr-
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0 masura moderata.
Sub-factorul 4“Comunicarea cu privire la circumstantele personale”

Rezultatele studiului au ardtat ca distributia aprecierilor celor doua categorii de respondenti
referitoare la sub-factorul 4 este usor diferita. Astfel, in timp ce cei mai multi dintre respondentii
ingrijitori ai copiilor apreciaza comunicarea dintre ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viata si
profesionisti referitoare la circumstantele personale ca fiind importanta intr-o mica masura (40,56%) sau
intr-o masura moderata (34,91%), cei mai multi dintre respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor
paliative apreciaza aceastd componenta a comunicarii ca fiind importanta intr-o masura moderata
(39,05%) sau intr-o mare masura (33,33%).

Factorul general: preferintele de comunicare dintre specialistii din domeniul ingrijirilor paliative
si ingrijitorii copiilor cu afectiuni limitatoare de viata, din perspectiva ambelor categorii de

respondenti

Rezultatele studiului au aratat ca distributia aprecierilor celor doua categorii de respondenti
referitoare la factorul general este asemadnatoare. Astfel, 61,79% dintre respondentii ingrijitori ai
copiilor si un procent usor mai mare, de 68,58% dintre respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor
paliative, apreciaza comunicarea specialistilor cu pacientii copii cu afectiuni limitatoare de viatd ca fiind
importanta intr-o mare masurd si 30,66% dintre ingrijitori si respectiv 21.90% dintre specialisti,

apreciaza aceasta comunicare ca fiind importanta intr-o masura moderata.

in urma analizérii si interpretdrii datelor au rezultat diferente semnificative ale aprecierilor

respondentilor ingrijitori ai copiilor cu afectiuni limitatoare de viata in functie de gen.

Astfel s-a constatat ca respondentii de gen feminin apreciaza comunicarea cu specialistii din
domeniul ingrijirilor paliative intr-o masura mai mare decat respondentii de gen masculin atat in ceea ce
priveste factorul general comunicare cu specialistii cat si in ceea ce priveste cele patru componente
specifice ale acestei comunicari referitoare la: participare si orientare, eficientd si deschidere, sprijin

emotional si circumstante personale.

De asemenea s-a mai constatat ca respondentii proveniti din mediul rural apreciaza elementele
care tin de comunicarea cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative referitoare la circumstantele
personale ca fiind importanta intr-o mai mare masura, comparativ cu respondentii ingrijitori din mediul
urban.

Rezultatele au mai aratat ca exista diferente semnificative intre respondentii ingrijitori ai copiilor
diagnosticati cu boli limitatoare de viata ocupati si cei inactivi pe piata muncii, atat in ceea ce priveste
scorurile factorului general, cat si in ceea ce priveste scorurile a 3 dintre cei 4 sub-factori componenti ai

acestuia, respectiv: participarea si orientarea pacientului; comunicarea eficientd si deschisd si
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comunicarea pentru sprijinul emotional. Astfel respondentii inactivi pe piata muncii apreciaza aspectele
comunicarii cu specialistii din Tngrijiri paliative mai mult decat respondentii care au loc de munca in ceea
ce priveste factorul general si subfactorii: participarea si orientarea pacientului; comunicarea eficienta si

deschisd si comunicarea pentru sprijinul emotional.

De asemenea s-a constatat ca preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni
limitatoare de viata cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative difera semnificativ in functie de
diagnosticul cu care au fost diagnosticati copiii aflati in ingrijirea acestora, atat in ceea ce priveste
scorurile factorului general, cat si in ceea ce priveste scorurile a doi dintre cei patru sub-factori
componenti ai acestuia, respectiv: comunicarea pentru sprijinul emotional si comunicarea cu privire la
circumstantele personale. Astfel respondentii ingrijitorilor copiilor cu diagnostic non-oncologic acorda o
mult mai mare importanta comunicarii cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative, comparativ cu
respondentii Tngrijitori cu copii cu diagnostic oncologic atat in ceea ce priveste comunicarea in general

cat si aspectele comunicarii care tin de sprijinul emotional si circumstantele personale.

Criteriile de diferentiere ale respondentilor ingrijitori ai copiilor diagnosticati cu boli limitatoare de
viata care tin de varsta, studii, status marital, relatia cu copilul aflat in ingrijire nu influenteaza in mod

semnificativ aprecierile in ceea ce priveste comunicarea cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative.

Tn urma analizarii si interpretarii datelor au rezultat diferente semnificative de aprecieri intre
respondentii specialisti din domeniul ingrijirilor paliative care acorda ingrijire in sistem ambulatoriu
comparativ cu cei care acorda ingrijire in sistem de internare. Astfel respondentii specialisti din
domeniul Tngrijirilor paliative care acorda ingrijire in sistem ambulatoriu apreciaza aspectele comunicarii
care tin de subfactorii participarea si orientarea pacientului si comunicarea eficientd si deschisd ca fiind
de o importanta mai mare, comparativ cu respondentii specialisti care acorda ingrijire paliativa in sistem

de internare.

Criteriile de diferentiere ale respondentilor specialisti din domeniul ingrijirilor paliative care tin de
gen, studii, ocupatie si vechimea in munca influenteaza in mod semnificativ aprecierile acestora in ceea

ce priveste comunicarea.

Testele t pentru esantioane independente au aratat ca respondentii specialisti din domeniul

referitoare la circumstantele personale ca fiind de o importanta mai mare, comparativ cu respondentii

ingrijitori ai acestor copii.
De asemeni s-a mai constatat:

e existenta unor corelatii pozitive Thalt semnificative statistic n ceea ce priveste preferintele de

comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din domeniul
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ingrijirilor paliative referitoare la factorul general (preferintele de comunicare ale ingrijitorilor
copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative) si toti
cei patru subfactori specifici (participarea si orientarea pacientului, comunicarea eficienta si
deschisda, comunicarea pentru sprijinul emotional, comunicarea cu privire la circumstantele

personale).

e existenta unor corelatii pozitive Thalt semnificative statistic Tn ceea ce priveste preferintele de
comunicare ale specialistilor din domeniul ingrijirilor paliative cu ingrijitorii copiilor cu afectiuni
limitatoare de viata referitoare la factorul general (preferintele de comunicare ale ingrijitorilor
copiilor cu afectiuni limitatoare de viata cu specialistii din domeniul ingrijirilor paliative) si toti
cei patru subfactori specifici (participarea si orientarea pacientului, comunicarea eficientd si
deschisa, comunicarea pentru sprijinul emotional, comunicarea cu privire la circumstantele

personale).

Rezultatele acestui studiu demonstreaza faptul ca ambele categorii de respondenti apreciaza
comunicarea si ca modul in care profesionistii din Tngrijiri paliative comunica cu Tngrijitorii copiilor cu
afectiuni limitatoare de viata si invers influenteaza relatia terapeutica.

IV. 2. Modul de comunicare a diagnosticului de afectiune limitatoare de viata — studiu calitativ

IV.2.1. Introducere

O comunicare buna este parte integranta a dezvoltarii conexiunilor semnificative intre indivizi si

este un aspect esential al aliantei terapeutice(Kaye et al., 2018)

IV.2.2. Obiectivele studiului

in urma experientei din practica clinici de zi cu zi in cadrul Fundatiei Hospice Casa Sperantei

Brasov si ca urmare a consultarii literaturii de specialitate s-au conturat obiectivele studiului:

0.1 Evidentierea modului in care familiile copiilor cu boli incurabile au primit informatiile legate

de diagnosticul copilului lor

0.2 Evidentierea modului in care profesionistii din domeniul medical comunica diagnosticul,

prognosticul si optiunile de tratament

0.3 Evidentierea particularitatilor de comunicare din ingrijirea paliativa pediatrica

IV.2.3 intrebarea de cercetare

Cercetarea a pornit de la dorinta de a afla care este modul in care parintii copiilor cu afectiuni

23



In II Universitatea

Transilvania
II din Brasov

limitatoare de viata au aflat diagnosticul copilului lor de la medicii specialisti?

IV.2.4. Metodologia de cercetare

A fost realizat un studiu de tip calitativ, interviu, in perioada iunie 2021 — august 2021, pentru care
a fost obtinuta aprobarea din partea Comisiei de Etica Cercetarii Stiintifice a Hospice Casa Sperantei
Brasov si ulterior au identificati 15 apartinatori ai unor copii pacienti aflati in evidenta Hospice Casa

Sperantei Brasov.

IV.2.5. Rezultate si concluzii

Toti apartinatorii erau de sex feminin, respectiv mame ale copiilor pacienti. La momentul realizarii
interviului sase dintre acestea erau angajate ca insotitor pentru persoana cu dizabilitati (propriul copil) si
noua erau angajate cu forme legale in alte institutii/firme. Varstele participantelor la interviu au fost

cuprinse in intervalul 31- 45 ani.

Cinci dintre copii erau diagnosticati cu boli oncologice, unul cu boala genetica si noua cu afectiuni

neurologice.

Tn urma analizirii si codarii datelor culese au fost identificate trei domenii tematice fiecare in

parte avand un numar variabil de subdomenii:

Domeniul A Stabilirea diagnosticului cu urmatoarele subdomenii:

Subdomeniul A.1 — Timpul scurs pana la confirmarea diagnosticului — raspunsurile au aratat ca
acesta este variabil in cazul copiilor cu boli oncologice si este influentat de afectiune. In cazul copiilor cu
boli neurologice este de remarcat faptul ca majoritatea au fost diagnosticati in timp destul de scurt de

la semnalarea primelor probleme.

Se remarca faptul ca si Tn situatiile in care nu li se comunica explicit despre starea de sanatate a

copilului lor mamele intuiesc sau au banuieli privind eventualele probleme ale copilului.

Subdomeniul A.2. — Necesitatea celei de-a doua opinii - din relatarile mamelor acestor copii s-a
constatat faptul ca majoritatea au avut nevoie de parerea mai multor specialisti: fie au simtit nevoia
celei de o a doua pareri, fie au fost indrumati de catre medicul de familie sau medicul specialist care a

ridicat suspiciunea de afectiune limitatoare de viata.

Subdomeniul A.3. — Stigmatizarea reiese din afirmatiile mai multor mame intervievate si scoate la
iveala si suferinte tacite ale parintilor copiilor diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata, ei intuiesc,

realizeaza de cele mai multe ori singuri gravitatea problemelor insa sunt raniti de faptul ca uneori nu
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primesc sprijinul cautat din partea specialistilor, ei cauta acea “normalitate posibila” si acceptare pentru

copiii lor.
Domeniul B Comunicarea diagnosticului are in componenta urmatoarele subdomenii:

Subdomeniul B.1. Atitudinea profesionistilor — Sapte dintre profesionistii care au comunicat

diagnosticul au avut o atitudine nepotrivitd, care nu a fost agreata de parinti.

Subdomeniul B.2. Diagnosticul se comunica scurt, fard explicatii — nici acest lucru nu a fost agreat
de mamele participante la studiu, acestea dorind mai multe explicatii. ins3 toate mamele au subliniat

faptul ca toti profesionistii au spus adevarul.

Subdomeniul B.3. Limbajul nonverbal prevesteste vestea proastd - multe mame participante la
studiu au relatat faptul ca limbajul nonverbal al medicului le-a facut sa isi dea seama ca se intampla ceva
grav cu copilul lor Tnainte ca acesta sa inceapa sa vorbeasca.

Subdomeniul B.4. Folosirea jargonului medical — Se remarca folosirea cu usurinta a jargonului
medical de catre specialist, de multe ori nu se tine cont de lipsa de cunostinte medicale a parintilor.

Subdomeniul B.5. Locul comunicdrii - 9 dintre mame au primit vestea diagnosticului copilului lor in
cabinetul medicului, 2 pe hol, 3 in salon si una in camera de garda.

Domeniul C — Nevoile pdrintilor - are in componenta urmatoarele subdomenii:

Subdomeniul C.1. Nevoia de explicatii suplimentare — O parte din mame au afirmat ca nu au
inteles totul de la inceput, ca au fost multi termeni medicali, necunoscuti pentru ele si au avut nevoie de

explicatii suplimentare. Chiar si cele care au inteles au subliniat faptul ca au dorit explicatii suplimentare

sau unele au afirmat ca au avut nevoie de explicatii noi pe parcursul evolutiei boli.

Subdomeniul C.2. Nevoia de respect din partea profesionistilor - din raspunsurile mamelor
participante la studio reiese faptul ca isi doresc sa fie tratate cu respect, sa nu li se ofere explicatii

stupide si nici sa nu li se aduca acuzatii

Subdomeniul C. 3. Nevoia de adevdr — Este evident faptul ca toate mamele isi doresc adevarul in
ceea ce priveste boala copilului lor, mai mult decat atat isi doresc informatii cat mai clare si complete si

vor sa li se vorbeasca pe intelesul lor.

Subdomeniul C. 4. Nevoia de ingrijire paliativd — mamele intervievate au remarcat diferente
importante intre modul de comunicare din spitale si cel din ingrijirea paliativa. Aici au simtit ca nu sunt

judecate si ca vor fi ascultate si vor primi ajutor de cate ori au nevoie.

IV.2.6. Concluzii

Vestea ca un copil suferd de o boala limitatoare de viata este o experienta traumatizanta pentru
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parinti, doar blandetea, tactul si empatia profesionistilor pot atenua suferinta si pot ajuta in lupta cu

boala

Profesionistii din domeniul medical comunica adevarul referitor la boala incurabild a unui copil si
acest lucru este dorit si de parinti. Munca de zi cu zi a profesionistilor din domeniul medical stabilit
directii noi In comunicare, aceasta devenind una onesta si deschisa (Mathe and Rogozea, 2017)

Tn majoritatea cazurilor s-a remarcat faptul cd aproape toti parintii au suferit un soc emotional la
primirea vestii legata de boala copilului lor precum si faptul cd multi au avut nevoie de timp pentru a
accepta situatia.

O parte din profesionisti comunica empatic, intr-o maniera suportiva si acest lucru este foarte
mult apreciat de parintii copiilor cu afectiuni incurabile.

Tn comunicarea diagnosticului de boald incurabild se foloseste foarte des jargonul medical,
termeni care nu sunt pe intelesul parintilor copiilor cu boli incurabile deoarece acestia nu au pregatire
medicala.

De remarcat este si faptul ca multi parinti resimt boala ca pe un stigmat, sunt deranjati de faptul
ca sunt tratati diferit, isi simt copiii oarecum marginalizati.

Serviciile de Tngrijiri paliative reprezinta un beneficiu real atat pentru copii diagnosticati cu

afectiuni incurabile cat si pentru ingrijitorii acestora.
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V. Discutii. Contributii originale. Limite si directii viitoare de cercetare. Diseminarea rezultatelor.

Contributii originale

Contributii cu caracter de sinteza:
Prezenta teza de doctorat cuprinde sinteze despre:
e Contextul general al consimtamantului informat in ingrijirea paliativa pediatrica.
e Specificul comunicarii din ingrijirea paliativa pediatrica
Contributii cu caracter stiintific experimental

e Realizarea unui studiu multicentric international (Romania si Republica Moldova) in unitati de
ingrijiri paliative pediatrice, compartimente si sectii de spital in care exista o abordare paliativa a
ingrijiri copiilor cu afectiuni incurabile asupra preferintelor de comunicare ale ingrijitorilor

copiilor cu afectiuni incurabile si ale profesionistilor din ingrijirea paliativa pediatrica.

e Realizarea unui studiu calitativ privind modul in care profesionistii din domeniul medical au
comunicat parintilor diagnosticul de afectiune incurabild a copilului lor si impactul acestei

comunicari.
Contributii cu caracter stiintific curricular
e Elaborarea rapoartelor de cercetare stiintifica din cadrul programului de doctorat.

e Finalizarea tezei de doctorat

Noutatea tezei de doctorat

e Realizarea pentru prima datd unei evaluari a preferintelor de comunicare ale ingrijitorilor

copiilor cu afectiuni incurabile si ale profesionistilor din Tngrijirea paliativa pediatrica.

e Adaptarea si aplicarea chestionarului Kopra in serviciile de fingrijiri paliative pediatrica din

Romania si Republica Moldova

Utilitatea rezultatelor cercetarii

e Rezultatele obtinute Tn urma cercetarilor efectuate demonstreaza din punct de vedere stiintific
valoare utilizarii chestionarului Kopra pentru evaluarea preferintelor de comunicare ale
ingrijitorilor copiilor cu afectiuni incurabile si ale profesionistilor din ingrijirea paliativa

pediatrica.

e Din punct de vedere didactic: dezvoltarea si pilotarea unui curriculum educational specific
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comunicarii in ingrijirea paliativa pediatrica precum si necesitatea includerii unor module de
comunicare obligatorii Tn programele de educatie medicald continua a profesionistilor din

domeniul medical.

e Deschiderea de noi orizonturi de cercetare si practicd clinica pentru asistentii medicali din

serviciile specializate de Tngrijiri paliative pentru copii

Limite si directii viitoare de cercetare

O limita a cercetarii cantitative este aceea ca studiul s-a adresat ingrijitorului principal al copilului
cu afectiune incurabila care beneficiaza de ingrijiri paliative ceea ce nu a permis explorarea preferintelor
de comunicare ale intregii familii a acestor copii.

O alta limita a fost data de faptul ca preferintele de comunicare ale ingrijitorilor copiilor cu
afectiuni incurabile si ale profesionistilor din ingrijirea paliativa pediatrica au fost evaluate intr-un singur
moment. Aceste preferinte se pot schimba ca urmare a modificarilor din starea de sanatate a copiilor
sau din cauza anumitor consecinte ale tratamentului.

O alta limita a fost data de contextul pandemiei de COVID 19 in care nu a fost permis accesul
cercetatorului Tn anumite unitati medicale.

Principala limita a fost data de neincluderea copiilor in studiu. Acestia au dreptul de a fi implicati
n discutii privind deciziile legate de propria lor sdnatate, exista chiar recomandari si orientari legislative

in acest sens. (Mathe and Rogozea, 2022).
Directii viitoare de cercetare:

e Investigarea si gasirea de chestionare aplicabile copiilor care beneficiaza de ingrijiri paliative

pentru explorarea preferintelor acestora in ceea ce priveste comunicarea.

e Realizarea de analize comparative ale preferintelor copiilor care beneficiaza de ingrijiri paliative
in ceea ce priveste comunicarea cu cele ale ingrijitorilor lor si cele ale profesionistilor care fi
ingrijesc.

e Realizarea unui studiu calitativ privind dificultatile profesionistului in comunicarea unui

diagnostic de boala incurabild a unui copil.

Diseminarea rezultatelor
Diseminarea si valorificarea rezultatelor s-a concretizat prin:

e Publicarea unui numar de 3 articole si prin prezentarea a 4 lucrari in cadrul unor conferinte

nationale.
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e Sustinerea referatelor si realizarea rapoartelor de cercetare stiintifica cuprinse in programul de

pregatire din cadrul scolii doctorale

e Finalizarea tezei de doctorat

Nr ISl Baze de date  Neindexate Total
crt
1. Articole in reviste Prim autor/unic autor 3 3
2. Conferinte - Prim autor/unic autor 4 4
TOTAL 3 4 7
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