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Abstract:

Good communication between professionals and patients is often the key to quality health care.
Disclosure truth regarding incurable disease is however a problem, many professionals disagree, feel
vulnerable. Moreover in the case of children with life limiting illness for some professionals telling truth it
becomes an extremely difficult task. The emotional charge is larger and the idea of incurable disease for

children often contradicts the idea of meaning of life.
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Introducere

Comunicarea este o aptitudine esentiald a
personalului medical, deoarece medicii si
asistentii medicali comunicd cu pacientii si
familia acestora mai des decat aplica oricare din
procedurile medicale. [3]

Clinicienii au nevoie de abilitati de
comunicare bune, pentru a diagnostica si trata
bolile, pentru a stabili si mentine o relatie
terapeutica si pentru a oferi informatii si a
instrui. [22]

Pacientii copii cu boli limitatoare sau
amenintatoare de viatd se constituie intr-un
grup foarte heterogen. Boala limitatoare de viata
este aceea care In mod obisnuit duce la moarte
prematura [2]

Medicii au fost instruiti pentru a mentine
starea de sanatate si pentru a lupta cu boala si au
fost putin instruiti in ceea ce priveste
comunicarea cu pacientii aflati pe moarte si cu
familiile acestora.

Unele studii au explorat barierele si
strategiile de comunicare despre sfarsitul vietii
in cazul pacientilor adulti bolnavi de cancer,
SIDA sau alte boli. Discutiile despre sfarsitul
vietii Tn cazul pacientilor copii vor fi diferite
fatd de cele purtate n cazul adultilor. [21]

Un diagnostic de cancer reprezintd deseori
0 transformare majord a vietii, boala in sine
devine o provocare pentru pacient si intreaga
comunitate din care face parte. [10]

Semnificatia pe care oamenii o dau
evenimentelor este importantd pentru clinicieni

dacd acestia doresc sd comunice efectiv cu
familiile. A intreba o persoana foarte bolnava ce
anume vrea sa faca intr-o situatie particulara va
permite profesionistilor sa afle exact unde se
situeaza aceasta si sa elimine presupunerile. [16]

Relatia unui clinician cu un pacient copil
va fi centratd in primul rand pe promovarea unei
calitati a vietii ridicatd pentru acesta.
Dezvoltarea unei astfel de relatii va facilita
luarea deciziilor de cétre familie si va preveni
anumite conflicte precum si probleme ca doliul
patologic. [20]

Copilul trebuie privit de catre echipa
medicald ca o persoana aparte, o fiintd umana,
cineva care Tnainte de a fi bolnav este un copil,
care are nevoie sa fie iubit si acceptat de catre
parinti, are dreptul la copildrie si respect. [13]

Diferenta semnificativa este data de faptul
cd pdrintii joacda un rol important 1In
comunicarea cu pacientii copii, ei se pot
constitui Tntr-un tampon Tn comunicarea dintre
profesionisti si copii. Ei decid cand si cum 1 se
poate  spune  copilului  despre  boala.
Comunicarea cu copiii si adolescentii bolnavi de
cancer ar trebui incadrata in contextul familial
sau al altei retelei de suport existente. Acest
lucru face comunicarea despre boald cu
pacientii copii mult mai sensibild si mai
complexa decat cea cu pacientii adulti [21]

Tn general apropierea decesului unui copil
este un subiect pe care cei implicati in ingrijire
nu doresc sd il abordeze. Refuzul de a discuta
despre moarte tine de o multitudine de factori
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emotionali si etici, inclusiv de tendinta naturala
din familiile copiilor cu boala terminala de a
evita vestile proaste si conflictele de orice fel cu
ingrijitorii care ar trebui sd aiba un rol
protector.[6]

Scurt istoric al dezvaluirii diagnos-
ticului in practica medicala

Medicina americana are o istorie lunga in
ceea ce priveste ascunderea informatiilor pentru
a proteja pacientii de vatamarile produse de
vestile proaste. American Medical Association
(AMA) in Codul de etica in 1847 a declarat:
,Un medic ar trebui sa fie departe de a face
prognoze sumbre pentru ca un medic ar trebui
sd fie ministrul sperantei si confortului celor
bolnavi.” Avand in vedere ca boala oncologica a
fost in esentd o boald terminald, aceastd
abordare a fost probabil inradicinatd atat din
preocuparea pentru bundstarea pacientului si
pentru disconfortul personal al medicului. Codul
a declarat in continuare: ,,Viata unei persoane
bolnave poate fi scurtatd, nu numai prin actele,
ci si prin cuvintele sau comportamentul unui
medic. Aceastd abordare a persistat pentru
urmatorul secol. Recent, in 1961, un studiu a
constatat ca 90% dintre medicii au preferat sa
nu dezvdluie diagnostice de cancer pacientilor
adulti.

Pe parcursul anilor 1960 si 1970, factorii
profesionali si sociali au dus la schimbari
majore in conceptia relatiei medic-pacient.
Bioetica moderna si  schimbarile privind
drepturile pacientilor au scos in evidenta
autonomia si autoritatea acestora de a lua decizii
medicale personale.

In ciuda acestei lungi istorii Tn medicina
pentru adulti, putind atentie a fost acordata
dezvaluirii adevarului in pediatrie, pana Tn 1950.
Tnainte de data aceasta, cea mai mare parte a
mortalitdtii infantile a fost atribuitd tuberculozei
si infectiilor acute. Cancerul a devenit o cauza
relativ mai mare a mortalitatii la copii dupd ce
numarul deceselor datorate infectiilor a scazut
ca raspuns la antibiotice, nutritie, vaccinare si
imbunatatirea igienei. Dintr-o data clinicienii au
avut o dilema in a comunica cu acesti pacienti
tineri cu privire la o boala de care ,,nici un copil
nu a fost vreodata vindecat.*

Datorita lipsei de experientd si a unei
pregatiri profesionale in acest sens, multi
profesionisti s-au simtit vulnerabili [17]

A fi onest si a avea o discutie sincera in
special despre diagnostic si  prognostic
constituie o problemd 1in spitale, pentru
personalul administrativ, medici si asistentele
medicale. In trecut practicienii au raportat ci
dezvaluirea adevarului putea fi privitd ca o
problema etica.

Argumente pro si contra dezvaluirii
adevarului

Argumente pro dezvaluirea adevarului

Autonomia este principiul etic recunoscut
pe scard larga cu intelesul de auto-determinare
si autoguvernare in actiunile unui individ.
Pentru a putea determina cursul actiunilor si a
guverna ingrijirea propriei persoane un pacient
nu are nevoie de nimic altceva decat de
dezvaluiri sincere. Orice altceva 1n afard de
adevar ar diminua abilitatea pacientului de a fi
autonom si esueazd in a ardta respect pentru
persoand. Impartisirea informatiilor permite
pacientilor sa planifice ingrijirea, sd caute o a
doua opinie si sd 1isi rezolve problemele
personale si financiare.

Beneficiul fizic. Pacientii care stiu
adevarul sunt cei care au incredere 1n cei care ii
ingrijesc si au tendinta sd coopereze in cdutarea
de tratamente. Tncrederea generati de spunerea
adevarului duce la o compliantd la tratament
care in cele din urmd duce la scaderea
morbiditatii. Dezvaluirea adevarului despre
diagnostic si prognostic sustine toleranta la
tratament, la durere si in general rezultatele sunt
mai bune.

Beneficiul psihologic. Practicile
inselatoare risca sd fie descoperite si sa duca la
neincredere cand pacientii ajung la concluzia ca
nu li s-a spus despre diagnostic si prognostic.
Prin urmare relatia pacient — ingrijitor sau
pacient —familie devine tensionatd. Pacientii
devin suspiciosi si asta poate sd ducd la izolare
sociald in sensul de ,,abandon” si ei devin
incapabili si mai caute sfaturi la cineva. In cele
din urmd cunoasterea diagnosticului  si
prognosticului este pe departe mai putin
debilitanta decat ingrijorarea fatd de necunoscut.
Raul poate fi o consecinta a descoperirii
accidentale a adevdrului si minciuna poate
cauza suferinta celor Inselati.

Binele intrinsec. Unii considerd ca
spunerea adevarului in relatia ingrijitor pacient
nu este similard cu cea din viata sociald, este o
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obligatie si o datorie. Asa cum spunerea
adevirului are o valoare intrinseca, nu este nici
contextuald, nici fondatd pe natura relatiilor.
Indiferent de consecinte, indivizii dezvaluie
intotdeauna adevarul. Baza acestui argument
este aceea cad prin ingelaciune nu se acorda
respect cuvenit unei fiinte capabile de
autodeterminare si autoguvernare. O forma de
ingrijire bazatd pe ingeldciune controleaza
gandirea unui pacient. Semnificatia spunerii
adevarului este privitad in toate relatiile ca o lege
universald 1n acord cu faptul cd, o buna
comunicare urmeaza conventii. Conventiile
comunicarii dictate de spunerea adevarului este
o reguld de asteptat universal valabila, o

,promisiune implicitd” 1n relatia asistent
medical pacient.

Argumente impotriva dezvaluirii
adevarului

Autonomia. Atunci cand un pacient

solicita Tn mod explicit s& nu i1 se spuna
adevarul, dezvaluirea acestuia poate fi omisa.
Aceastd autorizare de catre pacient este
subliniatd de unii ca fiind cel mai important
factor determinant atunci cand se analizeaza o
credinta fatd de spunerea adevarului. Tn plus, o
persoana isi pierde autonomia, capacitatea de
auto-determinare si autoguvernare, atunci cand
este mental incompetentd. In consecintd, unii
cercetatori propun aceastd incompetentd sau
cognitie diminuatd ca fiind justificarea pentru
retinerea informatiilor si ascunderea adevarului.

Beneficiul fizic. Utilitatea socialda sau
personala a fost folositd drept argument
impotriva dezvaluirii adevdrului. Utilitatea in
acest sens se referd la maximizarea fericirii §i
motivatiei celor in discutie. Utilitatea sociald ca
argument pentru tdinuire este folositd 1in
spitalele unde ,materialele informative sunt
ascunse”

Asistentele  au  raportat  utilizarea
inseldciunii in cazul unui copil astmatic si a
unui pacient anxios pentru a obtine un raspuns
terapeutic la medicamente. Tn ambele cazuri,
prezentarea naturii reale a medicatiei a fost
refuzatd deoarece divulgarea acesteia ar fi
determinat  pacientul sd refuze sd ia
medicamentele, ceea ce nu ar fi in interesul lor
in ceea ce priveste rezultatele tratamentului.

Spunerea adevérului poate cauza rau in
situatiile de urgenta deoarece poate cauza durere

sau poate fi responsabild de provocarea mortii.

Beneficiul  psihologic. Tn  spunerea
adevarului intentia este importanta. Discutarea
vestilor proaste este deseori evitatd deoarece
contravine principiilor eficientei si
nonmaleficientei.  Aceste doud  principii
sugereaza ca dezvaluirea adevarului ar putea
cauza pacientilor stres, angoase, depresie,
durere, furie si le-ar diminua speranta. Unii
propun tainuirea ca mijloc de a pastra si proteja
viata si de a menaja sentimentele celorlalti, de a
evita raul si a promova starea de bine.

Principiul incertitudinii. Incertitudinea
diagnosticului si prognosticului este oferitd ca
un argument pentru a nu spune adevarul. Acest
principiu  sugereaza faptul ca nu exista
certitudine 1n ingrijireca medicald, prin urmare
nu exista un ,,adevar absolut” de dezvaluit.[19]

Existd patru tipuri de incertitudini: cea

legatd de statusul bolii, de complexitatea
tratamentului raportat la sistemul de sanatate,
lipsa informatiilor despre diagnostic  si
severitatea bolii si incertitudinea despre

prognostic si evolutia bolii [5]

Perspective privind dezviluirea adevarului

Dezvaluirea adevarului din perspectiva
pacientilor

Inca din 1950 opinia pacientilor in ceea ce
priveste dezvaluirea diagnosticului de cancer a
fost luatd in considerare. Studiile efectuate in
Australia, SUA, Canada si Marea Britanie au
raportat rezultate similare: pacientii cu cancer ar
dori sa stie despre boala lor. Rezultatele au fost
similare si in cazul adolescentilor cu cancer si a
pacientilor cu scleroza multipla. De asemeni
parintii copiilor diagnosticati cu leucemie au
revendicat o discutie despre diagnostic si
prognostic.[19]

Cele mai importante elemente in ceea ce
priveste  comunicarea  din perspectiva
pacientilor:
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Informatia despre boala sa fie Ca medicul va fi dispus sa
comunicata de medici intr-o  discute despre boala intr-o
maniera onesta maniera n care sa pot intelege

O (e——

[C] Nu este important - 0,5%  [] Nu este important-0,5%

] Putin important 0% ] Putin important - 0,5%

Oarecum important -
O 1,9%

[] Foarte important -64,1%

0O Extrem de important -
33,1%

[C] Oarecum important 1,2%

[] Foarte important - 54,3%

O

Extrem de important -
44,1%

Sa primesc informatti
adecvate despre boala,
inclusiv despre beneficiile si
riscurile tratamentului

Ca medicul discute despre
boala si Ingrijire si cu familia
mea

_

[C] Nueste important - 3,7%  [] Nu este important - 0,7%

] Putin important- 3,7% ] Putin important - 1,2%

O Oarecum important- O Oarecum important -

8,15% 6,1%

[] Foarte important -49,5%  [[] Foarte important - 59,7%

O Extrem de important- O Extrem de important -
35% 32,4%

(7]

Dezvaluirea adevarului din perspectiva
medicului

Problemele legate de diagnosticul de
malignitate 1i vizeaza pe oncologii care se
confruntd frecvent cu comunicarea vestilor
proaste si cu decesul pacientilor. Nevoia de
informare a pacientilor a crescut, iar acestia 1si
considerd medicul curant ca fiind principala
sursa de sprijin psiho-emotional. Pe de alta parte
oncologii nu sunt pregétiti din punct de vedere
profesional pentru comunicare si
dimensiunile  interpersonale ale
pacientului oncologic [12]

Studiile efectuate intre 1950 — 1970 cand
rezultatele tratamentului pentru cancer erau
dezastruoase au evidentiat faptul ca majoritatea
medicilor considerau comunicarea vestilor rele
inumana si daunitoare pentru pacient. Tn mod
ironic pe masura ce tratamentele pentru cancer
au schimbat evolutia acestuia si au dat sperantd
la momentul diagnosticului a aparut nevoia
clinicienilor de a-si dezvolta abilitatile in ceea
ce priveste comunicarea vestilor proaste. [1]

In studiul efectuat de Fitts si Radvin la
jumatatea secolului trecut pe 444 de medici care
au fost intrebati dacd ar dezvalui diagnosticul de
cancer, mai mult de jumatate au afirmat ca ei de

obicei nu ar face acest lucru, 12% au spus ca ei
niciodatd nu ar spune si 3% au afirmat ca ei ar
dezvilui adevirul intotdeauna. Intr-un studiu
facut de Oken Tn 1961 din 219 medici
chestionati, 10% au afirmat ca ei ar dezvalui un
diagnostic de cancer.

Zece ani mai tarziu un studiu similar facut
pe un lot de 151 de medici a aratat ca: 39% au
fost ezitanti In a dezvalui adevarul, 22% refuza
sa discute natura terminala a bolii cu un pacient
aparent sanatos, 54% erau pregatiti sd faca
dezvaluirea adevarului familiei, 37% ar respecta
cererea familiei si 9% ar trece peste familie si ar
tine cont de parerea pacientului.

Doudzeci de ani mai tarziu dupa studiul
lui Oken s-a observat o schimbare de atitudine
in ceea ce priveste spunerea adevarului
pacientilor bolnavi de cancer, respectiv 98% din
medicii chestionati preferda s spund pacientilor
adevarul. [19]

Doctorii care posedd bune calititi de
comunicator au o satisfactie mai mare a muncii
si mai putin stres legat de locul de munca [15]

Dezvaluirea adevarului din perspectiva
asistentilor medicali

Despre asistentii medicali si medici se
spune cd obisnuiesc sa mintd prin omiterea
adevarului, rdspunsuri vagi, eufemistice si prin
tainuire.

Asistentii  medicali  obisnuiesc  sa
amageasca pacientul bazandu-se pe faptul ca
dezvéluirea diagnosticului nu este in atributiile
lor. Putini asistenti mint insd pacientul, ei
prefera sa spund jumatati de adevar, refuza sa
ingele Tn mod deliberat. [19]

Deseori asistentii medicali sunt cei care
sunt 1n linia intai in ceea ce priveste sprijinul
copiilor si familiilor acestora In urma primirii
unei vesti proaste si pot fi chiar profesionistii
cel mai indreptatiti in a comunica aceste vesti.

Totusi comunicarea efectivd are un rol
crucial pentru asistentii medicali si abilitdtile in
comunicare sunt o parte importanta in procesul
lor de instruire.

In timp ce medicii explici de obicei
tratamentul si efectele lui asupra pacientilor,
asistentii sunt cei care oferd detaliile. Pacientii
s-ar putea sd nu inteleagd sau sd inteleaga gresit
ce li se spune. Drept urmare deseori asistentului
medical 1i revine sarcina de a relua si prezenta
din nou informatia [ 18]
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Pentru ca aceastd comunicare sd se
realizeze in maniera cea mai potrivitd posibil
Royal College of Nursing a elaborat anumite
principii privind comunicarea vestilor proaste de
catre asistentii medicali.

Principiile comunicarii vestilor proaste ale
RCN (Royal College of Nursing)

Principiul A. Asistentele medicale care
trebuie sd comunice o veste proastd vor trata
fiecare pacient cu demnitate si omenie. Vor
trebui sd Inteleaga nevoile fiecarui individ, vor
Mmanifesta compasiune si sensibilitate si vor
asigura ingrijirea respectand pacientii si in mod
echitabil.

Principiul B. Asistentele medicale vor
oferi informatii intr-un mod responsabil si vor fi
capabile sd raspunda de propriile rationamente,
judecati si actiuni. In momentul in care vor
comunica o veste proasta ele trebuie sa caute sa
actioneze in acord cu pacientii, familiile si
ceilalti ingrijitori precum si cu organismele
profesionale si legislative.

Principiul C. Asistentele medicale care
vor comunica o0 veste proastd vor aprecia care
sunt riscurile care deriva din aceastd actiune si
vor gestiona situatia. Vor fi vigilente in ceea ce
priveste aceste riscuri si vor face in asa fel incat
fiecare pacient sd se simta in siguranta.

Principiul D. Asistentele medicale care
vor comunica vesti proaste o vor face in asa
manierd 1incat pacientul sa fie in centrul
discutiei. Vor implica pacientii, beneficiarii,
familiile si ingrijitorii 1n luarea deciziilor si le
vor da posibilitatea unor alegeri informate n
ceea ce priveste Ingrijirea si tratamentul.

Principiul E. Asistentele  medicale
reprezintd sufletul procesului de comunicare;
cand are loc comunicarea vestilor proaste ele
trebuie sd retind si sd noteze modul in care au
fost primite informatiile. Ele gestioneaza situatii
sensibile si confidentiale si acolo unde este
cazul se confruntd cu reclamatii. Trebuie sa fie
constiente cd toate motivele de Tngrijorare
trebuie cunoscute si de ceilalti.

Principiul F. Asistentele medicale care
comunica vesti proaste inteleg cd este necesar ca
ele sa 1si imbunatateasca cunostintele, abilitatile
si sd actioneze inteligent cu o bund cunoastere si
intelegere a nevoilor fiecdrui individ aflat in
ingrijire.

Principiul G. Asistentele medicale vor
lucra 1n stransa legaturd cu propria echipa si cu

alti profesionisti. Vor cauta sd se asigure ca
procesul comunicarii vestilor ~ proaste
pacientului este unul coordonat, este de
standarde Tnalte si are cele mai bune rezultate.

Principiul H. Asistentele medicale se vor
constitui  ntr-un exemplu, se vor dezvolta
continuu atat pe ele cat si pe alti colegi. Vor
cauta permanent sd influenteze modul in care
ingrijirea este acordatd si modul in care o
informatie importantd, ca o veste proasta, este
impartasitd sa se facd Intr-o maniera deschisa
care raspunde nevoilor individului.[8]

Procesul comunicarii propriu zise

Indiferent de cadrul social  sau
profesional — unul din primele lucruri pe care il
ai de facut cand dialoghezi cu oamenii este sa-i
faci sa se simta confortabil.

Oamenii cu care ne place sa discutim sunt
cei care se dovedesc empatici fata de noi — care
demonstreaza limpede ca Inteleg ce simtim si ce
spunem. [9]

Una din abilitatile necesare pentru a
comunica este ascultarea. Ascultarea inseamna
nu doar a auzi ceea ce se spune, dar a si incerca
sa Intelegi ceea ce se afla dincolo de cuvintele
rostite.[22]

Cele cinci reguli de aur ale ascultarii

Folositi ,ascultarea activa”. Ascultarea
activa este o metoda remarcabila de a-i Tncuraja
pe altii sa continue si vorbeasca si de a va
asigura ca intelegeti ce va comunica

Folositi incurajari minime. Incurajarile
minime pot tripla durata relatarilor celeilalte
persoane si cantitatea de informatii pe care o
ofera

Mentineti contactul vizual cu
interlocutorul. Priviti-va interlocutorul in ochi
pe toata perioada cat si el va priveste in ochi. In
felul acesta intre voi se stabileste o legatura

Aplecati-va spre interlocutor. Avem
tendinta Sa ne indepartam de persoanele care nu
ne plac sau ne plictisesc. Aplecati-va in fata,
aratati-va interesul

Nu  intrerupeti interlocutorul.  Nu
schimbati subiectul. Evitati nevoia de a schimba
subiectul. Lasati vorbitorul sa termine ce are de
spus. [14]

Elemente de baza ale unei conversatii
reusite sunt:
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* Onestitatea

* Atitudinea potrivita

* Interesul fatd de interlocutor

* Franchetea 1n ceea ce te priveste

Comentarii de genul ,,Ce tragedie!” sau
,Este o pierdere ireparabild” sugereaza ca le
cantariti suferinta, ceea ce nu e cazul. E mai
bine sd spunem ce simtim — sa aratdm
compasiunea, fara sa fim patetici.[9]

Protocoale privind comunicarea vestilor
proaste la copii

Protocolul Kaye (1996) in 10 pasi si
SPIKES(2000) privind comunicarea vestilor
proaste, precum si mnemonicul ABDCE folosit
in evaluarea copilului cu o afectiune acutd ofera
un suport si au fost dezvoltate pentru a crea o
structurd in procesul comunicdrii vestilor
proaste. Cadrul de lucru este flexibil si permite
profesionistilor sa se bazeze pe judecata lor
clinicd, asa ca procesul comunicarii vestilor
proaste se poate face in mai multe moduri si
poate acoperi un numar mare de situatii.

Aceste cadre de lucru pot fi grupate in
patru etape pentru a face acest act mai facil si
mai usor de aplicat in practica clinica:

e Pregatirea — personald, a mediului si a
beneficiarilor

Comunicarea — oferirea de informatii
Planificarea — punerea de acord legat de
ceea ce urmeaza

Follow—up — documentarea, furnizare de

informatii scrise, legaturi cu alte agentii [8]

Cand un copil ajunge in situatia ca boala
oncologica este inCurabila, parintii sunt supusi
la multe conversatii provocatoare cu echipa
medicald. Aceste conversatii au mai existat si la
momentul diagnosticului insa acum cand scopul
se schimba si natura comunicarii [11]

Comunicarea cu copii si familiile lor
despre trecerea la Ingrijiri paliative:

In situatiile in care copilul se afld la
sfarsitul vietii sunt foarte importante intalnirile
dintre medic, echipa de ingrijire si membrii
familiei. Aceste Tntalniri trebuie organizate
pentru a afla exact care sunt nevoile familiilor si
se va sublinia ca simptomele copilului vor fi
abordate adecvat. Vor fi oferite informatii
oneste si clare despre starea pacientului si

tratament, este nevoie de multa bunavointa in a
asculta familiile, a-i Tncuraja sa isi exprime
emotiile si In acelasi timp nu se uitd si de
preferintele pacientului. [4]

Concluzii
Inainte de a face  presupuneri,
profesionistii ar trebui sa se bazeze pe

comunicare terapeuticd si sd afle de la pacienti
si familii care sunt preferintele si cerintele
informationale.

Cercetdrile in ceea ce priveste spunerea
adevarului ar trebui sa continue, sa descopere in
mod particular aspect culturale si alte context in
care spunerea adevarului ar putea sid nu fie
preferata

Majoritatea pacientilor doresc sa afle
adevarul despre sanatatea lor. Activitatea
practica a asistentilor medicali si medicilor a
reorientat comunicarea catre una onesta despre
starea de sanatate a pacientilor.
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