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Cuvant inainte

in cadrul activitatii sale privind drepturile pacientilor, cu intentia de a facilita
implementarea principiilor consacrate de Conventia pentru drepturile omului
si biomedicina (Conventia de la Oviedo, ETS No. 164, 1997).

A cest ghid a fost realizat de Comitetul de Bioetica (DH-BIO) al Consiliului Europei

In elaborarea ghidului, DH-BIO s-a bazat in special pe rezultatele simpozionu-
lui privind procesul decizional referitor la tratamentul medical in situatii de la
finalul vietii, organizat de Comitetul Director pentru Bioetica (CDBI)' in perioada
30 noiembrie-1 decembrie 2010.

Coordonarea acestui eveniment a fost incredintata presedintei CDBI, Dna Isabelle
Erny (Franta). Pentru pregatirea simpozionului, CDBI s-a bazat pe doua rapoarte- unul
realizat de Profesor Lucie Hacpille (Franta) privind "Deciziile medicale in situatii de la
finalul vietii siimplicatiile etice ale optiunilor disponibile”si altul elaborat de Profesor
Roberto Andorno (Elvetia), intitulat “Dorintele exprimate anterior referitoare la
ingrijirile medicale- principii comune si diferite reguli in sistemele legale nationale”.

Ulterior a fost creat un grup de follow-up, cu rolul de a elabora un proiect de ghid
pentru sprijinirea procesului decizional, bazat pe rezultatele simpozionului. Grupul,
prezidat de dna Isabelle Erny, a fost compus din: Dr. Beatrice loan (Romania), Profesor
Andreas Valentin (Austria) si raportorul general al simpozionului, Profesor Régis Aubry
(Franta).

In decembrie 2012, DH-BIO a decis publicarea pentru consultare a proiectului de
ghid pregatit de acest grup. Consultarea publica a durat din februarie pana in apri-
lie 2013 si a permis colectarea de comentarii de la reprezentantii diferitelor sectoare
interesate (in particular, pacienti, cadre medicale, experti in bioetica si avocati din
domeniul drepturilor omului).

Ghidul, revizuit pe baza comentariilor primite, a fost aprobat de DH-BIO in cadrul
celei de-a 4-a adunari plenare (26-28 noiembrie 2013). Documentul a fost ulterior
trimis la Comitetul Director pentru Drepturile Omului (CDDH), care a luat act de
acesta si l-a inaintat Comitetului de Ministri al Consiliului Europei pentru informare.

1. Tnanul 2012, ca urmare a reorganizarii structurilor interguvernamentale, Comitetul Director pentru
Bioetica (CDBI) a devenit Comitetul de Bioetica (DH-BIO). DH-BIO este subordonat Comitetului
Director pentru Drepturile Omului (CDDH).
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Capitolul |
Introducere

rogresul in domeniul sanatatii si evolutia in medicina- in particular dezvoltarea

tehnologiei medicale- permit ca viata sa fie prelungita si cresc perspectivele

de supravietuire. Prin transformarea bolilor considerate acute sau cu evolu-
tie rapida in boli cronice sau cu evolutie lentd, acestea creaza situatii complexe si
reaprind, fara indoiald, dezbaterea privind finalul vietii si cadrul in care sunt luate
deciziile referitoare la tratamentul medical in situatii de la finalul vietii.

Finalul vietii si intrebarile pe care acesta le ridica in ceea ce priveste demnitatea
persoanei sunt preocupari curente ale tarilor membre ale Consiliului Europei?, in
ciuda variatelor abordari culturale si sociale. Principiile stabilite de Conventia pen-
tru protectia drepturilor omului si a libertatilor fundamentale® si, mai specific, de
Conventia pentru protectia drepturilor omului si a demnitatii fiintei umane fata de
aplicatiile biologiei si medicinei*, formeaza cadrul de referinta etic si legal prin care
statele membre incearca sa gaseasca raspunsuri comune, coordonate, la intrebarile
care apar in societate, cu scopul de a asigura protectia demnitatii umane.

Aceste prevederi, bazate pe valori impartasite, pot fi aplicate in situatiile de la finalul
vietii abordate prin prisma ingrijirii medicale si a sistemelor de sanatate si unele
furnizeaza chiar raspunsuri directe la astfel de situatii (vezi, de exemplu, articolul 9
al Conventiei pentru drepturile omului si biomedicina, referitor la dorintele expri-
mate anterior).

2. Consiliul Europei este o organizatie interguvernamentala formata in prezent din 47 de state
membre, inclusiv cele 28 de state membre ale Uniunii Europene; rolul sau este de a proteja si
incuraja idealurile si principiile care reprezinta mostenirea comuna a statelor membre: democratia,
drepturile omului si statul de drept.

3. Conventia europeana a drepturilor omului, ETS No. 5.

4. Conventia pentru drepturile omului si biomedicina (ETS No. 164), adoptata in anul 1996 si deschisa
pentru semnare la Oviedo (Spania) in anul 1997 (Conventia de la Oviedo).
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Scop

Acest ghid prezinta intr-o forma sumarizata, informativa, principiile care pot fi apli-
cate in cadrul procesului decizional privind tratamentul medical in situatii specifice
de la finalul vietii. Intentia este ca aceste principii sd fie aplicate indiferent de cadrul
legal distinct al fiecdrui stat. Ghidul este destinat, in primul rand, profesionistilor
din domeniul medical, dar este totodata o potentiald sursd de informare si o baza
de discutie pentru pacienti, familiile si prietenii lor apropiati, toti cei care ii sprijind
si asociatiile care se ocupa cu situatiile de la finalul vietii. Unele elemente din acest
ghid pot sa foloseascd, totodata, drept material pentru multe dintre dezbaterile
curente referitoare la problemele de la finalul vietii.

Obiectivele acestui ghid sunt urmatoarele:

> sa propuna repere pentru implementarea procesului decizional privind
tratamentul medical in situatii de la finalul vietii. Aceste repere ar trebui sa
faca posibila identificarea partilor implicate in proces, a diferitelor stadii ale
procesului si a elementelor factuale care influenteaza deciziile;

» sa grupeze referinte normative si etice si elemente ale bunei practici medicale,
care sunt utile personalului medical ce se ocupd cu implementarea procesului
decizional privind tratamentul medical la finalul vietii. Ghidul poate furniza,
totodatd, puncte de referinta pentru pacienti si prietenii lor apropiati, familiile
sau reprezentantii lor, pentru a-i ajuta sd inteleaga problemele si, prin urmare,
sa se implice adecvat in proces;

» sa contribuie, prin clarificarea pe care o furnizeaza, la discutia generala
referitoare la procesul decizional in situatii de la finalul vietii, in particular
circumstantele complexe intalnite in acest context, intrucat creaza oportuni-
tatea de a sublinia unele probleme si dezbateri la care diferite tari europene
furnizeaza o gama diversd de raspunsuri (vezi casetele de pe parcursul textului).

Obiectivul acestui ghid nu este de a lua o pozitie privind relevanta sau legitimitatea
unei decizii sau a alteia intr-o situatie clinica data. Nu exista nici un dubiu, totusi, ca
impactul deciziei se adauga la complexitatea situatiei.

Ghidul se referd la contextul specific al finalului vietii, o situatie in care principalul
scop al oricarui tratament medical este paliativ, concentrandu-se pe calitatea vietii
sau, cel putin, pe controlarea simptomelor care pot deteriora calitatea finalului vietii
pacientului.

In timp ce principalul fir al discutiei referitoare la deciziile privind tratamentul medical
trebuie sa fie respectul pentru demnitatea si autonomia individului, experienta clinica
arata ca la finalul vietii pacientii pot fi vulnerabili si pot avea dificultati in exprimarea
opiniilor. n plus, exista situatii in care deciziile sunt luate atunci cand pacientii nu
mai sunt capabili sa isi exprime dorintele. In cele din urma, in unele cazuri, pacientii
isi pot exprima, din proprie initiativa, dorinta legitima de a nu lua decizii privind
tratamentul lor medical.

in orice caz, in situatii incerte si complexe ca cele generate de finalul vietii, deciziile ar
trebui sa fie punctul culminant al unui proces proactiv, colectiv, care plaseaza pacientii
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in centrul deciziilor, respectd, pe cat posibil, ceea ce ar fi reprezentat dorintele lor daca
ar fi fost capabili sa le exprime, evita biasurile generate de subiectivitatea inevitabila
si permite ca tratamentul sa fie ajustat in functie de modificarea stdrii pacientului.

Domeniu de aplicare

Elementele discutate in continuare se concentreaza pe urmatoarele aspecte:

» procesul decizional si nu pe con-
tinutul deciziilor (acolo unde sunt
prezentate anumite tipuri de decizii,
este doar pentru ailustra argumen-

Pentru scopul acestui ghid, situati-
ile de la finalul vietii sunt intelese

tele legate de proces);

procesul decizional, aplicat in situatii
de la finalul vietii;

ca cele in care deteriorarea severa
a sanatatii, datorita evolutiei unei
boli sau altei cauze, ameninta ire-

versibil viata unei persoane in vii-

» procesul decizional privind trata- .
torul apropiat.

mentul medical, inclusiv instituirea,
modificarea, adaptarea, limitarea sau
intreruperea sa.

NB. Trebuie notat faptul ca acest ghid, care se concentreaza pe procesul decizional, nu
abordeaza problemele legate de eutanasie sau suicid asistat, pe care unele legislatii
nationale le autorizeaza si le reglementeaza prin prevederi specifice.

Aspectele descrise mai jos se aplica indiferent de locul si conditiile in care este abor-
dat finalul vietii: in spital, intr-o institutie medico-sociala- cum ar fi un azil, sau acasa
si indiferent de departamentul sau salonul in care persoana este ingrijita (urgents,
terapie intensiva, oncologie etc.). Ajustarile trebuie, desigur, sa ia in consideratie con-
strangerile specifice fiecdrei situatii individuale. De exemplu, problema intervalului
de timp este importanta si procesul nu poate fi organizat intr-o situatie de urgenta
in acelasi mod ca in cazul in care finalul vietii este anticipat.

Totusi, intotdeauna trebuie respectat principiul conform caruia opiniile pacientului
trebuie cautate in contextul optiunilor de tratament luate in consideratie si procesul
discutiei colective devine esential atunci cand pacientul nu doreste sau nu poate
participa direct la procesul decizional. Autorii acestui ghid recunosc, de asemenea,
ca unele situatii de la finalul vietii pot fi de o complexitate particulara datorita tra-
saturilor lor specifice. Este importantd analizarea individuala a acestor situatii, astfel
incat ajustdrile necesare procesului sa poata fi particularizate (de exemplu, situatiile
de la finalul vietii in domeniul neonatal).
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Capitolul 2

Cadrul de referinta etic
si legal al procesului
decizional

rocesul decizional privind tratamentul medical in situatii de la finalul vietii

ridica intrebari privind principiile etice recunoscute international, si anume:

autonomia, binefacerea, ne-vatamarea si justitia. Aceste principii fac parte
din drepturile fundamentale consacrate in Conventia europeana a drepturilor omului
si sunt transpuse in domeniul medicinei si biologiei de Conventia pentru drepturile
omului si biomedicina. Ele sunt interdependente, aspect care trebuie sd fie luat in
consideratie atunci cand sunt aplicate.

A. Principiul autonomiei

Respectarea autonomiei incepe cu recunoasterea dreptului legitim si a capacitatii
unei persoane de a face alegeri personale. Principiul autonomiei este aplicat in mod
particular prin exercitarea consimtamantului liber (fara constrangeri nejustificate sau
presiune) siinformat (dupa furnizarea de informatii adecvate referitoare la interventia
propusd). Persoana poate reveni asupra consimtamantului sau in orice moment.

Informarea prealabild este un factor esential pentru exercitarea autonomiei. Pentru ca
oamenii sa poata lua decizii informate, ei trebuie sa aibd acces la informatii adecvate
ca forma si continut, iar informarea trebuie sa fie cat de completa posibil. Pacientii
trebuie sa fie informati cu privire la scopurile si riscurile si beneficiile anticipate ale
tratamentului. In plus, maniera si forma in care sunt furnizate informatiile sunt in
mod particular importante si trebuie sa fie adecvate persoanei in cauza, astfel incat
informatiile sa fie cu adevdrat intelese de catre aceasta. Calitatea dialogului dintre
personalul medical si pacienti este, astfel, un element esential al drepturilor acestora
din urma. Dialogul trebuie, de asemenea, sa permita anticiparea posibilelor decizii
viitoare referitoare la situatii previzibile sau care pot apdrea subit.

Principiul consimtamantului liber siinformat, dat inaintea oricarei interventii asupra
persoanei interesate, este strans legat de dreptul la respectarea vietii private, con-
sacrat de articolul 8 al Conventiei europene a drepturilor omului. Acelasi lucru este
valabil si pentru consimtamantul pacientului privind accesul la datele sale personale,
cum este comunicarea acestora cdtre terti in conditii care garanteaza respectarea
confidentialitdtii datelor.
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Acest principiu si dreptul de retragere a consimtamantului in orice moment sunt
consacrate de articolul 5 al Conventiei pentru drepturile omului si biomedicina. Mai
mult, prevederile articolului 6 al acestei Conventii asigura ca persoanele vulnerabile,
care nu pot consimti, sunt protejate.

Mai specific si direct legat de situatiile de la finalul vietii, articolul 9 al Conventiei
pentru drepturile omului si biomedicina prevede posibilitatea ca o persoana sa isi
exprime in avans dorintele privind finalul vietii sale pentru eventualitatea in care nu
va mai fi capabila sd o faca atunci cand trebuie luata o decizie si obligatia medicilor
de a le lua in consideratie atunci cand evalueaza situatia.

Situatiile de la finalul vietii sunt adesea momente de mare vulnerabilitate in viata
unei persoane, care pot avea un impact profund asupra abilitatii sale de a-si exercita
autonomia. Evaluarea gradului de autonomie al pacientului si a abilitatii sale de a
se implica in luarea deciziei este, prin urmare, una dintre principalele probleme in
procesul decizional la finalul vietii. Cercetarea dorintelor pacientului sau a dorintelor
sale exprimate anterior este o parte indispensabila a procesului decizional, in mod
particular in cazul pacientilor ale caror capacitati functionale s-au deteriorat la un
asemenea nivel incat abilitatea lor de a lua parte in proces este limitata.

Autonomia nu implica dreptul pacientului de a primi orice tratament pe care il
solicita, in special atunci cand tratamentul in cauza este considerat inadecvat (vezi
sectiunea B.2, mai jos). Intr-adevar, deciziile privind ingrijirile medicale sunt rezultatul
reconcilierii dintre vointa pacientului si evaluarea situatiei de catre un profesionist,
care trebuie sa isi respecte obligatiile profesionale si, in particular, cele rezultate din
principiile binefacerii, ne-vatamarii si al justitiei.

v .

B. Principiile binefacerii si ne-vatamarii

Principiile binefacerii si ne-vatamarii se refera la obligatia dubld a medicului de a
cauta sa maximizeze beneficiul potential si sa limiteze pe cat este posibil lezarea
pacientului in cadrul unei interventii medicale. Echilibrul dintre beneficii si riscurile
de lezare este un aspect cheie al eticii medicale. Potentiala lezare poate fi nu numai
fizica ci si psihologica, sau poate rezulta din incélcarea dreptului la intimitate al
individului.

La nivel normativ, aceste principii sunt reflectate in dreptul la viatd, prevazut de
articolul 2 al Conventiei europene a drepturilor omului si dreptul de a fi protejat
fata de tratamente inumane si degradante, stabilit in articolul 3 al acesteia. Ele for-
meazd, de asemenea, baza pentru afirmarea intaietatii fiintei umane fata de interesul
societatii sau stiintei, stabilita in articolul 2 al Conventiei pentru drepturile omului
si biomedicina si, mai precis, obligatia de respectare a obligatiilor si standardelor
profesionale prevazuta in articolul 4 al acestei conventii.

Mai concret, in aplicarea acestor principii, medicii nu trebuie sa furnizeze un trata-
ment inutil sau disproportionat din punct de vedere al riscurilor si constrangerilor
pe care le presupune. Cu alte cuvinte, ei trebuie sa furnizeze pacientilor tratamente
proportionate si adecvate situatiei lor. Medicii au, de asemenea, obligatia de a avea
grija de pacientii lor, de a le usura suferinta si de a-i sprijini.
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1. Obligatia de a furniza numai tratamentul adecvat

Fard a prejudicia respectarea consimtamantului liber si informat al pacientului,
pentru instituirea sau continuarea oricarui tratament este necesara, in primul rand,
o indicatie medicala.

Cand se evalueaza daca un anumit tratament este adecvat in contextul situatiei
particulare a unui pacient, trebuie sa fie luate in consideratie urmdtoarele aspecte:

» beneficiilg, riscurile si constrangerile tratamentului medical functie de efectele
anticipate asupra starii de sanatate a pacientului;

» evaluarea lor in functie de asteptarile persoaneiin cauza. Aceasta presupune
evaluarea "beneficiului global’, care ia in consideratie beneficiul nu numai
din punct de vedere al rezultatelor tratamentului bolii sau simptomelor, ci
si al calitatii vietii si al starii de bine psihologica si spirituald ale pacientului.

Tn unele cazuri, aceasta evaluare conduce la concluzia ca tratamentul- chiar daca
raspunde la o indicatie medicala- este disproportionat, tinand cont de riscurile si/
sau nivelul constrangerilor si mijloacele necesare pentru implementarea sa si de
beneficiile anticipate.

Atunci cand, intr-o situatie data, tratamentul propus sau instituit nu va fi sau nu
mai este de natura sd aducd beneficii sau este considerat clar disproportionat,
inceperea sau continuarea sa poate fi descrisa ca “incdpatanare terapeutica” (sau
incdpatanare nerezonabild). in asemenea cazuri medicul poate decide, in dialogul
sau cu pacientul, sa nu implementeze tratamentul sau sa il intrerupa.

Nu exista o metoda pentru a masura daca un tratament este disproportionat,
aplicabila in toate situatiile individuale. Chiar daca exista criterii medicale rezultate
din medicina bazata pe dovezi, care pot fi folosite pentru estimarea riscurilor si
beneficiilor, daca un tratament este proportional sau nu se poate evalua numai
prin prisma situatiei de ansamblu a pacientului. Relatia de incredere dintre medici,
personalul de ingrijire si pacienti este esentiald in evaluarea proportionalitatii unui
tratament. Disproportionalitatea tratamentului este definita, in mod particular, in
functie de evolutia bolii si reactia pacientului la tratament- acestea sunt elementele
care determina daci indicatia medicala trebuie sa fie pusa sub semnul intrebarii. Tn
multe cazuri, posibila disproportionalitate a tratamentului apare in cursul discutiei
care are loc intre medici, personalul de ingrijire si pacienti, referitoare la scopul si
beneficiile asteptate si potentialele riscuri ale tratamentului.

in situatiile de la finalul vietii, evaluarea "beneficiului global”joacd un rol important
pentru determinarea caracterului adecvat al unui tratament al carui scop se poate
schimba (trecerea de la scopul curativ la cel paliativ, de exemplu). In aceste situa-
tii, prelungirea vietii in sine nu trebuie sa fie scopul exclusiv al practicii medicale,
care trebuie sd incerce, in egald masura, inlaturarea suferintei. Dificultatea oricarei
decizii medicale la finalul vietii este garantarea respectdrii autonomiei si demnitatii
pacientului si pastrarea echilibrului intre protejarea vietii si dreptul persoaneide a
i se usura suferintele daca este posibil.
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2. Conceptul de tratament inutil sau disproportionat susceptibil
de a fi limitat sau intrerupt

in sens larg, ingrijirea pacientilor include, pe langa aspectul tehnic, atentia acordata
de personalul medical oricarui pacient care este vulnerabil datorita bolii sau lezarii
integritatii sale fizice. Conceptul de ingrijire, asadar, cuprinde tratamentul- ce implica
o procedura medicala- dar si alte tipuri de ingrijire, destinate satisfacerii nevoilor
zilnice ale pacientilor, care nu solicita o calificare medicala particulara (de exemplu,
igiend personald si confort).

Tratamentul, strict vorbind, acopera interventiile al caror obiectiv este de a imbu-
natati starea de sanatate a pacientului, actionand asupra cauzei bolii. Scopul unui
asemenea tratament este sa vindece pacientul sau sa actioneze asupra cauzelor
bolii pentru a-i reduce impactul asupra sanatatii acestuia. Tratamentul acopera, de
asemenea, interventiile care nu vizeaza etiologia bolii principale, ci simptomele sale
(de exemplu, tratamentul analgezic pentru atenuarea durerii) sau disfunctia unui
organ (cum sunt dializa sau ventilatia mecanica).

Tratamentul care nu furnizeaza pacientului nici un beneficiu sau care a devenit dis-
proportionat poate fi intrerupt sau limitat. Limitarea tratamentului poate insemna
atat intreruperea progresiva cit si reducerea dozelor administrate, astfel incat sa se
limiteze efectele adverse si sa creasca efectele benefice.

orice, imbunatatirea calitatii vietii pacientului. Atingerea acestui obiectiv poate sa
solicite uneori furnizarea sau cresterea anumitor tipuri de tratament; acesta este
n special cazul tratarii durerii sau a oricarui alt simptom care cauzeaza disconfort.

Este, de asemenea, important, sa se tina cont de faptul ca in timp ce la finalul vietii
poate filuatd in consideratie limitarea sau intreruperea unui tratament care nu mai
aduce nici un beneficiu sau care a devenit disproportionat, nu se poate pune problema
intreruperii ingrijirii, inclusiv a tratamentului paliativ, destinata conservarii calitatii
vietii pacientului, aceasta fiind intotdeauna necesara, ca expresie a respectului fata
de persoana umana in practica medicala.

mmm Probleme disputate
Problema limitarii, intreruperii sau neinstituirii hidratarii si nutritiei artificiale

Hrana si bdautura oferite pacientilor care incd pot sa se alimenteze si sa se hidrateze
singuri sunt considerate aporturi externe care raspund nevoilor fiziologice, ce
trebuie sa fie satisfacute intotdeauna. Ele sunt elemente esentiale ale ingrijirii,
care trebuie sa fie furnizate daca pacientul nu le refuza.

Nutritia si hidratarea artificiale sunt furnizate unui pacient pe baza uneiindicatii
medicale siimplica alegeri privind proceduri si dispozitive medicale (perfuzare,
tuburi de hranire).

Nutritia si hidratarea artificiale sunt considerate in unele tari forme de tratament
care pot, asadar, sa fie limitate sau Intrerupte in circumstantele si in concordanta
cu garantiile prevazute pentru limitarea sau intreruperea tratamentului (refuzul
tratamentului exprimat de pacient, refuzarea incapatanarii nerezonabile sau a
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tratamentului disproportionat evaluat de cdtre echipa medicala si acceptat in
cadrul unei proceduri colective). Elementele care trebuie sa fie luate in consi-
deratie sunt dorintele pacientului si caracterul adecvat al tratamentului pentru
situatia in cauza.

In alte tari, totusi, se considera ca nutritia si hidratarea artificiale nu constituie
tratament care poate fi limitat sau intrerupt, ci o forma de ingrijire adresata
nevoilor de baza ale individului, care nu poate fi intrerupta, cu exceptia situa-
tiei in care pacientul, aflat in faza terminala a unei situatii de la finalul vietii, si-a
exprimat dorinta in acest sens.

Intrebarea privind natura adecvata din punct de vedere medical a nutritiei si
hidratarii artificiale in faza terminala este ea insasi un subiect de dezbatere. Unii
considerd ca instituirea sau continuarea hidratarii si nutritiei artificiale sunt nece-
sare pentru confortul unui pacient aflat la finalul vietii. Altii, pe baza rezultatelor

hidratarii si nutritiei artificiale furnizate unui pacient in faza terminala.

C. Principiul justitiei- accesul echitabil la ingrijiri
de sanatate

Dreptul la acces echitabil la ingrijiri de sdndtate de calitate adecvata este consacrat in
articolul 3 al Conventiei pentru drepturile omului si biomedicina. Echitate inseamna,
in primul rand, absenta discriminarii, fiecare individ avand posibilitatea de a obtine,
in practica, ingrijirea disponibila. Acest principiu implica distribuirea cat mai corecta a
resurselor disponibile. Este acceptat in prezent faptul ca ingrijirea paliativa este parte
integranta a sistemului de sanatate, dupa cum se afirma in Recomandarea Rec(2003)24
a Comitetului de Ministri al Consiliului Europei pentru organizarea ingrijirii paliative.
Astfel, guvernele au obligatia de a garanta accesul echitabil la acest tip de ingrijire
pentru orice persoand a carei stare de sandtate o solicita.

Memorandum-ul explanatoriu al Recomandarii arata, de asemenea, cd "medicii nu
sunt obligati sa continue tratamente care sunt evident inutile si excesiv de impova-
ratoare pentru pacient”si cd pacientul poate refuza un asemenea tratament. Scopul
pacienti. Acestora trebuie sa li se ofere ingrijire activa destinatd controlului durerii si
a altor simptome si sa li se asigure suportul necesar pentru a face fata problemelor
psihologice sau sociale si, acolo unde este cazul, suport spiritual. Este, de asemenea,
utild sprijinirea membrilor familiei, care sunt adesea intr-o stare de stress considerabila.

Pentru a face fata provocarilor create de situatiile de la finalul vietii, una dintre pri-
oritati este cu siguranta largirea accesului la ingrijire paliativd, indiferent de modul
in care aceasta este organizata (servicii specializate sau paturi destinate in institutii,
la domiciliu etc.). Este necesard, cel putin, dezvoltarea unei abordari paliative in
randul personalului medical siin cadrul serviciilor de ingrijiri de sanatate, astfel incat
suferinta fiecdrei persoane sa poata fi tratata satisfacator, fara discriminare si, dincolo
de accesul la ingrijiri paliative, sa fie respectate drepturile omului, in special dreptul
de a-si alege locul si conditiile finalului vietii.
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Capitolul 3
Procesul decizional

~
I nainte de a descrie diferitele faze ale procesului decizional, este importanta

precizarea partilor implicate si rolul fiecareia in proces. Clarificarea rolului fie-

carui individ face posibild, avand in vedere complexitatea anumitor situatii si a
deciziilor corespunzatoare, evitarea blocajelor si a riscurilor de conflict. Obiectivul
procesului trebuie sa fie obtinerea consensului dupa ce fiecare parte implicata si-a
expus punctul de vedere si argumentele.

A. Partile implicate in procesul decizional si rolurile lor

Analiza procesului decizional arata c3, in plus fata de pacient si medicul sau, exista
si alte parti care sunt implicate in grade variate. In primul rand, sunt cei apropiati
pacientului- persoane care, in diferite calitati, se implica si reprezinta pacientul atunci
cand acesta doreste sau nu mai este capabil sa participe la procesul de luare a deciziei
si, de asemenea, ofera suport pacientului, cum sunt: familia, prietenii apropiati si alte
persoane care furnizeaza asistenta. La acestia se adauga membrii echipei de ingrijire.

Descrierea partilor implicate in procesul decizional reflecta diferitele lor roluri
(luarea deciziei, suport legal, martor, furnizarea de sprijin etc.); de asemenea, ia in
consideratie gama diversa a reglementarilor legale nationale. Trebuie notat faptul ca
in anumite situatii aceeasi persoana poate avea diferite roluri (de exemplu, parintii
pot fi, in acelasi timp, reprezentantii legali ai copilului lor etc.).

1. Pacientul, reprezentantul sau, membrii familiei
si alte persoane care sprijina pacientul

Principala parte implicata in procesul decizional privind tratamentul medical la
finalul vietii este pacientul insusi. Pacientii pot beneficia de prezenta familiilor lor, a
prietenilor apropiati sau a altor persoane din anturajul lor, in mdsura in care acestia
ii pot sprijini. Atunci cand pacientul este incapabil sau nu mai este capabil de a lua
decizii, aranjamentele de substitutie asigurd faptul cd deciziile luate sunt apropiate,
pe cat posibil, de ceea ce acesta ar fi decis si dorit daca ar fi fost capabil sa ia parte
in procesul decizional sau asigura cd decizia luata va fi in concordanta cu cele mai
bune interese ale pacientului. Aceste aranjamente sunt, in general, prevazute in
legislatia nationald. Cand pacientul nu poate fi direct implicat in procesul de luare
a deciziei, discutia colectiva poate asigura obiectivitatea, care este esentiala pentru
protejarea sa.
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a. Pacientii
Pacientii capabili de a participa la luarea deciziei

Daca pacientii sunt capabili sa participe la procesul decizional, ei pot intocmi,
fmpreuna cu medicul si echipa medicala, un plan de ingrijire pe baza informatiilor
si ghidarii furnizate de catre medic in contextul relatiei de incredere pe care au
dezvoltat-o. Sub nici un motiv nu se poate efectua o interventie asupra pacientului
fara consimtamantul sau, cu exceptia situatiilor de urgentd, cu conditia ca pacien-
tul sa nu fi refuzat anterior interventia. Astfel, medicii trebuie sa accepte refuzul
tratamentului exprimat clar de catre pacient, dar pot sugera, cand este posibil, ca
acesta din urma sd nu se grabeasca in luarea deciziei si/sau sa se consulte si cu alte
persoane. In toate cazurile, este necesar si i se acorde pacientului timp de gandire
fnainte de a decide.

Pacientii care sunt capabili de a decide pentru ei insisi pot dori, totusi, ca alte persoane
sa fie consultate sau sa fie ghidati sau reprezentati fie de catre un sustinator “natural”
(un membru al familiei), fie de cétre o persoana desemnata, cum este persoana de
incredere. Ei pot, de asemenea, din proprie initiativa, sa solicite sa fie asistati in luarea
deciziei printr-o procedura colectiva.

In unele situatii de o complexitate speciald, cand, de exemplu, un pacient solicita
continuarea unui tratament care nu mai este adecvat sau, dimpotrivd, intreruperea
tratamentului cu riscul deteriordrii a calitatii vietii sale, poate fi de asemenea sugerat
ca pacientul sa solicite sfatul altor persoane si, in mod particular, sa consulte alte
cadre medicale inainte de a lua o decizie.

Pacienti a cdror capacitate de a participa deplin si valabil la procesul decizional
este incertd

In situatia finalului vietii se ridica frecvent intrebari referitoare la capacitatea paci-
entului de a participa deplin si valabil la procesul decizional (de exemplu, datorita
evolutiei bolii, care-i poate afecta capacitatea cognitiva). In asemenea situatii, daca
exista vreun dubiu asupra capacitatii pacientului, aceasta trebuie sa fie evaluata.
Evaluarea trebuie sa fie realizata, pe cat posibil, de un evaluator impartial, care nu
este implicat direct in procesul decizional sau in ingrijirea pacientului. Evaluarea
capacitatii pacientului de a-si exercita autonomia trebuie sa fie documentata.

mmm Focus pe:
Evaluarea capacitatii pacientului de a lua decizii medicale pentru el insusi

Pentru a evalua capacitate a unei persoane de a lua decizii medicale pentru ea
insasi, poate fi util sa se tind cont de urmatoarele elemente:

- capacitatea de aintelege: pacientii trebuie sa fie capabili sa inteleaga infor-
matii esentiale despre diagnostic si tratamentul aferent si sa fie capabili
sd arate cd au inteles;

- capacitatea de a evalua: pacientii trebuie sd poata evalua situatia in care se
afld, sa recunoascd problema si sa evalueze consecintele tratamentuluiin
situatia lor, in relatie cu propria scala de valori sau viziune asupra lucrurilor;
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- capacitatea de a rationa: pacientii trebuie sa fie capabili de a rationa, de
a compara optiunile propuse si de a cantari riscurile si beneficiile lor.
Aceasta depinde de capacitatea de a asimila, analiza si folosi informatiile
in mod rational;

- capacitatea de a face o alegere: pacientii trebuie sa fie capabili de a face o
alegere, de a o exprima si motiva.

inafara situatiilor in care o persoana este total incapabila de a-si exprima dorinta
(ca de exemplu in starea vegetativa), chiar atunci cand ea nu pare capabila de a-si
exprima dorintele liber si informat, este necesar sa fie considerata o fiinta umana in
sens deplin, capabila de a percepe sau de a intelege partial ceea ce i se spune si de
a participa cat de mult posibil la procesul decizional. Este, prin urmare, recomandat
ca persoana sd fie informata in mod sistematic si sd i se explice cat de clar posibil si
intr-o maniera potrivita nivelului sau de intelegere, care sunt problemele si poten-
tialele variante de actiune, chiar daca aceasta beneficiaza de masurile de protectie
legale. Orice opinii si dorinte pe care pacientii le pot comunica si reactiile pe care ei
le pot avea trebuie sa fie luate in consideratie si, pe cat posibil, sa ghideze decizia
ce seiain ceea celi priveste.

Pacienti care nu pot sd participe la procesul decizional

Atunci cand pacientii nu pot participa la procesul decizional (datorita unei come,
unei leziuni cerebrale, stadiului avansat al unei boli degenerative etc.), decizia va fi
luata de o terta parte, in conformitate cu procedurile prevazute in legislatia natio-
nald in vigoare.

Chiar in situatia in care pacientul nu poate participa la luarea deciziei, el rdmane o
parte in proces. Desi este incapabil de a-si exprima dorintele privind aranjamentele
pentru finalul vietii sale la momentul luarii deciziei, pacientul poate fiimplicat in pro-
cesul decizional prin intermediul dorintelor exprimate anterior. Aceasta exprimare a
dorintelor pacientului in avans poate lua forme variate. De exemplu, pacientul poate
sa-si fi dezvaluit intentiile unui membru al familiei, unui prieten apropiat sau unei
persoane de incredere- desemnata ca atare, astfel incat acestia pot depune martu-
rie si pot transmite dorinta pacientului atunci cand este momentul. Este posibil, de
asemenea, ca pacientul sa-si fi intocmit directive in avans/un testament in timpul
vietii, sau sa fi mandatat o terta parte pentru a-l reprezenta intr-o situatie similara
celei in care trebuie luata decizia.

mmm Focus pe:
Modalitatile formale de consemnare a dorintelor exprimate anterior

Exista diferite forme legale:

- Declaratiile formale (sau "directive in avans’, denumite uneori "testamente
n avans”- vezi caseta de mai jos) sunt documente scrise, intocmite de catre
0 persoana care are capacitate legala (care a atins varsta majoratului si este
capabila sa exprime o dorinta libera si informata), care contine prevederi
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referitoare la tratamentul medical pentru situatia in care ea nu va mai fi
capabila sa participe la procesul decizional. Detinatorul sau purtatorul
acestei declaratii nu are calitatea de a vorbi in numele persoanei care a
intocmit-o.

- Mandat sau imputernicire pentru probleme referitoare la ingrijirile medicale,
care permite unei persoane cunoscuta sub denumirea de mandant sa
numeasca o alta persoana, denumita mandatar (care trebuie sa consimta
sa joace acest rol), pentru a-i exprima in locul sau dorintele privind trata-
mentul medical care safi fie furnizat, in situatia in care nu mai este capabila
de a participa la luarea deciziei. In limba franceza, aceste imputerniciri sunt
denumite uneori mandat pentru protectie viitoare (mandate de protection
future). Orice persoana potrivitd, care are capacitate legald, poate fi numita,
inclusiv un medic de familie, un membru al familiei, un prieten apropiat,
o persoana de incredere etc. Mandatarul poate, de asemenea, sa clarifice
prevederile ambigue ale declaratiilor formale sau sa furnizeze clarificari
privind alte situatii care nu sunt mentionate in ele sau care apar pe par-
cursul evolutiei bolii. Totusi, mandatarii pot actiona numai in conformitate
cu puterile ce le sunt conferite si in interesul mandantului.

Avand in vedere importanta lor in procesul decizional ca mijloace de a asigura pro-
tejarea dorintelor pacientului, in organizarea sistemului de sandtate trebuie acordata
o atentie speciald modalitatilor de comunicare a dorintelor exprimate anterior,
indiferent de forta lor legala. Este vorba despre un mijloc de exercitare a drepturilor
pacientilor. Toti cei care utilizeaza sistemul de sanatate si personalul medical trebuie
sa fie informati despre existenta acestor posibilitati, modul in care sunt organizate
si domeniul lor legal de aplicare.

Un document formal, scris, pare sa fie cea mai sigurd si mai de incredere cale de a face
cunoscute dorintele exprimate in avans ale unei persoane. in consecinta, directivele
inavans scrise sunt mijloacele care reflecta cel mai fidel dorintele pacientului. Atunci
cand acestea exista, ar trebui sa aiba prioritate fata de orice alta opinie non-medicala
exprimata in cadrul procesului decizional (de catre o persoand de incredere, un
membru al familiei sau un prieten apropiat etc.), in conditiile indeplinirii anumitor
cerinte pentru a asigura validitatea lor (autentificarea autorului, capacitatea legald a
autorului, continutul adecvat, durata validitatii, aranjamente pentru revizuirea lor in
vederea actualizarii, posibilitatea de revocare etc.) si accesibilitatea lor (modalitatile
de pastrare, astfel incat medicul sd aiba acces la ele in timp util).

mmm Focus pe:
Conditii de aplicare a directivelor in avans
» Momentul redactarii

In principiu, directivele in avans trebuie s fie redactate de citre o persoand care
a atins varsta majoratului, are capacitate legala si aptitudinea de a-si exprima
dorintele privind organizarea finalului vietii sale. Acestea pot fi redactate, de
exemplu, anticipand un eventual accident cu consecinte neprevazute sau in
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cazul unor boli cronice in care fiecare etapa ulterioara este previzibila, in boli
neurodegenerative care afecteazd capacitatea cognitiva intr-o maniera fluctu
anta in timp sau in boli mintale cum este depresia severa, care afecteaza vointa
pacientilor etc. Poate fi, totusi, dificil pentru o persoana care este inca intr-o
stare buna de sénatate sa prevada o boala, starea de dependenta si finalul vietii.
Aceasta dificultate de a anticipa viitorul poate afecta precizia dorintelor expri-
mate. Indiferent de regimul legal al directivelor in avans intr-un sistem legislativ,
acestea vor avea mereu mai multd relevanta in procesul de luare a deciziei atunci
cand corespund situatiei prezente si au fost elaborate in functie de un context
medical specific. Acest lucru este posibil mai ales atunci cand pacientul intelege
consecintele bolii sale.

» Durata de validitate si revizuirea periodica

Raspunsurile pot diferi la acest punct, in functie de patologii. Revizuirea periodica
a directivelor si limitarea validitatii lor face posibila apropierea cat mai mult de
situatia prezenta. Totusi, in bolile in care capacitatea cognitiva a pacientului se
deterioreaza progresiv pe parcursul unei lungi perioade de timp, este posibil sa
se faca referire la dorinte exprimate cu mult timp in urma, inainte de degrada-
rea starii cognitive a pacientului pana la punctul in care reformularea valida a
dorintelor sale devine imposibila. Atunci cand este fixat un termen de validitate,
trebuie sa existe reguli care sa ofere solutii pentru situatia in care directivele in
avans expira dar este imposibil pentru pacient sa le reformuleze. Pot fi acestea
complet ignorate? Ele raman, totusi, un indiciu privind dorintele persoanei. n
orice caz, este general acceptat cad trebuie sa fie posibila revocarea directivelor
in avans.

» Necesitatea formalizarii

Consemnarea in scris, care face posibild autentificarea documentului este o
cerintd asupra careia nu exista dispute. In plus, cu cat legea dd mai multa forta
directivelor in avans, pare a fi mai stricta cu privire la modul in care directivele sunt
exprimate: validarea de catre un medic (atestand starea mentala a pacientului
si increderea ce poate fi acordata instructiunilor), contrasemnarea de catre doi
martori etc. Alta problema priveste modalitatile de pastrare a documentului, in
functie de forta legala a directivelor in avans: ar trebui sa fie pdstrat de pacient
sau incredintat medicului curant, administratiei spitalului, unui profesionist
legal, cum ar fi un notar, sau persoanei de incredere sau ar trebui inregistrat
intr-un registru national?

In orice caz, din punct de vedere formal, directivele in avans pot fi considerate fie
instrumente clinice, ce rezulta din relatia medic-pacient si contribuie la procesul
decizional care denotad respect pentru pacient, fie documente administrative
care, daca indeplinesc conditiile de validitate, trebuie sa fie respectate in mod
obligatoriu de catre medic. Intre aceste doud puncte de vedere schematice
exista o intreagd gama de situatii intermediare. In orice caz, directivele in avans
trebuie sa fie considerate instrumente care favorizeaza dialogul dintre pacient
si medic sau echipa medicalg; prin urmare ele pot fi un element ce contribuie
substantial la luarea deciziei in contextul unui proces colectiv.
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Statutul legal si caracterul obligatoriu ale directivelor in avans variaza si sunt inca
subiecte intens disputate. Totusi, personalul medical si- in particular- medicii tre-
buie sa fie informati cu privire la importanta directivelor in avans. Atunci cand sunt
elaborate cu ajutorul unui medic, ele fac posibila anticiparea deciziilor ce se vor
lua, tindnd cont de evolutia bolii si variatele optiuni care pot aparea. Valoarea lor,
atat pentru pacienti cat si pentru medici, este evidenta in anumite boli cronice si
degenerative. Acest aspect trebuie inclus in formarea profesionala a medicilor si a
personalului medical.

mmm Probleme disputate
» Limitele si continutul directivelor in avans

Directivele in avans pot sa solicite limitarea sau intreruperea tratamentului in
anumite situatii clinice predeterminate sau ele ar trebui sa faca referire numai
|la tipurile de tratament care pot fi furnizate? Inafara de tratament, ele ar trebui
sd abordeze alte probleme referitoare la organizarea ingrijirii si conditiile de
viata ale pacientului? Mai general, ar trebui ele sa fie specifice si precise sau
generale ca domeniu de aplicare? Ambele variante au dezavantaje: daca sunt
prea precise, nu dau posibilitatea interpretarii medicale in vederea adaptarii
lor, In timp ce daca sunt prea generale poate fi imposibil de decis dacd dorinta
exprimata are legatura cu situatia clinica data. in orice caz, directivele in avans
se pot referi numai la posibilitati autorizate de lege.

» Statutul legal al directivelor in avans variaza considerabil in functie de
prevederile legale ale fiecarei tari

Conventia pentru drepturile omului si biomedicina cere medicilor “sa ia in
consideratie” dorintele pacientilor exprimate anterior {(articolul 9). Statele pot
decide daca directivele in avans au sau nu caracter obligatoriu. Comitetul de
Ministri al Consiliului Europei acorda o importanta majora acestor dorinte si in
recomandarea sa CM/Rec(2009)11 privind principiile referitoare la imputernicire
si directive in avans pentru situatiile de incapacitate, recomanda statelor mem-
bre sa "promoveze auto-determinarea pentru adultii capabili in eventualitatea
unei incapacitati viitoare, prin intermediul mandatului de reprezentare si a
directivelor in avans”. De asemenea, stipuleaza ca "Statele ar trebui sa decida in
ce masura directivele in avans au caracter obligatoriu”si arata ca “directivele in
avans care nu au efect obligatoriu ar trebui considerate exprimari ale dorintelor,
care trebuie tratate cu respectul cuvenit”.

In dezbaterea referitoare la masura in care respectarea directivelor in avans ar
trebui sd fie obligatorie, unii argumenteaza ¢a, prin conferirea caracterului obli-
gatoriu, responsabilitatea pentru decizia luatd este plasata asupra pacientului, in
timp cein situatia in care nu sunt obligatorii, medicii isi asuma responsabilitatea
pentru decizie. Altii arata ca directivele in avans reflectd vointa pacientului la
momentul la care au fost redactate si nu pot anticipa cum se va modifica aceasta
pe masurd ce boala evolueaza- lucru posibil la cameni care isi pastreaza capa-
citate de a-si exprima punctul de vedere,
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Trebuie notat faptul ca si Tn tarile care recunosc in mod explicit caracterul obli-
gatoriu al directivelor in avans este acceptat faptul ca pot fi anumite motive care
autorizeaza medicul sd nu respecte dorintele pacientului. De exemplu, atunci
cand acestea au fost formulate cu multi ani inainte de instalarea incapacitatii
sau atunci cand medicina a progresat semnificativ de la data la care directivele
in avans au fost intocmite, ceea ce are un impact direct asupra continutului lor.

b. Reprezentantul legal

Atunci cand pacientul nu poate consimti deplin si valabil pentru o interventie medicala
datoritd varstei sale (minoritate), dizabilitatii mintale, bolii sau din alte motive similare,
legeai asigurd protectie prin numirea unui reprezentant. Trebuie facuta o distinctie
intre reprezentantul legal a carui natura (persoana fizicg, institutie, autoritate) si rol
sunt determinate de legislatia nationala si alte persoane numite de cdtre pacient
pentru a actiona in numele sdu in procesul decizional, cum este persoana de incre-
dere. De asemenea, trebuie facuta o distinctie intre reprezentantul legal si mandatar,
care actioneaza in numele pacientului la cererea acestuia din urmd, respectand cu
strictete puterile ce i-au fost conferite (vezi paragraful c,, Mandatarul, de mai jos).

in unele sisteme legale, reprezentantii legali au rol decizional. Ei pot autoriza efectuarea
unei interventii medicale asupra unei persoane protejate legal, fie in cadrul general
al rolului lor, fie in limite specificate de un judecator. in toate cazurile, reprezentantul
legal poate actiona numai in interesul persoanei protejate.

Indiferent de sistemul legal, in concordanta cu principiul respectarii demnitatii
persoanei, faptul ca exista un reprezentant legal nu trebuie sa impiedice medicul
sa implice pacientul in procesul decizional daca acesta din urma poate participa, in
ciuda lipsei capacitatii sale legale.

Este larg acceptat faptul ca obiectia fata de o interventie medicald, exprimata de o
persoana care nu are capacitate legald de a consimti liber si informat, ar trebui sa
fie intotdeauna luatd in consideratie.

Tn cazul minorilor, opiniile lor trebuie s fie considerate un factor determinant, pro-
portional cu varsta si capacitatea lor de discernamant.

c. Mandatarul

Pacientul poate sa isi incredinteze dorintele referitoare la finalul vietii sale unei terte
parti sub forma unui mandat, al carui domeniu de aplicare poate fi mai cuprinzator
decat deciziile referitoare la tratamentul medical (se poate referi, de asemenea, la
proprietate, locul rezidentei sau cazarea etc.). Mandatarii actioneaza pentru pacienti
in concordanta cu puterile care le-au fost conferite. Ei transmit dorintele persoanei
catre echipa de ingrijire si se asigura cd acestea au fost luate in consideratie.

d. Persoana de incredere

= n I"

Definirea si rolul persoanei de incredere (uneori denumita “avocat personal” sau
"surogat”) pot varia in functie de legislatia nationald. Notiunea de “persoana de
incredere” se referd la o persoana aleasa si desemnata in mod expres in acest sens
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de catre pacient. In general, persoana de incredere trebuie sa fie diferentiata de
reprezentantul legal si de mandatar. Rolul sdu este de a asista si sustine pacientul
de-a lungul bolii acestuia din urma. Cand pacientul nu mai este capabil sa-si exprime
dorintele, persoana de incredere poate furniza informatii cu privire la acestea. De
asemenea, persoanelor de incredere li se pot incredinta directivele in avans, pentru
a le dezvalui medicului la momentul potrivit.

e. Membrii familiei si prietenii apropiati

Sub rezerva indatoririlor reprezentantului legal pe care sistemul juridic le poate atribui
anumitor membiri ai familiei (de exemplu, parintii sunt reprezentantii legali ai copiilor
lor minori, sau o persoana poate fi reprezentantul legal al partenerului sau), rolul
familiei variaza de la o tara la tard si in functie de contextul social si cultural. Acelasi
lucru se aplica persoanelor "apropiate” pacientului, care au legaturi prietenesti sau
emotionale cu acesta de asemenea natura incat pot fi mai apropiati pacientului decat
propria sa familie. Uneori, pacientul alege o persoana din cercul prietenilor apropiati
pentru a actiona ca persoana de incredere, fie pentru ca legaturile cu familia sa s-au
pierdut, fie pentru ca doresc sa-si scuteasca membrii familiei de o povara.

Rolul familiei si a prietenilor apropiati poate, de asemenea, varia functie de locul in
care este ingrijit pacientul (de exemplu, pacientii ingrijiti acasa sunt mai apropiati
de anturajul lor).

Oricum ar fi, chiar daca nu au un rol definit legal in procesul de luare a deciziei,
consultarea cu membrii familiei si prietenii apropiati, atunci cand pacientul con-
simte, este in mod special importanta, avand in vedere legaturile lor emotionale si
intimitatii cu pacientul.

Experienta a ardtat cd, in cadrul aceleiasi familii, abordarile finalului vietii pot fi foarte
diferite si poate fi dificil pentru echipa de ingrijire sa gestioneze conflictele familiale.
In asemenea situatii, existenta dorintelor exprimate anterior, in scris, in special direc-
tivele in avans sau numirea unei persoane de incredere sau mandatar, pot fi de ajutor.

f. Alte persoane care sprijina pacientul

In principiu, inafara sprijinului furnizat pacientului, aceste persoane (membri ai
unor asociatii, voluntari etc.)- care nu fac parte din echipa de ingrijire- nu intervin
in procesul decizional colectiv. Totusi, acesti sustinatori pot detine informatii privind
existenta directivelor in avans, dorintele pacientului, mediul sdu de viatd etc. Ca atare,
ei pot fi considerati martori ai dorintelor pacientului sau o sursa de informatii si este,
in mod sigur, util si uneori esential sa fie consultati. Chiar daca nu sunt implicati in
procesul decizional, ei ofera sprijin uman sau spiritual pacientilor, care nu trebuie
sa fie neglijat in acest moment al vietii.

2. Persoanele care ingrijesc pacientul

a. Medicul

Datorita capacitatii sale de a evalua situatia pacientului din punct de vedere medical
si datorita responsabilitatilor sale profesionale, medicul are un rol major, daca nu
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chiar principal, in procesul decizional. El furnizeaza pacientului si altor persoane
implicate in procesul decizional informatiile medicale necesare.

El elaboreaza impreuna cu pacientul planurile de ingrijire si tratament. Cand paci-
entul este capabil sa isi exprime dorintele liber si informat, medicul il poate ajuta
sa decida. Cand pacientul nu mai este capabil sa isi exprime dorintele, medicul este
cel care, la finalul procesului colectiv ce implicd toate cadrele medicale interesate,
va lua decizia clinicg, ghidat de cele mai bune interese ale pacientului. In acest scop,
el ia in consideratie toate elementele relevante (consultarea cu membrii familiei,
prietenii apropiati, persoana de incredere etc.) si dorintele exprimate anterior. Totusi,
trebuie notat faptul ca in unele téri luarea deciziei finale, in cazurile in care pacientul
nu poate fiimplicat in proces, nu cade in sarcina medicului ci este incredintata unei
terte parti (de exemplu, reprezentantului legal). Cu toate acestea, in toate cazurile,
medicii asigurd desfasurarea corespunzatoare a procesului decizional si, in parti-
cular, luarea in consideratie a dorintelor pacientului exprimate anterior si evitarea
tratamentului inutil si disproportionat.

b. Echipa de ingrijire

Aceasta este echipa care ingrijeste pacientul siinclude asistentele medicale, infir-
mierele si, cand este cazul, psihologi, membri ai profesiilor paramedicale, cum
sunt fizioterapeutii etc. Rolul fiecarui membru al echipei de ingrijire in procesul
decizional trebuie sa fie determinat desi el poate varia in diferite tari. Acesti pro-
fesionisti, care ingrijesc zilnic pacientul si sunt adesea apropiati de el, contribuie
la procesul decizional nu numai prin furnizarea de informatii medicale ci si de
date cruciale referitoare la acesta, cum sunt informatii despre mediul sau de viat3,
trecutul si credintele sale.

Echipa de ingrijire poate sa includa, in sens mai larg, toate persoanele implicate
in ingrijirea globald a pacientului. De exemplu, datorita cunostintelor lor despre
mediul material, familial si emotional al pacientului, asistentii sociali pot avea acces
la informatii utile pentru evaluarea situatiei acestuia (pentru a analiza, de exemplu,
posibilitatea pacientului de a se intoarce acasa), care nu sunt intotdeauna disponibile
personalului medical.

c. Alte organisme ce pot fi implicate in procesul decizional

Intr-o situatie de incertitudine, un comitet de etica clinica poate fi implicat pentru
a asista, prin intermediul unei opinii etice, discutiile care au loc in cadrul procesului
decizional. In functie de conditiile existente, aceste comitete pot fi implicate in
proces in mod sistematic sau la cerere (din partea echipei medicale, pacientului sau
anturajului acestuia).

Avand in vedere complexitatea situatiilor de la finalul vietii, poate exista un risc
de conflict intre diferitele parti privind solutiile acceptabile (intre membrii echipei
medicale, in cadrul familiei etc.). Poate fi, astfel, necesar sa se recurga la o tertd parte,
cum este un organism specializat, cu rol de mediere. In plus, unele sisteme legale
prevad interventia unei curti de justitie.
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B. Procesul deliberativ si luarea deciziei

Pentru scopul discutiei, acest capitol prezinta o abordare schematica ce consta in
identificarea unui numar de faze, ludnd in consideratie natura si obiectivele acti-
vitatilor desfasurate, partile implicate si locul in care se desfasoard finalul vietii (la
domiciliu, in spital sau in alta parte).

Aceastd succesiune de faze nu reprezinta o secventa cronologicd ce trebuie respectata
obligatoriu. Este vorba, mai degraba, despre identificarea componentelor cheie ale
procesului decizional, luand in consideratie constrangerile de timp ce pot exista in
unele situatii clinice specifice.

NB. Subiectul acestui capitol este procesul decizional in sine. Dupa cum s-a subliniat
de lainceputul ghidului, obiectivul sau nu este de a discuta continutul, relevanta sau
legitimitatea deciziei finale ce va fi luata intr-o situatie clinica data.

1. Remarci preliminare

Inainte de a examina in detaliu diferitele faze ale procesului decizional, este necesara
reiterarea urmatoarelor puncte:

»  Pacientul trebuie sa fie intotdeauna in centrul procesului decizional. Acest
lucru este valabil indiferent de capacitatea legala a pacientului sau de capa-
citatea sa de facto de a lua decizia sau de a participa la procesul decizional. In
principiu, pacientul este cel care trebuie sa decida si sa faca alegeri privind
finalul vietii sale. Implicarea directd a pacientului poate varia, totusi, in functie
de situatia sa personald, care poate fi afectata in grade variate de starea sa de
sdnatate, caz in care procesul decizional poate fi ajustat in consecinta.

»  Procesul decizional ia o dimensiune colectiva atunci cand pacientul nu
doreste sau nu este capabil sa participe in mod direct. Cand pacientii nu
doresc, nu pot sau nu mai sunt capabili sa ia parte la procesul decizional sau
isi exprima nevoia de a fi asistati, procesul colectiv de luare a deciziei trebuie:

- safurnizeze garantii atunci cand decizia este luata de o terta parte;

- sa fie adaptata situatiilor si alegerilor complexe care apar la finalul vietii.
» in principiu, procesul decizional colectiv in situatii de la finalul vietii este

format din trei stadii principale:

- unstadiu individual: fiecare parte implicata in procesul decizional isi con-
struieste propriile argumente pe baza informatiilor colectate referitoare
la pacient si boala;

- unstadiu colectiv: diferitele parti- familia, prietenii apropiati si personalul
medical- sunt implicate in schimburi de opinii si discutii, furnizand per-
spective diferite si puncte de vedere complementare;

- un stadiu concluziv, in care este luata, de fapt, decizia.
»  Pacientii si, cand este cazul, alte persoane implicate (reprezentanti legali,
mandatari si persoane de incredere sau membrii familiei si prietenii apropiati),

trebuie sa aiba intotdeauna acces la informatii corespunzatoare rolului lor in
procesul decizional. Doar daca nu doresc altfel, pacientii trebuie sa primeasca
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intotdeauna informatiile necesare referitoare la starea lor de sandtate (diagnostic,
prognostic), indicatiile terapeutice si posibilele tipuri de ingrijire.

2. Diferitele faze ale procesului decizional in situatii de la finalul
vietii: descriere si analiza
a. Punctul de pornire a procesului

Punctul de pornire a procesului este acelasi ca pentru oricare alta situatie care soli-
citd luarea unei decizii privind optiunile terapeutice sau de ingrijire. In primul rand,
trebuie stabilita o indicatie medicala si apoi trebuie evaluate riscurile raportat la
beneficiile tratamentelor considerate, indiferent de natura curativa sau paliativa a
planului de ingrijire. Procesul decizional poate fi initiat de:

» echipa de ingrijire, care evalueaza periodic daca un tratament instituit sau
planificat indeplineste cerinta de a fi benefic pentru pacient (de exemplu,
inlaturarea sau reducerea suferintei) si de a nu-l leza;

» oricare dintre membrii echipei de ingrijire care isi exprima dubiile referitoare
la abordarea terapeutica adoptatd sau planificatd, avand in vedere situatia
specificd a pacientului;

» orice comentariu sau plangere exprimata de pacient, reprezentantul sau legal
sau persoana de incredere, un membru al anturajului sdu (familie, prieteni
apropiati, sustinatori), de natura a genera intrebari referitoare la planul de
ingrijire stabilit.

b. Definirea problemei

Daca au fost exprimate ingrijorari de catre una din partile implicate in ingrijirea
si/sau sprijinirea pacientului, este important sa se clarifice intrebarile care stau la
baza acestora, sa se determine precis care este problema si sa se elucideze cauzele
acesteia, luand in consideratie situatia particulara a pacientului.

Intrebérile se pot referi la oricare dintre urmatoarele aspecte:

» oportunitatea implementarii sau continuarii sau, invers, limitarii sau intreru-
perii tratamentului care poate avea impact asupra calitatii vietii pacientului
in ultima sa faza sau asupra procesului mortii;

» semnificatia unei plangeri sau cereri (de exemplu, plangeri legate de durere
sau cereri pentru analgezie). Este important sa se interpreteze orice temeri
sau asteptdri exprimate si sa se descifreze elementele care ar putea influenta
alegerile viitoare ale tratamentului sau pot reflecta managementul defectuos
al simptomelor care semnifica suferinta (cum este durerea);

» opinii diferite intre partile interesate privind calitatea vietii pacientului, nevoia
de control a anumitor simptome sau alte aspecte.

c. Construirea argumentarii

Aceasta fazd este importanta in cadrul procesului colectiv cand pacientul nu poate
participa la luarea deciziei sau a solicitat ajutor in acest sens. In principiu, in procesul
decizional intervin medicul si echipa de ingrijire in sens larg si, cand este oportun

Ghid pentru procesul decizional » Pagina 24



si pacientul nu poate participa- reprezentantul sau legal. Dorintele exprimate ante-
rior (cum sunt directivele in avans, mandatele) sunt, bineanteles, cautate si luate in
consideratie. Membrii familiei, prietenii apropiati si alti sustindtori sunt consultati,
daca pacientul nu si-a exprimat anterior o obiectie in acest sens.

Elaborarea argumentdrii individuale

Fiecare parte care participa la procedura colectiva trebuie sa isi cunoasca rolul si cali-
tateain care se implica in acest proces. Fiecare profesionist implicat este responsabil
pentru actiunile sale, indiferent de pozitia sa in echipa.

Fiecare parte trebuie sa isi analizeze motivatiile (de exemplu prin prisma practicii
sale profesionale), sa tina cont de faptul ca parte din rationamentul sau poate fi
subiectiv (derivand din experienta, ideile si viziunile personale) sau influentat de
punctele sale personale de referinta (etice, filozofice, religioase etc.) si sa incerce sa
fie cat de obiectiva posibil.

Fiecare parte trebuie sa isi bazeze argumentele pe elemente factuale atunci cand
analizeaza problemele. Elementele factuale ale argumentarii pot fi identificate la cel
putin trei nivele, care privesc:

» boala si starea clinica: diagnostic, prognostic, urgenta, plan de tratament,
posibilitatea de ameliorare etc,;

» situatia pacientului: evaluarea capacitatii sale de a participa la procesul decizi-
onal, statutul legal, sursele de informare referitoare la dorintele sale, calitatea
vietii si punctele de referintd personale, anturajul/mediul sau, conditiile sale
de viatg;

» ingrijirea furnizata, tipul de ingrijire ce poate fi furnizatd in cadrul sistemului
de sanatate.

Discutia colectiva

Desi nu poate exista un model standard din moment ce modalitatile variaza in special
in functie de locul in care este furnizata ingrijirea (spital sau acasa), urmatorii pasi
sunt recomandati inainte de schimbul de opinii si discutie:

» definirea aranjamentelor practice pentru discutie (locatie, numar de partici-
panti, numar de intalniri planificate etc.);

» stabilirea limitelor temporale, luand in consideratie urgenta daca este cazul;

» identificarea persoanelor care vor lua parte la discutie, specificand rolurile si
obligatiile lor (de luare a deciziei, raportor, consemnarea minutei discutiei,
coordonator/moderator etc.);

» atragerea atentiei tuturor participantilor asupra faptului ca trebuie sa fie pre-
gatiti sa se rdzgandeascd/sa isi schimbe opiniile atunci cand iau cunostinta
de opiniile altor persoane care participa la discutie. In plus, fiecare participant
trebuie sa fie constient de faptul ca punctul de vedere sau opinia final/a pot
sd nu fie, neaparat, in concordanta cu perspectiva sa.

Procesul decizional » Pagina 25



In timpul discutiei colective, modul in care se tine cont de diferitele opinii exprimate
nu trebuie sa fie afectat de relatiile ierarhice care pot exista intre participanti sau de
scale de valori predeterminate.

Natura argumentelor exprimate este cea care trebuie sa creeze un proces de ordonare
ierarhica, facilitand luarea deciziei.

Aceste cerinte pot fi prea stricte in contextul furnizarii ingrijirilor la domiciliu, situatie
in care procedura colectiva se poate rezuma la o intalnire intre medicul de familie,
asistenta medicala si persoana din familie care ingrijeste pacientul.

Uneori, cand opiniile diverg semnificativ sau intrebarea este foarte complexd sau
specificd, poate fi necesara consultarea unei terte parti pentru a contribui la dezbatere,
pentru a depdsi o problema sau pentru a rezolva un conflict. Poate fi oportuna, de
exemplu, consultarea unui comitet de etica clinica, ce poate furniza lamuriri com-
plementare. La sfarsitul discutiei colective trebuie sa se ajunga la un acord. Acest
acord este adesea identificat acolo unde se intersecteaza diferitele opinii exprimate.
O concluzie trebuie sd fie elaborata si validata colectiv si apoi formalizata in scris.

NB. Efectul deciziei va trebui sa fie luat in consideratie si anticipat pe cat posibil,
considerand, in particular, masurile aditionale necesare in eventualitatea in care
decizia luata are un rezultat neasteptat.

d. Luarea deciziei
In toate cazurile este necesara identificarea prealabila a persoanei care va lua decizia.

Daca persoana care ia decizia este pacientul dar, desi este capabil sa ia o decizie
autonomag, si-a exprimat dorinta pentru o discutie colectiva:

» concluziile discutiei trebuie sa ii fie communicate cu tact si prudents;
» pacientului trebuie sa i se acorde suficient timp pentru a lua o decizie.

NB. Acesti factori sunt de asemenea relevanti daca decizia este luatd de catre repre-
zentantul legal sau de catre mandatarul pacientului.

In cazul in care medicul care ingrijeste pacientul ia decizia, aceasta este luata pe
baza concluziilor discutiei colective si este comunicata:

» pacientului, atunci cand este cazul;

» persoanei de incredere si/sau anturajului pacientului, dacd pacientul a solicitat
acest lucru sau nu este capabil sa isi exprime vointa;

» echipei medicale care a luat parte la discutie si care ingrijeste pacientul;
» tertelor partiinteresate, care au luat parte la procesul colectiv in diferite calitati.
Odata luata, decizia trebuie sa fie, pe cat posibil:

» formalizata (un rezumat scris al motivatiilor acceptate) si sa includd, cand este
cazul, motivele pentru care directivele in avans nu au fost respectate;

» pastratd intr-un loc identificat (de exemplu, in dosarul medical al pacientului),
respectand conditiile de confidentialitate a datelor medicale si conditiile de
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acces al echipei medicale, necesar pentru a revizui desfasurarea discutiilor si
procesul decizional;

In orice caz, toate deciziile sunt protejate de confidentialitatea medicala.

mmm Probleme disputate
Decizia de sedare pentru suferinta in faza terminala

Sedarea cautd, prin intermediul medicatiei potrivite, sa reducd starea de constienta
la un grad care poate fi extins pana la pierderea constientei. Scopul sau este sa
reducd sau sa inlature perceptia unei situatii de nesuportat pentru pacient {cum este
durerea insuportabild sau suferinta ce nu poate fiusuratd) cand toate tratamentele
disponibile pentru aceasta situatie au fost oferite sau aplicate, fard a reusi sa produca
ameliorarea asteptata. Scopul seddrii nu este, asadar, sa scurteze viata pacientului.

Cu toate acestea, dezbaterea se concentreaza pe doua puncte:

» folosirea sedarii pentru a atenua suferinta psihologica sau existentiala
si nu pentru a inlatura simptomele fizice (cum ar fi dispneea)

Daca simptomele pacientului par a fi sub control dar el continua sa sustina ca
suferinta sa este de nesuportat si ca ar prefera sa fie sedat, cum ar trebui echipa
medicala sa solutioneze aceasta cerere? Sedarea profunda continua poate duce
la pierderea ireversibila a starii de constienta, care poate impiedica persoana sa
comunice cu familia si prietenii sai. Aceasta poate genera discutii etice in cadrul
echipei de ingrijire si cu membrii familiei.

» folosirea sedarii cu riscul secundar de scurtare a vietii

Chiar daca nu acesta este scopul sdu, sedarea poate avea ca efect advers in anu-
mite cazuri accelerarea procesului mortii. Exista o ampld dezbatere referitoare la
folosirea sedarii profunde continue in faza terminala pana la decesul pacientului
daca este asociata cu oprirea intregului tratament.

Pentru unii, acest rezultat in sine pune o problema, in particular daca persoana
nu poate participa la procesul decizional (de exemplu, pacienti cu leziuni cere-
brale). Pentru altii, decizia este acceptabild, daca se demonstreaza ca principala
intentie nu este grabirea finalului vietii ci inldturarea suferintei.

e. Evaluarea procesului decizional dupa aplicarea sa

Evaluarea retrospectiva este unul dintre principiile generale ale bunei practici.
Evaluarea procesului decizional sia moduluiin care acesta s-a desfasurat este in mod
particular importanta pentru ca permite echipei medicale, bazat pe experienta sa,
sa progreseze si sa raspunda mai bine unor situatii similare.

In acest scop, pastrarea unor consemndri scrise, concise dar precise, privind modul
in care s-a desfasurat procesul decizional in cazul in speta poate fi foarte utila pentru
echipa medicald. Scopul nu este crearea unui instrument de monitorizare retrospectiva
a procesului decizional. Evaluarea retrospectiva a implementarii procesului decizio-
nal trebuie sa permitd tuturor partilor implicate si echipei ca intreg sa inteleaga pe
ce baza a fost luata decizia medicald, care au fost aspectele dificile si sa sporeasca
propria intelegere a unor astfel de situatii in viitor.
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Capitolul 4

Concluzii

tentia particulara care trebuie acordata procesului decizional privind trata-

mentul medical la finalul vietii este o forma de procedura de calitate, al carei

scop principal este garantarea respectului pentru pacientii care pot fi in mod
particular vulnerabili la finalul vietii.

In acest context, este esentiala promovarea oricarei metode care face posibila apro-
pierea cat mai mult de dorintele pacientului, care pot fi exprimate de catre pacientul
fnsusi sau prin intermediul directivelor in avans.

Procesul de discutie colectiva intereseaza situatiile clinice complexe in care pacien-
tii se pot afla la finalul vietii. in asemenea situatii, in care se ridicd multe probleme
etice, este nevoie sa se discute si sa se compare argumentele, pentru a imbunatati
raspunsul si pentru a formula o decizie care este adaptata situatiei si demonstreaza
respect fata de pacient.

paliative, citata mai sus, atentioneaza statele cu privire la necesitatea furnizarii de
informatii si training si derularii de cercetari asupra diferitelor probleme legate de
finalul vietii.

Procesul decizional, in sine, ar trebui sa fie subiect de:

» informare pentru utilizatorii sistemului de sanatate, inclusiv reprezentantii
asociatiilor si familiilor lor. Informarea trebuie sa se refere la instrumentele care
permit sau faciliteaza dialogul intre pacienti si medici, cum sunt directivele in
avans, numirea unei persoane de incredere si rolul si responsabilitatea fiecarui
participant in procesul decizional la finalul vietii;

» training pentru personalul medical. In plus fatd de problemele specifice re-
feritoare la finalul vietii, este necesar training pentru construirea proceselor
individuale de gandire si deliberarea colectiva, astfel incat personalul medi-
cal sa poata face fata frecventei crescande a situatiilor complexe, ce implica
multe probleme etice, intalnite in practica clinica. Atat training-ul initial cat
si formarea continua trebuie sa puna accent pe importanta invatarii unor
asemenea procese colective. Training-ul poate fi, de asemenea, extins si la
alti profesionisti implicati in ingrijirea persoanelor la finalul vietii (de exemplu,
psihologi, asistenti sociali, capelani).

» studii specifice, luand in consideratie complexitatea si singularitatea situatiilor
intalnite, care sunt adesea rezultatul progresului in medicina si in tehnologia
medicala. Aceste studii privind procesul decizional trebuie sa promoveze
abordarea interdisciplinard, combinand stiintele umaniste si medicina.
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Scopul acestui ghid este de a servi ca instrument util
pentru informarea publicului si instruirea profesionistilor.
Destinat profesionistilor din domeniul medical, pacientilor,
familiilor lor si tuturor celor care se confrunta cu decizii
dificile privind tratamentul medical in situatiile de la
finalul vietii, ghidul aduce o contributie practica in acest
domeniu. Ghidul este, de asemenea, un suport pentru
discutiile care au loc in societate referitoare la procesul
decizional privind tratamentul medical in situatiile de
la finalul vietii, prin faptul ca propune repere referitoare
atat la practicile cat si la principiile care pot fi aplicate
in acest context.
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