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Abstract:This study, entitled "Maintaining the hope for patients in palliative care”, provides a support
tool for those who working in palliative services in Bragov and in all country, to identify those effective
interventions that lead to the maintenance of hope for assisted patients and their family and increase the
quality of services provided by the HOSPICE care team.

The results of the research were obtained by processing 100 questionnaires with 27 questions addressed
to ,,Casa Sperangei” hospice’s patients - caring to home, from March 15, 2012 to May 15, 2012.

For terminally ill patients, empathic communication, physical presence, time allocation, patience,
positive attitude and multidisciplinary counseling are external sources of hope-feeding. Trust in care staff
and family presence stimulate their internal resources. [12] During illness, the hope moves from a desire
for initial recovery to more spiritualized forms at the end of life. [18]

The research’s results in palliative care, along with other evaluations of quality of life, at presentation of
the patient, the assistment of hope would provide more starting points in the management of the situation.
The purpose of my research is to define the components of hope at patients care to HOSPICE ,,Casa
Sperantei”, as well as the interventions necessary to maintain hope at these patients.

What guided me in this work were the observations made over the 15 years of activity in HOSPICE. I try
to identify the source of anxiety and depression feelings,that most of patients who are preparing to leave
in this world have its, but also the feelings of reconciliation and serenity for those who have accepted the
mortal condition. For the first category of patients, | have investigated how they can be helped to
maintain hope throughout the disease.

Research method | realized an analytical prospective study in which I used the questionnaire as a data
collection tool.

The questionnaire was designed for this research,It was based on the data generated by the literature
review and contained 27 items with free or definite answers. The questionnaire was piloted on a group of
20 patients and were needed further modifications and adaptations for clarify terms and to reduce the
negative emotional impact for patients.

The study population of this work is the patients who cares at home by HOSPICE mobile team "Casa
Sperantei” from wich | was extracted a sample of 114 patients cared in the period 15 March -15 May.
2012. | distributed the questionnaire to all patients after obtaining informed consent.

The patient's consent was obtained after a detailed briefing on the objectives, benefits and
inconveniences associated with the study The information was also provided in writing and the
respondents had time to take a decision to participate voluntarily, with the mention to keep the
confidentiality of the data generated by this study. Were distributed 114 questionnaires during the survey,
to which 100 patients responded. The data generated by the study was introduced into a Microsoft Excel
database.

Conclusions: During terminal disease, hope is relevant, and it is necessary to evaluate in the holistic
interview before establishing the symptom management plan. The companionship offered to patients by
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their families and by the interdisciplinary team has the role of keeping hope with realistic limits and of
providing documented answers to the problems that may arise.

The early commencement of palliative care from the moment of diagnosis would have a beneficial
impact in maintaining the hope of patients diagnosed with incurable illnesses as it could set priorities and
plan ahead of time.

The honest communication of diagnosis and prognosis, carried out with professionalism and empathy by
the interdisciplinary team members places the patient's hopes on a real foundation. [13] Also, an effective
communication with the patient's family emphasizing those aspects that are truly meaningful to the
patient: accompanying and encouraging when problems become overwhelming, should be the subject of
concern for palliative care professionals.

Keywords: hope, care, spirituality, holistic, terminal

Rezultatele cercetarii si discutii

Speranta este un proces multidimensional si dinamic. Ea depinde de culturd si face parte
din conceptul de spiritualitate, se Tmpleteste cu alte nevoi spirituale. Speranta face parte din
starea noastra de bine.[9]

1 Caracteristicile esantionului studiat

La cele 100 de cazuri inregistrate, raportul intre cele doua sexe a fost de 32% barbati si
68% femei. Varsta pacientilor a fost cuprinsa intre 20 si 84 de ani. Repartitia pe grupe de varsta
pacientilor are relevanta, evidentiind frecventa mare la grupele de varste inca active (51-60 ani),
de mare randament social .

Lotul de studiu reflectd o buna reprezentativitate a celor chestionati (20% rural si 80%
urban), cifrele obtinute fiind in corelatie cu datele populatiei judetului Brasov obtinute din
recesamantul pe anul 2011 (28,7% rural si 71,3% urban)
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Grafic nr. 1 - Statutul marital la Grafic nr.2 - Nivelul de instruire al respondentilor
pacientii din lotul de studiu
Prin spiritualitate intelegem esenta atitudinilor individuale, a valorilor, credintelor si

actiunilor oamenilor care se raporteaza la divinitate si o aborddm in general ca un mod de
manifestare a unei religii. Este un fapt in unanimitate acceptat ca fiecare fiinfa umana, religioasa
sau nu, poseda spiritualitate.[25]
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Grafic nr. 3 - Religiozitate

Analiza datelor releva: p=0,056,%2=3,64 RR=2,57 (1,046<RR<6,31) Riscul celor care
stau singuri de a—si pierde speranta este de 2,57 ori mai mare comparat cu cei care stau cu
familia sau cu cineva, dar datele sunt la limita semnificatiei statistice.
sta cu cineva peste1200

% ronfluna
14%

Grafic nr. 4 - Cu cine locuiesc Grafic nr.5 - Veniturile
pacientii din lotul de studiu?pacientilor din lotul studiat

Analiza manifestarilor suparatoare au ilustrat faptul ca durerea, este prezenta la 80%
dintre respondenti. In general tumorile maligne si tratamentul acestora cauzeazi durere
pacientului. Durerea poate apdrea atunci cand tumora comprima structurile osoase, nervoase sau
alte organe. Metodele terapeutice cum ar fi intervenia chirurgicald, chimioterapia si radioterapia,
pot sa cauzeze dureri.[9]

Avand in vedere faptul ca depresia ocupd un loc secund in cadrul manifestérilor legate de
boald, fiind prezentd la o proportie de 68% la respondentii acestui studiu reiese ca boala
canceroasa se Incadreaza In sfera patologiilor care derivd din stres, pe de o parte, iar, pe de altd
parte, este capabila sa genereze stres. Omul reactioneaza la eforturi, oboseli, frustrari, manie si in
mod special, la conflictele care apar inevitabil in cursul existentei sale.[3]
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Grafic nr. 6 - Manifestiri fizice supéiritoare la pacientii din studiu

1. Impactul factorilor intrinseci si extrinseci in mentinerea sperantei la
pacientii inclusi n studiu
1. Factori extrinseci
Cele mai comune activitati de relaxare au fost: urmarirea unor programe TV (74%), rugaciunea
(64%), diverse jocuri (rummy, sah, etc.(58%). Este de mentionat faptul ca 4% din respondenti si-
au pierdut cu totul speranta si nu-si mai gasesc nicio activitate care sa-i relaxeze.
grafic nr. 7)
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Grafic nr.7 - Activitati de relaxare la pacientii din studiu

Analizand cele mai mari realizari din viata, datele noastre confirma cele afirmate in
literatura de specialitate: cea mai mare importanta o are familia, In 92% din cazuri ( grafic nr. 8)
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Grafic nr.8 - Realiziri importante din viata pacientilor

In studiul nostru am incercat si identificim acele interventii din partea familiei care au
contribuit, intr-o mare masura, la menfinerea sperantei — cu impact major au fost: incurajarea,
intelegerea, iubirea, sustinerea familiei in timpul sedintelor de terapie. (grafic nr. 9)

Dintre interventiile familiei, incurajareca cidnd problemele devin coplesitoare, are
semnificatie statistica y2=8,68, p=0,003, RR=21 (0,97<RR<1,52), pacientii apreciind acest
lucru ca factor favorizant pentru mentinerea sperantei .(grafic nr. 9)
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Grafic nr. 9 — Interventiile din partea familiei care mentin sperantei

Studiul releva faptul ca timpul scurs de la aflarea diagnosticului influenteaza sperantele
pacientului. Explicatia ar consta in capacitatea de adaptare a pacientului la noua situatie. Daca un
pacient are la dispozitie timp suficient pentru a se obisnui cu ideea iminentului sfarsit (adica nu
este pus, brusc si pe neasteptate in fata pericolului mortii) si i se acorda un oarecare ajutor pentru
a trece prin perioadele de negare, manie ,negociere, depresie, specifice procesului de impéacare cu
situatia nou creatd, el va ajunge treptat intr-un stadiu pe timpul caruia nu mai este nici deprimat,
nici suparat, stadiul de acceptare.[11]
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Grafic nr.10- Influenta duratei bolii asupra mentinerii sperantei.

Comunicarea este vitald pentru ingrijirea paliativa de calitate. Chiar daca, din discutia cu
pacientul cu boala terminala si cu familia sa reiese ca ar vrea sa stie “totul”, trebuie sa tinem cont

de fragilitatea lor emotionala, si sa actionam cu blandete , pentru a nu ruina speranta.[ 14]

nu cunosc
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W cunosc diagnosticul

M nu cunosc diagnosticul

Grafic nr. 11 - Cunoasterea diagnosticului

Comunicarea diagnosticului reprezinta unul dintre cele mai studiate aspecte legate de
relatia medic-pacient.[2]. In studiul nostru s-a observat ca transmiterea vestilor proaste este mai
dificila atunci cand relatia cu pacientul este de scurta durata sub 1 an (100% dintre cei ce nu-si
cunosc diagnosticul au apelat la medic sub 1 an), pacientul este persoanad varstnicd toti
respondentii care nu-si cunosc diagnosticul au peste 70 ani sau si-a exprimat in mod repetat
optimismul privind rezultate bune ale investigatiilor sau tratamentului (peste 80% din ei au
sperante foarte mari cu privire la rezultatele terapiei). (Grafic nr. 12)
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Grafic nr. 12. — Sperantele de vindecare a celor care isi cunosc diagnosticul

Riscul relative (RR) a celor care primesc vizite ale echipei de ingrijire de sub 1 luni de
a pierde speranta este de 5,28 ori mai mare decat a celor care primesc aceste vizite de mai
mult deciat o luna - RR=5,28 (1,48<RR<18,77)- datele sunt semnificative statistic, p=0,005,
x2=7,67.
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Grafic nr. 13 — Impactul echipei de ingrijire hospice asupra sperantelor pacientilor

Personalul medical poate creste speranta prin controlul impecabil al simptomelor, agresiv
si prompt, prin explorarea ingrijita a impactului psiho-emotional al bolii, prin prezenta si interes
pentru bolnavi. Speranta este mentinuta prin oferirea de informatii oneste, exacte, cu informatii
date in timp util si cu o atitudine pozitiva, cu empatie.[15]

Cele mai apreciate calitati ale echipei de ingrijire au fost rabdarea (82%), abilitatile de
comunicare (72%) si dialogul permanent (70%).
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Grafic nr. 14 — Interventiile echipei de ingrijire care au avut impact pozitiv asupra
sperantei
2. Factori intrinseci

Cel mai de temut obstacol al pacientului ramane lipsa sanatafii cu tot ce presupune ea,
durerea si dependenta - 96% din cazuri. (grafic nr. 15).
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Grafic nr.15 - Obstacolele din viata pacientilor
. Omul credincios ofera mortii un sens, socotind-0 Ca 0 poartd prin care trece spre existenta
vesnica, pentru ca nu se poate merge la Dumnezeu fard a se trece prin moarte.[26]
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Grafic nr. 16 - Credinta - sursa de speranta pentru pacienti

Din datele noastre concluzionam caviitorul aduce ganduri asupra durerii (70%), pierderii
independentei (72%), separarii iminente de lume (62%), al pierderii credintei si moartea (34%).
grafic nr. 17)
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Grafic nr. 17 —Ingrijoririle pacientilor cu privire la viitor
Analizand asteptarile bolnavilor chestionati in legitura cu tratamentele standard primite
constatdim cd majoritatea sperd in vindecare (67%). Grafic nr. 18.
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Grafic nr. 18 — Asteptarile pacientilor de la tratamentele standard
In cursul bolii evolutive, personalul medical are rolul de a ajuta la remodelarea sperantei a ceea
ce bolnavul sperd despre viitorul sdu, prin orientarea spre sperante realiste, ce pot fi atinse.[19]
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Manevrarea sperantei este o insusire profesionald si se poate face dacd personalul medical
castigd increderea pacientilor, prin aptitudini de comunicare.[4]

Analiza datelor reflectd urmatorul rationament: asteptarile pacientilor de la echipa
hospice de ingrijire la domiciliu vizeaza cu precadere vindecarea (98% din respondenti), gésirea
de solutii pentru problemele cauzate de boala (98%), stabilirea prioritatilor (94%), realizarea
consilierii in problemele psiho-emotionale cu care se confrunta (94%).

recapatarea capacitatilor de autoingrijire
consiliere pacient si familie |

solutii pentru problemele cauzate de boala

alinarea suferintelor

terapie vindecatoare

stabilirea prioritatilor

discutii despre temeri

raspunsuri oneste

vindecare

T T T T T T T T T T
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m ponderea asteptarilor pentru vizitele echipei Hospice

Grafic nr 19.- Asteptirile pacientilor de la echipa hospice de ingrijire la domiciliu

Multi pacienti par capabili sa mentind un sens al sperantei, fiind totodata constienti de
natura terminala a bolii lor.[21]

Studiul de fata reflecta faptul cd pentru pacient cunoasterea diagnosticului reprezinta
un factor de protectie pentru speranta. Acest rezultat are semnificatie statistica: y2=4,32,
p=0,003, RR=0.

Stabilirea prioritatilor in ceea ce priveste planificarea cat mai judicioasa timpului
pe care pacientul 1l mai are la dispozitie este semnificativa statistic: ¥2=10,24, p=0,001,
RR=2,55(0,8<RR<7,9), oferirea de solutii pentru problemele cauzate de boalid este de
asemenea semnificativa statistic, fiind totodata un factor de protectie pentru speranta y2=9,29,
p=0,0022, RR=0. Analizand semnificafia statisticd pe care o are consilierea pacientului si
familiei sale in legitura cu multitudinea de probleme cu care se confrunta pe parcursul
evolutiei bolii a reiesit cd rezultatul are semnificatie statisticd  ¥2=10,24, p=0,0013,
RR=2,55(0,82<RR<7,94).

Tratamentul curativ de care beneficiaza un procent de 42% dintre pacienti reprezinta un
factor de protectie pentru speranta de vindecare deoarece RR=0.

Tratamentul paliativ inceput precoce, chiar din momentul diagnosticdrii cu o boald
incurabila are o influenta pozitiva asupra mentinerii sperantei. Acest lucru a fost demonstrat prin
calcularea riscului relativ al celor care primesc vizite ale echipei de ingrijire de sub 1 luna de a
pierde speranta este de 5,28 ori mai mare decat a celor care primesc aceste vizite de mai mult
decat o luna - RR=5,28 (1,48<RR<18,77)- p=0,005, ¥2=7,67.

Sperantele traite de bolnavi de la diagnostic, la remisiuni, pand la doliu sunt diferite, de la

sperantd personalizata, la speranta generalizatd fard o baza aparenta. Evolutia sperantei In timpul
bolii cunoaste o deplasare de la repere fizice, cuantificabile, telurice, la alte niveluri care tin tot
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mai strins de spiritualitate, mult mai vagi ca intindere.[1] In tot acest parcurs, bolnavii trebuie
insotiti si ajutati de Ingrijitori.

Concluzii

Speranta este o constantd pe care trebuie sd o vizam atat in perioadele de sanatate ale
vietii, cat si In perioadele de crizd impuse de boald. Ea strabate ca un fir rosu calauzitor, toata
traictoria pe care o parcurge bolavul de la aflarea diagnosticului si pand in momentul
decesului.[17]

In cursul bolii terminale speranta are importanta relevanti, fiind necesari evaluarea ei in
cadrul interviului holistic, Tnaintea stabilirii planului de management al simptomelor.

Acompaniamentul oferit pacientilor de familiile acestora si de echipa interdisciplinard are
rolul de a mentine speranta in limite realiste si de a oferi raspunsuri documentate la problemele
care se pot ivi. Atitudinea prin care pacientul se raporteaza la viitor se formeaza printr-un
mentorat de calitate si nu face obiectul unui curs teoretic[20].

Inceperea precoce a ingrijirilor paliative, inca din momentul stabilirii diagnosticului ar
avea un impact benefic pentru mentinerea sperantei pacientilor diagnosticati cu boli incurabile,
deoarece s-ar putea stabili prioritatile si s-ar putea planifica in avans timpul ramas la dispozitie.

Comunicarea onesta a diagnosticului si prognosticului, realizata cu profesionalism si
empatie de membrii echipei interdisciplinare plaseaza sperantele pacientului pe un fundament
real.[13] De asemenea, o comunicare eficienta cu familia pacientului, in care se subliniaza acele
aspecte care sunt cu adevarat semnificative pentru pacient: acompaniamentul si Incurajarea cand
problemele devin coplesitoare ar trebui sa constituie obiectul preocupdrilor profesionistilor din
domeniul paliatiei.[22]
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