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Recomandarile Asociatiei Europene pentru Ingrijiri

Paliative

In aceasta declaratie oficiala privind pozitia Asociatiei Europene pentru Ingrijiri Paliative (EAPC),

Lukas Radbruch, Sheila Payne si Consiliul Director al EAPC evidentiaza si explica recomandarile

asociatiei cu privire la terminologia comuna si la standardele comune de calitate.

1. Istoric

Miscarea hospice moderna a fost initiata de Cicely
Saunders odatd cu inaugurarea St. Christopher’s
Hospice din Londra in anul 1967. In anul 1975, pe
cand cduta o denumire pentru noua sa unitate
medicala stationara din Montreal, Balfour Mount
a constatat ca existd o confuzie de termeni,
deoarece in Canada francofond termenul
,hospice” era deja utilizat intr-un context diferit,
ceea ce a dus la introducerea termenului de
»ingrijire paliativa”.

Efortul de a ajunge la un limbaj comun este
in continuare in derulare in mediile hospice si de
ingrijiri paliative din intreaga lume, absenta sa
impiedicand dezvoltarea de standarde si norme
internationale. De curdnd, Asociatia Europeana

Traducitor: Malina Dumitrescu

pentru Ingrijiri Paliative (EAPC) a realizat o
tarile europene. Echipa de cercetare privind
dezvoltarea ingrijirilor paliative 1n Europa,
condusd de Carlos Centeno si David Clark, a
publicat de curand rezultatele cercetirii in Atlasul
EAPC de Ingrijiri Paliative din Europa, care
furnizeaza pentru prima datd informatii actuale in
vederea compararii situatiei ingrijirilor paliative
din diferite tiri europene™”. Aceastd evaluare a
aratat existenta unor structuri comune, dar si o
mare diversitate in ceea ce priveste structura
serviciilor i furnizarea ingrijirilor. Aceste
diferente sunt legate cel putin partial de
intelegerea diferitd a conceptelor si termenilor
care stau la baza medicinii paliative. S-a convenit
ca elaborarea unei terminologii comune este o
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conditie de baza pentru a putea realiza comparatii
coerente’.

In acest spirit, EAPC propune sugestii pentru
elaborarea unei terminologii europene comune pe
baza consensului cu asociatiile nationale. Normele
vor fi definite pe baza terminologiei stabilite de
comun acord. Instruirea privind normele si
standardele nu este necesarda numai pentru
personalul medical care activeazi in medii
hospice si de ingrijiri paliative, dar §i pentru
factorii de decizie din domeniu sanatitii,
responsabili de accesul corespunzitor al
pacientilor la Ingrijirea paliativa.

Avand in vedere dezvoltarea permanenta a
trebuie nu doar sa decida unde si cand trebuie
dezvoltate servicii de ingrijire paliativa, dar si
asupra modului in care acestea trebuie dotate si
configurate. Calitatea structurald corespunzatoare
este o preconditie pentru 1ingrijirca de inalta
calitate. Factorii de decizie administrativi si
politici vor urmari rentabilitatea si vor avea in
vedere reducerea costurilor, alocdnd minimul de
personal sau fonduri. Furnizorii de servicii vor
negocia alocarea adecvatd a resurselor umane
Pentru a solutiona acest conflict, ambele parti vor
avea in vedere calitatea structurala.

in lucrarea de fatd, EAPC prezinti normele
de calitate structurala pentru furnizarea de Ingrijiri
paliative in cadrul serviciilor in unitati cu paturi si
ambulatorii. Aceasti Carta Alba tine seama de
conceptele diferite existente in tarile si regiunile
Europei. Acest fapt este recunoscut prin
documentul de fata, care isi propune descrierea
unor norme si nu definirea de standardelor. in
timp ce standardele presupun o limita absolutad sub
paliative (standarde minimale), normele reprezinta
un consens asupra obiectivelor calitative care
trebuie indeplinite (norme aspirationale). Daca
(sau cand) sunt respectate aceste norme, se pot
astepta rezultate de buna calitate.

2. Metode

Aceasta Carta Alba a fost conceputd pentru a
oferi indrumare s§i recomandari pentru furnizorii
de servicii, partile implicate si factorii de decizie.
Primul proiect de Carta Alba a fost prezentat la o
conferintd oncologica in februarie 2008 in timpul
presedintiei slovene a Uniunii Europene.

Asa cum s-a mentionat anterior, EAPC
prezintd norme si definitii de lucru, mai degraba
decadt standarde. Standardele stabilesc limite
rigide cu valori clare, ceeca ce persupune ci
unitatile care nu indeplinesc aceste standarde isi
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vor pierde statutul de specialisti. Normele EAPC
stabilesc cum ar trebui sa fie situatia astfel incét sa
se asigure calitatea 1ingrijirii paliative, 1nsa
serviciile care nu Indeplinesc una sau mai multe
dintre aceste norme din cauza diferentelor locale
sau regionale nu vor fi discriminate. Avand in
vedere diferentele din sistemele sanitare, cat si
diferitele contexte culturale, nu pare posibila
stabilirea unor standarde comune cu asociatiile
nationale in mai mult de 20 de tari. Cu toate
acestea, consensul cu privire la norme pare unul
realist.

Consiliul director al EAPC a insarcinat un
comitet de redactare (Saskia Jiinger, Sheila Payne
si Lukas Radbruch) cu elaborarea acestei lucrari.
Proiectul de manuscris a fost revizuit de experti
din cadrul EAPC (Franco De Conno, Carl-Johan
Fiirst, Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein
Kaasa, Phil Larkin, Freidmann Nauck). Proiectul
a fost revizuit pe baza reactiilor acestor experti,
iar proiectul revizuit a fost consultat de membrii
Consiliilor directoare ale asociatiilor nationale
membre ale EAPC. Asociatiile nationale si-au
exprimat opinia pe baza procedurii Delphi,
solicitindu-se exprimarea nivelului de acord sau
de dezacord cu privire la fiecare norma sugerata.
La procedura de consens au participat
reprezentanfi a 35 de asociatii nationale de
ingrijiri tip ,,hospice” si ingrijiri paliative din 22
de tari europene. Pe baza reactiilor obtinute in
urma procesului Delhi, a fost elaboratd versiunea
finald a documentului. Aceasta a fost prezentatad
Consiliului director al EAPC si adoptatd in
calitate de declaratie oficiala privind pozitia
asociatiei.

2.1. Scopul normelor

Normele pot fi elaborate la nivel national si
regional/ local. Nivelul national reprezintd o
strategie uniforma de dezvoltare si control; astfel
Se va economisi timp si energie. La nivel regional
sau local, normele nationale sunt adaptate in
functie de caracteristicile specifice ale regiunilor
sau institutiilor respective. In mod cert, cea mai
buni abordare rezulti din combinarea celor doua’.
Introducerea normelor presupune o consultare
ampla si obtinerea acordului tuturor celor
implicati pentru a asigura atat valabilitatea, cat si
relevanta. Scopurile si obiectivele normelor de
ingrijire paliativa sunt prezentate in Caseta 1.

Caseta 1. Scopurile normelor de ingrijire

paliativa

B Promovarea calitatii si reducerea diferentelor
in programele noi si existente;

B Dezvoltarea si Incurajarea continuitatii
ingrijirii n diferite contexte;




B Facilitarea parteneriatelor de colaborare intre
programele de ingrijiri paliative, hospice-uri
comunitare §i o gama larga de alte medii de
furnizare a serviciilor medicale;

B Facilitarea dezvoltarii si continuarea
imbunatatirii programelor clinice de ingrijiri
paliative;

B Stabilirea de definitii general acceptate ale
elementelor esentiale pentru ingrijirea
paliativa, care promoveaza calitatea, coerenta
si siguranta acestor servicii;

B Stabilirea de obiective nationale pentru a
asigura accesul la ingrijiri paliative de
calitate;

B Incurajarea evaluirii performantei si a
initiativelor de imbunatatire a calitatii.

2.2. Domeniile-cheie de aplicare a normelor de
ingrijiri paliative

Prezenta lucrare nu are la bazi o revizuire
sistematica, ci mai degraba o trecere in revista a
publicatiilor si surselor apartinand institutiilor
oficiale recunoscute, precum Consiliul Europei.
Domeniile-cheie prezentate in acest document au
rezultat din documentele existente privind
normele si standardele de ingrijiri paliative ale
diferitelor organizatii, asociatii, natiuni si
comitete*”.  Prezentul  document  acoperi
e Definitia si terminologia utilizata in Ingrijirea
paliativa si ingrijirea tip ,,hospice”;

Valorile si filosofia comuna;

Nivelurile de ingrijire;

Grupurile de pacienti;

Servicii si medii.

Alte domenii-cheie — precum disponibilitatea
si accesul la servicii; educatia furnizorilor de
servicii medicale; auditul clinic si standardele de
documentare; educatie publici si constientizare; si
cercetarea — nu au fost incluse in aceasta Carta
Alba si vor fi tratate separat.

O abordare eficienta a cererii de servicii de
ingrijiri paliative de calitate impune utilizarea
unor termeni ce exclud ambiguitatea.

2.3. Sursele de influentare

Procesul de realizare a consensului cu privire la
elaborarea normelor de Iingrijiri paliative de
calitate in Uniunea Europeand intdmpind o seama
de provocari avand in vedere eterogenitatea
considerabila a furnizarii de servicii in diferite
tari. Anumite tipuri de servicii au fost dezvoltate
numai in unele tiri.® De exemplu, rezultatele
studiului echipei de cercetare al EAPC au aratat
ca, din cele 52 de tari europene, numai 5 au o
retea extinsa si bine dezvoltata de hospice-uri cu
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paturi. Pe de altd parte, alte tari au o proportie
mult mai mare de echipe de ingrijire la domiciliu.
Astfel apare intrebarea dacd adoptarea unei
abordari comune va fi adecvata diferitelor aspecte
regionale, geografice si culturale privind
furnizarea de ingrijiri paliative. Acelasi lucru este
valabil si In ceea ce priveste terminologia si
definitiile. In acest sens, incercarea de a ajunge la
un consens poate fi chiar mai dificila decat in
America de Nord. In fond, Uniunea Europeani
este alcatuita din tari cu istorii milenare si limbi
proprii care le separd — si trebuie sd admitem ca
diferentele constituie motive justificate de
méndrie.?

De aceea, procesul de construire a
consensului trebuie sd t{ind seama de capacitatea
normelor de furnizare a unei ingrijiri adaptate la
aspectele demografice si culturale din diferitele
tari si regiuni.

Politica in domeniul ingrijirilor paliative este
un domeniu care evolueazd cu rapiditate; de la
inceputul procesului de consens european, au fost
publicate  doua  rapoarte  guvernamentale
importante. In iulie 2008, Ministerul Sanatatii din
Anglia a publicat ,,End of Life Care Strategy”®; in
aprilie 2009, a fost publicatd cea de-a doua editie
a Proiectului de consens national al SUA®.
Actualizarile acestei a doua editii, cat si orientarile
specifice ale ,,End of Life Care Strategy” nu au
putut fi luate in considerare in cadrul procesului
de consens european. Printr-o validare post hoc,
comitetul de redactare a verificat daca afirmatiile
din aceastd Carta A/ba sunt in continuare
conforme cu recomandarile acestor documente
recente.

3. Terminologie

Incercarea de a analiza si compara ingrijirea
paliativa si ingrijirea tip ,,hospice” in Europa a
scos la iveald existenta unei terminologii
eterogene.'® Diferentele terminologice nu apar
numai in literatura de specialitate, ci si in textele
de lege, in proiectele de lege ale guvernelor si in
declaratiile specialistilor din asociatiile de profil."
De exemplu, prin analiza de discurs a definitiilor
utilizarea unor termeni diferiti care fac referire la
domenii medicale ce se suprapun precum
»hospice”, ,ingrijire tip hospice”, ,Ingrijire
continud”, ,ingrijire la  sfarsitul  vietii”,
»tanatologie”, ,ingrijire de alinare” si ,,ingrijire
suport”™’. Mai mult, termeni diferiti pot indica
contexte culturale diferite. De exemplu, in limba
germand, nu existd un echivalent direct pentru
termenul de ,ingrijire paliativd”, astfel ca
,Palliativmedizin” este utilizat atat pentru
ingrijirea paliativd, cat si pentru medicina



paliativa."* Insd utilizarea sinonimi a termenului
de ,,Palliativmedizin” (medicind paliativda) cu cel
de ingrijire paliativa a dat nastere la ingrijorari cu
Germania.'* De aceea, unii experti au utilizat chiar
termenul de ,,palliative care” din limba engleza
pentru a face diferenta fata de medicina paliativa.
Numai in ultimul an, termenul de “Palliativ-
versorgung” a fost acceptat ca Sinonim pentru
ingrijirea paliativi. In mod aseminitor, in alte
limbi europene, nu este clar in ce masura aceleasi
concepte sunt acoperite de termenii folositi oficial
pentru ingrijirea paliativa (a se vedea Tabelul 1).

Este evident ca o abordare europeana
utilizarea unei terminologii clare care impune ca o
conditie de baza acordul reciproc asupra definirii
termenilor. in Atlasul de Ingrijiri Paliative,®
Echipa de cercetare privind dezvoltarea ingrijirilor
paliative in FEuropa a comparat dezvoltarea
serviciilor si furnizarea de ingrijire in 42 de tari
europene. Intr-o evaluare criticd a Atlasului, a fost
subliniatd importanta unui limbaj comun,
deoarece tabelele comparative vor avea relevanta
numai daca au la baza un limbaj comun in care un
cuvant va avea aceeasi semnificatie 1n fiecare tara
in care este utilizat.?

Congtientizand faptul ca un consens general
nu va fi posibil avind in vedere diversitatea
lingvistica si culturald din Europa, EAPC va
utiliza urmatoarele definitii de lucru pentru
ingrijirea paliativa si ingrijirea tip ,,hospice”.

3.1. Ingrijirea paliativi

ingrijirea paliativi este ingrijirea activi, totali
a pacientilor a ciaror boald nu raspunde la
tratament curativ. Este esential controlul
durerii, al altor simptome si al problemelor
sociale, psihologice si spirituale. Ingrijirea
paliativa este interdisciplinara si cuprinde
pacientul, familia si comunitatea. Intr-un
anumit sens, ingrijirea paliativad se orienteaza
satisface nevoile pacientilor, indiferent de locul
in care acestia sunt ingrijiti — la domiciliu sau
in spital. ingrijirea paliativi sustine viata si
consideri moartea un proces normal; aceasta
nici nu gribeste, nici nu amina moartea.
ingrijirea paliativi isi propune si mentini
calitatea optima a vietii pina la momentul
mortii'’.

In ciuda diferentelor culturale privind abordarea
paliative datda de EAPC a avut un efect unificator
asupra miscdrilor si organizatiilor de ingrijiri
paliative din multe tiri europene™. Definitia
EAPC este wusor diferita fatd de definitia
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Organizatiei Mondiale a Sanatatii (OMS) redata
mai jos.

Ingrijirea paliativa este ingrijirea menita sa
amelioreze calitatea vietii pacientilor si familiilor
acestora, pentru a face fata problemelor cauzate de
boli incurabile cu prognostic limitat; ingrijirea se
concentreaza pe prevenirea si inliturarea
suferintei, prin identificarea precoce, evaluarea si
tratarea impecabila durerii si a altor probleme
fizice, psiho-sociale si spirituale'”.

Aceastd definifie a OMS a inlocuit o definitie
OMS anterioara, care se limita la pacientii ,,a caror
boali nu raspunde la tratament curativ’’®>. Noua
definitie OMS modificata in anul 2002 extinde aria de
aplicare a ingrijirilor paliative la pacienti si familii
»care se confruntd cu probleme asociate bolilor

incurabile in faza terminala”®.

3.2. Ingrijirea tip ,,hospice”

ingrijirea tip ,hospice” vizeazi persoana fin
intregul ei, si are in vedere satisfacerea tuturor
nevoilor - fizice, emotionale, sociale si spirituale.
La domiciliu, in centre de zi si in hospice-uri,
personalul acorda ingrijire persoanelor aflate la
sfarsitul vietii si celor dragi lor. Personalul si
voluntarii lucreazd in echipe interdisciplinare
pentru a acorda ingrijire in functie de nevoile
individuale si de optiunile personale, straduindu-se
sa inlature durerea si sa restabileasca demnitatea,
pacea si calmul®’.

probabil modurile diferite in care hospice-urile
sunt folosite in tarile occidenitale. In unele tari,
existd o distinctie clara intre ingrijirea tip
,hospice” si Ingrijirea paliativa, In timp ce in alte
tari acesti termeni sunt sinonimi. Daca se face o
distinctie, aceasta poate fi pusd in legdtura cu
cadrul institutional care descrie o unitate de
ingrijiri paliative ca pe o sectie din cadrul unui
spital versus un hospice stationar ca un serviciu de
sine statator.

Cu toate acestea, distincfia poate fi pusd in
legatura si cu indicatiile de internare sau cu tipul de
interventii oferite. Utilizand acest cadru, in Germania,
de exemplu, o unitate de ingrijiri paliative care face
parte dintr-un spital, se ocupa in primul rand de
interventiile de urgentd si stabilizarea medicald, in
timp ce un hospice stationar ofera ingrijire la sfarsitul
vietii pacientilor care nu pot fi ingrijiti la domiciliu.
Aceasta distinctie nu este utilizata in alte tari.
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Tabelul 1. Termeni conventionali pentru ,,ingrijirea paliativa” in diferite {iri europene

Tara Termeni pentru ,,ingrijirea paliativa” Alti termeni
Austria Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative | Lindernde Fiirsorge (inlaturare si
Betreuung/Palliativbetreuung; confort)
Palliativversorgung
Belgia (flamanda) Palliatieve zorg
Belgia (valond) Soins palliatifs
Republica Ceha Paliativni pece
Cipru Anakoufisiki frontitha / frontida Paragoritikes agogis (inlaturare sau
confort)
Republica Croatia Paljatvna skrb
Danemarca Palliative indsats; palliative behandeling (og
pleje)
Elvetia Palliative Care; Palliative Betreuung
Franta Soins palliatifs Accompagnement de fin de vie
(acompaniere la sfarsitul vietii)
Germania Palliativmedizin; Palliativversorgung Hospizarbeit (activitate hospice
[voluntara])
Grecia Anakoufistiki frontida
Islanda Liknarmedferd / liknandi medferd
Irlanda Palliative care
Israel Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Palliative care
Italia Cure palliative
Letonia Paliativa aprupe
Marea Britanie Palliative care; palliative medicine Supportive and palliative care; end-of-
life care
Norvegia Palliativ behandeling; palliativ omsorg; palliativ | Lindrende behandling og omsorg
madisin; palliativ pleie (Inldturare si confort); palliative care
Portugalia Cuidados paliativos
Spania Cuidados paliativos
Suedia Palliativ vard; palliative medicin
Tarile de Jos Palliatieve zorg Terminale zorg (ingrijire 1in stadiu
terminal)
Ungaria Palliatv ellts

In unele tari, o distinctic asemanitoare se
aplica serviciilor ambulatorii. In Germania, serviciile
de ingrijire paliativd la domiciliu se concentreaza pe
nursing, serviciile de 1ingrijire tip ,hospice” la
domiciliu apeland in principal la voluntari pentru a
oferi suport psihosocial.

In unele tari, semnificatia termenului ,,hospice”
anumit mediu in care se acordd ingrijire'®. De
exemplu, in Germania, activitatea hospice a fost
utilizata cu precadere pentru oferirea de ingrijire care
s-a dezvoltat ca o miscare comunitard, depinzand mult
de implicarea voluntarilor, in timp ce ingrijirea
paliativd si medicina paliativa, in special, sunt
considerate domenii medicale.

Cu toate acestea, avand in vedere ca atat filosofia

,hospice” se pot suprapune intr-o mare masurd, in
acest document se va utiliza termenul de ingrijire

paliativa cu referire atat la ingrijirea paliativa, cat si la
ingrijirea tip ,,hospice”.

ingrijirea de suport presupune prevenirea si
managementul efectelor adverse ale tratamentelor
oncologice.

3.3. Ingrijirea de suport

Ingrijirea de suport reprezinti prevenirea si
gestionarea efectelor adverse ale cancerului si ale
tratamentului oncologic. Printre acestea se numara
simptomele fizice si psihosociale si efectele
secundare de-a lungul intregului continuum al
experientei cancerului, inclusiv reabilitarea si
supravietuirea’’.

Exista 0 suprapunere considerabild, iar
diferentierea este neclara intre utilizarea
termenilor de ,ingrijire paliativa” si ,,ingrijire de
suport”.
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Cu toate acestea, majoritatea expertilor sunt de

acord ca ingrijirea de suport este mai indicata pentru
pacientii care urmeaza inca tratament antineoplazic si
se adreseaza si supravietuitorilor, in timp ce ingrijirea
paliativa se concentreaza in principal pe pacientii cu
boli in stadiu avansat la care a fost sistat tratamentul
antineoplazic®. O ancheti derulata la nivel national in
Germania a aratat ca 9% din pacientii aflati in unitatile
de ingrijire paliativi urmau chimioterapie®’.
Supravietuitorii cancerului nu vor fi inclusi In
grupurile vizate de Ingrijirea paliativd. Pe de alta
parte, ingrijirea paliativd nu se adreseazd exclusiv
pacientilor cu cancer, ci si altor grupe de pacienti cu
boli incurabile.
Termenul ,,ingrijire de suport” nu trebuie utilizat
ca sinonim pentru ingrijirea paliativi. ingrijirea de
suport face parte din ingrijirea oncologica, in timp
ce ingrijirea paliativia este un domeniu distinct care
vizeaza toti pacientii cu boli incurabile.

3.4. Ingrijirea la sfarsitul vietii

Termenul de ,,ingrijire la sfarsitul vietii” poate fi
utilizat sinonim cu 1ingrijirea paliativi sau
ingrijirea tip ,,hospice”, sfarsitul vietii fiind inteles
ca perioada de unul pana la doi ani in care
pacientul/ familia si cadrele medicale devin
constiente de natura incurabila a bolii.

Termenul de ,ingrijire la sfarsitul vietii” este
utilizat la scard largd in America de Nord si a fost
preluat de organele de reglementare din ftarile
europene, interpretarea fiind aceea cd Ingrijirea
paliativa este asociatd in primul rand cancerului, in
timp ce ingrijirea la sfarsitul vietii se adreseaza tuturor
categoriilor de pacienti. De exemplu, in Anglia, ,, End
of Life Care Strategy” (n.t. Strategia de ingrijire la
sfargitul vietii) a Sistemului National de Sanatate a
fost publicatd in anul 2008 cu scopul de a Tmbunatati
perioada premergatoare mortii pentru toti pacientii,
indiferent de locul in care acestia primesc ingrijire.?

ingrijirea la sfarsitul vietii poate fi inteleasi
mai specific ca un tip de ingrijire completa oferita
pacientilor muribunzi in ultimele ore sau zile de
viata.

Ingrijirea la sfarsitul vietii limitata la ultimele 48
sau 72 de ore de viata este scopul Liverpool Care
Pathway for the Dying Patient. Aceastd abordare a
fost promovata pentru a transfera modelul de ingrijire
tip ,,hospice” la pacientii care decedeazd in medii
nespecializate”®. Utilizati cu aceasti conotatie,
ingrijirea la sfarsitul vietii poate fi de asemenea
introdusd ca standard de ingrijire pentru pacientii
muribunzi care nu necesita ingrijire paliativa.

Avand in vedere ambiguitatea termenului si
gradul de suprapunere intre Ingrijirea la sfarsitul vietii
si ingrijirea paliativa, in acest document nu se va face
nicio referire specifica la ingrijirea la sfarsitul vietii.

3.5. Ingrijirea terminald

ingrijirea terminala este un termen mai vechi
care a fost utilizat in ingrijirea totala a
pacientilor cu cancer in stadiu avansat si cu
speranta de viata redusa.

nu se limiteaza strict la pacientii cu sperantd de
viata redusa aflati in stadiul terminal al bolii. Prin
urmare, termenul de ,,ingrijire in stadiu terminal”
si-a pierdut relevanta si nu ar mai trebui utilizat
sau ar trebui utilizat numai pentru a descrie
ingrijirea acordatd In faza terminala (ultimele
cateva zile) ale bolii.

3.6. Ingrijire de tip ,,respiro”
Membrii familiei sau alti ingrijitori primari
care ingrijesc la domiciliu un pacient cu nevoie
de ingrijire paliativa pot fi afectati de povara
""" permanente. Ingrijirea de tip
»respiro” poate oferi acestor pacienti si
ingrijitorilor lor o pauza planificata sau
neplanificati®.
Ingrijirea de tip ,,respiro” poate fi acordati in
centre de zi, in unitati cu paturi sau prin servicii
specializate de Ingrijire la domiciliu.

Expertii europeni in ingrijirile paliative sunt in
acord asupra unui set de valori comune.

4. Filosofia ingrijirii paliative

In ciuda diferentelor dintre abordarile nationale
valori si principii comune 1in literatura de
specialitate care au fost recunoscute si aprobate in
activitatile tip ,hospice” si de ingrijiri
paliative.""**

La nivelul tirilor europene, in randul
expertilor in ingrijiri paliative este recunoscut
un set de valori comune. Printre aceste valori
se numara autonomia si  demnitatea
pacientului, nevoia de planificare individuala si
de luare a deciziilor si de abordare holistica.

4.1. Autonomie
in fingrijirea paliativi, este recunoscuti si
respectata valoarea intrinseca a fiecirei
persoane ca individ autonom si unic. ingrijirea
se acordd numai atunci cind pacientul si/sau
familia sunt pregititi si o accepte. in mod
ideal, pacientul isi pastreaza autodeterminarea
optiunile de tratament si accesul la ingrijirea
paliativa de specialitate.
Pacientilor trebuie sa 1i se asigure dreptul de
a decide singuri, dacd doresc acest lucru. Acest
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fapt presupune oferirea de informatii adecvate cu
privire la diagnostic, prognostic, tratament,
optiuni de tratament §i toate celelalte aspecte

Cu toate acestea, exista o dezbatere
permanentd cu privire la aspectele etice atunci
cand pacientul nu mai are capacitatea de decizie
sau nu doreste sd ia o decizie, iar informarea si
decizia sunt transferate familiei sau personalului
de ingrijiri paliative. Echilibrul dintre autonomie
si ingrijirea protectivd pare a fi influentat de
factorii culturali deoarece, in unele tari, transferul
decizional de la pacient la ingrijitor este mai
frecvent decat in altele.

4.2. Demnitate

ingrijirea paliativi trebuie realizati de o
maniera respectuoasi, deschisa si atentd -
atenta la valorile, credintele si practicile
personale, culturale si religioase, respectandu-
se in acelasi timp legislatia fiecarei tari.

La fel ca si in cazul calitatii vietii, demnitatea
pare a fi un concept individual, cuprinzand
diferite domenii si prioritati pentru fiecare pacient.
In functie de definitie, demnitatea poate fi mai
degraba considerata o proprietate intrinseca decat
un bun care poate fi afectat sau pierdut. Urmand
aceasta linie, ingrijirea paliativa ar trebui sa ofere
un mediu 1n care pacientul se poate sim{i demn si
poate fi tratat cu demnitate.

4.3. Relatia dintre pacienti si personalul medical
Personalul de ingrijiri paliative trebuie sa
intretina o relatie de colaborare cu pacientii si
familiile. Pacientii si familiile sunt parteneri
importanti in planificarea ingrijirii si
gestionarea afectiunilor.

Ingrijirea paliativi comportd o perspectiva
salutogenica (n.t.: salus = pastrare si prosperitate)
cu accent pe resursele si competentele pacientilor,
nu numai pe dificultatile intAmpinate de acestia.™
In acest context, abordarea orientati cétre
rezistentd a dobandit recent o recunoastere din ce
in ce mai mare. Rezistenta se refera la capacitatea
pacientilor de a face fatd bolilor incurabile si
problemelor asociate si schimbarii perspectivei
avand in vedere speranta de viatd limitata.
Conceptul de rezistentd oferd o schimbare de
paradigma: in timp ce accentul pe simptome,
riscuri, probleme si vulnerabilitate este orientat
catre deficit, accentul pe rezistentd este orientat
catre resurse. Rezistenta subliniazd importanta
sanatatii publice si creeazd un parteneriat Intre
pacienti, cadre profesionale §i  structurile
comunitare®.

4.4. Calitatea vietii

Printre obiectivele centrale ale ingrijirii
paliative se numéara obtinerea, sprijinirea,
conservarea si imbunatatirea cit de mult
posibil a calitatii vietii.

Ingrijirea este orientatd in functie de calitatea
vietii, asa cum este aceasta definitd de individ.
Mai exact, au fost desemnate calitatea vietii bio-
psihologice si vietii spirituale, fiind utilizate
chestionare standardizate pentru evaluarea calitatii
vietii medicale si asociate bolii in spetd. Cu toate
acestea, semnificatia calitatii vietii poate fi
stabilita exclusiv individual de fiecare pacient
aflat in ingrijire paliativi.™ Dimensiunile
relevante ale calitatii vietii individuale, cat si
prioritatile din cadrul acestor dimensiuni, se
schimbd adesea in functie de evolutia bolii.
Calitatea vietii pare sd depindd mai mult de
discrepanta perceputd intre asteptari si Statusul
real de performantd, decat de o afectare
functiionala obiectiva.

Ingrijirea paliativa nu grabeste si nici nu
amini moartea.

4.5. Pozitia fata de viati si moarte

pozitie fatd de viatd si moarte." Prima definitie a
OMS din 1990 a afirmat cad ,,medicina paliativa
sustine viata i considera moartea un proces
normal”, iar alte definitii au fost de acord cu
aceastd pozitie. Moartea este privitd la acelasi
nivel ca si viata, inseparabild de aceasta si parte
din ea.

ingrijirea paliativi nu incearci nici si
grabeasci, nici si amine moartea.

Eutanasia si suicidul asistat de medic nu
paliative.”

Trebuie  recunoscute ,valoarea  vietii,
procesul natural al mortii si faptul ca ambele ofera
ocazia de dezvoltare personala si
autoactualizare”?,

4.6. Comunicare
Capacitatea buna de a comunica reprezinta o
conditie esentiald pentru ingrijirea paliativa de
calitate. Comunicarea se refera la
interactiunea dintre pacient si personalul
medical, la interactiunea dintre pacienti si
rudele acestora, cit si la interactiunea dintre
cadrele medicale din diferitele servicii
implicate in ingrijire.

Nemulfumirea si plangerile legate de ingrijire
pot fi adesea puse pe seama comunicarii
ineficiente, mai mult decidt pe calitatea
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necorespunzitoare a serviciilor®, in timp ce
comunicarea eficientd a dovedit cd duce la
in Ingrijirea paliativa este mai mult decdt un
simplu schimb de informatii. Trebuie luate in
considerare Ingrijordrile, adesea dureroase, ale
pacientului, pentru rezolvarea carora e nevoie de
timp, daruire s§i sinceritate. Comunicarea de
informatii oneste si complete poate reprezenta, pe
de o parte, o sarcina dificild pentru personalul de
ingrijiri paliative si, pe de altd parte, respectarea
sperantei pacientului si a familiei sale de a
supravietui in ciuda mortii iminente?’. Trebuie si
se asigure conditiile adecvate pentru comunicarea
eficientd,” inclusiv instruire si educare, spatiu si
cazare corespunzatoare, timpul necesar pentru a
interactiona cu pacientii si familiile acestora si
pentru schimbul de informatii cu echipa, cat si
acces la tehnologia informatiei de ultima ora.

4.7. Educatia publicului

Consiliul Europei afirma ca este extrem de
important sa se creeze un climat de acceptare a
Europene.* De aceea este esential si se dezvolte
capacitatea comunitard si sd fie promovata
ingrijirea medicald preventiva, astfel 1incat
generatiile viitoare sa fie mai putin tematoare de
moarte si de perioada de doliu cu care inevitabil
ne vom confrunta cu totii.®

4.8. Abordarea
interdisciplinara
Lucrul in echipa este considerat o componenta
centrali a ingrijirii paliative®. O echipa
interprofesionald reuneste personal medical si
nemedical din diferite discipline si profesii care
lucreaza Tmpreund pentru a oferi si/ sau pentru a
imbunatati ingrijirea acordatd pacientilor cu
anumite  afectiuni. Alcatuirea  echipelor
interprofesionale va diferi in functie de o serie
intreaga de factori printre care se numarda grupul
de pacienti deservit, masura in care se acorda
ingrijirea si aria locald de acoperire®.

ingrijirea paliativa trebuie si se furnizeze
intr-un cadru de lucru multiprofesional si
interdisciplinar. Desi ingrijirea paliativd poate
fi pusa in practici de o singuri persoana
apartinind unei anumite profesii sau

multiprofesionali si

prin comunicarea si colaborarea permanenta
intre diferitele profesii si discipline pentru a
putea oferi sprijin fizic, psihologic, social si
spiritual.

Exista dovezi clare cd lucrul in echipa in
ingrijirea paliativa prezintd avantaje evidente
pentru pacient.* O revizie sistematica a literaturii
de specialitate privind eficienta echipelor de
ingrijiri paliative in domeniul oncologic, realizata
de Hearn si Higginson, a ardtat ca echipele de
specializate in ingrijirea paliativd sporesc gradul
de satisfactie si identifica si se ocupa mai mult de
nevoile pacientului si ale familiei n comparatie cu
echipele de ingrijire conventionala®.

Mai mult, abordarile multiprofesionale au
dovedit ca se reduc costurile medicale totale prin
diminuarea timpului pe care pacientii il petrec in
mediul spitalicesc. Un studiu mai recent a
confirmat efectul pozitiv al echipelor de ingrijiri
paliative, cel mai puternic efect fiind asupra
controlului durerii si al simptomelor pacientilor™.
Amploarea echipei poate fi stabilitd de o maniera
flexibild si in functie de nevoile pacientului. Un
medic generalist si un asistent medical specializat
pot alcdtui componenta minimala a unei echipe.
Cu toate acestea, in majoritatea cazurilor, din
echipa fac parte asistenti sociali, psihologi si/ sau
voluntari. Consiliul Europei recomanda ca fiecare
echipd de ingrijiri paliative sa fie condusd de un
cadru calificat in ingrijirea paliativa.

4.9. Durerea i perioada de doliu
Ingrijirea paliativa oferd sprijin familiei si
ingrijitorilor ~ apropiati pe perioada  bolii
pacientului, 1i ajutd si se pregiteascd pentru
pierderea viitoare si continud sa ofere sprijin pe
perioada doliului, dupa decesul pacientului, daca
este solicitat sprijinul. Serviciile de suport in
perioada de doliu sunt recunoscute ca o0
componenta de bazd a serviciilor de ingrijire
paliativa.*®

Evaluarea riscului de durere si in perioada
de doliu este un lucru de rutina, corespunzator
in functie de evolutie si permanent pentru
pacient si familie de-a lungul traiectoriei bolii,
recunoscand aspectele legate de pierdere si
durere asociate unei boli incurabile. Serviciile
de suport in perioada de doliu si suportul de
urmarire sunt puse la dispozitia familiei dupa
decesul pacientului.

5. Nivelurile ingrijirii paliative

ingrijirea paliativi poate fi oferiti pe mai
multe niveluri. Trebuie asigurate cel putin
doui niveluri: nivelul abordarii paliative si

In prezent, in majoritatea documentelor se
poate regdsi o descriere pe doud niveluri a

abordarea paliativa si ingrijirea paliativa de
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specialitate.  Abordarea paliativi  trebuie
realizatd in medii §i servicii care trateazd numai
ocazional pacienti cu nevoie de ingrijire paliativa.
In contrast, ingrijirea paliativi de specialitate se
asigura prin echipe de medici, asistenti, asistenti
sociali, capelani si altii instruiti corespunzator, a
cdror experientd este necesara pentru a optimiza
calitatea vietii celor care sufera de o boala
incurabila sau de o boali cronici debilitant.’

Abordarea paliativa este calea de integrare a

in  mediile nespecializate in ingrijire

paliativa.

5.1. Abordarea paliativd

Abordarea paliativi este o modalitate de a
integra metodele si procedurile de ingrijire
paliativi in medii nespecializate in ingrijirea
paliativa. Aceasta nu cuprinde doar masuri
farmacologice si nonfarmacologice de control
al simptomelor, ci si comunicarea cu pacientul
si familia si cu alti profesionisti si factori de
decizie din sianditate, si stabilirea obiectivelor in
conformitate cu principiile de 1ingrijire
paliativa.

Abordarea paliativa trebuie realizatd de
medicii generalisti si personalul din spitalele
generale, precum si prin serviciile de tip
rezidential sau centre de ingrijire. Pentru a
permite acestor furnizori de servicii sa utilizeze
abordarea paliativa, ingrijirea paliativd trebuie
inclusa 1n programa scolard de bazd a medicilor,
asistentilor si altor categorii de personal medical.
Consiliul Europei recomanda ca Intregul personal
din sistemul medical sa cunoasca principiile de

- x4
practica’.

5.2. Ingrijirea paliativi generali

Aceastd scara cu doua trepte a nivelurilor de
ingrijire poate fi extinsa la trei trepte: abordarea
paliativa, ingrijirea paliativa generala si ingrijirea
paliativa de specialitate. Ingrijirea paliativa
generala este oferitd de personalul de ingrijire
primard si de specialisti care trateaza pacienti cu
boli incurabile si care au abilitati si cunostinte de
baza solide in ingrijirea paliativa.

Profesionistii implicati mai frecvent in
ingrijirea paliativa, precum medicii oncologi si
geriatri a ciror activitate nu se concentreaza in
principal pe acordarea de ingrijiri paliative,
dar care au dobandit educatie si instruire
specializata in ingrijirea paliativa, pot furniza
expertiza aditionala. Acest personal medical
poate oferi ingrijire paliativi generali.*

5.3. Ingrijire paliativi de specialitate

Pacientii cu boli incurabile si cei apropiati lor pot
avea nevoi complexe care necesitda contributia
echipei de specialisti in ingrijiri paliative.?
Ingrijirea paliativd de specialitate descrie
furnizori a caror principald activitate este oferirea
de ingrijiri paliative. Aceste servicii se ocupa in
general de pacienti cu nevoi complexe si dificile,
necesitand prin urmare un nivel ridicat de
instruire, de personal si alte resurse.*

ingrijirea paliativi de specialitate este
oferiti de servicii specializate pacientilor cu
probleme complexe care nu sunt acoperite
corespunzitor de alte optiuni de tratament.

Toti pacientii cu boli progresive incurabile
trebuie sd aiba acces la servicii de Iingrijiri
paliative de specialitate, care abordeaza proactiv
toate simptomele bolii si efectele acestor
simptome asupra pacientilor i familiilor/
ingrijitorilor lor.?® Pacientii cu nevoi complexe de
ingrijire paliativa necesitdi o gama largd de
interventii terapeutice pentru controlul
simptomelor. Serviciile specializate de ingrijiri
paliative relevante trebuie sd dispuna de personal
instruit, astfel incat sd poata gestiona in siguranta
aceste interventii.

Serviciile specializate de ingrijiri paliative
necesita o abordare de echipa care sa combine
echipele interprofesionale cu un mod de lucru
interdisciplinar. Membrii echipei trebuie sa
aiba o inalta calificare, iar activitatea acestora
trebuie si se concentreze pe ingrijirea
paliativa.

Serviciile de ingrijiri paliative de specialitate
trebuie oferite de profesionisti care au urmat
cursuri  acreditate 1n  domeniul  ingrijirii
paliative.>”* Membrii echipei trebuie si aiba
experientd in gestionarea clinici a problemelor
din multiple domenii pentru a putea satisface
nevoile complexe ale pacientului. Activitatea
acestora reflectd o implicare substantiald in
ingrijirea pacientilor cu boli incurabile sau boli
cronice debilitante si a familiilor acestora.

Ingrijirea paliativd specializata impune o
abordare de echipa

5.4. Centre de excelenta
Scara mentionatd anterior poate fi extinsd si la un
al patrulea nivel, cel al centrelor de excelenta.
Centrele de excelentd trebuie sd ofere ingrijire
paliativd de specialitate intr-o gama variatad de
medii, inclusiv ingrijire n regim de internare i
ambulatori, Ingrijire la domiciliu si servicii de
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consultare, si trebuie sa ofere unitati academice de
cercetare si educare. Rolul centrelor de excelenta
se afld incad in dezbatere, iar pozitionarea acestor
centre intr-0 abordare pe mai multe niveluri va
depinde de rezultatul acestei dezbateri.

Centrele de excelenta in ingrijirea paliativa
trebuie sd se concentreze pe educatie, cercetare si
diseminarea de informatii, dezvoltand standarde si
noi metode.

6. Populatia deservita

6.1. Pacientii

ingrijirea paliativi nu este limitati la
diagnostice medicale predefinite, ci trebuie sa
fie disponibild tuturor pacientilor care sufera
de boli incurabile.

Ingrijirea paliativa este adecvata pentru orice
pacient si/ sau familie care prezintd sau risca sa
dezvolte o boala incurabild diagnosticata,
indiferent de prognozd sau varstd si la orice
moment In care existd  asteptiri/nevoi
nesatisfacute iar pacientul si familia sunt pregatiti
sd accepte ingrijirea®. Ingrijirea paliativd poate
completa si mbunatati tratamentul curativ sau

si pacientilor cu risc de a dezvolta o boalad si
familiilor acestora.

Anual 1,6 milioane de pacienti din Europa
decedeaza cu cancer s§i aproximativ 5,7
milioane de pacienti cu boli cronice altele decat
cancerul.

In regiunea europeani (dupd cum este
definita de OMS), sunt inregistrati 881 milioane
de locuitori. Pentru aceastd regiune au fost
calculate ratele mortalitdtii pe grupe de vArsta,
inregistrandu-se 9.300 de decese la milionul de
locuitori. Dintre acestea, aproximativ 1.700 de
decese au cauze oncologice si 6.500 de decese
sunt asociate cu boli cronice altele decat
cancerul®®*, Acest calcul este sustinut de o
revizuire recentd care aratd cd in Europa se
inregistreazad anual 1,7 milioane de decese cauzate
de cancer®.

Marea majoritate a acestor pacienti suferd de
durere, dispnee si alte simptome fizice sau
necesita sprijin in confruntarea cu probleme
psihosociale si spirituale pe masurd ce boala
avanseazd. Un grup de lucru australian a estimat
ca populatia care necesitd Ingrijiri paliative se
situeaza intre 50% si 89% din totalul pacientilor
muribunzi, utilizdind abordari diferite Intr-un
cadru conceptual®. In timp ce abordarea paliativa
va oferi ingrijirea adecvatd multora dintre acesti
pacienti, s-a estimat ca cel putin 20% din pacientii
bolnavi de cancer si 5% din pacientii cu alte boli

decat cancerul necesitd 1ingrijire paliativa de
specialitate in ultimul an de viata®. Aceste
procente au fost insd infirmate in cadrul
procedurii de consens, fiind avansate procente
mult mai ridicate atat la pacientii cu cancer, cat si
la cei cu boli non-oncologice care necesita
ingrijiri paliative. Aceste estimari vor depinde si
de modelele specifice ale bolii din diferite tari.
Perioadele de tratament difera de la cateva zile la
cativa ani, insd avand in vedere progresele
inregistrate de medicina moderna, multi din acesti
pacienti vor avea nevoie de Ingrijiri paliative
pentru perioade mai indelungate de timp, nu
numai in ultimul an de viata.

Acest lucru inseamna ci, la orice moment
dat, in Europa (conform definitiei OMS) peste
320.000 de pacienti bolnavi de cancer si
285.000 de pacienti altii decat cu cancer au
nevoie de sprijin sau servicii de ingrijire
paliativa de specialitate.

Aceste cifre reprezintd estimdri destul de
conservatoare, deoarece Incarcatura simptomatica
si nevoile de ingrijire paliativi nu sunt adesea
recunoscute, ceea ce inseamna ca acestea pot fi
mult mai ridicate decat estimarile. De asemenea,
aceste estimari pornesc de la premisa ca Ingrijirea
paliativd generala este bine dezvoltatd si larg
accesibild, ceea ce este adevarat numai in cazul
catorva tari din Europa. Alte rapoarte din Marea
Britanie prezinta cifre mult mai mari ale deceselor
asociate si neasociate cancerului si estimeaza
procente considerabil mai ridicate de pacienti care
necesitd ingrijiri paliative de specialitate®”.

in toate tirile europene, ingrijirea
paliativa este acordata cu precadere pacientilor
cu cancer in stadiu avansat. Pacientii care
sufera de alte afectiuni, precum boli
neurologice, HIV/SIDA sau insuficienta
cardiaca, pulmonara sau renald, pot prezenta
aceleasi nevoi de ingrijire paliativa ca si
pacientii bolnavi de cancer, insi le va fi mult
mai greu sa acceseze serviciile de ingrijiri
paliative.

Prevalenta simptomelor fizice, cét si nevoile
psihologice, sociale si spirituale sunt la fel de
frecvente la pacientii cu boli cronice neurologice,
boli cardiace, cerebro-vasculare, pulmonare sau
renale sau cu HIV/SIDA. Tiparul
simptomatologic si traiectoria bolii pot diferi de
cele ale pacientilor cu cancer®®®. Cu toate
acestea, mul{i dintre acesti pacienti necesita fie o
abordare paliativa fie chiar ingrijire paliativd de
specialitate, avand in vedere cad intensitatea si
complexitatea simptomelor si problemelor pot fi
asemanatoare cu cele ale pacientilor bolnavi de
cancer.
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Asigurarea accesului pacientilor cu boli
altele decit cancerul la ingrijire paliativa de
inalta calitate trebuie sa constituie o prioritate
a dezvoltarii nationale si europene a politicii in
domeniul sanatatii.

In prezent, peste 95% din totalul pacientilor
tratati in cadrul serviciilor de ingrijiri paliative de
specialitate sufera de cancer”. Insia procentul
scazut de pacienti cu boli altele decat cancerul
este cauzat in primul rind de barierele care
impiedica accesul acestor pacienti la furnizorii de
ingrijiri paliative, deoarece, in randul opiniei
publice si medicale, ingrijirea paliativd este
perceputd a fi limitatd la pacientii bolnavi de
cancer.

Furnizarea adecvatia de ingrijiri paliative
pacientilor cu alte boli decit cancerul necesita
resurse suplimentare. Daca pacientii cu alte
boli decat cancerul ar avea acces egal la
ingrijire paliativa ca si bolnavii de cancer, se
estimeazd ca procentele pacientilor care
necesitd 1ingrijire paliativi ar fi de 40%
(pacienti cu alte boli deciat cancerul) si
respectiv 60% (pacienti bolnavi de cancer).

Avand 1n vedere schimbarile demografice ale
unei populatii aflate in curs de imbatranire, tiparul
mortalitatii se schimbi, de asemenea®. Din ce in
ce mai multi oameni trdiesc mai mult, iar
procentul celor care traiesc peste 60 de ani a
crescut i va continua sa creasca in urmatorii 20
de ani.** Avand in vedere speranta de viatd in
crestere, mai multe persoane vor deceda ca urmare
a bolilor cronice grave, precum afectiuni cardiace,
cerebro-vasculare, respiratorii sau cancer. Pe
masurd ce creste numarul celor care ating varste
inaintate si pe masurd ce bolile cronice devin mai
obisnuite la varste 1naintate, numarul celor care
traiesc sau suferda de aceste boli va creste, de
asemenea. Datoritd progresului continuu al
medicinii, pacientii cu boli cronice debilitante vor
supravietui mai mult §i, prin urmare, vor necesita
ingrijire paliativa o perioadd mai indelungatd de
timp.

De asemenea, numarul pacientilor bolnavi de
cancer care necesita ingrijire paliativa va creste n
urmatorii ani, deoarece numarul pacientilor
bolnavi de cancer este asteptat sa creasca odata cu
diagnosticarea precoce, tratamentul Tmbunatatit si
rata de supravietuire mai indelungata.*’

Strategiile nationale de sandtate trebuie sa
cuprinda planuri care sa acopere cererea in
crestere. O analiza recenti a tendintelor din trecut
si a proiectiilor viitoare privind mortalitatea in
Anglia si Tara Galilor a subliniat nevoia urgenta
de a planifica cresterea semnificativa a
imbatranirii si mortalititii, necesitind fie mai

multe unitdti stationare, fie dezvoltarea ampla de
ingrijire comunitara®.

Asigurarea accesului la ingrijire paliativa de
calitate pentru pacientii non-oncologici
trebuie sa fie o prioritate.

6.2. Stadiul bolii

Nu existd un moment prestabilit pe parcursul
bolii care sa marcheze trecerea de la
tratamentul curativ la ingrijirea paliativa.

Ingrijirea paliativa este adecvatd pentru toti
pacientii de la momentul in care acestia au fost
diagnosticati cu o boald incurabila sau
debilitantd.’ Termenul de ,boald incurabild sau
debilitantd” se presupune ca vizeaza pacientii din
toate categoriile de varstd cu o gama largd de
diagnostice, care suferda de o afectiune persistenta
sau recurentd care le afecteazd negativ
functionarea cotidiana sau care este posibil sa le
reduca speranta de viata.

Majoritatea pacientilor vor avea nevoie de
ingrijiri paliative numai in stadiul avansat al bolii,
insd unii pacienti pot necesita interventii de
ingrijire paliativa pentru gestionarea crizelor la
inceputul traiectoriei bolii. Poate fi vorba despre o
perioada de cativa ani, cateva luni, siptdmani sau
zile.*

Tranzitia de la tratamentul curativ la
ingrijirea paliativd este adesea un proces treptat
mai degraba decit un moment clar, deoarece
obiectivul tratamentului se schimba din ce in ce
mai mult de la prelungirea vietii cu orice pret la
pastrarea calitatii vietii, aparand nevoia de a gasi
un echilibru intre beneficiile si povara
tratamentului.

6.3. Copiii si adolescentii

ingrijirea  paliativi  destinati  copiilor
reprezinta un domeniu special, chiar daca
strans legat de ingrijirea paliativi a adultilor®.

Consiliul Europei atrage atentia asupra
copiilor care suferd de boli incurabile si
amenintitoare de viata.’

ingrijirea paliativi pentru copii incepe
odata cu diagnosticarea bolii si continua
indiferent daca pacientul copil beneficiaza sau
pune pe copil si pe familie.

Boala incurabild la copii este definitd ca o
afectiune in urma careia decesul prematur este
consecinta obisnuitd; de exemplu, distrofia
musculara Duchenne.* Bolile incurabile sunt
acelea care prezintd o probabilitate ridicata de
deces prematur cauzat de o boala grava, dar unde
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existd de asemenea o sansd de supravietuire pe

termen lung pana la varsta adulta; de exemplu,

copiii care urmeaza tratament oncologic sau care
sunt internati la terapie intensiva ca urmare a unei
leziuni acute.

Ingrijirea paliativa pediatrica se caracterizeaza
printr-o gama larga eterogena de afectiuni si o
proportie mai ridicata de diagnostice non-
oncologice decat ingrijirea paliativd pentru adulti.
Ingrijirea  paliativi  destinatdi  copiilor i
adolescentilor poate fi rezumata in patru categorii
pe baza unui ghid privind dezvoltarea serviciilor
de ingrijire paliativd pentru copii alcatuit de
Asociatia de Ingrijiri Paliative pentru Copii
(ACT) si de Colegiul Regal de Pediatrie si
Sanitatea Copilului din Marea Britanie™®.

e Grupa 1: afectiuni incurabile pentru care
tratamentul curativ ar putea fi fezabil, dar
poate esua, caz in care ar putea fi necesar
accesul la servicii de ingrijire paliativd pe
langa incercarile de tratament curativ si/sau
daca tratamentul esueaza;

e Grupa 2: afectiuni precum fibroza chistica,
unde moartea prematurd este inevitabild, si
unde pot exista perioade Indelungate de
tratament intensiv menite sa prelungeasca viata
si sd permitd participarea la activitatile
normale;

e GQrupa 3: afectiuni progresive fard optiuni de
tratament curativ, In care tratamentul este
exclusiv paliativ si poate dura mai multi ani;
de exemplu, boala Batten si distrofia
musculara;

e QGrupa 4: afectiunile ireversibile dar non-
progresive cu nevoi medicale complexe, care
duc la complicatii si probabilitate de deces
prematur. Printre exemple se numara paralizia
cerebrald severa si handicapuri multiple in
urma afectarii cerebrale sau a maduvei spinarii.

Trebuie implementate servicii specifice de
ingrijiri paliative pediatrice pentru tratarea in
regim de internare si la domiciliu. Copilul si
familia trebuie sa beneficieze de o gama
intreaga de resurse clinice si educationale intr-
un format corespunzitor varstei si capacititii
cognitive si educationale.”

Documentul  privind standardele de
ingrijiri paliative pediatrice din Europa, elaborat
de Comitetul de conducere al echipei de cercetare
al EAPC privind ingrijirea paliativa pentru copii si
adolescenti (IMPaCCT) a aratat cid serviciile de
ingrijiri paliative sunt insuficient puse la
dispozitia copiilor si familiilor lor.* De exemplu,
S-a observat ca nu existd resurse in comunitate
care sa le permita familiilor sa-si ingrijeasca copiii

la domiciliu si, de asemenea, servicii insuficiente
de ingrijire de tip ,,respiro”.

Pe cat posibil, domiciliul familial trebuie
sa ramana centrul de ingrijire. Fiecare familie
trebuie sd aiba acces la o echipa
interdisciplinara, holistica de ingrijiri paliative
pediatrice care se deplaseazi la domiciliu.*

Textul scris in caractere aldine subliniaza recomandirile
EAPC. Partea a doua a Cirtii albe EAPC va fi publicata
in Jurnalul European de Ingrijiri Paliative 17.1.

Multumiri

Activitatea de cercetare a fost sprijiniti de o finantare
educationald nerestrictionatd acordatd de Departamentul de
Medicina Paliativa a RWTH Aachen University (Germania).
Manuscrisul a fost elaborat de Saskia Jinger. Dorim sa
adresam mulfumiri expertilor care au investit timp si efort
pentru a revizui manuscrisul: Franco De Conno, Carl-Johan
Fiirst, Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil
Larkin si Freidmann Nauck. De asemenea, dorim sa
multumim consiliilor directoare ale asociatiilor nationale
pentru participarea lor in procedura Delphi. Fard implicarea
si sprijinul lor, ar fi fost imposibil sd elaboram aceste
recomandari Intr-un timp atat de scurt.
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A
Suferinta :
pacientului/ 4
complexitatea
simptomelor ingrijirea suport
saua (pentru paeieftii bolnavi de cancer)
problemelor
. Tngrijirea
ingrijirea paliativa Ia
sfargitul
vietii
>
Ani Luni S&ptamani zZile Deces
Traiectoria bolii/ Speranta de viata
Principalul domeniu de acordare a ingrijirii

paliative, a ingrijirii suport si a ingrijirii la sfarsitul
vietii (utilizind o definitie restransa a ingrijirii la
sfarsitul vietii).

A
Cancer
ngrijirea la sfarsitul vietii
Non-cancer
<
Ani Luni Saptdmani Zile Deces -
Traiectoria bolii/ Speranta de viata
Principalul domeniu de acordare a ingrijirii

.....

sfarsitul vietii).

Tabelul 1. Sistemul gradat al serviciilor de ingrijire paliativa*

Ingrijiri paliative

Abordarea paliativa Suport specializat pentru ingrijirea | Ingrijirea paliativi de
paliativi generali specialitate
Ingrijire Spital Echipa de ingrijiri Unitate de ingrijiri paliative
acuta Serviciu paliative suport in
voluntar tip spital
Ingrijire pe Centre de asistenta ,hospice” Hospice stationar
termen lung | medicald, camine Echipe de ingrijiri
rezidentiale paliative la
Ingrijire la Medici generalisti, domiciliu Echipe de ingrijire paliativa la
domiciliu echipe comunitare de domiciliu, centru de zi
asistente medicale

* Adaptat din: Nemeth C, Rottenhofer I. Abgestufte Hospiz- und Palliavversorgung in Osterreich. Viena: Osterreichisches

Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen, 2004
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Partea ||

Recomandarile Asociatiei Europene pentru Ingrijiri

Paliative

In Partea a II-a a acestei declaratii oficiale privind pozitia Asociatiei Europene pentru Ingrijiri

Paliative (EAPC), Lukas Radbruch, Sheila Payne si Consiliul Director al EAPC evidentiaza

cerintele generale privind serviciile de Ingrijiri paliative si cerintele specifice pentru fiecare tip de

Serviciu.

... continuare din Jurnalul European de ingrijiri Paliative (EJPC) 16.6

7. Furnizarea ingrijirilor paliative
Acest capitol se concentreazad pe modul in care
ingrijirea paliativd este oferitd comunitatii. Vor fi
evidentiate ipotezele de bazad si cerintele generale
pentru serviciile de ingrijiri paliative. Astfel, in
Capitolul 8, vor fi prezentate diferite tipuri de
servicii si cerintele specifice aplicabile fiecarui tip
de serviciu in parte.

Urmatoarele cerinte de bazd sunt extrem de
importante pentru oferirea de ingrijiri paliative:
e planificarea in avans a Ingrijirii;

L]
e disponibilitatea Ingrijirii;
e locul preferat de acordare a ingrijirilor.

7.1. Planificarea in avans a ingrijirii

in mod ideal, pacientul, familia si echipa de ingrijiri
paliative, {indnd seama de preferintele pacientului,
de resursele disponibile si de cele mai bune sfaturi
medicale. Modificarile survenite 1in starea
pacientului sau in statusul de performanta vor duce
la schimbdri ale regimului de tratament, iar
comunicarea §i adaptarea continud va duce la un
plan individual de ingrijire pe parcursul intregii
traiectorii a bolii.

Cu toate acestea, odatd cu evolutia bolii si cu
deteriorarea  functiilor  cognitive si  fizice,
capacitatea de decizie a unor pacienti va fi redusa si
este posibil ca acestia sd nu mai poata participa la
procesul decizional. Ingrijirea paliativa ar trebui si
astfel Incat acesti pacienti sd poatd beneficia de
ingrijire paliativd conform propriilor preferinte,
daca doresc acest lucru.

Directivele privind planificarea in avans a

""" permit pacientilor sa-si pastreze
autonomia personald si sa ofere instructiuni de
ingrijire pentru cazurile in care pacientii nu mai
au discernimint si nu mai sunt capabili sa ia
decizii.*

Calitatea procesuald a directivelor privind
europeand la alta. Numai citeva tari au autorizat
aceste documente prin legi de stat.

Au existat dezbateri indelungate cu privire la
cum ar trebui sd fie directivele obligatorii privind
planificarea in avans a 1ngrijirii Preferintele
pacientilor se pot schimba pe masura ce boala
avanseaza §i nu este intotdeauna clar daca pacientii
au fost informati corespunzitor sau daca au inteles
informatiile respective. De aceea, directivele
nu mai prezinte relevanta sau sa nu vizeze situatia
de fapt.

Directivele privind planificarea in avans a
un agent medical (sau o procurd permanenti).
Acest document permite pacientului sa
desemneze un surogat, o persoani care va lua
deciziile de tratament pentru pacient daca
pacientul nu va mai fi capabil sa ia astfel de
decizii.!

Implicarea adecvata a unei persoane de decizie
surogat, cat si o directivd privind planificarea in
au discutat preferintele pacientului avand in vedere
specificul bolii si ca acestia au fost informati
corespunzator de catre echipa de ingrijiri paliative
cu privire la traiectoria previzionati a bolii. In unele
tari europene, baza legald nu a fost incé stabilita in
acest sens.
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7.2. Accesul la servicii

Serviciile trebuie sa fie accesibile fira intarziere
tuturor pacientilor, oriunde si oricand acestia le
soliciti.”*

Echipele de ingrijiri paliative isi vor concentra
eforturile pentru asigurarea accesului echitabil la
ingrijire paliativd pentru toate grupele de varsta si
de pacienti, toate categoriile de diagnostic, toate
mediile de ingrijire (inclusiv comunitatile rurale) si
indiferent de rasd, etnie, inclinatii sexuale sau
resurse financiare.’

Echitatea accesului la ingrijire paliativa
trebuie garantata in toate tirile europene,
asigurand furnizarea de ingrijiri paliative in
functie de nevoi si indiferent de aspectele
culturale, etnice sau de alte aspecte.

Ar trebui sa existe acces egal la servicii pentru
pacientii cu nevoi similare. Accesul nu trebuie si fie
influentat de resursele financiare.’

Accesul la ingrijiri paliative de inalta
calitate nu trebuie sa depinda de resursele
financiare ale pacientilor sau ale ingrijitorilor.

.....

contribui la evitarea erorilor si a suferintei inutile a
pacientilor afectati de o boald incurabild; aceasta
poate elimina sentimentul de abandon al pacientului
si al familiei §i va asigura respectarea alegerii si
preferintelor pacientului.

Ingrijirea paliativi este prezenta in toate
mediile de ingrijire medicala (spital, unitate de
urgentd, centru de nursing, centru de ingrijire,
unitati rezidentiale asistate, servicii ambulatorii si
medii  neconventionale, precum  scoli  si
penitenciare). Echipa de 1ingrijiri paliative
colaboreaza cu ingrijitorii profesionali si informali
din fiecare dintre aceste medii pentru a asigura
paliative in mediile de ingrijire institutionala si la
domiciliu. Prevenirea crizelor si a transferurilor

paliative.*

7.4. Locul preferat de acordare a ingrijirilor
Majoritatea pacientilor doreste sa fie ingrijita la
domiciliu, daca este posibil, panid la momentul
decesului. Cu toate acestea, locul de deces al
majoritatii pacientilor este spitalul sau centrul
de nursing.

Un numar din ce in ce mai mare de informatii
provenite din anchetele derulate in randul populatiei
si al pacientilor aratd ca majoritatea pacientilor
bolnavi de cancer prefera sd moard la domiciliu.
Studiile au aratat cd in jur de 75% dintre
respondenti doreste sa parcurga ultima etapa a vietii
la domiciliu.’> Aceasta se datoreazi existentei unei
puternice retele sociale si familiale; procentul
pacientilor mai tineri, necasatoriti sau vaduvi, care
preferd si moara la domiciliu pare sa se situeze cu
mult sub procentul amintit mai sus.

Cu toate acestea, contrar preferintelor
pacientilor, in Europa, locul decesului este cel mai
adesea spitalul sau centrul de nursing. Intr-un studiu
constatat cd locul decesul este extrem de diferit in
functie de abordarile diferitilor autori, Insa decesul
in institutii a inregistrat o frecventa de 60-95%. Pe
baza diferitelor studii cu procente variabile, autorii
au stabilit urmatoarele estimari cu privire la locul
decesului in Germania: spital 42-43%, domiciliu
25-30%, centru de nursing sau rezidential 15-25%,
hospice 1-2%, altele 3-7%.°

Multi pacienti pot petrece la domiciliu cea mai
mare parte din ultimul an de viata, Insd sunt apoi
internati in spital pentru a muri. A fost criticat faptul
cd multi muribunzi sunt internati in spital pentru a
beneficia de ingrijire in stadiul terminal din cauza
suportului necorespunzitor in cadrul comunititii.?

Locul preferat de furnizare a ingrijirii si
locul decesului ar trebui recunoscute si discutate
cu pacientul si familia si ar trebui luate masuri
pentru respectarea, pe cat posibil, a acestor
preferinte.’

Este insd important sd se admitd ca locul
decesului poate fi determinat de factori altii decat
preferinta pacientului. in stadiul final al bolii, starea
medicald se poate deteriora atdt de mult incat sa
necesite internarea in spital sau intr-0 unitate cu
paturi specializatd in ingrijire intensiva medicala si
tip ,,nursing” care nu poate fi furnizata la domiciliu.

Tratamentul, ingrijirea si suportul paliativ sunt
furnizate la domiciliu, in centre de ingrijire, in
cimine de bitrani, in spitale si in hospice-uri
sau, la cerere, in alte medii de ingrijire.”

In prezent, se admite ci ingrijirea paliativa in
comunitate ar trebui furnizata de-a lungul unui
wcontinuum de specializari”.? Se presupune ci
aceasta se extinde de la ingrijirea medicald primara
la serviciile a caror activitate centrald este limitata
la furnizarea de ingrijiri paliative. Ingrijirea
paliativa poate fi furnizatd ca o abordare de Ingrijiri
paliative sau ca Ingrijire paliativa generald in cadrul
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serviciilor nespecializate, cat si in cadrul serviciilor
specializate de ingrijiri paliative.
Serviciile nespecializate de ingrijiri paliative

sunt:
° servicii districtuale de nursing;

medici de familie;

servicii de ingrijire in ambulator;

unitati spitalicesti;

centre de ingrijire.
Serviciile specializate de ingrijiri paliative
sunt:

o unitati cu paturi de ingrijiri paliative;
° hospice-uri cu paturi;
o echipe mobilede 1ingrijiri paliative 1in

spitale;

echipe de Ingrijiri paliative la domiciliu;
echipe comunitare tip ,,hospice”;

centre de zi;

»Spitale la domiciliu”;

clinici ambulatorii.

Aviand in vedere speranta de viata limitata a
pacientilor aflati in ingrijire paliativa, ar trebui
introduse cai rapide de ingrijire in cadrul
serviciilor medicale

in prezent, la fel ca si in viitor, o mare
parte din ingrijirea paliativa va fi furnizata de
serviciile nespecializate. Prin urmare, cadrele
nespecializate trebuie sa aiba acces facil la
specialisti pentru a sfat si consultanta.

Serviciile nespecializate au nevoie de
indrumare specificd pentru a implementa abordarea
paliativd sau pentru a furniza ingrijire paliativa
generala. Ciile de ingrijire integratd sunt utile
Liverpool Care Pathway for the Dying Patient
(LCP) a fost denumit in indrumarul pentru ingrijiri
paliative si ingrijiri de suport al National Institute
for Health and Clinical Excellence (NICE) din
Marea Britanie’, un mecanism de identificare si
abordare a nevoilor speciale ale pacientilor bolnavi
de cancer.

Ciile integrate de ingrijire, precum
Liverpool Care Pathway for the Dying Patient,
sunt recomandate ca instrument educational si
de asigurare a calititii menit s imbunatateasca
ingrijirea acordatd pacientilor muribunzi in
medii nespecializate in ingrijirea paliativa.

In cadrul anumitor servicii nespecializate (de
exemplu radiologie, radioterapie sau chirurgie),
resursele limitate pot duce la introducerea listelor de
asteptare. Aceste liste de asteptare sunt deosebit de
dezavantajoase pentru pacientii aflati In Ingrijire
paliativa, deoarece acestia beneficiazd de un timp

limitat in care au nevoie de aceste servicii. De
aceea, au fost sugerate cdi rapide care sia permita
accesul prioritar al pacientilor aflati in ingrijire
paliativa.?

Avand in vedere speranta de viati redusa
a pacientilor aflati in ingrijire paliativa, ar
trebui introduse cii rapide de ingrijire in cadrul
serviciilor medicale, care sa asigure prioritatea
acestor pacienti pentru a preveni povara
disproportionata a bolii cauzati de timpul
pierdut.

Furnizarea de ingrijire paliativd de
specialitate ar trebui structuratd in asa fel incét sa
permita pacientilor sa se transfere de la un serviciu
la altul in functie de nevoile clinice sau de
preferintele personale. Acest lucru presupune ca
serviciile de Ingrijiri paliative specializate nu sunt
entitati izolate si cd este esentiala coordonarea
serviciilor.

Ar trebui sa existe un sistem complet de
servicii, inclusiv servicii de internare in unitati
cu paturi, servicii de ingrijire la domiciliu si
servicii suport pentru a fi acoperite toate nevoile
de ingrijire si optiunile de tratament.”

intr-un sistem structurat de servicii de
ingrijiri paliative (asa cum este prezentat in Tabelul
1), nevoile diferite ale pacientilor si Ingrijitorilor pot
fi corelate cu serviciul cel mai adecvat.® Cu
ajutorul unui asemenea sistem, pacientii aflati in
nevoie pot fi tratati la momentul adecvat in locul
adecvat.

7.6. Retelele de ingrijiri paliative

Retelele regionale care cuprind un spectru larg
de institutii si servicii si coordonarea eficienta a
acestora vor imbunitiati accesul la ingrijirea
paliativa si contribui la cresterea calitatii si

Rapoarte expertilor in domeniu privind
ingrijirea paliativd de calitate sustin ca unitatile
stationare specializate in ingrijiri paliative ar trebui
sda reprezinte centrul unei retele regionale de
ingrijiri paliative.*®

Este necesara cel putin o unitate cu paturi
specializata in ingrijiri paliative in fiecare zona
de servicii medicale.

Unitatea cu paturi specializata in ingrijiri
paliative trebuie sa reprezinte elementul central al
serviciului  specializat de 1ingrijiri paliative.
Serviciile specializate de ingrijiri paliative din toate
celelalte medii, inclusiv din cadrul spitalelor si al
comunitatii, ar trebui sd se situeze in unitatea
stationara specializatd in ingrijiri paliative sau sa
aibdi legituri cu aceasti unitate.’® Legatura
garanteaza nu doar suportul si formarea continua a
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pacientului.?
In recomandarile sale,

Consiliul Europei
ca fiind dependenta nu doar de calitatea institutiilor
sau serviciilor, ci si de coordonarea dintre serviciile
specializate si cele de ingrijire primard.”? Daci

serviciile sunt organizate 1n cadrul unei retele
regionale coerente, se va fi imbunatati accesul la
ingrijirea paliativd §i va creste calitatea si
astfel de retea sa functioneze eficient, trebuie
indeplinite doud conditii: coordonarea eficienta si
existenta unui spectru larg de institutii si servicii.

Tabelul 1. Sistemul gradual al serviciilor de ingrijire paliativa*

Ingrijiri paliative

Abordarea paliativa

Suport specializat pentru
ingrijirea paliativa generali

Ingrijirea paliativi
de specialitate

Ingrijire acuta Spital Echipe mobile de Unitate de Ingrijiri

Serviciu | ingrijiri paliative in paliative

voluntar | spital
Ingrijire pe termen | Centre de ingrijire, tip Hospice cu paturi
lung camine rezidentiale ,»hospice” | Echipe de ingrijiri
Ingrijire la Medici de familie, paliative la domiciliu | Echipe de ingrijire
domiciliu echipe de asistenta paliativa la

comunitar domiciliu,
centre de zi

* Adaptat dupa: Nemeth si Rottenhofer

Coordonarea eficientd se obtine cel mai bine prin
intermediul unui manager de caz (coordonator de
caz, lucrator-cheie) care poate oferi transfer de
medii de 1ingrijire.” Coordonarea eficienti a
serviciilor va permite unei proportii mai ridicate
de oameni sa decedeze la domiciliu, daca fisi
doresc acest lucru. Pentru a fi eficiente, aceste
servicii de coordonare trebuie sa fie disponibile 24
de ore pe zi, sapte zile pe saptamana.

Coordonarea poate fi realizata de o echipa
sau de o persoanid. Managementul cazurilor si
coordonarea pot fi realizate de un grup
interdisciplinar de experti care reprezinti
diferitele servicii din cadrul unei retele sau de o
unitate de ingrijiri paliative sau de un hospice
stationar.

Spectrul serviciilor ar trebui sd acopere toate
nivelurile diferite de Ingrijire necesara pacientilor
(a se vedea Tabelul 1).* In plus, sunt recomandate
cu convingere serviciile de legatura (serviciile de
suport din spitale, cat si serviciile ambulatorii de
ingrijiri paliative).

Reteaua de ingrijiri paliative are mai multe
sarcini. Pe langd coordonarea  Ingrijirii
componentele unei retele cu o bund functionare
sunt urmatoarele:

e definirea consensuald a obiectivelor si
standardele de calitate;

e  criterii uniforme de internare si externare la
toate nivelurile de ingrijire;

e utilizarea unor metode comune de evaluare;

e introducerea de strategii terapeutice comune
bazate pe informatiile existente.

Pe langa furnizarea de Ingrijiri, reteaua ar
trebui sa 1si evalueze propria eficientd, de
exemplu prin metode de audit, si ar trebui sa-si
organizeze si controleze activititile de educare si
cercetare."

7.7. Personalul serviciilor specializate de ingrijiri
paliative

Serviciile care nu sunt specializate exclusiv in
ingrijirea paliativa pot utiliza o abordare de
ingrijire paliativi sau pot oferi ingrijiri
paliative de baza, chiar daca acestea sunt
asigurate de o singuri categorie profesionala
sau chiar de un singur individ (de exemplu, un
medic generalist care lucreaza singur), daca
acestia au acces la suport din partea unei
echipe interdisciplinare.

Ingrijirea paliativa isi atinge gradul maxim de
eficientd dacd este furnizatd de o echipa
interdisciplinard de cadre medicale care detin atat
cunostintele, cat si abilitatile necesare in toate
aspectele procesului de ingrijire legat de
disciplina in cauza.” Cu toate acestea, in mediile
nespecializate,  activitatea  echipelor inter-
disciplinare reprezintd o exceptie mai degraba
decat o reguld. Trebuie avut in vedere faptul ca
aceste servicii nespecializate au nevoie de
mentinerea comunicarii adecvate cu unitatile
specializate.
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Furnizarea de servicii specializate de
ingrijiri paliative presupune activitatea unei
echipe multiprofesionale cu un stil de lucru
interdisciplinar.

Consiliul Europei? si Comitetul consultativ
national pentru ingrijiri paliative® prezinta
cerintele de personal pentru serviciile specializate
de ngrijiri paliative. Conform acestor cerinte, ar
trebui sd fie disponibile cu program intreg, cu
program redus sau la intervale periodice
urmdtoarele categorii de personal - pe langd
asistenti medicali si medici:

e  asistenti sociali;

e  personal specializat in suportul psihosocial;

e numar adecvat de functionari, secretare
administrative si asistenti;

e  psihoterapeuti;

personal specializat in suportul pe perioada

de doliu;

coordonatori de Ingrijire spirituald;

coordonatori pentru voluntari;

capelani/preoti;

specialisti 1n Ingrijirea plagilor;

specialisti In limfedem;

terapeuti ocupationali;

logopezi;

dieteticieni;

farmacisti;

specialisti 1n terapii complementare;

instructori/formatori;

bibliotecari.

Echipa de bazi de ingrijiri paliative ar

trebui sa fie alcatuita din asistenti medicali si

medici cu pregitire speciali in domeniu, care

sa fie completatd cel putin de psihologi,

asistenti sociali si fizioterapeuti, daca este

posibil. Acestei echipe de baza i se pot adauga

si alte cadre, dar acestea vor lucra de regula ca

atasati.

La stabilirea echilibrului dintre echipa de
baza si echipa extinsa trebuie sa se {ind seama de
diferentele existente intre tarile europene, regiuni
si medii de ingrijire. De exemplu, in unele tari,
psihologii sunt considerati membrii esentiali ai
echipei de bazi, in timp ce, in alte tari, aceasta
profesie nu prezintd relevanta in activitatea clinica
cu pacientii si familiile acestora.

Copiii au nevoie de servicii specializate
care trebuie furnizate de personal specializat in
pediatrie. Acest lucru este valabil in special
pentru serviciile de nursing pediatric in
ingrijiri paliative. Sunt necesare servicii de
ingrijire paliativdi la domiciliu pentru
acordarea de sprijin copiilor si familiilor
acestora.’

Serviciile specializate de ingrijiri paliative ar
trebui sa cuprinda voluntari sau sa colaboreze
cu serviciile de voluntariat

7.8. Activitatea de voluntariat

Serviciile de specialitate in ingrijiri paliative ar

trebui sa cuprinda voluntari sau sa colaboreze

cu serviciile de voluntariat.

Voluntarii au o contributie indispensabila la
actul de ingrijire paliativd. Miscarea hospice, ca
miscare care militeaza pentru drepturile civile, se
bazeazd pe activitatea de voluntariat. Consiliul
Europei subliniazd importanta activitatii de
voluntariat in furnizarea de ingrijiri paliative de
calitate in folosul comunitatii.” Pentru a indeplini
corespunzator rolul de partener in cadrul retelei de
ingrijiri paliative, trebuie indeplinite o serie de
cerinte de baza:

e voluntarii  trebuie sa  fie  instruiti,
supravegheati si recunoscuti de o asociatie de
profil;

e instruirea este indispensabild si presupune o
selectare atenta a voluntarilor;

e  voluntarii activeaza in cadrul unei echipe sub
supravegherea unui coordonator;

e coordonatorul reprezintd veriga de legatura
intre voluntari si Ingrijitori si intre spitale si
asociatii;

e 1n cadrul echipei interdisciplinare, voluntarii
nu inlocuiesc niciun membru al personalului,
ci contribuie la activitatea echipei.

Pentru informatii suplimentare privind
cerintele de personal in cadrul diferitelor servicii
de ingrijiri paliative, a se vedea Capitolul 8
(,,Serviciile de ingrijiri paliative”.)

7.9. Concediul persoanelor care ofera ingrijiri
paliative

Existd prevederi legale privind concediul
persoanelor care ofera ingrijiri paliative numai
in Austria si Franta. Prevederi similare ar
trebui introduse si in alte tiri europene pentru
a permite membrilor familiei sa ofere ingrijire
la domiciliu rudelor lor atita timp cat este
necesar.

Posibilitatea de a-si lua concediu oferita
persoanelor care sunt nevoite sa 1si ingrijeasca
sotul/sotia care suferd de o boala grava sau se afla
pe moarte, parintii, copiii sau alte rude apropiate
ar permite multor pacienti sa ramana la domiciliu
pand la momentul decesului. Cu toate acestea,
numai doud tari din Europa au adoptat prevederi
legale privind concediul persoanelor care ofera
ingrijiri paliative. Adoptarea de legi similare si in
alte tari ar reprezenta o madasurd importantd in
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dezvoltarea serviciilor de 1Ingrijiri paliative.
Recunoasterea legala a cererilor de plata a
concediului persoanelor care ofera ingrijiri

resimtite de membrii familiei si de alti Ingrijitori.

8. Serviciile de ingrijiri paliative

In acest capitol sunt prezentate orientarile privind
resursele minime necesare pentru a satisface
nevoile de Ingrijiri paliative ale populatiei dintr-0
anumitd comunitate. Diferitele tipuri de servicii
sunt prezentate conform urmatoarelor criterii:

e  definitia si scopul serviciului;

e  cererea din partea comunitatii;

e  cerinte (cereri de personal si de spatiu).

8.1. Unitatea cu paturi de ingrijiri paliative
8.1.1. Definitie si scop

Unitatile de ingrijiri paliative ofera ingrijire
specialitate in regim de internare. O unitate cu
paturi de fingrijiri paliative este un
departament specializat in tratarea si ingrijirea
pacientilor aflati in ingrijire paliativa. De
obicei, este vorba despre o sectie aflata in
cadrul spitalului sau adiacent acestuia, dar
poate exista si ca serviciu de sine stititor. in
unele tiri, unititile de ingrijiri paliative sunt
sectii ale spitalelor, oferind interventii de
urgenta pacientilor cu simptome si probleme
complexe; in alte tari, unititile de ingrijiri
paliative pot fi institutii de sine statatoare,
oferind ingrijire la sfarsitul vietii pacientilor
care nu mai pot fi asistati la domiciliu. Scopul
unitatilor de ingrijiri paliative este sa atenueze
disconfortul asociat bolii si tratamentului si,
daca este posibil, sa stabilizeze functiile
pacientului si sd ofere pacientului i
ingrijitorilor suport psihologic si social, astfel
incit sa fie posibila externarea sau transferul
citre un alt mediu de ingrijire.

Unitatile de 1ingrijiri paliative interneaza
pacienti a caror stare medicala (fizica,
psihologica, sociala si spirituald) necesitd ingrijiri
paliative de specialitate oferite de o echipa
interdisciplinara.” Pacientii pot fi internati in
aceste unitdfi pentru a beneficia de Ingrijire de
specialitate cateva zile sau cateva saptamani;
problemele de ordin medical, nursing, psihosocial
sau spiritual pot stabili cazurile prioritare.

De asemenea, aceste unitati pot oferi centre
de zi, ingrijire la domiciliu, suport pentru pacientii
ingrijiti in camine si suport pe perioada de doliu,
dar si servicii de consiliere si educatie.™

Serviciile esentiale ar trebui sa fie disponibile
24 de ore pe zi, sapte zile pe siptimani." Daca
este posibil, ar trebui sa existe o linie telefonica de

asistentd non-stop destinatd cadrelor medicale si
un serviciu non-stop de suport telefonic destinat
pacientilor cunoscuti si ingrijitorilor lor.

Unitatile de Ingrijiri paliative ar trebui sa
colaboreze cu diferitele servicii din sectorul
ambulatoriu si stationar.’ Acestea activeazi in
cadrul unei retele de centre medicale, unitati
spitalicesti, medici de familie, centre de ingrijire
in ambulatoriu si servicii tip ,,hospice”, cat si alte
servicii din domeniu.®

Estimarile recente au actualizat numarul de
paturi pentru ingrijiri paliative si hospice-uri
la un necesar de 80-100 de paturi la fiecare
milion de locuitori.

8.1.2. Cererea

Conform estimarilor, este necesar un numar de
50 de paturi pentru ingrijiri paliative la fiecare
un milion de locuitori. Daca ar exista unitati
optime de 8-12 paturi, ar insemna sa existe
cinci unitati de ingrijiri paliative la fiecare
milion de locuitori. Estimarile recent efectuate
au actualizat numirul de paturi pentru
ingrijiri paliative si hospice-uri la un necesar
de 80-100 de paturi la fiecare milion de
locuitori.

Pana de curand, necesarul de paturi pentru
ingrijirea paliativa a pacientilor bolnavi de cancer
a fost estimat la un numar de 50 de paturi la
fiecare un milion de locuitori. Aceasta estimare nu
cuprinde insd si necesarul pentru pacientii altii
decét cei bolnavi de cancer si nici nu ia in calcul
prevalenta din ce in ce mai ridicata a bolilor
cronice care rezultd din imbdatranirea populatiei
Europei.? Necesarul actual se ridicd probabil la
dublul acestui numar de paturi.

in general, numirul de paturi pentru
ingrijirea paliativa necesar intr-o anumita regiune
va depinde de factorul demografic si de dezvoltare
socio-economicd a regiunii respective si de
existenta altor servicii specializate de ingrijiri
paliative care oferd, de exemplu, ingrijire de tip
,respiro” sau ingrijire la domiciliu. Pentru Austria
a fost avansatd recomandarea pentru un numar de
60 de paturi la fiecare un milion de locuitori,
distribuite in functie de conditiile regionale.'
Pentru Irlanda, Comitetul consultativ national
pentru ingrijiri paliative recomanda cé ar trebui sa
existe minimum 80-100 de paturi pentru ingrijiri
paliative la fiecare un milion de locuitori.?

Atlasul EAPC de Ingrijiri Paliative din
Europa clarifica situatia numarului de paturi de
ingrijiri  paliative existent in diferite tari
europene.’’ in Europa de Vest, numarul de paturi
pentru ingrijiri paliative a fost estimat ca variind
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intre 10-20 de paturi la fiecare un milion de
locuitori (Portugalia, Turcia) la 50-75 de paturi la
fiecare un milion de locuitori (Suedia, Marea
Britanie, Islanda, Luxemburg). in consecinta,
chiar si multe tari din Europa de Vest, numarul de
paturi trebuie sa creasca, iar situatia din
majoritatea tarilor din Europa de Est este si mai
precara.

8.1.3. Cerinte

Unitiatile cu paturi de fingrijiri paliative
necesitd o echipa interdisciplinaria cu inalta
calificare.>  Membrii  personalului  care
activeazd in cadrul unitatilor cu paturi de
ingrijiri paliative trebuie si aiba instruire de
specialitate. Echipa de baza este alcatuita din
medici si asistenti medicali. Echipa extinsa
cuprinde profesionisti din domenii relevante,
precum psihologi, fizioterapeuti, asistenti
sociali sau capelani.

O caracteristica centrala a unitatilor de
ingrijiri paliative este existenta unei echipe multi-
profesionale alcatuitd din membri cu instruire
speciald si care provin din diferite discipline
medicale, completati de voluntari.®

Echipa de bazad este alcatuitd din medici si
asistenfi medicali, beneficiind de asemenca de
contributia  psihologilor, asistentilor sociali,
fizioterapeutilor si asistentilor spirituali. in plus,
ar trebui sa existe acces imediat si la alte cadre
medicale. Toti membrii personalului echipei de
baza ar trebui s aibd instruire de specialitate in
ingrijirea paliativd acreditati de consiliile
profesionale nationale.

Personalul medical ar trebui sd cuprinda
consultanti cu cunostinte si aptitudini speciale in
medicina paliativa. Asistentii medicali ar trebui sa
beneficieze de instruire profesionala post-baza in
ingrijirea paliativa. Voluntarii trebuie sd fi urmat
un curs de instruire a voluntarilor din hospice-
uri.

Unitatile de ingrijiri paliative necesita o
echipa de baza dedicata alcatuitd din medici si
asistenti medicali. Corpul asistentilor din
unititile de ingrijiri paliative ar trebui sa
cuprindad o rata de cel putin un asistent la
fiecare pat si, de preferinta, 1,2 asistenti la
fiecare pat. Unitatile de ingrijiri paliative
necesita medici cu pregatire speciala, cu o rata
de cel putin 0,15 medici la fiecare pat.

intr-un mediu in care sunt ingrijiti copii,
ar trebui sa existe cel putin un asistent medical
specializat in pediatrie in fiecare tura.

Se fac o serie de recomandari privind nivelul
de angajare al asistentilor medicali specializati in
ingrijiri paliative care activeazd in diferite medii

de ingrijire. Nu ar trebui sa existe mai putin de un
asistent medical specializat in ingrijiri paliative cu
normi intreagi la fiecare pat din unitate.® Se
recomanda ca ar trebui sd existe cel putin un
medic specializat in medicind paliativa la fiecare
5-6 paturi.

Unititile cu paturi de ingrijiri paliative
necesiti o echipi extinsd de profesionisti
asociati, precum psihologi, asistenti sociali,
asistenti spirituali sau fizioterapeuti. Acest
personal trebuie inclus in echipa sau trebuie sa
lucreze in strinsa legitura cu ceilalti membri
ai echipei. Acesti specialisti trebuie sa aiba o
contributie majora la ingrijire sau cel putin sa
fie asigurat accesul imediat la serviciile lor.

Rapoartele nationale privind normele
aplicabile personalului de 1ingrijiri paliative
stabilesc ca principalele specializari care trebuie
incluse in echipa extinsd a unitatilor de Ingrijiri
paliative sunt: logopezi, psihologi, capelani/preoti,
terapeuti  ocupationali, nutritionisti  clinici,
farmacisti, fizioterapeuti, specialisti in Ingrijirea
plagilor, specialisti in limfedem, logopezi,
asistenti sociali, specialisti in suportul acordat in
perioada de doliu si psihologi. In plus, ar trebui sa
existe voluntari supravegheati de un coordonator
voluntar profesionist.

Unititile cu paturi de ingrijiri paliative ar
trebui sa ofere o atmosfera similara celei de la
domiciliu, cu spatii linistite si private. Acestea
ar trebui sa fie spatii separate cu o capacitate
de 8-15 paturi. Unititile ar trebui dotate cu
camere simple sau duble, spatii de cazare pe
termen scurt a rudelor si incdperi pentru
activitati sociale, precum bucatarii sau camere
de zi.

Zonele rezervate pacientilor ar trebui sa fie
accesibile persoanelor cu handicap. Fiecare
camerd ar trebui si dispuna de o baie. In fiecare
unitate ar trebui sd existe o incdpere pentru
vizitarea §i priveghiul decedatului, care sa poata fi
utilizata in scopuri multiple. Este de dorit sa existe
acces la o capeld sau la o camerda de rugiciune
(incapere multiconfesionald).

Mediul in care se acorda ingrijirea trebuie
amenajat astfel incat sa transmita un sentiment de
sigurantd si confort si, de asemenea, sa ofere
intimitate.”™ Daci este posibil, mediile de ingrijire
vor fi amenajate primitor, cu acces la spatii in aer
liber.

Hospice-urile cu paturi necesita o echipa
multidisciplinara care acorda ingrijire
pacientilor si rudelor acestora pe baza unei
abordari holistice
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8.2. Hospice-ul cu paturi

8.2.1. Definitie si scop

Hospice-ul cu paturi interneazi pacienti aflati
in ultimul stadiu al vietii atunci cind nu mai
este necesar tratamentul in spital, iar ingrijirea
la domiciliu sau intr-un cimin nu mai este
posibila.

Scopurile centrale al hospice-ului cu paturi
sunt Tnlaturarea simptomelor si asigurarea calitatii
optime posibile a vietii pana la momentul
decesului, cat si suportul acordat familiei In
perioada de doliu.*

in multe tiri, functionarea unui hospice cu
paturi este similari cu cea a unei unititi cu
paturi de ingrijiri paliative, in timp ce in alte
tiri se poate observa o distinctie clara intre
acestea.

De exemplu, in Germania, pacientii vor fi
internati intr-o unitate de ingrijiri paliative pentru
interventii de urgentd si intr-un hospice stationar
pentru ingrijirea la sfarsitul vietii. In unele tari,
hospice-ul, spre deosebire de unitatea de ingrijiri
paliative, este un serviciu de sine statitor,
ingrijirea la sfarsitul vietii fiind principalul obiect
al activitatii.

8.2.2. Cerinte

Hospice-ul cu paturi necesitd o echipi multi-
profesionali care ofera ingrijire pacientilor si
rudelor acestora pe baza unei abordari
holistice. Corpul asistentilor medicali ar trebui
sa cuprinda cel putin un asistent medical, de
preferinta 1,2 asistenti medicali la fiecare pat.
Un medic cu pregétire in ingrijirea paliativa ar
trebui sa fie disponibil 24 de ore pe zi.
Asistentii psiho-sociali si spirituali, cat si
voluntarii ar trebui sa aiba o contributie
semnificativa.

Echipa de bazi a unui hospice stationar va fi
alcatuita din asistenti medicali $i necesita accesul
imediat la un medic specializat. Echipa extinsa
cuprinde asistenti sociali, psihologi, ingrijitori
spirituali, fizioterapeuti, dieteticieni, logopezi,
terapeuti ocupationali si voluntari.'®

Hospice-ul cu paturi asigura o atmosfera
primitoare cu acces pentru persoanele cu
handicap, camere simple sau duble pentru
pacienti si o capacitate de cel putin opt paturi.
Hospice-ul dispune de incaperi amenajate
pentru activitati sociale si terapeutice.

Hospice-ul cu paturi ar trebui sa fie o unitate
organizatoricad autonoma cu propria echipa si cu
cel putin opt paturi.’® Camerele destinate
pacientilor trebuie sd dispund de baie proprie. Ar
trebui asigurate unitati de cazare pe termen scurt a
rudelor.

8.3. Echipa de ingrijiri paliative din cadrul
spitalului

8.3.1. Definitie si scop

Echipele suport de ingrijiri paliative din spitale
ofera consiliere si suport de specialitate in
ingrijirea paliativa altor categorii de personal,
pacientilor, familiilor acestora si ingrijitorilor
din mediul spitalicesc. Acestia acorda educatie
formala si informald si stabilesc legaturi cu
servicii din interiorul si din afara spitalului.

Echipele suport de ingrijiri paliative din
spitale sunt cunoscute si ca echipe de ingrijire
suport din spitale sau ca echipe mobile de spital.*’
Echipele suport de ingrijiri paliative din spitale
ofera, in primul rand, suport cadrelor medicale din
unitatile  spitalicesti si  din  policlinicile
nespecializate in ingrijiri paliative.'

Unul dintre scopurile centrale ale
echipelor de suport din spitale este alinarea
simptomelor multiple ale pacientilor aflati in
ingrijire paliativi 1in diferite sectii ale
spitalului, oferind indrumare personalului
medical si suport pacientilor s§i rudelor
acestora. Mai mult, in aceste medii cunostintele
relevante de medicind paliativa si ingrijiri
paliative trebuie puse la dispozitia tuturor
pacientilor care au nevoie.

Se ofera suport si educatie cu privire la
tratarea durerii, controlul simptomelor, ingrijirea
holistica si suportul psihosocial. Acest fapt
presupune ingrijirea pacientilor din diferite sectii
si oferirea de sfaturi celorlalti clinicieni. Cu toate
acestea, deciziile si administrarea tratamentelor si
interventiilor riman responsabilitatea personalului
medical de serviciu. Echipele de suport de ingrijiri
paliative din spitale intervin la cererea medicilor
si a asistentilor medicali, a pacientului internat si a
rudelor sale.? Echipa ar trebui si actioneze in
stransa colaborare cu ceilalti specialisti.

Obiectivele echipelor suport de ingrijiri
paliative din spitale sunt imbunititirea
ingrijirii pentru asigurarea externirii din
unitatile spitalicesti si facilitarea transferului
intre ingrijirea in regim de internare si cea
ambulatorie.

Masurile luate de echipa pot reprezenta un
transfer bine directionat al pacientilor cétre
unitatile de ingrijiri paliative sau coordonarea
intre ingrijirea stationard si cea ambulatorie.
Colaborarea 1indeaproape cu alte servicii si
contributia la o retea durabila de ingrijiri paliative
reprezintd o functie importantd a echipelor suport
de ingrijiri paliative din spitale. In acest context,
printre sarcinile suplimentare se pot numéra
punerea la dispozitie a unei linii telefonice de
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urgentd prin care sd se ofere sfaturi medicilor si
asistentilor medicali cu privire la aspectele

8.3.2. Cererea

O echipa suport de ingrijiri paliative din
spitale ar trebui sa fie existe in fiecare unitate
de ingrijiri paliative si ar trebui sa fie
disponibila pentru fiecare spital, ca cerere. Ar
fi necesara cel putin o echipa pentru un spital
cu 250 de paturi.

Ar fi de dorit ca 0 echipa suport de ingrijiri
paliative din spitale sa fie asociatad fiecarei unitati
de ingrijiri paliative. Daca este necesar, o astfel de
echipa ar trebui s fie disponibila pentru fiecare
spital in parte.’’ Cu toate acestea, in majoritatea
tarilor europene, acest model de suport si Ingrijire
este inca foarte slab reprezentat.'’ Tarile cu un
procent ridicat de echipe suport de Ingrijiri
paliative in spital sunt Belgia, Franta, Irlanda si
Marea Britanie. In majoritatea celorlalte tari
europene, se poate observa o deficienta
considerabila in ceea ce priveste disponibilitatea
acestor echipe.

Un obiectiv central al echipei suport de
ingrijiri paliative din spitale este inliturarea
simptomelor multiple ale pacientilor aflati in
ingrijire paliativi in diferite sectii ale
spitalului.

8.3.3. Cerinte

O echipa suport de ingrijiri paliative din
spitale este alcituiti  dintr-o  echipa
interprofesionala cu cel putin un medic si un
asistent medical cu instruire de specialitate in
ingrijirea paliativa.

Echipa de bazd ar trebui sd beneficieze de
contributia dedicata a medicilor si asistentilor
medicali.’®*® Personalul medical si de asistentd
medicald ar trebui sa aiba pregatire de specialitate
acreditatd de consiliile profesionale nationale.
Echipa ar trebui sa aiba acces prompt la alte cadre
asociate, inclusiv personal specializat pentru
suportul in perioada de doliu, capelani/preoti,
dieteticieni, terapeuti, oncologi, farmacisti,
fizioterapeuti, psihiatri, psihologi, asistenti sociali
si logopezi. Intregul personal clinic ar trebui
sustinut de personalul administrativ. Echipa ar
trebui sd beneficieze de suportul personalului,
precum supraveghere.

Echipa suport de ingrijiri paliative din
spitale ar trebui si beneficieze de un spatiu

pentru sedintele de personal si de asemenea de
suport administrativ.

8.4. Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu
8.4.1. Definitie si scop
Echipele de ingrijiri paliative la domiciliu ofera
ingrijiri paliative de specialitate pacientilor
care necesita astfel de ingrijiri la domiciliu si
sprijina familiile si ingrijitorii la domiciliul
pacientilor. De asemenea, acestea ofera
consiliere de specialitate medicilor generalisti,
medicilor de familie si asistentilor medicali
care ingrijesc pacientii la domiciliu.

Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu este
o echipa multiprofesionala care, In prima instanta,
oferd suport persoanelor aflate la domiciliu sau
intr-un centru de 1Ingrijiri (de exemplu rude,
personal medical, asistenti medicali,
fizioterapeuti). Ingrijirea se bazeazi pe o abordare
graduala. De cele mai multe ori, echipa de ingrijiri
paliative la domiciliu are un rol consultativ si de
mentor §i isi pune la dispozitie experienta sa in
controlul durerii, controlul simptomelor, ingrijiri
paliative si suport psiho-social. Consilierea si
suportul din partea echipei de Ingrijiri paliative la
domiciliu pot fi oferite direct pacientului. Mai
putin intdlnite sunt cazurile in care echipa de
ingrijiri paliative la domiciliu oferd Ingrijire
directa in colaborare cu medicul generalist si alt
personal de ingrijire primara. in anumite cazuri cu
simptome si probleme deosebit de complexe,
echipa de ingrijiri paliative la domiciliu poate
prelua tratamentul de la medicul generalist si de la
asistentii medicali, oferind ingrijire paliativa
holistica. Modul de operare depinde si de modelul
implicare al ingrijitorilor primari. De asemenea,
echipa de ingrijiri paliative la domiciliu poate
contribui la transferul dintre spital si domiciliu.'

Ar trebui sid existe o echipd de ingrijiri
paliative la domiciliu la fiecare 100.000 de
locuitori

8.4.2. Cererea
Ar trebui sa existe o echipi de ingrijiri
paliative la domiciliu pentru fiecare 100.000 de
locuitori. Echipa ar trebui sa fie disponibila 24
de ore pe zi."

Echipele de ingrijiri paliative la domiciliu ar
trebui sa fie disponibile sapte zile pe saptamana,
24 de ore pe zi.?

Conform  Atlasului EAPC de Ingrijiri
Paliative din Europa, Marea Britainie, Polonia si
Suedia au un procent ridicat de servicii de
ingrijire la domiciliu, cu o ratd de aproximativ un
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serviciu de ingrijiri paliative la domiciliu la
fiecare 160.000 — 180.000 de locuitori."” De
asemenea, Italia si Spania prezintd un numar
semnificativ de servicii de ingrijiri paliative la
domiciliu, cu o rata de aproximativ un serviciu de
ingrijiri paliative la domiciliu la fiecare 310.000 —
380.000 de locuitori. Insd in alte tiri europene
numarul serviciilor de Ingrijiri paliative la
domiciliu este mult mai redus. In unele regiuni,
aproape ca nu exista servicii de ingrijiri paliative
la domiciliu (de exemplu, in Germania, exista un
numar total de 30 de servicii pentru o populatie de
peste 80.000.000 de locuitori)

In zonele rurale, serviciile de ingrijiri
paliative la domiciliu sunt nevoite sa acopere zone
si mai extinse pentru a fi eficiente.”® De aceea,
este necesard dezvoltarea retelelor regionale
pentru a oferi ingrijire paliativa ambulatorie 1n
zonele rurale cu infrastructura deficitara.

8.4.3. Cerinte

Echipa de baza in ingrijirile paliative la
domiciliu este alcituita din 4-5 profesionisti cu
norma intreaga si cuprinde medici si asistenti
medicali cu instruire de specialitate, un asistent
social si personal administrativ.

Echipa de baza in ingrijirile paliative la
domiciliu ar trebui sa fie alcatuita din profesionisti
cu pregitire speciald 1n ingrijirea paliativa
acreditati de consiliile profesionale nationale.™

in unele echipe de ingrijiri paliative la
domiciliu, membrii personalului fara pregatire de
specialitate oferd ingrijire zilnicad pacientilor si
ingrijitorilor, consultantii de ingrijiri paliative, iar
asistentii medicali specializati in ingrijiri paliative
sunt disponibili pentru a oferi indrumare si
supraveghere.’

In plus, ar trebui sa existe acces facil la alti
profesionisti precum fizioterapeuti, psihologi,
terapeuti  ocupationali, logopezi, dieteticieni,
asistenti spirituali i voluntari.

Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu
lucreaza 1in stransia colaborare cu alti
profesionisti, astfel incit intreaga gama de
activitati ale echipei multiprofesionale sa poata
fi realizata in mediul de ingrijire la domiciliu.

In unele tiri, nu existi echipe multi-
profesionale, iar ingrijirea paliativd la domiciliu
este furnizata de serviciile de asistenta paliativa de
specialitate si de medici specialisti care activeaza
in cadrul serviciilor generaliste sau a serviciilor de
suport pentru ingrijire la domiciliu.

ingrijirea paliativi la domiciliu necesiti o
strinsa colaborare cu alte servicii profesionale,
precum servicii de asistentd medicala
specializata si medici generalisti cu pregatire

de specialitate, inclusiv (dar fara a se limita la)
intélniri periodice la patul pacientului (si alte
sarcini).

Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu
are nevoie de un spatiu de lucru pentru
asistenti medicali, medici si voluntari, cit si de
0 camera pentru sedinte si un depozit pentru
instrumentarul medical.

8.5. ,Spitalul la domiciliu”
Tipul de ingrijire ,,spitalul la domiciliu” ofera
pacientilor ingrijire intensa similara celei din
spital, insi la propriul domiciliu.

in unele tari din Europa, de exemplu in
Franta sau Finlanda, tipul de ingrijire ,,spitalul la
domiciliu” ofera servicii medicale si de asistenta
medicald la domiciliu pacientilor care in caz
contrar ar fi internati in spital. Aceasta presupune
un tip de ingrijire care seamand mai mult cu
tratamentul  spitalicesc decdt cu ingrijirea
obisnuitd la domiciliu. Pot fi intdlnite diverse
modele organizatorice, variind de la extinderea
resurselor existente la domiciliu, la alocarea unei
echipe de specialisti care poate raspunde tuturor
solicitdrilor.”

8.6. Echipele de voluntari

8.6.1. Definitie si scop

Echipa de voluntari ofera sprijin si indrumare
pacientilor aflati in ingrijire paliativi si
familiilor acestora pe perioada bolii, durerii si
pe perioada doliului. Echipele de voluntari fac
parte dintr-o retea ampla de suport si
colaboreazia 1indeaproape cu alte servicii
specializate de ingrijiri paliative.

Echipele de voluntari sunt esentiale pentru a
putea contribui la suportul psiho-social si
emotional al pacientilor, rudelor si profesionistilor
in domeniu si sprijind mentinerea §i imbunatatirea
calitatii wvietii pacientilor i a 1ingrijitorilor.
Suportul continud si dupd decesul pacientului,
mentinindu-se si pe parcursul doliului.® Echipele
de voluntari nu oferd pacientilor si familiilor
acestora numai o dimensiune indispensabila a
favoarea ingrijirilor paliative in randul opiniei
publice. In unele tari, voluntarii contribuie la
strangerea de fonduri, Indeplinesc sarcini de
receptie si administrare si se ocupa de conducerea
hospice-urilor.

8.6.2.Cererea
Ar trebui sa existe o echipa de voluntari pentru
fiecare 40.000 de locuitori."

Cu toate acestea, in timpul procedurii Delphi
(a se vedea partea 1 a acestui articol in EJPC

EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE, 2012; 17(1)



Update EAPC

16.6), consensul cu privire la aceastd afirmatie nu
a fost la fel de larg ca In cazul altor afirmatii.
Cererea de echipe de voluntari poate varia in
functie de rolul voluntarilor in cadrul national si
local. In unele zone, poate fi suficientd o echipa
de voluntari pentru un numar de pana la 80.000 de
locuitori.

8.6.3. Cerinte

Echipa de voluntari este alcatuita din voluntari
cu instruire specializata si este indrumata de
cel putin un coordonator profesionist.

O echipa de voluntari va fi alcatuitd din
minimum 10-12 voluntari si un coordonator
profesionist. Coordonatorul trebuie sa aiba
pregatire in domeniul asistentei sociale si/sau
medical si, in plus, instruire specializatd in
ingrijirea paliativd. Voluntarii trebuie sa fi urmat
un curs acreditat de instruire, sa fi fost sub
supraveghere periodica si s ia parte la cursuri de
formare continua.’® Calificarea necesardi a
voluntarilor si a coordonatorilor lor depinde de
sarcinile acestora de ingrijire paliativa. Voluntarii
cu functii administrative sau de altd naturad
necesita un tip diferit de pregatire.

8.7. Centre de zi

8.7.1. Definitie si scop

Hospice-urile de zi sau centrele de zi sunt spatii
in spitale, hospice-uri, unititi de ingrijiri
paliative sau in comunitate, destinate special
promovarii  de activititi recreative i
terapeutice destinate pacientilor aflati in
ingrijire paliativa.

Pacientii petrec o parte din zi In centrele de
zi, fie zilnic, fie o datd pe saptimana. Centrele de
zi se concentreazd pe partea creativd si pe
ingrijirea sociala, oferind pacientilor ocazia sa
participe la diferite activitati in timpul zilei in
afara mediului familial. Consultatiile medicale
formale nu fac de regula parte din rutina zilnicé a
acestor centre, dar in unele centre pacientii pot
beneficia de tratamente precum transfuzii sau
sesiuni de chimioterapie in cadrul centrelor.

Obiectivele principale sunt Ingrijirea sociala
si terapeutica cu scopul de a evita izolarea sociala

ingrijitori.

8.7.2. Cererea

Pana in prezent, centrele de zi au reprezentat o
trasaturd caracteristica a dezvoltarii ingrijirii
Britanie, inregistrandu-se in total peste 200 de
servicii, acestea existand insé doar sporadic in alte

tari europene.” De aceea, lipseste o estimare clard

a necesarului de centre de zi in tarile europene. Cu
toate acestea, o estimare medie a cererii de
servicii de 1Ingrijire paliativd a recomandat
existenta unui centru de zi la fiecare 150.000 de
locuitori. Din cauza lipsei de informatii, se
recomandi dezvoltarea de proiecte-pilot.™

Trebuie mentionat ca in multe tari centrele de
zi nu sunt considerate un serviciu esential, fiind
oferite alte modele de ingrijiri paliative.

Ar trebui sa existe un centru de zi pentru
fiecare 150.000 de locuitori.® Ar trebui
elaborate si evaluate proiecte-pilot la nivel
national pentru a analiza cererea de astfel de
servicii.

Hospice-urile de zi sau centrele de zi sunt spatii
in spitale, hospice-uri, unitati de ingrijiri
paliative sau in comunitate, destinate special
promovarii de activitati recreative si
terapeutice.

8.7.3. Cerinte

Personalul centrelor de zi este alcituit dintr-o
echipi multiprofesionald si din voluntari. in
timpul programului centrului, se recomanda
prezenta a doi asistenti medicali, fiind necesar
un asistent medical specializat in ingrijiri
paliative pentru fiecare sapte asistati. Daca este
nevoie, un medic specializat trebuie sa poata fi
contactat direct. Ar trebui sa existe acces
imediat la alte cadre, precum fizioterapeuti,
asistenti sociali sau asistenti spirituali.3'10

Centrele de zi ar trebui sa dispuna de
camere pentru pacienti, o sala de terapie, sali
pentru personal, o baie, o bucatirie si o sala de
recreare. Toate incaperile ar trebui si permita
accesul persoanelor cu handicap.

Centrul de zi ar trebui sd ofere o atmosfera
similard celei de la domiciliu. Camerele pentru
pacienti ar trebui sa fie dotate confortabil si fie
adecvate pentru utilizarea multifunctionala.
Centrul este o organizatie autonoma cu cel putin
sase locuri si poate fi asociat cu un spital stationar
sau cu o unitate de ingrijiri paliative.

8.8. Clinici ambulatorii de ingrijiri paliative
Clinicile ambulatorii de ingrijiri paliative ofera
consultatii pacientilor aflati la domiciliu si care
se pot deplasa la clinica.

Clinicile ambulatorii de ingrijiri paliative
reprezintd o componentd  importantd a
programului comunitar de ingrijiri paliative. De
reguld, acestea sunt afiliate unitatilor specializate
de ingrijiri paliative sau spitalelor. Adesea,
pacientii cu boli progresive si cu capacitati reduse
de functionare nu vor mai putea sa se deplaseze la
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clinicile ambulatorii. De aceea, clinicile
ambulatorii ar trebui sd fie integrate in retele
regionale pentru a se putea consulta cu serviciile
de internare, cu echipa de ingrijiri paliative la
domiciliu sau cu echipa de ingrijiri primare.

9. Dezbatere si perspective de viitor
Dupa o etapd de pionierat de aproximativ patru
decenii, ingrijirea paliativd continuda sa fie o
disciplind destul de ,tandra”, iar procesul de
dezvoltare a consensului reprezinti o evolutie
recenti. in publicatia lor privind modelul
familiilor acestora, Ferris et al. au afirmat ca
,,miscarile de bazi s-au dezvoltat acolo unde au
existat campioni”.’® Abordarile ingrijirii s-au
bazat de regula pe opiniile individuale. S-au putut
observa variatii considerabile cu privire la
serviciile oferite de programele individuale, cat si
acces inconsecvent la ingrijire.

In lucrarea recenta privind rezultatele Echipei
de cercetare a dezvoltarii ingrijirilor paliative in
Europa, Carlos Centeno si colegii sdi au atras
atentia asupra urmatoarelor probleme intalnite in
evaluarea serviciilor de ingrijiri paliative:*

e  existenta unor tipuri diferite de servicii de la
o tara la alta;

o lipsa standardelor unitare si a definitiilor
universal acceptate pentru fiecare tip de
resursa disponibila;

e interpretarea diferiti a ceea ce este
consideratd a fi o ,resursd de 1Ingrijiri
paliative de specialitate”.

Pornind de la aceasta publicatie, von Gunten
a afirmat ca aceastd incoerentd ,impiedica
dezbaterile, comparatiile si progresul”.”’ Acesta a
sustinut cu tarie necesitatea un consens la nivel
european, evidentiind modelul Canadei si al
Statelor Unite, care au dat un exemplu de urmat in
acest sens.

Necesitatea consensului profesional cu
privire la ingrijirea paliativd de calitate este o
conditie de baza pentru furnizarea eficienta de
astfel de servicii de-a lungul intregului continuum
de ingrijiri. Comunicarea §i sprijinirea acestor
standarde si norme recomandate de EAPC in
randul factorilor de decizie si al celor implicati
vor duce la constientizarea opiniei publice cu
privire la 1ingrijirea paliativd si ingrijirea tip
"hospice,, in Europa.

Organizatia Mondiala a Sanatiatii (OMS)
recomanda factorilor politici de decizie sa asigure
serviciilor medicale si nu considerarea acesteia
doar ca un ,,suplirnent”.5 Aceasta recomandare se
inscrie n linia recomandarilor Consiliului Europei

catre statele membre, conform carora ingrijirile
paliative ar trebui sd constituie o parte
De aceea, strategiile medicale nationale trebuie sa
contind masuri pentru dezvoltarea si integrarea

stabilite parteneriate intre echipele medicale de

geriatrie, centrele de ingrijire si personalul care

acorda ingrijiri paliative.

EAPC sprijina recomandarile OMS adresate
factorilor politici si factorilor de decizie, printre
care se numara urmitoarele:”

e recunoasterea consecintelor procesului de
imbatranire a populatiei asupra sanatatii
publice;

e efectuarea unui audit al calitatii serviciilor de
ingrijiri paliative;

e investirea 1n elaborarea seturilor de date de
baza;

e investirea In metode de Imbunatatire a
auditului si a calitatii si in recompensarea
implicdrii In organizatiile de sanatate;

e asigurarea ca serviciile interdisciplinare sunt
finantate, recompensate §i  sprijinite
corespunzator;

e  asigurarea ca instruirea personalului medical
prevede suficient timp dedicat medicinii
paliative si ca profesionistii sunt sprijiniti sa
aiba acces la informatii de ultima oré;

e lupta impotriva stereotipelor conform carora
persoanele in varstd nu beneficiaza de
ingrijiri paliative atunci cand au nevoie.
Aceastda Carta Alba se concentreaza pe

normele si standardele aplicabile 1Ingrijirii

conform recomandérilor EAPC. Continutul sau s-

a limitat la aspectele legate direct de distribuirea

serviciilor 1n comunitate, cidt si de dotarea

materiald si cu resurse umane a acestor servicii.

De asemenea, pe langa structura ingrijirii, si
alte dimensiuni joacd un rol important in
furnizarea de ingrijire paliativa si tip ,,hospice” de
calitate — precum metodele de tratament,
evaluarea calitatii si a rezultatelor, cercetarea,
educatia,  finantarea,  cadrul  politic  si
organizatoric, legislatia. Aceastd Carta Alba nu se
ocupa de tratarea in extenso a domeniilor
respective. Subiectele relevante vor fi analizate
mai detaliat intr-o serie de lucrari viitoare.

Textul scris in caractere aldine subliniazi recomandarile
EAPC. Partea a doua a Cartii albe EAPC va fi publicata
in Jurnalul European de Ingrijiri Paliative 17.1.
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Multumiri

Activitatea de cercetare a fost sprijinitd de o finantare
educationald nelimitatd acordatd de Departamentul de
Medicina Paliativda a RWTH Aachen University (Germania).
Manuscrisul a fost elaborat de Saskia Jinger. Dorim sa
adresam multumiri expertilor care au investit timp si efort
pentru a revizui manuscrisul: Franco De Conno, Carl-Johan

Referinte

! Kaas-Bartelmes BL, Hughes R, Rutherford MK. Advance
care planning: preferences for care at the end of life.
Rockville: US Department of Health and Human Service,
Agency for Healthcare Research and Quality, 2003.

2 Council of Europe. Recommendation Rec (2003) 24 of the
Committee of Ministers to member states on the organisation
of palliative care, 2003.
www.coe.int/t/dg3/health/Source/Rec(2003)24_en.pdf
(ultima accesare

21/10/2009)

3 Mid-Western Health Board. Report on the National
Advisory Committee on Palliative Care. Department of
Health and Children; 2001. http://hdl.handle.net/10147/43031
(ultima accesare 21/10/2009)

* National Consensus Project for Quality Palliative Care.
Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care,
2004.

® Davies E, Higginson 1J (eds). Better Palliative Care for
Older People. Copenhagen: World Health Organization
Regional Office for Europe, 2004.

6 Jaspers B, Schindler T. Stand der Palliativmedizin und
Hospizarbeit in Deutschland und im Vergleich zu
ausgewdhlten Staaten (Belgien, Frankreich, Grof3britannien,
Niederlande, Norwegen, Osterreich, Polen,

Schweden, Schweiz, Spanien). Berlin: Enquete-Kommission
des Bundestages ‘Ethik und Recht der modernen Medizin’,
2005.

" National Institute for Health and Clinical Excellence.
Improving supportive and palliative care for adults with
cancer. The manual, 2004.
www.nice.org.uk/nicemedia/pdf/csgspmanual.pdf (ultima
accesare 21/10/2009)

& Tomlinson S. National Action Planning Workshop on End-
of-life Care. Winnipeg: Health Canada Secretariat on
Palliative and End-of-life Care, 2002.

® Ellershaw J. Care of the dying: what a difference an LCP
makes! Palliat Med 2007; 21: 365-368.

10 Nemeth C, Rottenhofer I. Abgestufte Hospiz- und
Palliativversorgung in Osterreich. Wien: Osterreichisches
Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen, 2004.

11 Elsey B, Mclntyre J. Assessing a support and learning
network for palliative care workers in a country area of South
Australia. Aust J Rural Health 1996; 4: 159-164.

12 Mitchell G, Price J. Developing palliative care services in
regional areas. The Ipswich Palliative Care Network model.
Aust Famy Physician 2001; 30: 59-62.

13 Schroder C, Seely JF. Pall-Connect: a support network for
community physicians. J Palliat Care 1998; 14: 98-101.

4 Gomez-Batiste X, Porta-Sales J, Pascual A et al. Palliative
Care Advisory Committee of the Standing Advisory
Committee for Socio-Health Affairs, Department of Health,
Government of Catalonia. Catalonia WHO palliative care
demonstration project at 15 years (2005). J Pain Symptom
Manage 2007; 33: 584-590.

15 Ferris FD, Balfour HM, Bowen K et al. A model to guide
patient and family care: based on nationally accepted
principles and norms of practice. J Pain Symptom Manage
2002; 24: 106-123.

Fiirst, Geoffrey Hanks, Irene Higginson, Stein Kaasa, Phil
Larkin si Freidmann Nauck. De asemenea, dorim sa
multumim consiliilor directoare ale asociatiilor nationale
pentru participarea lor in procedura Delphi. Fara implicarea
si sprijinul lor, ar fi fost imposibil sa elaboram aceste
recomandari intr-un timp atét de scurt.

18 Clinical Standards Board for Scotland. Clinical standards:
specialist palliative care. Edinburgh, 2002.

" Centeno C, Clark D, Lynch T et al. EAPC Atlas of
Palliative Care in Europe. Houston: IAHPC Press, 2007.

18 Radbruch L, Voltz R. Was ist speziell an der spezialisierten
Palliativversorgung? Der Gemeinsame Bundesausschuss legt
Beschliisse zur spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung vor. Der Schmerz

2008; 22: 7-8.

19 Centeno C, Clark D, Lynch T et al. Facts and indicators on
palliative care development in 52 countries of the WHO
European region: results of an EAPC task force. Palliat Med
2007; 21: 463-471.

20 \/on Gunten CF. Humpty-Dumpty Syndrome. Palliat Med
2007; 21: 461-462.

Lukas Radbruch, Presedintele Asociatiei Europene
pentru  Ingrijiri  Paliative (EAPC), Sheila Payne,
Vicepresedintele EAPC si membrii  Consiliului
Director al EAPC (Michaela Bercovitch, Augusto
Caraceni, Tine De Vlieger, Pam Firth, Katalin
Hegedus, Maria Nabal, Andre Rhebergen, Esther
Schmidlin, Per Sjogren, Carol Tishelman, Chantal
Wood si Franco De Conno, Director onorific).

EUROPEAN JOURNAL OF PALLIATIVE CARE, 2012; 17(1)



