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Introducere

Proiectul Cresterea capacitatii institutionale pentru dezvoltarea nationala coordonata a
ingrijirilor paliative si ingrijirilor la domiciliu (Pal-Plan) desfasurat in perioda 2020-2023,
sub coordonarea Ministerului Sanatatii, aduce sub umbrela lui expertiza din domeniul
sanitar (Ministerul Sanatatii), social (Ministerul Muncii), al calitatii serviciilor (ANMCS),
al finantarii serviciilor de sanatate (CNAS) si al ingrijirilor paliative (HOSPICE Casa
Sperantei).

Scopul final al proiectului Pal-Plan este acela de a imbunatati accesul la serviciile de
ingrijire paliativa in Romania pentru pacienti si apartinatorii lor prin elaborarea unui
program national coordonat de ingrijiri paliative. Acest program va fi fundamentat pe
cercetarile de actualitate din domeniu si experienta de peste 25 de ani a serviciilor de
ingrijiri paliative din Romania.

Materialul de fata prezinta o revizuire a literaturii internationale de specialitate vizand
modele de oferire a serviciilor specializate de ingrijiri paliative in diverse locatii -
comunitate, ambulator, centru de zi, spital.

In descrierea modelelor, indiferent de locatia oferirii serviciului specializat de ingrijiri
paliative, s-au considerat esentiale urmatoarele aspecte

a) Beneficiarii - cine sunt ei, ce nevoi de ingrijire au, cum sunt selectati si
prioritizati?

b) Furnizorii- Ce discipline vor fi implicate? Care vor fi rolurile diferitilor furnizori si
cum se vor coordona? Ce competente si experienta trebuie sa posede? Ce interventii vor
aplica?

C) Structurile facilitatoare necesare: cu atentie deosebita pusa documentatia si
instrumentele standardizate folosite, metode de finantare si alte servicii de sprijin
necesare; Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii?

Deoarece literatura de specialitate provine preponderent din mediul anglo-saxon si din
tari cu sisteme de sanatate si modalitati de finantare diferite fata de cel romanesc a
fost necesara in diferite capitole redefinirea termenilor precum ingrijire de tip hospice,
ingrijire paliativa primara, secundara, tertiara in intelesul sistemelor de sanatate din
tarile respective si diferit fata de modul de conceptualizare a ingrijirii paliative in
Romania asa cum este ea prezentata in ordinul 253 /2018.

Acest raport comprehensiv este valoros atat pentru clinicieni, cat si pentru manageri si
organizatori de servicii de sanatate prin faptul ca aduna sintetic si structurat informatiile
de actualitate vizand modul de organizare a serviciilor de paliatie in asistenta
spitaliceasca si extra-spital.

Conferentiar Univ. Dr. Daniela Mosoiu, Coordonator stiintific proiect Pal-Plan
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A.MODELE INTERNATIONALE DE INGRIJIRI PALIATIVE 1IN
AMBULATORIU

SUMAR

Introducere: Ambulatoriile de fingrijire paliativa reprezinta cadrul ideal pentru
rutina. Scopul integrarii este de a optimiza accesul pacientilor la ingrijire paliativa si
de a imbunatati calitatea vietii pacientilor si familiilor acestora. Ambulatoriile de
ingrijire paliativa necesita resurse relativ putine si pot deservi un numar mare de
pacienti si reprezinta principalul cadru in care pot fi consultati pacientii in perioada
timpurie a traiectoriei bolii.

Modele clinice identificate in literatura

Ambulatoriul independent are propriul spatiu si suport administrativ si este responsabil
de stabilirea procedurilor de lucru (modul de recomandare, evaluarea independenta a
pacientilor si management) si genereaza un model financiar sustenabil. Echipa de
ingrijire paliativa are control deplin asupra modului si momentului in care pacientii sunt
vazuti, durata vizitelor, integrarea altor discipline si atentia catre nevoile
apartinatorilor. O mare parte din dovezile disponibile sustin ambulatoriile
independente conduse de o echipd specializatd interdisciplinard de ingrijire paliativd.
Ambulatoriile independente au avantajul de a avea un spatiu separat, fiind astfel
capabile sa acomodeze interventiile mai multor membri ai echipei interdisciplinare.
Variatiile acestui model sunt date de componenta echipei de ingrijire paliativa:
ambulatorii independente cu echipa interdisciplinara, doar cu medic de ingrijire
paliativa, doar cu asistent medical de ingrijire paliativa.

Ambulatoriul incorporat incorporeaza membrii echipei de ingrijire paliativa intr-o
clinica mutidisciplinara, care sprijina astfel serviciile de fingrijire paliativa prin
furnizarea spatiului si a personalului administrativ, ceea ce poate avea implicatii
financiare importante, este cost-eficient si este potrivit in perioada de dezvoltare a

specialisti curanti si echipele de ingrijire paliativa de a comunica, colabora si coordona
ingrijirea si de a oferi pacientilor acces rapid la ingrijire paliativa de specialitate.
Modelul poate fi asociat cu cresterea numarului de recomandari catre ingrijire
paliativa, reducerea spitalizarilor si o rata a mortalitatii mai mica la 4 luni. Variatiile
acestui model sunt date de componenta echipei de ingrijire paliativa: ambulatorii
incorporate cu echipa interdisciplinara, doar cu medic de ingrijire paliativa, doar cu
asistent medical de ingrijire paliativa. Ambulatoriile incorporate pot fi mai potrivite in



cabinetele de oncologie mai mici din comunitate, cu resurse limitate de ingrijire
paliativa.

Ambulatoriul in colocatiune permite pacientilor sa acceseze ambulatoriul de ingrijire
paliativa in aceeasi locatie cu oncologul lor (sau medicul specialist curant) si intr-un
mod coordonat cu programarea la medicul specialist curant. Personalul administrativ,
secretariatul poate fi utilizat in comun. Ingrijirea este furnizatd de medic, asistent
medical, asistent social. Asistentul social si preotul pot deservi intreg centrul in care
este colocat ambulatoriul. Aceste ambulatorii pot fi locate in spitale, hospice-uri,
sisteme integrate de sanatate, in centre de oncologie, cardiologie, neurologie.
Telemedicina poate fi potrivita pentru pacientii din zonele rurale, pentru care accesul
la ingrijirea tertiara este dificil, pentru cresterea capacitatii ambulatoriilor existente,
pentru educatie, consiliere si pentru monitorizarea simptomelor intr-un mod cost-
eficient. Principalele avantaje al acestui model sunt accesibilitatea si cost-eficienta.
Ingrijirea este furnizatd de asistent medical care poate sau nu si consulte echipa
interdiciplinara de ingrijire paliativa, medic cu competenta in ingrijire paliativa, care
face o vizita initiala la pacient, urmata de monitorizare telefonica.

vvvvv

oncologie, care ofera ingrijire paliativa de baza, dupa ce a beneficiat de o anumita
formare in domeniu. Acest model poate maximiza confortul pacientului si continuitatea
adesea limitate. Ingrijirea paliativd primara imbunatatita este furnizatd de medic
specialist si asistent medical. Pe masura ce acest model se maturizeaza, in echipa de
ingrijire paliativa primara pot fi adaugati alti membri (asistent social, preot, consilieri).

Beneficiarii ambulatoriilor de ingrijire paliativa sunt pacientii cu boli cronice
progresive oncologice si non-oncologice, cu un nivel de suferinta relativ scazut pana la
moderat, supravietuire de luni pana la ani, status de performanta ECOG ideal 1-2,
uneori 3-4. (Hui D, Bruera E, 2020).

Ingrijirea paliativa acordata fn ambulatoriu ar trebui s& inceapa cand pacientii sunt
inca mobili, independenti din punct de vedere functional si beneficiaza de tratamente
directionate spre managementul bolii de baza.

Furnizorii: Echipa interdisciplinara de ingrijire paliativa este formata din medic cu
competenta in ingrijire paliativa, asistent medical de ingrijire paliativa, asistent social,
psiholog, preot, alti terapeuti. ingrijirea paliativa specializatd acordatd de un singur
clinician sau ingrijirea paliativa primara imbunatatita poate fi o alternativa de luat in
considerare la ingrijirea paliativa interdisciplinara. Este greu de crezut insa ca un singur
medic, dupa o anumita instruire, sa aiba un impact semnificativ in ceea ce priveste
rezultatele ingrijirii paliative.

Conditii de acordare: In practicd, momentul furnizarii ingrijirii paliative este strans
legat de metoda de recomandare si este la discretia medicului care face recomandarea.



Multi profesionisti din domeniul sanatatii echivaleaza ingrijirea paliativa cu ingrijirea
la sfarsitul vietii, ceea ce duce la recomandari tardive. Utilizarera unor criterii
declansatoare pentru consultatiile de ingrijire paliativa duce la o integrare timpurie a

ingrijire de tip hospice. Consilierea familiei este disponibila inclusiv in a perioada de
doliu. Unele ambulatorii asigura acoperire telefonica sau in persoana 24 de ore pe zi, 7
zile pe saptamana. Pentru a facilita comunicarea dintre medicii curanti si echipa de
ingrijire paliativa, se utilizeaza dosarul medical electonic partajat (EMR). Pentru toti
pacientii se completeaza la prima consultatie o fisa de evaluare a simptomelor (ESAS)
si a calitatii vietii (QOL) si se identifica nevoile fizice, de sprijin psiho-social si spiritual.
In unele ambulatorii de ingrijiri paliative care deservesc pacientii cu dependente,
managementul opioidelor include evaluarea, cu ajutorul unor instrumente validate, a
riscului de abuz de opioide si un consimtamant informat cu privire la utilizarea
opioidelor de catre clinica. La vizitele de monitorizare sunt evaluate suferinta fizica si
psiho-emotionala a pacientului, statusul de performanta ECOG.

Impactul asupra beneficiariilor: imbunatatirea calitatii vietii, o stare generala mai
buna si o satisfactie mai buna a pacientului comparativ cu ingrijirea obisnuita;
intelegere mai buna a bolii; tratamente mai putin agresive la sfarsitul vietii; mai putina
suferinta pentru apartinatori.

Impactul asupra sistemului de sanatate: pacientii care au beneficiat de consultatii in
ambulatoriu au avut rate semnificativ mai mici de spitalizare, vizite la urgente si
internari in terapie intensiva (ATI) in ultimele 30 de zile de viata, ceea ce se traduce
prin economii indirecte in sistemul de sanatate, prin masuri de evitare a costurilor; o
scadere a deceselor din spitale, datorate ingrijirii paliative furnizate in ambulatoriu;
un cost mai mic al ingrijirii in comparatie cu pacientii internati in alte servicii.

Concluzii: Ambulatoriile de ingrijire paliativa reprezinta cadrul ideal pentru acordarea
Acestea trebuie astfel concepute incat sa satisfaca nevoile unice ale tuturor partilor
interesate - pacienti, familii, furnizori de servicii medicale care fac recomandari si
institutii.

Desi modelul independent cu echipa interdisciplinara este considerat standardul de aur,
avand n vedere heterogenitatea foarte mare a sistemelor de sanatate, a populatiei de
pacienti eligibili, a disponibilitatii resurselor, instruirii clinicienilor si atitudinii si
credintelor fata de ingrijirea paliativa la nivel mondial, este important de subliniat
faptul ca niciunul din modelele prezentate nu va oferi o solutie general valabila.



DEFINITII SI TERMENI

Avand in vedere ca articolele revizuite provin in mare masura din SUA si Canada, se
impune explicarea unor termeni care au alt inteles decit cel din tara noastra (Ord.
253/2018).

Ingrijirea paliativa (IP) primara se refera la ingrijirea paliativa de baza furnizata de
oncolog sau medicii de familie, cu o anumita pregatire in IP. Aceste echipe vad pacientii
in prima linie si trebuie sa poata oferi ingrijire suportiva / paliativa de baza de calitate.
Ingrijire paliativa secundara se adreseaza pacientilor cu nevoi mai complexe. Ingrijirea
este furnizata de echipe specializate de IP cu rol consultativ, care vad pacientii in
unitati cu paturi sau ambulatorii.

Ingrijire paliativa tertiara - 1in acest tip de ingrijire, echipa de IP functioneaza ca
de IP tertiard sunt adesea situate in centre academice. in plus, fatd de activitatea
clinica, acestia sunt implicati adesea in activitati de educatie si cercetare. (Hui D,
Bruera E 2015)

in literatura de specialitate. Principalele definitii pentru ambele domenii au fost
furnizate de Organizatia Mondiala a Sanatatii (WHO), Asociatia Multinationala de
Ingrijiri Suportive in Cancer (Multinational Association of Supportive Care in Cancer),
de Academia Americana pentru Hospice si Medicina Paliativa (American Academy of
Hospice and Palliative Medicine), de Asociatia Internationala pentru Hospice si Tngrijire
Paliativa (IAHPC) si de Societatea Americana de Oncologie Clinica (American Society of
Clinical Oncology). Desi ingrijirea suportiva pare sa aiba mai putine conotatii negative
in randul pacientilor, sistemele de sanatate din lume au introdus ingrijirea paliativa,
respectiv medicina paliativa, ca noua specialitate clinica, atat pentru medici, cat si
pentru asistentii medicali.

Ingrijire de tip hospice este vazuta distinct fata de ingrijirea paliativa in Statele Unite,
avand criterii clare pentru a include pacienti cu diverse boli cronice cu un prognostic
sub 6 luni de viata, avand o finantare distincta prin MEDICARE, la care se adauga surse
filantropice. Nu se permite inrolarea in programe de tip hospice in paralel cu
administrarea de tratament tintit pe boala, de exemplu chimioterapie pentru pacientii
Cu cancer.

SCOP SI BENEFICII

Ingrijirea paliativa a fost conceputa pentru a imbunatati calitatea vietii pacientilor si a
familiilor acestora prin abordarea durerii si a altor simptome, comunicarea
prognosticului, evaluarea intelegerii bolii si clarificarea obiectivelor de ingrijire, prin
oferirea sprijinului pentru a face fata bolii cronice progresive, dar si prin asistarea in

(Ferrell BR, Temel JS, Temin S, et al. 2017)



Ambulatoriile de ingrijire paliativa (AIP) au aparut pentru prima data in Canada si
Germania in anii ’90. Acestea necesita resurse relativ putine, pot deservi un numar
mare de pacienti si reprezinta principalul cadru in care pot fi consultati pacientii in
perioada timpurie a traiectoriei bolii. (Finlay E, Rabow MW, Buss MK 2018)

Cresterea numarului de AIP s-a datorat mai multor factori, incluzand dovezile care
sustin imbunatatirea controlului simptomelor datorata ingrijirii paliative, dar si o
constientizare mai bund a rolului IP in randul oncologilor. in studiile controlate
randomizate, IP timpurie acordata predominant in ambulatorii a fost asociata cu o
imbunatatire a calitatii vietii, o stare mai buna si o satisfactie mai buna a pacientului
in comparatie cu ingrijirea oncologica obisnuita. (Zimmermann C, Swami N,
Krzyzanowska M, et al. 2014; Temel JS, Jackson VA, Billings JA, et al. 2007)
Dezvoltarea de AIP robuste si sustenabile este necesara pentru a satisface cererea tot
mai mare pentru aceste servicii in randul pacientilor oncologici si in general al
pacientilor cu boli cronice progresive.

intr-un studiu longitudinal care a examinat impactul locatiei si a momentului
recomandarii asupra calitatii vietii, Hui si colaboratorii au constatat ca pacientii care
au beneficiat de o consultatie de IP in ambulatoriu au avut rate semnificativ mai mici
de spitalizare, de vizite la unitatea de primiri urgente (UPU) si de internari in unitatile
de terapie intensiva (ATI) in ultimele 30 de zile, comparativ cu cei care au beneficiat
de o consultatie de ingrijire paliativa prima data pe perioada internarii. (Hui D, Kim
SH, Roquemore J, et al. 2014).

A.1. MODELE CONCEPTUALE

Modelele conceptuale sunt utile pentru a ajuta partile interesate (factori de decizie,
manageri, clinicieni, pacienti, cercetatori) sa inteleaga mai bine rationamentul
integrarii IP, sa compare riscurile si beneficiile diferitelor practici si sa defineasca o
viziune pentru integrare. Exemple de modele:

A.1.1. Model bazat pe timp / momentul la care intervine IP in traiectoria bolii (Time-
based model)

Acest model este frecvent utilizat in literatura de specialitate pentru a descrie
integrarea IP, evidentiind momentul si amploarea implicarii IP de-a lungul traiectoriei
bolii. in prezent recomandarile pentru IP apar adesea in ultimele saptdmani/luni de
viata, astfel ca IP este asociata cu starea terminala si moartea. In modelul integrativ,
IP este introdusa pacientilor oncologici la momentul diagnosticului bolii avansate.



B Tratament oncologic [ Ingrijire suportivd/paliativdi [ Ingrijire hospice [l Suport doliu

Diagnostic Timp Deces

Adaptare dupa Hui D, Bruera E, 2015
Figura 1. 1 Momentul interventiei ingrijirii paliative in traiectoria bolii

A.1.2. Model bazat pe funizor (Provider-based model)

Acest model pali-centric se concentreaza pe furnizarea de IP in functie de
complexitatea nevoilor pacientilor si de cadru/locatie (ingrijire paliativa primara,
secundara si tertiara).

Adapare dupd Hui, Bruera, 2015
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Adaptare dupa Hui et al, 2018
Figura 1. 2 Modelul bazat pe furnizor. Ingrijire paliativa primard, secundara, tertiard

A.1.3. Model bazat pe nevoile pacientului (Issue-based model)

Acest model onco-centric se concentreaza pe numeroasele probleme oncologice si de
ingrijire suportiva cu care se confrunta zilnic medicii oncologi.

In modelul de practicd individuald (modelul solo), oncologul este responsabil de
diagnosticarea, stabilirea stadiului si tratamentul cancerului, precum si de toate
aspectele legate de ingrijirea suportiva, cum ar fi durerea, oboseala, greata, depresia
si suferinta spirituald. Tn timp ce oncologul ofera adesea un nivel rezonabil de ingrijiri
suportive in prima linie, este posibil ca el sa nu poata sa abordeze toate nevoile
pacientului in mod cuprinzator, daca nevoile de ingrijire ale pacientului sunt complexe.
Aceasta abordare este rezonabila, in special in mediile in care accesul la un specialist
in ingrijiri paliative este limitat. Tn cadrul acestui model, ar fi important sa se
maximizeze oferirea de servicii de ingrijiri paliative de baza (primare), prin furnizarea
unor programe educationale si resurse adecvate oncologilor.

In cadrul “modelului congress”, in loc sa furnizeze servicii de ingrijire suportiva,
oncologul trimite pacientii catre diferiti specialisti. Desi aceasta abordare permite
pacientilor sa beneficieze de contributia expertilor, este potential confuza pentru
pacienti, poate avea ca rezultat recomandari contradictorii si este adesea costisitoare
pentru pacienti si pentru sistemul de sanatate. Prin urmare, modelul congresului nu
este, in general, unul recomandat.

In cadrul modelului de ingrijire integratd, oncologii trimit in mod obisnuit pacientii
catre echipe specializate de ingrijire paliativa la inceputul traiectoriei bolii. in cadrul
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acestui model, oncologul poate oferi ingrijire suportiva dupa cum doreste, stiind ca
pacientii sai vor putea intotdeauna sa primeasca ingrijiri paliative de inalta calitate.
Modelul de ingrijire integrata este recomandat deoarece standardizeaza accesul
pacientilor la ingrijirea paliativa in timp util, concomitent cu ingrijirea oncologica si
normalizeaza introducerea tratamentului paliativ. (Hui D, Bruera E 2015)

A.1.4. Model sistemic (System-based model)

Acest model conceptual centrat pe pacient descrie modul in care un pacient tipic
navigheaza in sistemul de sanitate pentru a accesa ingrijirea paliativa. in modelul
contemporan, momentul si eligibilitatea pentru recomandare de ingrijiri paliative nu
este standardizata in majoritatea institutiilor si este la discretia medicilor curanti.
Astfel, acelasi pacient, in functie de oncologul pe care il vede, poate sa nu primeasca
recomandare de ingrijire suportiva/paliativa (ca in modelul solo), poate primi mai
multe recomandari catre diverse specialitati medicale (ca in abordarea congresului),
sau poate primi recomandare de ingrijire paliativa (ca in modelul de ingrijire integrata).
In modelul sistemic integrat, un pacient care indeplineste criteriile prestabilite ar primi
recomandare de ingrijiri paliative, indiferent de medicul oncolog pe care il consulta.
Acest lucru ar simplifica procesul de recomandare si ar asigura faptul ca pacientii
primesc un nivel ridicat de ingrijire suportiva/paliativa in cadrul unui model integrat.
(Hui D, Bruera E, 2015)

A.2. MODELE CLINICE
Modelele clinice aplica principii ale modelelor conceptuale in diferite medii clinice.
Acestea evidentiaza strategiile pentru incurajarea comunicarii si colaborarii in practica,
ilustreaza provocarile logistice si ofera date cu privire la rezultatele clinice ale
integrarii. Exemple de modele:

* Modelul independent (independent / stand-alone / freestanding clinic)

« Modelul incorporat (embedded model)

* Modelul in colocatiune (colocated model)

« Ingrijire paliativa primard “imbunatatita” (enhanced primary care clinics)

« Telemedicina (telehealth)

* Ambulatoriul integrat (fully integrated)

Modelele clinice trebuie sa raspunda urmatoarelor intrebari:

Cine sunt beneficiarii ambulatoriilor de IP? Cine ar trebui sa primeasca recomandare
pentru IP?

in functie de complexitatea nevoilor pacientilor, modelul conceptual bazat pe furnizor
afirma ca pacientii ar trebui sa beneficieze de IP primara, secundara sau tertiara,
furnizata de catre oncolog si medici de familie cu o anumita pregatire in IP, de catre
echipe specializate de IP avand rol consultativ si respectiv de catre echipe specializate
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de IP, in calitate de furnizor principal al ingrijirii. Cand se trece de la modelul
conceptual la cel clinic, o atentie majora trebui sa fie acordata beneficiariilor: cine
sunt ei? care sunt nevoile lor? cand sunt eligibili pentru a primi ingrijire?

Pentru a concepe un serviciu sustenabil si robust de ambulatoriu de IP, acesta trebuie
sa fie centrat in jurul nevoilor de ingrijire a potentialilor beneficiari ai serviciului.
Cand ar trebui sa inceapa IP?

in cadrul modelelor conceptuale axate pe momentul initierii, IP este initiatd fie
concomitent cu tratamentele curative, fie cande boala este considerata incurabila si
tratamentul curativ este intrerupt. In unele modele, sprijinul in procesul de doliu este
acordat dupa moartea pacientilor. Tn practicd, momentul furnizarii IP este strans legat
de metoda de recomandare/trimitere si este la discretia medicului care face
recomandarea.

Cine sunt furnizorii? Ce discipline vor fi implicate? Care vor fi rolurile diferitilor
furnizori si cum se vor coordona? Ce competente si experienta trebuie sa posede? Care
este nivelul de reponsabilitate (consultanta, co-management sau ingrijire primara)? Ce
interventii vor aplica? Ce tip de instruire trebuie sa aiba personalul care furnizeaza
Managementul prescriptiei: Practicile de prescriere variaza in cadrul ambulatoriilor de
IP. Decizia de a prescrie inseamna ca echipa isi asuma responsabilitatea pentru
managementul medicatiei, efectele adverse, ajustari de doze, completarea
documentelor legale. Unele ambulatorii, recunoscand limitarile personalului sau
incapacitatea de a asigura acoperire in afara programului, opteaza pentru a ceda
aceasta responsabilitate echipei de ingrijire primara. Aceasta abordare va atrage dupa
sine riscul ca recomandarile sa nu fie luate in considerare. (Rabow MW, Dibble SL,
Pantilat SZ et al, 2004). Atunci cand oncologii colaboreaza cu furnizorii de IP pentru a
ingriji pacientii, trebuie definite roluri clare in ceea ce priveste managementul
prescriptiei, pentru a se evita greselile sau neintelegerile.

Ce structuri facilitatoare sunt necesare? Ce documentatie si ce instrumente vor fi
folosite? Ce alte servicii de sprijin sunt necesare? Ce modificari organizationale,
legislative sunt necesare? Cum vor fi finantate aceste servicii? Ce monitorizare
exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii?

A.2.1. Modelul independent (Independent / Stand-alone / Freestanding Clinic)

are propriul spatiu si suport administrativ si este responsabil de crearea unui proces de
recomandare care evalueaza in mod independent pacientii si genereaza un model
financiar sustenabil. Echipa de IP are control deplin asupra modului si momentului in
care pacientii sunt vazuti, inclusiv durata vizitelor, integrarea altor discipline si atentia
catre nevoile apartinatorilor. (Finlay et al. 2019)

O mare parte din dovezile disponibile sustin clinicile independente furnizate de o
echipa specializata interdisciplinara de IP. (Hui D &Bruera E 2020)
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n acest model, ambulatoriile de oncologie si IP sunt separate, atat din punct de vedere
al locatiei, cat si al finantarii. Programarile de IP nu sunt legate de programarile
oncologice, desi se pot cauta solutii pentru coordonarea acestora, in functie de
diponibilitatea si flexibilitatea personalului de la oncologie si IP.

Tot personalul clinicii, inclusiv receptionerul, asistentul medical si asigurarea garzilor
intra in responsabilitatea echipei de ingrijiri paliative, iar aceasta are implicatii asupra
costului. Ambulatoriile independente au avantajul de a avea un spatiu separat, fiind
astfel capabile sa gestioneze consultatii cu mai multi membri ai echipei
interdisciplinare.

Acest model promoveaza integrarea, permitand pacientilor sa fie vazuti mai devreme,
pe durata traiectoriei bolii, facilitand astfel controlul preventiv al simptomelor,
ingrijirea psiho-sociala longitudinala si discutiile la sfarsitul vietii. (Hui D & Bruera E
2020). Principalul atu al acestui model este reprezentat de interdisciplinaritatea
echipei. Principalul dezavantaj este ca necesita resurse mari. (Hui D 2019)

(Adaptare dupd Finlay et al. 2019)
Figura 1. 3 Modelul ambulatoriilor separate de oncologie si ingrijiri paliative

Modelul independent

(Adaptare dupd Finlay et al. 2018)
Figura 1. 4 Modelul independent
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Cine sunt beneficiarii ambulatoriilor de IP? Cine ar trebui sa primeasca recomandare
pentru IP?

Fara a fi exhaustiva lista de mai jos, potentialii beneficiari ai ambulatoriilor de IP
identificati in studii sunt:

- pacienti cu cancer, cu un nivel de suferinta relativ scazut pana la moderat,
supravietuire de luni pana la ani, status de performanta ECOG ideal 1-2, uneori
3-4, deci fara a-i exclude pe cei cu suferinta severa. O medie de 469 de pacienti
noi pe an, echivalent cu o medie de de 3,3 norme intregi de clinicieni (Hui &
Bruera, 2020)

- pacientii cu cancer intr-un moment in care sunt mobili, independenti din punct
de vedere functional si beneficiaza de tratamente active anti-cancer din partea
echipei de oncologie (Hui et al 2018).

- pacienti cu cancer, emfizem avansat sau insuficienta cardiaca cu o speranta de
viata de 1 pana la 5 ani. (Hui, 2019)

Conditii de acordare

De obicei clinicienii fac recomandarile in dosarul medical electronic partajat al
pacientului, sau trimit e-mail directorului medical sau echipei, solicitand o consultatie.
Motivul recomandarii, gradul de urgenta si metoda preferata de comunicare cu privire
la ingrijirea pacientului sunt de asemenea specificate in dosarul medical. Initial
coordonatorul programului contacteaza pacientul pentru a stabili vizita /consultatia IP.
(Finlay at al 2019)

in ciuda perceptiei in general pozitive in randul oncologilor, recomandarile tardive
catre IP raman o bariera semnificativa in ingrijirea optima a pacientilor. Marea
majoritate a recomandarilor provin de la clinici universitare, din cadrul diferitelor
departamente. Acest lucru se datoreaza in principal faptului ca medicii oncologi
reprezinta de cele mai multe ori echipa principala care asigura continuitatea ingrijirii
pacientilor cu cancer avansat. (Bruera & Hui, 2012) De aceea, in loc de criterii de
recomandare bazate pe timp, au fost propuse criterii de recomandare bazate pe nevoi,
pentru a identifica care sunt pacientii care ar trebui sa beneficieze de ingrijire
paliativa. (Hui & Bruera 2020)
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Criterii de trimitere citre Ambulatoriul de Tngrijiri Palbtive {adaptare dupa Hui et al 2018)

CRITERIU BAZAT PE CATEGORIE

NEVOI SAU

TimMp
Simptome fizice severe (ex. durere, dispnee, greald de intensitate 7-10 pe o scala de 10 Nevole Suferinta severa
puncte)
Simptome emationale severe (ex. depresie sau anxietate de Intensitate 7-10 pe o scala de | Nevoie Suferinta severd
10 puncte)
Cerere pentru gribirea mortii Nevoie Suferintd severd
Crizd spirituala sau existentiald Nevoie Suferinia severa
Asistentd in luarea decizillor sau in planificarea ingrijici Nevoie Suport aditional
La cererea pacientulul Nevoie Suport aditional
Delir Nevoie Complicatil neurologice
Metastaze cerebrale sau leptomeningeale Nevoie Complicatii neurologice
Compresie medulard sau sindromul cozii de cal Nevoie Complicatii neurologice
in termen de 3 luni de 13 diagnosticul de cancer avansat sau boald incurablls pentru Timp Perioada de 1a diagnosticul
pacientii cu o supravietulre mediand < 1 an. oncologic
Diagnostic de cancer avansat cu boald progresivd in ciuda tratamentului sistemic de linia a | Timp Progresia tratamentului

doua (incurabil)

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta, nivel de
reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice pentru furnizarea

IP?

Echipa de baza este formata din medic si asistent medical cu instruire in ingrijiri
paliative +/- asistent social, psiholog, consilier spiritual, farmacist. (Hui 2019;
Yennurajalingam et al. 2018). Alte variatii ale modelului sunt:

cu_echipe interdisciplinare de ingrijire paliativa, sustinuta de rezultatele

studiilor actuale. Clinicile cu echipe specializate interdisciplinare de ingrijie
paliativa reprezinta standardul de aur pentru furnizarea de ingrijiri paliative in
ambulatorii. Natura interdisciplinara a echipei face ca nevoile de ingrijire
multidimensionala ale pacientilor sa poata fi satisfacute pe parcursul traiectoriei
bolii printr-o abordare holistica. (Temel 2010; Temel 2016, Zimmermann 2015;
Groenvold 2017)

doar cu medic de ingrijiri palliative: 2 studii din Italia arata rezultate pozitive,

dar nu pe masura celor obtinute cu echipele interdisciplinare. (Maltoni M 2016;
Scarpi E 2018) Lipsa unei echipe interdisciplinare si a standardizarii interventiilor
poate explica efectele reduse ale acestui model. Pe baza datelor disponibile,
clinicile interdisciplinare sunt, in general, preferate ingrijirii paliative furnizata
exclusiv de catre medic, cu exceptia zonelor/locatiilor in care nu este posibila
angajarea altor membri ai echipei. (Hui 2019)

doar cu asistente specializate in ingrijiri paliative: doua studii din Australia si

Belgia nu au aratat diferente semnificative in supravietuire, povara simptomelor
sau intelegerea bolii (Tattersall 2014; Vanbutsele 2018). Spre deosebire de
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ambulatoriile de ingrijire paliativa interdisciplinare de sine statatoare,
rezultatele asociate ingrijirilor paliative de specialitate furnizate de asistenti
medicali cu o implicare limitata din partea medicului au fost mai putin
impresionante. Totusi, interventiile de ingrijire paliativa specializate furnizate
de asistenti medicali ar putea fi potrivite, in special in medii cu resurse limitate,
cum ar fi clinicile comunitare mai mici. (Hui 2019)

Tipuri de interventii
Modelul independent cu echipe interdisciplinare de ingrijie paliativa

Interventiile constau in consultatii de rutina si de monitorizare. Consultatiile
sunt facute de catre de medic specializat / certificat in ingrijire paliativa si
asistent medical cu practica avansata, cel putin o data pe luna, pentru
controlul simptomelor, intelegerea bolii si luarea deciziilor (Hui 2019), la care
se aduga asistent social si/sau consilier spiritual la fiecare noua vizita si de
monitorizare. Vizita initiala dureaza 60 minute, cea de monitorizare- 30
minute. Interventii: 65% managementul durerii, 54% managementul altor
simptome, 50% planificarea ingrijirii (advanced care planning ADP), 35%
sprijin psiho-social si spiritual, 2% recomandari pentru ingrijire hospice;
prescriere opioide. Alte studii pun accent alaturi de managemntul simptomelor
si planifiarea anticipativa pe construirea relatiei si raportului pacient si
personalul de ingrijire, discutii despre gestionarea si intelegerea bolii, despre
tratamentele pentru cancer si implicarea membrilor familiei. (Hui & Bruera
2015; Hui and Bruera 2020)

Evaluarea clinica initiala a pacientului se face folosind instrumente validate de
masurare. (Yennurajalingam et al 2018).La fiecare vizita, pacientii completeaza
ESAS si o scurta evaluare a calitatii vietii (QOL), precum si nevoile de sprijin
psiho-social si spiritual. Managementul opioidelor include completarea unei
evaluari cu ajutorul unor instrumente validate privind riscul de abuz la
administrarea opioid si un consimtamant informat cu privire la utilizarea
opioidelor de catre ambulatoriu. La vizita initiala, apartinatorii completeza un
instrument de screening privind incarcarea lor psiho-emotionala. (Finlay et al
2019)

Modelul independent cu medic de ingrijiri paliative

Interventiile de IP constau 1in consultatii facute doar de medic
specializat/certificat in IP la fiecare 4 saptamani, pana la deces. (Hui 2019)

Modelul independent cu asistente specializate in ingrijiri palliative

Interventiile constau in sfaturi despre controlul simptomelor, programarea
vizitei la medic specializat in IP, furnizarea de date de contact pentru serviciul
de IP. Asistentul medical telefoneaza lunar pacientul pentru monitorizarea starii
de sanatate. (Hui 2019)

17



Roluri
Modelul independent cu echipe interdisciplinare de ingrijire paliativa

- Pacientii, de obicei insotiti de un apartinator, sunt evaluati initial fie de medic,
fie de asistent medical si un consilier psiho-social-spiritual sau un asistent social
si/sau un consilier spiritual. Asistentul social ajuta la solutionarea problemelor
financiare si de transport. Rolul lor poate fi si de persoana de legatura intre
pacient/apartinatori si personalul de ingrijire. Consultatiile ulterioare si
recomandarile specifice catre alte discipline sunt facute pe baza nevoilor
fiecarui pacient. (Finlay et al. 2019)

- Dupa evaluarea facuta de medicul specialist in IP, uneori este necesar ca si
asistentul social sa se intalneasca cu pacientul. (Bruera&Hui 2012)

- In timpul vizitelor la clinica de IP, pacientii sunt vazuti mai intai de asistentul
medical instruit in IP, care efectueaza o evaluare initiala clinica cuprinzatoare
folosind instrumente validate. Datele clinice sunt apoi discutate cu medicul
specialist in IP, care evalueaza pacientul si discuta planul de ingrijire. Un sistem
telefonic permite o comunicare bidirectionala intre pacienti si asistentul medical
de IP pentru monitorizarea simptomelor, oferirea de educatie si pentru a ajuta
pacientii cu nevoile lor de asistenta medicala. (Yennurajalingam et al. 2018)

Coordonare

Ambulatoriul ofera recomandari de management direct catre oncologii care au facut
trimiterea, prin telefon sau direct in dosarul medical electronic. Prescriptiile sunt
facute de catre medicii care fac recomandarea. Acest lucru scade numarul frunizorilor
care prescriu, contribuie la imbunatatirea educatiei de baza in IP, faciliteza accesul la
ambulatoriul de IP si imbunatateste comunicarea dintre furnizorii de IP si oncologi.
(Finlay et al 2019)

Oncologii reprezinta de cele mai multe ori echipa principala care asigura
continuitatea ingrijirii pacientilor cu cancer avansat. (Bruera &Hui 2012)

Scopul consultatiei este definita de catre oncolog. Comunicarea intre oncologi si echipa
de IP se face atat personal (direct), in timp ce ofera ingrijire in aceeasi cladire, sau
prin intermediul dosarului medical electronic, disponibil ambelor cabinete. (Muir et al
2010)

Educatie
Medicii au specializare/certificare in IP, iar asistentii medicali sunt instruiti in domeniul

Structuri facilitatoare necesare, documentatie si instrumente folosite, alte servicii
de sprijin, modificari organizationale si legislative necesare, finantare
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Documentatie si instrumente folosite

Pentru a facilita comunicarea intre oncologi si echipa de IP, se utilizeaza dosarul
medical electonic partajat. La fiecare vizita, pacientii completeaza ESAS si o scurta
evaluare a calitatii vietii (QOL), precum si nevoile de sprijin psiho-social si spiritual.
Managementul opioidelor include evaluarea cu ajutorul unor instrumente validate
privind riscul la opioid si un consimtamant informat cu privire la utilizarea oipioidelor
de catre clinica. La vizita initiala, apartinatorii completeza un test pentru evaluarea
La fiecare vizita initiala si de monitorizare, un asistent medical instruit in ingrijire
suportiva evalueaza suferinta fizica si psiho-emotionala a pacientului, inclusiv delirul,
riscul de coping chimic, genograma. (Bruera &Hui 2012)

Ca instrumente de evaluare sunt folosite: Sistemul de Evaluare Simptomatica Edmonton
(ESAS), Scala de Evaluare a Delirului (MDAS), Statusul de Performanta ECOG, (CAGE)-
AID. (Yennurajalingam et al 2018)

Servicii de sprijijn

Un medic specialist in anestezie si durere (ATI) este disponibil o data pe luna pentru a
discuta cazurile dificile de management al durerii. (Finlay et al 2019) Echipa de ingrijire
paliativa lucreaza in stransa colaborare cu echipele de oncologie medicala, radioterapie
si chirurgie oncologica, precum si cu alte specialitati medicale, atat din spitale, cat si
din ambulatorii, precum: imagistica, cardiologie, boli infectioase, pneumologie,
dermatologie si psihiatrie. (Bruera &Hui 2012)

Comunicare intre servicii (structuri)

20% dintre pacientii internati in unitatea de ingrijire paliativa sunt pacienti care sunt
luati in evidenta in ambulatoriu si internati direct din Ambulatoriu si Urgenta. (Bruera
&Hui 2012)

Finantare servicii

Finantarea seviciului trebuie luata in considerare de la inceput, prin elaborarea unui
plan de afaceri bun si planificarea resurselor suplimentare, a spatiului si a clinicienilor
in timp. (Hui et al 2018)

Un program robust de IP poate fi compensat in doua moduri: decontarea serviciilor si
masuri de evitare a costurilor. (Bruera &Hui 2012)

Finantarea serviciului de IP provine din mai multe surse: 56% Medicair, 13% Medicaid,
13% activitate economica, 11% afiliere ACO, 1% plata individuala, 2% altele (Finlay et
al 2019)

Pentru a imbunatati intelegerea serviciilor care urmeaza sa fie furnizate, au avut loc
discutii importante privind modalitatile de finantare ale serviciilor de ingrijire paliativa
si distinctia dintre acestea si serviciile de oncologie medical, pentru a se asigura ca nu
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a existat o "concurenta” pentru facturarea ingrijirii pacientilor. n acest sens medicul
oncolog ar consulta un pacient si ar factura pentru consultatia oncologica, folosind
coduri de boala (ex. cancer pulmonar), in timp ce medicul IP ar factura pentru
simptomele problematice pentru acelasi pacient (ex. durere si dispnee). (Muir et al
2010)

Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii?

Pentru monitorizarea CALITATII SERVICIILOR se iau in considerare timpul de asteptare
de la recomandare la programare, precum si procentul de neprezentare (Finlay et al).
De asemenea, anumiti furnizori de servicii oncologice au aplicat un chestionar de
satisfactie anonim la 5 luni de la initierea serviciului. (Muir et al 2010)

in ceea ce priveste IMPACTUL ASUPRA BENEFICIARIILOR, in cadrul unor studii
randomizate controlate, ingrijirea paliativa timpurie furnizata predominant in
ambulatorii a fost asociata cu inbunatatirea calitatii vietii, o stare generala mai buna
si o satisfactie mai buna a pacientului comparativ cu ingrijirea oncologica obisnuita.
(Hui&Bruera 2015)

La o analiza comparativa, cercetari suplimentare au aratat ca pacientii din grupul de
ingrijiri paliative au avut, de asemenea, o mai buna intelegere a bolii lor in timp. Mai
mult, o mai buna intelegere a bolii a fost asociata cu o rata mai mica de utilizare a
chimioterapiei la sfarsitul vietii, dar numai pentru pacientii randomizati din grupul de
ingrijiri paliative, nu si pentru grupul de pacienti aflati in ingrjire obisnuita, sugerand
o interactiune intre intelegerea bolii si facilitarea luarii deciziilor de catre echipa de
ingrijiri paliative. (Hui 2019)

Ambulatoriul de IP poate sa imbunatateasca rapid simptomele fizice si stresul
emotional. Intr-un studiu recent, s-a constatat o ameliorare semnificativa a durerii,
oboselii, a starii de greata, somnolentei, dispneei, anorexiei, depresiei cauzata de lipsa
de somn si anxietatii la 406 de pacienti, care s-au prezentat in ambulatoriu pentru
monitorizare. Numarul deceselor in terapie intensiva a crescut semnificativ de-a lungul
anilor in randul pacientilor care nu au beneficiat niciodata in ingrijire paliativa,
constituind aproximativ 50% pana la 60% din totalul deceselor in spital. in schimb,
proportia deceselor in terapie intensiva a fost in mod constant de aproximativ 10%
pentru pacientii care au fost vazuti de echipa de ingrijiri paliative, sugerand ca
recomandarea pentru ingrijire paliativa este asociata cu ingrijiri la sfarsitul vietii mai
putin agresive. (Bruera & Hui 2012)

Recomandarea timpurie a ingrijirii paliative a fost asociata cu imbunatatirea calitatii
vietii, intelegerii bolii, supravietuirii si a depresiei. Ca rezultate secundare, povara
simptomelor, satisfactia pacientului si comunicarea pacient-clinician, s-au imbunatatit
de asemenea. (Hui & Bruera 2020)
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Consultatiile de ingrijiri paliative au fost asociate cu o ameliorare a simptomelor cu
21%, evidentiata prin scaderea scorului ESAS de la 49,3 la 39. (Muir et al 2010)

La o analiza comparativa intre pacientii din Ambulatoriul IP si pacientii internati care
au fost vazuti de echipa de IP, rezultate mai bune au fost obtinute de cei din
ambulatoriu in ceea ce priveste agresivitatea ingrijirii la sfarsitul vietii (caracterizata
prin mai putine spitalizari de lunga durata, internari in unitatea de terapie intensiva si
vizite la camera de garda in ultima luna de viata si rate mai mici de deces in spital.
(Hui et al 2018)

in ceea ce priveste modelul doar cu asistente specializate in ingrijiri paliative, nu
au fost semnalate beneficii notabile: grupul de ingrijiri paliative a avut nevoi mai mari
de sustinere (nevoi suportive), scoruri mai slabe privind simptomele fizice, suferinta
psiho-emotionala si chiar rate de supravietuire mai mici, in comparatie cu grupul de
control. S-a constatat totusi o imbunatatire semnificativa din punct de vedere statistic
a calitatii vietii la 12 saptamani. (Hui 2019)

in ceea ce priveste IMPACTUL ASUPRA SISTEMULUI DE SANATATE, intr-un studiu de
cohorta care a examinat impactul cadrului/mediului si a momentului in care este facuta
recomandarea catre IP asupra rezultatelor calitatii la sfarsitul vietii, Hui si colaboratorii
au constatat ca pacientii care au beneficiat de consultatii in ambulatoriu au avut rate
semnificativ mai mici de spitalizare, vizite la urgente (camera de garda) si internari in
unitatile de terapie intensiva in ultimele 30 de zile de viata, comparativ cu cei care au
beneficiat de IP pe perioada internarii. (Hui & Bruera 2015)

Prin reducerea spitalizarilor de lunga durata si a internarilor in unitati de terapie
intensiva la sfarsitul vietii, ingrijirea paliativa timpurie contribuie, de asemenea, la
economii indirecte in sistemul de sanatate prin masuri de evitare a costurilor si, astfel,
creste valoarea generala a ingrijirii. (Hui & Bruera 2020)

A fost raportat, de asemenea, un cost mai mic al ingrijirii in comparatie cu pacientii
internati in alte servicii, ceea ce se datoreaza, probabil, minimizarii tratamentelor de
ingrijire costisitoare, cum ar fi cele de pe sectiile de terapie intensiva. Accesul la
ingrijiri paliative are potentialul de a face economii majore, in primul rand prin evitarea
costurilor datorate minimizarii ingrijirii agresive la sfarsitul vietii. O analiza economica
efectuatd inainte si dupa inceperea Programului de Ingrijire Paliativd Edmonton din
Canada a aratat ca implementarea ingrijirilor suportive si paliative a dus la scaderi
semnificative ale costurilor pentru internare. (Bruera & Hui 2012)

Concluzii

in prezent, o mare parte din dovezile disponibile sustin ambulatoriile independente
furnizate de o echipa de ingrijire paliativa specializata interdisciplinara. Interventiile
interdisciplinare conduse de specialisti in medicina paliativa au dus la rezultate mult
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mai bune fata de interventiile furnizate exclusiv de medic sau asistent medical. (Hui
2020; Hui et al 2018)

Ambulatoriile de IP ar trebui sa ofere acces la echipa interdisciplinara, sa aiba cabinete
de consultatii mari, complet echipate, pentru a gazdui intreaga echipa de IP, pacientul
si apartinatorii, o atmosfera ambientala potrivita (iluminat si muzica) si ar trebui sa
ofere posibilitatea programarii unor vizite separate pentru apartinatori /ingrijitori.
(Yennurajalingam et al 2018)

A.2.2. Modelul incorporat (Embedded Model)

Incorporeazd membrii echipei de IP intr-o clinicd mutidisciplinard, care sprijina astfel
serviciile de IP prin furnizarea spatiului si a personalului administrativ, ceea ce poate
avea implicatii financiare importante. (Finlay et al 2019) Avantajele majore ale
modelului sunt urmatoarele: creeaza mai multe oportunitati pentru oncologi si echipele
de IP de a comunica, colabora si de a coordona ingrijirea, de a discuta cazurile si de a
oferi pacientilor acces rapid la IP de specialitate, este cost-eficient si este potrivita in
perioada de dezvoltare a IP. (Hui &Bruera 2015)

Tmpértirea spatiului, chiar daca este aglomerat, are de asemenea avantaje, cum ar fi
(Einstein et al 2017)

Ar trebui sa se faca o distinctie clara intre ambulatoriile care incorporeaza IP
specializata de ingrijirea paliativa primara imbunatatita (enhanced primary
palliative care), in care un membru dedicat al echipei de oncologie se concentreaza
pe furnizarea de ingrijiri suportive. Natura echipei specializate de IP variaza, de
asemenea, mult intre centre - unele includ doar asistenti medicali specializati in
ingrijiri paliative, unii aveau doar medici, iar altii includ atat medici, cat si preoti.
(Hui 2019)

De cele mai mai multe ori, scopul acestui model este de a oferi pacientilor oncologici
acces la IP in acelasi timp si cadru cu ingrijirea oncologica. (DeSanto-Madeya et al 2017;
Yennurajalingam et al 2018)
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Modedul incorporat

INGRUIRI
PALIATIVE

(Adaptare dupd Finlay et al. 2019) (Adaptare dupd Finlay et al. 2018)
Figura 1. 5 Modelul ambulatoriului de ingrijiri paliative incorporat in cel de oncologie

Cine sunt beneficiarii? Cine ar trebui sa primeasca recomandare pentru IP?

Adulti cu boli grave limitatoare viata - cancer avansat (tumora solida
metastatica) sau insuficienta de organ in stadiul final (insuficienta cardiaca
congestiva, boala renala in stadiul final sau boala pulmonara obstructiva
cronica); igrijitorii primari, definiti ca cei cu varsta peste 18 ani care traiesc cu
pacientul. (Grudzen et al 2019)

Pacienti cu nevoi suportive - fizice, emotionale, spirituale, sociale si
informationale, care sunt adesea strans asociate unele cu altele. (Hui et al 2018)
intelegere a bolii si prognostic. ingrijirile paliative pentru pacientii cu BPOC ar
trebui sa fie incorporate in ingrijirea respiratorie de rutina, indiferent daca
acestea sunt furnizate in ambulatorii sau in asociere cu ingrijirea primara. (Philip
et al 2017)

Conditii de acordare / Cand ar trebui sa inceapa IP?

Pe baza unor ghiduri consensuale si a unui studiu privind criteriile de screening si
recomandare, au fost propuse mai multe criterii declansatoare pentru initierea IP: (1)
diagnostic de stadiu IV sau cancer renal metastatic sau melanom; (2) primesc terapii
active pentru cancer si/sau (3) au scor ESAS auto-evaluat > 5 pentru unul sau mai multe
simptome individuale. Nu este necesara recomandarea oncologului, insa echipa de IP
informeaza in general medical oncolog, inainte de a vedea un pacient. Cand numarul
pacientilor care indeplinesc aceste criterii declansatoare depaseste capacitatea,
scorurile ESAS ridicate si/sau scorurile QOL scazute, plus comunicarea cu echipa de
oncologie au ajutat la prioritizarea pacientilor. (Einstein et al 2017; DeSanto-Madeya
et al 2017)
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Un comitet format din medici specialisti in IP si oncologi au stabilit niste criterii de
recomandare, care includ prezenta unuia dintre urmatorii factori declansatori:
simptome severe, suferinta psiho-emotionala, prognostic estimat de oncolog < 6 luni.
Oncologul face recomandarea catre IP. (Yennurajalingam et al 2018)

Recomandarile provin in primul rand de la medicii din ambulatoriile de hematologie /
oncologie. Cu toate acestea, trimiterile sunt acceptate din toate sursele, inclusiv auto-
recomandare, radioterapie, chirurgie oncologica, medici de medicina primara (MF), sau
de la medici din unitatile cu paturi. (Finlay et al. 2019)

n cadrul modelului de ambulatoriu de cardiologie paliativa incorporat intr-o clinicd
de insuficienta cardiaca, pacientii primesc recomandare de la cardiologi, pe baza
nevoilor paliative. Nu s-au utilizat criterii declansatoare pentru recomandare catre IP.
(Gandesbery et al 2017)

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta,
nivel de reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice
pentru furnizarea IP?

Natura ECHIPEI DE IP SPECIALIZATA variaza mult in diversele modele incorporate:
- Doar cu medic specializat in IP (Muir 2010; Rabow 2018)
- Doar cu asistent medical specializat (Prince-Paul 2010; Walling 2017)
- Cu 2 membri ai echipei - medic si preot/consilier spiritual (Hui 2019)
- Cuintreaga echipa interdisciplinara de IP (Einstein at el 2017)

Competente: Medic si asistentul medical sunt specializati sau certificati pentru a lucra
in hospice si ingrijire paliativa. (Grudzen et al 2019)

Tipuri de interventii

Interventiile constau in consultatii de IP de rutina si de monitorizare. Consultatia
initiala dureaza 60 minute, cea de monitorizare - 30 minute (Finlay 2019; Grudzen et
al 2019).

Interventii: consiliere/discutii privind obiectivele ingrijirii, managementul durerii si al
psihologul si consilier pediatrie (CLS -child life specialist) doar pe baza de recomandare
bazata pe nevoile pacientului. (Finlay 2019; Gandesbery et al 2017)

La prima consultatie de IP, pacientii sunt vazuti de medic si preot/consilier spiritual.
Interventiile constau in managementul simptomelor (57%), sprijin psiho-social/
construirea unei relatii cu pacientul (35%) si planul de ingrijire avansat / sprijin pentru
luarea deciziilor (8%). Pentru pacientii cu simptome complexe si refractare, vizitele au
loc saptamanal, cu monitorizare telefonica intre timp, pana cand simptomele sunt
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de doliu. Un email, telefon sau o carte postala de condoleante este trimisa familiei
pacientului decedat. (DeSanto-Madeya et al 2017)

De obicei pacientii sunt vazuti, pe baza de recomandare, de 2-3 furnizori la fiecare
consultatie, incluzand medicul sau asistentul medical. La fiecare vizita toti pacientii
sunt evaluati cu ajutorul ESAS si QOF. (Einstein et al 2017)

Modelul clinic de IP incorporat in ingrijirea respiratorie de rutina ar trebui sa includa:
evaluarea si abordarea simptomelor, evaluare pentru sprijin psihologic, social si
comunitar pentru pacient si familie, initierea discutiilor cu privire la obiectivele si
preferintele pentru ingrijire. Acest model ar trebui sa incorporeze ingrijitorul principal
in procesul de ingrijire, inclusiv prin furnizarea de sprijin si informatii. (Philip et al
2017)

Roluri

Circuitele clinice au fost dezvoltate in comun de catre oncologi si specialisti in IP, cu
scopul de a favoriza recomandarile timpurii catre IP. Nevoile din timpul zilei, inclusiv
reinnoirea prescriptiei, gestionarea efectelor adverse si raspunsul la intrebarile
pacientilor sunt directionate catre un clinican care acopera servicii de IP, angajat de
hospice, prin telefon sau prin mesaje in dosarul electronic. Clinicienii din ambulatoriile
de IP scriu toate prescriptiile pentru simptomele pe care le gestioneaza. Apelurile in
afara orelor de program sunt preluate de catre echipa de oncologie. Serviciile de IP
sunt facturate de medic si asistent medical. Asistentul social si preotul vad toti pacientii
noi, psihologul si consilier pediatrie (child life specialist) doar pe baza de recomandare
bazata pe nevoile pacientului. (Finlay et al 2019)

Medicul IP face recomandari si prescrie medicamente ca parte a planului de
management al simptomelor, iar preotul/consilierul spiritual elaboreaza un plan psiho-
social / spiritual de ingrijire, incluzand consilierea, identificarea si / sau trimiteri catre
alte resurse si servicii de sprijin. Pacientii cu simptome usoare ar putea fi vazuti doar
de preot/consilier spiritual, nu si de medic. (DeSanto-Madeya et al 2017)

Oncologul prezinta echipa de IP pacientului si familiei, dupa care echipa de IP continua
ingrijirea, inclusiv evaluarea standardizata de rutina efectuata im ambulatoriul de IP.
(Yennurajalingam et al 2018)

in cadrul modelului clinic de IP incorporat in ingrijirea respiratorie de rutind, medicul
IP nu prescrie si nu schimba diureticele si medicamentele pentru IC. (Gandesbery et al
2017)

Coordonare

Clinicienii IP sunt invitati de echipa de oncologie sa participe la sedintele in care se
discuta despre pacientii lor. Clinicienii IP si membrii echipei interdiciplinare participa
la initiative de cercetare sau la diverse colaborari de cercetare cu alte institutii.
(Finlay et al 2019)
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Folosind dosarul medical electronic, o lista a pacientilor care intrunesc criteriile clinice
de recomandare catre IP este trimisa catre echipa de IP cu o zi inainte de vizita in
ambulatoriu. In zilele in care numarul pacientilor depaseste capacitatea echipei de IP,
echipa de oncologie impreuna cu cea de IP prioritizeaza pacientii, in functie de
severitatea nevoilor clinice ale acestora. Adesea echipa de IP si echipa de oncologie se
intalnesc simultan cu pacientii si familiile acestora pentru a discuta prognosticul,
decizii privind initierea tratamentului aditional non-curativ, si, cand este cazul, luarea
in considerare a trimiterii catre hospice. (DeSanto-Madeya et al 2017)

Cadrul propice de furnizare a IP

Ambulatoriile incorporate pot fi mai potrivite in cabinetele de oncologie mai mici din
comunitate, cu resurse limitate de IP, decat in centrele academice mai mari, cu multe
clinici diferite. (Hui 2019; Hui et al 2018)

Structuri facilitatoare necesare, documentatie si instrumente folosite, alte servicii
de sprijin, modificari organizationale si legislative necesare, finantare

Servicii de sprijin

In modelul de IP_cu medic si asistent medical incorporat intr-o clinici de oncologie,
ceilalti membri ai echipei de IP (consilier, piholog, farmacist si preot) functioneaza ca
servicii de sprijin, pacientii neavand acces imediat la seviciile furnizate de acestia.
(Yennurajalingam et al 2018)

intr-un model incorporat, personalul de suport poate fi impartit intre serviciile de
oncologie si servicii de ingrijire paliativa. (Hui et al 2018)

In cadrul modelului de IP furnizatd exclusiv_de asistenti medicali - se fac multe

et al 2018)

Documentatie si instrumente folosite

- Toti pacientii completeaza la prima consultatie o fisa de evaluare a simptomelor
si a calitatii vietii. ESAS a fost folosit pe scara larga; dosarul medical electronic
(DeSanto-Madeya et al 2017; Einstein et al 2017)

- NCCN Distress Scores, PHQ-9, nutrition screens, ACP, riscul la opioide (Finlay et
al 2019)

- ESAS, PPI, care a fost validat pentru pacientii oncologici, dar nu si pentru cei
care sufera de IC. La prima consultatie au fost documentate si directivele in

- ESAS, PPS, IPOS-Renal, FICA, riscul la opioide (Grudzen et al 2019)

- Au fost colectate ESAS, CAGE-AID, MDAS, ECOG si frecventa comorbiditatilor
cronice. (Yennurajalingam et al 2018)
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Finantare
- Serviciile de IP sunt facturate de medic si asistent medical. 58% Medicare, 7%
Medicaid, 39% commercial, 2% plata individual (Finlay et al 2019)
- Modelul de IP incorporata in ingrijirea respiratorie de rutina - exista limitari
in ceea ce priveste rambursarile care pot fi solicitate pentru acest model de
furnizare a IP (Philip et al 2017)

Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii?

Pentru monitorizarea CALITATII SERVICIILOR, au fost documentate urmatoarele:
chestionar privind starea de sanatate a pacientului (PHQ 9), scorul de suferinta psiho-
emotionala NCCN, timpul de asteptare de la momentul recomandarii la programare,
chimioterapia la sfarsitul vietii, nr. zilelor de internare in hospice, spital si sectii de
urgenta. (Finlay et al 2019)

Principalul scop a fost procentul de pacienti admisi in hospice mai mult de 7 zile
inaintea decesului (Einstein et al 2017)

in ceea ce priveste INPACTUL ASUPRA BENEFICIARIILOR, studiile au aratat reducerea
severitatii simptomelor, prevenirea reinternarilor in spital si cresterea supravietuirii.
(Gandesbery et al 2017; Hui et al 2018). Integrarea timpurie a ingrijirilor paliative in
ingrijirea oncologica este asociata cu imbunatatirea calitatii vietii, a simptomelor,
supravietuire mai lunga si mai putina suferinta pentru apartinatori. (DeSanto-Madeya
et al 2017)

De asemenea s-a constatat ca acest model a dus la imbunatatirea dispneei, la o scadere
usoara a gradului de anxietate, cresterea proportiei discutiilor privind planul de
ingrijire avansat, precum si la reducerea timpului de la data recomandarii, la
consultatia initiala de IP. (Yennurajalingam et al 2018)

Intr-un studiu nerandomizat, prezenta unei asistente medicale de ingrijire paliativa in
cadrul unui centru comunitar oncologic a fost asociata cu o supravietuire imbunatatita
la 4 luni. (Hui et al 2018)

In ceea ce priveste INPACTUL ASUPRA SISTEMULUI DE SANATATE integrarea timpurie
a IP in ingrijirea oncologica este asociata cu reducerea costurilor sistemului de
sanatate. (DeSanto-Madeya et al 2017).

S-a estimat ca fiecare consultatie de IP economiseste 170 de minute din timpul
oncologului care a ficut recomandarea. intr-un studiu nerandomizat, prezenta unei
asistente medicale de ingrijire paliativa in cadrul unui centru comunitar oncologic a
fost asociata cu cu scaderea ratelor de spitalizare. (Hui et al 2018).

Modelul conceptual propus de ingrijire paliativa incorporata in ingrijirea respiratorie,
desi reprezinta o crestere fata de serviciile furnizate in prezent, consuma mult mai
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putine resurse decat alte modele, care incearca sa raspunda nevoilor de IP ale
pacientilor. (Philip et al 2017)

Concluzii

Desi ambulatoriile incorporate ofera beneficii potentiale, exista mai multe provocari.
in primul rand, poate fi dificil din punct de vedere logistic s& gasesti spatiu in
ambulatoriu pentru intreaga echipa de ingrijire paliativa, ceea ce poate explica de ce
toate studiile de mai sus au o singura disciplina implicata (adica medic sau asistent
medical). In al doilea rand, chiar dacd consultatiile de ingrijire paliativd au putut fi
programate in aceeasi zi, in cadrul acestui model, este posibil ca pacientii sa nu poata
profita de acest lucru din cauza lipsei de timp sau energie. In al treilea rand, ramane
de definit natura optima a interactiunii dintre echipa de oncologie, echipa de ingrijiri
paliative si pacienti. In cele din urma, nu este clar dacd ambulatoriile incorporate sunt
preferabile ambulatoriilor de ingrijire paliativa independente in ceea ce priveste
frecventa si momentul scrierii recomandarilor, rezultatele asupra pacientilor si
clinicienilor. Astfel, sunt necesare cercetari suplimentare. (Hui & Bruera 2015)
Clinicile incorporate par a fi mai potrivite in cabinetele oncologice mici din comunitati
cu resurse limitate de IP, decat in centrele academice mari, cu diferite clinici. (Hui
2019; Hui et al 2018)

Punctele forte ale modelului de IP incorporata in ingrijirea respiratorie sunt
urmatoarele: raspunde in mod specific nevoilor de IP (simptome, nevoia de informare,
nevoia de sprijin social si comunitar), raspunde nevoilor de informare si sprijin ale
familiei pacientilor, recomanda includerea in rutina clinica a discutiilor privind
planificarea ingrijirii in avans, este potrivita din punct de vedere cultural pentru
pacientii care se asteapta ca ingrijirea la sfarsitul vietii sa fie acordata de medicii
curanti, ofera clinicienilor oportunitati de invatare reciproca si implica resurse mai
putine decat ingrijirea obisnuita oferita acestui grup de pacienti. (Philip et al 2017)
Sunt necesare cercetari suplimentare pentru a evalua impactul IP furnizate exclusiv de
asistent medical si cum interactioneaza acest model de ingrijire cu echipele
specializate de IP. (Hui et al 2018)

A.2.3. Modelul in colocatiune (Collocated PC Clinic)

Acest model permite pacientilor sa acceseze ambulatoriul de IP in aceeasi locatie in
care se afla si oncologul lor si intr-un mod coordonat cu programarea la oncologie. Acest
model vine in sprijinul serviciilor de IP prin furnizarea de spatiu si personal
administrativ. Ca si modelul incorporat, modelul in colocatiune poate imbunatati
colaborarea dintre paliatie si oncologie si poate reduce numarul vizitelor in ambulatoriu
pentru pacientii care pot vedea doi furnizori in timpul unei singure vizite medicale.
(Finlay et al 2019)
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Astfel de modele pot fi amplasate in spitale, hospice-uri, sisteme integrate de sanatate,
in centre de oncologie, cardiologie, neurologie. (Smith et al 2013; Finlay et al 2019)

AMBULATORIUL DE

ONCOLOGIE

(Adaptare dupa Finlay et al. 2019)
Figura 1. 6 Modelul ambulatoriului de paliatie in colocatiune

Cine sunt beneficiarii? Cine ar trebui sa primeasca recomandare pentru IP?

Beneficiarii sunt pacientii care sufera de boli limitatoare de viata, care nu se
califica sau nu doresc sa fie ingrijiti acasa sau intr-un hospice. 60% dintre acestia
sufera de cancer, iar restul de boli non-oncologice, dintre care cele mai
frecvente sunt: IC, BPOC, IR si dementa. Nevoile principale sunt legate de
managementul simptomelor, sprijin psiho-social, discutii privind obiectivele

Pacienti cu IC stadiul C sau D, NYHA Clasa Il si IV (Bekelman et al 2011)
Pacienti cu scleroza lateral amiotrofica, boala Parkinson, scleroza multipla si
afectiuni neuro-oncologice (Kluger et al 2018)

Conditii de acordare / Cand ar trebui sa inceapa IP?

Pentru recomandari se foloseste dosarul medical electronic, unde orice furnizor
poate plasa o recomandare. Acestea sunt prioritizate in functie de nevoi si in
mod ideal, pacientii ar trebui programati in maxim 2 saptamani de la data
recomandarii. (Finlay et al 2019)
Recomandarile provin de la oncologi, furnizorii de medicina primara si unitatile
cu paturi de IP (Smith et al 2013)
Majoritatea pacientilor au primit recomandare pentru IP de la medicul cardiolog
sau asistent medical de cardiologie, colocati in aceeasi clinica cu medicul de IP.
Medicul specializat in IP, impreuna cu echipa de cardiologie au intocmit o lista
de criterii pentru recomandare catre IP. (Bekelman et al 2011)

* |C stadiul C sau D (IC simptomatica)

= NYHA Clasa lll/IV

= Intrebarea surpriza “Ai fi surprins daca ar muri intr-un an?“
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* Pierderea apetitului, pierdere in greutate, epuizare fizica
* 2 sau mai multe spitalizari pentru exacerbarea IC in ultimul
an
» Pacientul refuza tratamente medicale/chirurgicale
Alte motive pentru recomandare catre IP si modalitati prin care putem ajuta:
* Sprijin pentru clarificarea obiectivelor de ingrijire
= Managementul durerii si al altor simptome
= Imbunatatirea comunicarii intre pacient, familie si furnizorii
de servicii medicale
= Nevoi psiho-sociale/spirituale
= Cerere pentru interventii medicale excesive sau
impovaratoare
» Pacientul este in declin sau pe moarte si aceasta este greu
de acceptat
» Suferinta severa
» Solicitare pentru grabirea mortii / declaratie de suicid
- Recomandarile provin de la furnizorii medicali afiliati spitalului in care se afla in
colocatiune ambulatoriul de IP. (Kluger et al 2018)

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta,
nivel de reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice
pentru furnizarea IP?

Echipa

Echipa interdisciplinara si structura vizitelor variaza de la un sistem la altul. Desi peste
tot se pune acentul pe ingrijirea interdisciplinara, unii o fac intr-o maniera integrata,
altii folosesc registre de programari separate, pentru fiecare disciplina. Toti pacientii
noi sunt vazuti cel putin de medic sau asistent medical si asistent social. Alte consultatii
si recomandari specifice catre alte discipline sunt programate ulterior, pe baza nevoilor
individuale ale pacientului. (Finlay et al 2019)

Echipa de baza este formata din norme partiale/intregi de medic, asistent medical,
asistent social. Asistentul social si preotul pot deservi intregul centru in care este
colocat ambulatoriul de IP. (Finlay et al 2019; Smith et al 2013) Alt personal cu norma
intreaga / partiala / personal comun - psiholog, consilier pediatrie (CLS - child life
specialist), medic rezident (physician assistant), personal financiar, personal receptie.
(Finlay et al 2019)

IP pentru pacientii cu IC- echipa este formata doar din medic specializat in IP, insa
aceasta ar trebui sa mai includa un asistent medical, un asistent social si un psiholog.
Asistentul medical ar putea servi ca manager de caz, fiind instruit si angajat atat in
indeplinirea obiectivelor paliative, cat si a obiectivelor de management a bolii.
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Psihologul a fost considerat cel mai important element intr-un program din Marea
Britanie de IP in IC, avand in vedere ca acesti pacienti au frecvent temeri si ingrijorari
cu privire la viitor si ocazional au ganduri de a grabi moartea si ca nu raspund asa bine
la tratamentele traditonale pentru depresie. (Bekelman et al 2011)

IP pentru pacienti cu boli neurologice- echipa este formata din medic, medic rezident
(physician assistant), asistent social, preot si asistent medical. Se fac trimiteri si catre
alte servicii din comunitate (ex. acupunctura) si psihoterapeuti, dar acestia nu sunt
inclusi in echipa de baza, din rationamente ce tin de durata vizitei si spatiul clinicii.
(Kluger et al 2018)

Tipuri de interventii

IP_pentru pacienti oncologici - Interventiile constau in managementul durerii si a altor
simptome, discutarea obiectivelor de ingrijire, sprijin psihologic si spiritual. Durata
medie a vizitelor variaza foarte mult. Durata medie a vizitei initiale a fost de 65 minute
(minim 40, maxim 120 minute), iar a vizitei de monitorizare a fost de 37 minute (minim
20, maxim 90 minute). Timpul mediu de asteptare de la data recomandarii la prima
consultatie de IP a fost de mai mult de o saptamana. Unele ambulatorii asigura
acoperire telefonica sau in persoana 24 de ore pe zi, 7 zile pe saptamana. Pacientii
primesc de cele mai multe ori recomandare de ingrijire paliativa pentru
managementul simptomelor, dar furnizorii de IP descopera deseori nevoi ce nu au
fost adresate referitoare la obiectivele de ingrijire si sprijinul social. (Smith et al
2013)

IP pentru pacientii cu IC - La vizita initiala sunt evaluate simptomele, cele mai frecvent
intalnite si abordate de catre echipa de IP fiind depresia, anxietatea, durerea,
oboseala, dispneea, tulburarile de somn. Interventiile constau in managementul
simptomelor, discutii privind planul de ingrijire avansat, abordarea problemelor psiho-
sociale si spirituale, coordonarea ingrijirii, recomandari catre ale servicii. Durata medie
de la vizita initiala la cea de monitorizare este de 2.3 saptamani. 10% din pacienti au
beneficiat de vizite simultane cu furnizorii de servicii de cardiologie. Telemonitorizarea
structurata si asistenta telefonica ar putea fi de ajutor pacientilor care nu se pot
prezenta la vizitele de monitorizare. (Bekelman et al 2011)

IP_pentru pacienti neurologici - Interventiile constau in managementul simptomelor

(familie). Programul initial era de jumatate de zi o data pe luna, in cele 4 ore de
program fiind vazuti intre 4-6 pacienti. Pacientii noi sunt vazuti mai intai de medic,
apoi de ceilalti membri ai echipei de IP. La inceput, durata medie a unei vizite era de
3-4 ore, incluzand 6 discipline. Ulterior specialistul in acupunctura si psihologul au fost
eliminati din echipa de baza, astfel ca durata medie a vizitei s-a redus la 2,5 ore. Durata
medie a vizitei initiale a fost de 123 minute, iar a vizitei de monitorizare de 102 minute.
Majoritatea vizitelor de monitorizare pot fi facute doar de medic/ medic
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rezident/asistent medical, desi multi pacienti beneficiaza de consult din partea intregii
echipe de IP. Alte ambulatorii au mai multi membri ai echipei in aceeasi sala de
consultatie, ceea ce duce la reducerea redundantei in procesul de documentare a
istoricului pacientului si la imbunatatirea interactiunilor interdisciplinare, dar poate fi
mai putin eficient din punct de vedere al timpului si ofera mai putina atentie individuala
din partea membrilor echipei. Se pastreaza mereu un interval liber in programari,
deoarece se intampla destul de des sa primim recomandari urgente pentru pacienti care
se confrunta cu un declin brusc. Familiile pacientiilor decedati primesc o carte postala
de condoleante, care include si o invitatie de a contacta echipa de IP pentru consiliere
in perioada de doliu. (Kluger et al 2018)

Roluri

80% dintre clinicile care au participat la un sondaj transversal (16 din 20) ingrijesc
pacientii intr-un sistem de co-management cu alti furnizori de servicii medicale, in care
fiecare clinician isi asuma responsabilitatea primara pentru anumite aspecte ale
chimioterapie, medicul specialist in IP prescrie analgezicele, ambii abordeaza
obiectivelle ingrijirii). Doua clinici au raportat ca isi asuma responsabilitatea primara
pentru intreaga ingrijire a pacientilor (ingrijire primara), iar alte 2 clinici fac doar
recomandari catre clinicienii primari (care trateaza boala de baza) si nu prescriu deloc.
Consultatiile ulterioare si recomandarile specifice catre alte discipline medicale sunt
facute pe baza nevoilor individuale ale pacientului. (Smith et al 2013)

IP pentru pacienti neurologici - Medicii care fac recomandarea catre IP pot opta pentru
tipul de ingrijire ulterioara (follow-up care) - consultatie unica, co-management sau
transfer de ingrijire. Medicul IP vede toti pacientii programati la clinica. Asistentul
social, preotul si asistentul medical au fost implicati in 87%, 76%, respectiv 64% din
vizite.

FARNILOR =
Medic Anamneza si examen clinic
Asistent medical clinician specializat IP  Managementul simptomelor
Educatie despre boald sl prognostic
Stabilirea obiectivelor de Ingrijire
Capelan / consilier spiritual Adresarea nevoilor spirituale si doliului
Discutarea / Identificarea surselor de suport psihosocial
Explorarea aspectelorsociale si familiale
Depistarea suferinteiingrijitorilor
Asistent medical Reajustarea medicatiei
Desemnarea reprezentantului cu drept de decizie in ceea ce priveste
ingrijirea medicala
Discutarea / completarea directivelorde ingrijire in avans

Asistent social Consiliere privind aspectele financiare $i asigurarile
Identificarea resurselor pentru ingrijire medicall la domiciliu
Depistareasuferinteiingrijitorilor
Organizarea de pericade de respiro pentru ingrijitori

(Adaptare dupa Kluger et al 2018)
Tabelul 1. 1 Rolurile membrilor echipei in ambulatoriul de paliatie
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Cadrul propice de furnizare a IP
Astfel de ambulatorii pot fi locate in spitale, hospice-uri, sisteme integrate de sanatate,
in centre de oncologie, cardiologie, neurologie. (Smith et al 2013; Finlay et al 2019)

Structuri facilitatoare necesare, documentatie si instrumente folosite, alte servicii
de sprijin, modificari organizationale si legislative necesare, finantare

Servicii de sprijin

IP_pentru pacienti neurologici - Se fac recomandari catre alte servicii comunitare (ex.
acupunctura) sau psihoterapie. Avand in vedere ca multi dintre pacienti primesc
trimiteri catre fizioterapie, terapie ocupationala, logopedie, nu includem aceste
discipline in echipa de baza, dar ambulatoriul se afla in imediata apropiere a clinicii de
reabilitare si se pot programa consultatii de urgenta, in aceeasi zi in care sunt
programati la ambulatoriul de neurologie, atunci cand este nevoie. (Kluger et al 2018)

Documentatie si instrumente

- ESAS, alte elemente de colectare a datelor, inclusiv intrebarea surpriza, PPS,
ACP, utilizarea unor dispozitive de sustinere a vietii

- Dosarul medical electronic, Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ)
measured HF-specific health status, Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9),
Generalized Anxiety Disorder-7 (GAD-7), Memorial Symptom Assessment Scale-
Short Form (MSAS-SF), validat la pacientii cu IC

- Dosarul medical electronic, ESAS (PD modification), instrument de evaluare e
nevoilor (Brief Needs Assessment Tool), Modified Caregiver Strain Index

Finantare

Majoritatea ambulatoriilorde IP s-au bazat pe o combinatie de surse de finantare,
incluzand sprijin institutional, venituri provenite din factuare, filantropie, finantare
pentru cercetare si sprijin pentru fundatii private. (Smith et al 2013; Kluger et al 2018)
Sprijinul institutional si facturarea veniturilor au fost cele mai comune surse de
finantare. 45% din clinici au raportat ca sprijinul institutional a asigurat 50% sau mai
mult din finantarea serviciilor lor. 40% din clinici au raportat ca veniturile provenite din
facturare au asigurat 50% sau mai mult din finantarea serviciilor. 10% din clinici au
raportat ca veniturile provenite din facturarea serviciilor au asigurat 100% finantarea
serviciilor. (Smith et al 2013)

IP pentru pacientii cu IC - Medicul specializat/certificat IP factureaza vizitele folosind
codurile de evaluare si management (Evaluation and Management E&M codes), bazate
in general pe timp. Aceste venituri au fost completate si din alte surse. (Bekelman et
al 2011)
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Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii?

in ceea ce priveste CALITATEA SERVICIILOR, cele mai multe ambulatorii de IP au
raportat ca rezultatele centrate pe pacient au contat cel mai mult pentru definirea
succesului clinicii. Aceste rezultate au inclus satisfactia pacientului, imbunatatirea
calitatii vietii si reducerea simptomelor. Tn contrast, din punct de vedere al
organizatiilor sau institutiilor afiliate, pentru definirea succesului ambulatoriului, au
contat rezultatele centrate pe sistemul de sanatate, incluzand mentinerea unui grad
de ocupare al clinicii, scaderea vizitelor in urgente si a internarilor si transfer catre
hospice in timp util. Au fost documentate timpul mediu de asteptare de la data
recomandarii la cea a programarii la clinica de IP - 7 zile, ratele de anulare a
programarilor si neprezentare. (Smith et al 2013)

Pentru monitorizarea calitatii serviciilor, pacientii completeaza un chestionar de
satisfactie. (Kluger et al 2018)

in ceea ce priveste IMPACTUL ASUPRA BENEFICIARIILOR, studiile au aratat
imbunatatirea calitatii vietii si a simptomelor. (Smith et al 2013; Kluger et al 2018)
Datele sugereaza ca ingrijirea paliativa timpurie furnizata in ambulatoriu poate avea
un impact important asupra utilizarii asistentei medicale si a calitatii ingrijii oncologice
la sfarsitul vietii. (Finlay et al 2019)

in ceea ce priveste INPACTUL ASUPRA SISTEMULUI DE SANATATE, pe masurd ce
sistemul de sanatate migreaza de la servicii taxabile spre un model bazat pe
economisire reciproca, va devein din ce in ce mai evident economia pe care o fac in
sistem ambulatoriile de paliatie. (Bekelman et al 2011)

Datele prezentate sugereaza o crestere a utilizarii serviciilor hospice si o scadere a
deceselor din spitale, datorate ingrijirii paliative furnizate in ambulatoriu.

Concluzii

in etapa de dezvoltare a ambulatoriilor de IP nu doar elaborarea planului de marketing
este esential, cat si elaborarea unei strategii de extindere. Datele existente au aratat
ca volumul de consultatii in ambulatoriu poate creste foarte rapid. Aproape toate
ambulatoriile au anticipat extinderea in anul urmator, motiv pentru care majoritatea
au raportat lipsa de personal. Din acest motiv, aproape jumatate au raportat mai mult
de o saptamana timp de asteptare pentru consultatie, ceea ce este foarte mult pentru
un pacient care are nevoie urgenta de ingrijire paliativa. O provocare majora cu care
s-au confruntat multe din ambulatoriile in colocatiune a fost lipsa de finantare pentru
angajare de personal suplimentar. (Smith et al 2013)

34



A2.4. Ingrijire paliativa primara w»imbunatatita” (Enhanced Primary Palliative Care
Clinics)

Acest model imbunatatit de ingrijire paliativa primara implica cel putin un membru al
echipei de oncologie, care ofera ingrijire suportiva (ingrijire paliativa primara), dupa
ce a beneficiat de o anumita formare in domeniu. Termenul de ingrijire paliativa
primara ,imbunatatita” a fost folosit pentru a se face distictia dintre acest tip de
interventii de cele de ingrijire paliativa primara acordate in practica oncologica de
rutina. Similar cu clinicile incorporate, acest model poate maximiza comfortul
pacientului si continuitatea ingrijirii si poate fi mai putin costisitor. Cu toate acestea,
nivelul de expertiza si sfera serviciilor sunt adesea limitate, fata de IP specializata. Din
punct de vedere administrativ, furnizorul se afla sub serviciul de oncologie. Pacientii
pot primi in continuare recomandare catre servicii specializate de IP. Existenta acestor
servicii de IP primara imbunatatita ar putea avea ca efect cresterea gradului de
recomandare catre IP. (Hui 2019; Beasley et al 2018)

Interventiile primare ne-specializate au furnizat dovezi ca in urma unei instruiri
adecvate, medicii generalisti pot initia discutii specifice IP si oferi educatie pacientilor
care sufera de boli limitatoare de viata. (Beasley et al 2018)

medicul specialist curant (neurolog) si de MF, denumite IP primara. in acest model, un
neurolog fara certificare/specializare in IP aplica principiile medicinei paliative, pentru
a aborda provara bolii si a oferi ingrijire centrata pe persoana. IP primara poate fi
integrata in practica clinica de rutina. Pe masura ce acest model se maturizeaza, in
echipa de IP primara pot fi adaugati alti membri (asistent social, preot, consilieri).
Dezavantajele acestui model sunt: instruire limitata in IP, rambursare limitata pentru
serviciile paliative. (Tarolli & Holloway 2020)

Cine sunt beneficiarii ambulatoriilor de IP? Cine ar trebui sa primeasca recomandare
pentru IP?

Beneficiarii sunt pacientii cu boli cronice progresive oncologice si non- oncologice -
boala renala in stadiu terminal, boala hepatica in stadiu final, dementa, Parkinson, IC,
HIV - cu nevoi suportive ce pot fi clasificate in nevoie fizice, emotionale, spirituale,
sociale si de educatie, care de cele mai multe ori se afla in stransa legatura. (Hui 2019;
Smith et al 2013; Beasley et al 2013; Tarolli & Holloway 2020)

Cand ar trebui sa inceapa IP?

IP integrata timpurie presupune contactul cu pacientii oncologici intr-un moment in
care acestia sunt mobili, independenti din punct de vedere functional si primesc inca
tratament activ anti-cancer. Ambulatoriile ofera un cadru ideal in care se pot construi
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relatii bazate pe incredere cu pacientii si familiile lor, in care pot fi abordate
problemele legate de controlul simptomelor intr-un timp util si in care poate fi explorat
planul de ingrijire avansata intr-un mod structurat si longitudinal, in paralel cu
modificarile in tratamentul oncologic al pacientilor. (Hui et al 2018)

IP non-hospice poate fi acordata in orice moment al traiectoriei bolii incurabile si
continua ca un serviciu de sustinere pentru pacientii care primesc tratament curativ.
(Beasley et al 2013)

Furnizorul de IP primara isi propune sa identifice si sa gestioneze din timp nevoile de
IP (durere, oboseala, depresie) si sa poarte discutii despre prognostic si obiectivele

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta,
nivel de reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice
pentru furnizarea IP?

Echipa
- Echipa este formata din medic si asistent medical +/- asistent social, nutritionist.
(Hui 2019; Scherer et al 2018)
- Medic neurolog si pe masura ce acest model se maturizeaza, in echipa de IP
primara pot fi adaugati alti membri - asistent social, preot, consilieri. (Tarolli &
Holloway 2020)

Competente, experienta:

S—au facut mai multe eforturi pentru standardizarea competentelor in IP primara.
Aceasta ar trebui sa inceapa cu evaluarea sistemica de baza, managementul de baza
celor mai frecvente sau acute simptome si recunoasterea momentului in care pacientii
ar trebui sa fie trimisi catre IP specializata. (Hui et al 2018)

Este nevoie de instruire suplimentara in IP a clinicienilor pentru a aborda nevoile de IP
intr-un mod mai cuprinzator. Exista diverse programe educationale prin care se ofera
instruire in IP medicilor si asistentilor medicali. (Hui et al 2018; Beasley et al 2013;
Tarolli & Holloway 2020)

Tipuri de interventii

- Oncologii au un rol important in acordarea ingrijirii paliative de baza, care
include evaluarea si tratarea simptomelor, comunicare, luarea decizilor si
recomandare catre IP specializata, acordarea de sprijin emotional pacientilor si
familiei, evaluarea nevoilor, recomandare catre IP (Hui et al 2018; Hui 2019)

- Facilitarea evaluarii simptomelor, discutarea planului de ingrijire avansat,
ingrijire centrata pe pacient: gestionarea simptomelor fizice si emotionale ale
pacientilor cu boli renale (Scherer et al 2018)
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- Ingrijire medicala si psiho-emotionald, evaluarea nevoilor si discutii despre
prognostic si plan de ingrijire (Tarolli & Holloway 2020)

Structuri facilitatoare necesare, documentatie si instrumente folosite, alte servicii
de sprijin, modificari organizationale si legislative necesare, finantare

Documentatie

IP in boli renale - Hemodialysis Mortality Predictor, Tangri Risk Score, Karnofsky
Performance Score, Integrative-Palliative care Outcome Score-Renal, Advance
directives (Scherer et al 2018)

Finantare

In SUA, furnizorii pot utiliza anumite coduri de facturare a serviciilor pentru
consultatiile prelungite in ambulatoriu (99354 si 99355 + un cod potrivit din Evaluation
and management Code) sau coduri legate in mod specific de planificarea in avans a
& Holloway 2020)

in general, desi exista o constientizare din ce in ce mai mare a beneficiilor serviciilor
de ingrijire paliativa in randul platitorilor si al factorilor de decizie politica, sistemul
de plati ramane o limitare pentru extinderea ingrijirilor paliative. (Beasley et al 2013)

Comunicare intre servicii
Echipa din ambulatoriu colaboreaza cu furnizorii din comunitate (hospice-uri si ingrijire
la domiciliu), pentru a facilita o tranzitie usoara a ingrijirii la sfarsitul vietii.

Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea Tngrijirii?
Pentru monitorizarea calitatii serviciilor, pacientii completeaza un chestionar de
satisfactie. (Scherer et al 2018)

Concluzii

Intr-o erd in care cheltuielile pentru asistentd medicald sunt in continud crestere,
clinicienilor li se cere adesea sa faca mai mult, cu mai putini bani. De aceea IP
specializata acordata de un singur clinician sau IP primara imbunatatita poate fi o
alternativa de luat in considerare la IP interdisciplinara. Cu toate acestea, este greu de
crezut ca un singur medic, dupa o instruire de cateva ore sau zile, sa aiba un impact
Studiile controlate randomizate facute pana in prezent au demonstrat in mod clar ca
ingrijirea paliativa specializata este superioara. Cu toate acestea, in anumite
circumstante, cu resurse limitate, o abordare complet integrata s-ar putea sa nu fie
fezabila, iar un model de practica individuala in care oncologul isi asuma toate
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aspectele ingrijirii suportive / paliative poate fi singura optiune. Chiar si in cadrul unui
model complet integrat, se asteapta ca oncologii sa ofere ingrijiri paliative de baza si
sa raspunda nevoilor de ingrijire suportiva/paliativa de baza din prima linie, partial
pentru ca nu exista suficient personal specializat in IP pentru toti pacientii cu cancer
avansat si / sau simptome grave. (Hui et al 2018)

Acest model este considerat fezabil si acceptabil pentru pacienti, familie si
profesionisti. (Hui et al 2018)

A.2.5. Telemedicina (Telehealth)

poate fi potrivita pentru pacientii din zonele rurale, pentru care accesul la ingrijirea
tertiara este dificil, pentru cresterea capacitatii ambulatoriilor existente, pentru
educatie, consiliere si pentru monitorizarea simptomelor intr-un mod cost-eficient.
(Pimentel LE 2015; Riggs A 2017). Un studiu controlat randomizat a comparat pacientii
repartizati aleatoriu intr-o interventie de IP furnizata de un asistent medical, bazata
predominant pe telemedicina, cu cei care au primit ingrijire obisnuita. S-a constatat ca
interventia structurata de IP imbunatateste calitatea vietii si starea generala, dar nu
(Bakitas The Project ENABLE II) Un studiu clinic randomizat in curs isi propune sa
abordeze daca vizitele de IP sunt echivalente cu teleconultatiile. Principalele avantaje
al acestui model sunt accesibilitatea si cost-eficienta. (Hui 2019)

Cine sunt beneficiarii ambulatoriilor de IP?
Pacienti cu cancer avansat care au dificultati in a accesa serviciile unui ambulatoriu de
IP cu echipa interdisciplinara.

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta,
nivel de reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice
pentru furnizarea IP?

Echipa este formata din asistent medical sau asistent clinican specializat (APP
advanced practice provider) care poate sau nu sa consulte echipa interdiciplinara de IP
+/- medic cu competenta / specialitate in IP care face o vizita initiala la pacient,
urmata de monitorizare telefonica.

Interventiile constau in sesiuni de educatie pentru auto-ingrijire, monitorizare
telefonica pana la deces, gestionarea simptomelor, comunicare, luarea deciziilor,

planificare in avans a ingrijirii, coordonarea resurselor locale

Instruire /Formare: asistent medical cu specializare in IP
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Cadrul propice pentru furnizarea acestui tip de serviciu: zona rurala si/sau in care
nu exista acces la un ambulatoriu de IP cu echipa interdiciplinara

Impact asupra beneficiarilor si serviciilor de sanatate?

in ceea ce priveste INPACTUL ASUPRA BENEFICIARILOR, in urma studiului realizat de
Bakitas et al (Project ENABLE ll), s-a constatat ca acest model imbunatateste
semnificativ calitatea vietii, dar nu si povara simptomelor. De asemenea a fost
raportata o imbunatatire a starii generale. Al doilea studiu implementat de Bakitas et
al (ENABLE lIl), in care pacientii au beneficiat de o vizita initiala facuta de medic
certificat in IP, nu a demonstrat diferente semnificative in ceea ce priveste calitatea
vietii, povara simptomelor sau starea generala. Cu toate acestea, interventia a fost
asociata cu o imbunatatire cu 15% a supravietuirii la 1 an (63% fata de 48%, P=0,04).

in ceea ce priveste IMPACTUL ASUPRA SISTEMULUI DE SANATATE, nu s-a constatat nici
o diferenta in utilizarea resurselor, cum ar fi numarul de zile de spitalizare sau in
terapie intensiva sau numarul de vizite in urgenta. (Hui 2019)

Concluzii

Interventiile fizice pot fi mai robuste decat interventiile predominant telefonice. Cu
toate acestea, pacientii inscrisi la aceste studii s-au aflat in cea mai mare parte in zona
rurala si, prin urmare, interventiile telefonice au fost mai fezabile. In acest moment,
interventiile telefonice conduse de asistenti medicali sunt cele mai potrivite pentru
pacientii care nu au acces la ambulatoriile interdisciplinare de ingrijire paliativa.

A.2.6. Ambulatorii integrate de ingrijire paliativa

In articolele studiate sunt prezentate doud modele distincte de ambulatorii integrate:
modelul canadian si modelul norvegian.

Modelul integrat canadian (ambulatoriul de oncologie si IP) favorizeaza intoducerea
pune pe ingrijirea in timp util, colaborativa si pe comunicarea fluida cu diferiti indivizi
si programe implicate in ingrijirea continua a pacientului, acestia fiind, in principal,
pacientul si familia, echipa de oncologie, medicul de familie si alte servicii de ingrijire
din comunitate. Din acest motiv, ingrijirea este furnizata longitudinal, mai degraba
decat intr-o singura consultatie si evaluarea telefonica a pacientilor si furnizorilor de
in ambulatoriul integrat de oncologie si ingrijiri paliative norvegian, ingrijirea este
furnizata de o echipa de profesionisti instruiti in ambele domenii. Acest model de
organizare ofera pacientilor si familiilor acces continuu in timp real la ingrijire
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oncologica si paliativa, acolo unde locuiesc. Pacientii si familiile lor au avut acces la
ingrijire oncologica, ingrijire paliativa si la servicii comunitare de sanatate si ingrijire,
atat la nevoie, cat si ingrijire de rutina. Avantajul acestui model este ca pacientii pot
fi urmariti longitudinal, pe parcursul bolii, asigurand coerenta si continuitatea ingrijirii.
(Brenne et al 2020)

Cine sunt beneficiarii ambulatoriilor de IP? Cine ar trebui sa primeasca recomandare
pentru IP?

Orice pacient cu cancer avansat sau progresiv, care este in evidenta ca pacient
oncologic in reteaua din care face parte ambulatoriul integrat, poate primi trimitere
catre IP, fara nici o limitare privind prognosticul. (Hannon et al 2014; Brenne et al 2020)
Recomandarile sunt facute de catre un medic (in general medicul oncolog al
pacientului), folosind un formular standardizat. Cei mai multi pacienti au primit
trimitere catre IP pentru managementul simptomelor (57%), mai exact pentru controlul
durerii (32%), mai putini pentru planificarea ingrijirii (9%) sau pentru ingrijire terminala
(2%). (Hannon et al 2014)

Cand ar trebui sa inceapa IP?

Majoritatea beneficiarilor aveau ECOG 1 sau 2, sau scor PPS de 60-70% si simptome
moderate spre severe (> 4 pe scara ESAS). (Hannon et al 2014)

Un sondaj canadian a confirmat ca a existat o frecventa mai mare de recomandari catre
IP, atunci cand serviciile de IP au acceptat pacienti care primesc inca chimioterapie.
(Hannon et al 2014).

Furnizori si roluri, discipline implicate, coordonare, competente si experienta,
nivel de reponsabilitate, interventii aplicate, instruire, cadrul/mediul propice
pentru furnizarea IP?

Echipa

In faza initiala, Ambulatoriul de Oncologie si IP a inceput cu un singur medic care oferea
consultatii o data pe saptamana. Odata cu cresterea numarului de recomandari, clinica
si-a marit personalul, oferind in prezent consultatii zilnic, cate 4 ore/zi. Echipa este
formata in prezent din 6 medici IP, 4 asistenti medicali IP, 1 asistent social, 3-5
rezidenti care lucreaza la clinica integrata. (Hannon et al 2014)

In modelul norvegian echipa este formata din specialisti oncologi cu competenta
formala in IP: 1 medic oncolog, 1 asistent medical de oncologie, 1 fizioterapeut, 1
terapeut ocupational, 1 preot, 1 dietetician, 1 asistent social.

Desi era prevazut ca in echipa sa fie anagajati doar oncologi cu competenta formala in
IP, din cauza lipsei acestei categorii de profesionisti in Norvegia, au fost acceptati si
medici rezidenti in oncologie, instruiti in IP oncologica prin stagii obligatorii in unitati
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specializate de IP dintr-un spital universitar pentru cel putin 6 luni in timpul perioadei
de rezidentiat. (Brenne et al 2020)

Competente, educatie

Ghidurile Nationale Norvegiene pentru Ingrijirea Paliativa Oncologica definesc foarte
clar competentele. Asistentele medicale au specializare in oncologie cu studii
suplimentare in IP si experienta anterioara in ingrijirea paliativa oncologica. Medicii
sunt specialisti oncologi cu competenta in IP.

Saptamanal sunt organizate sesiuni de educatie continua pentru echipa de IP.

in MidNorway, toti medicii oncologi au stagii obligatorii in Unitati de Medicina Paliativa
in timpul rezidentiatului.

De asemenea medicii si asistentii medicali angajati la clinica integrata ofera in mod
sistematic educatie in IP colegilor din sectiile de spital si urgenta, pentru a-si
imbunatati cunostintele si abilitatile in IP oncologica (Brenne et al 2020)

Tipuri de interventii

Toate solicitarile pentru consultatii sunt examinate si triate zilnic de medicul IP, inainte
de a se face programarea. Pentru consultatia de rutina, timpul mediu de asteptare este
de aprox. 2 saptamani.

Vizita initiala dureaza 60-90 minute. Accentul se pune in general pe introducerea
echipei de IP, abordarea simptomelor fizice si psihologice. Interventii:

- Efectuarea examenului fizic si a unei evaluari amanuntite de catre medicul IP
sau asistentul medical.

- Prezentarea filosofiei IP, inclusiv abordarea multidisciplinara in gestionarea
durerii si a altor simptome, cu accent pe imbunatatirea calitatii vietii si
asigurarea continuitatii ingrijirii.

- Discutarea recomandarilor de tratament, educatie si consiliere cu pacientul si
familia (ex. schimbarea medicatiei, recomandare catre servicii comunitare sau
echipamente care ajuta la controlul simptomelor).

- Trimiteri catre alte servicii, daca este nevoie - radioterapie oncologica,
radiologie, oncologie psihosociala sau servicii de asistenta comunitara (asistenta
la domiciliu pentru ingrijirea escarelor, ingrijire personal, evaluarea
simptomelor).

- Pacientul primeste un pliant care contine detalii de contact ale echipei de IP,
informatii despre IP, ingrijirea spirituala, resurse din comunitate si planificarea

Monitorizarea este facuta longitudinal, in tandemn cu echipa de oncologie, asistenta
primara si comunitara. Consultatiile sunt facute atat la clinica, cat si telefonic sau in
cabinetul oncologului sau in centrul de zi pentru chimioterapie, daca asa este mai
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convenabil pentru pacient. Pacientii care fac inca chimioterapie sau radioterapie sunt
programati pt monitorizare la un interval de 1-3 luni la clinica.
Interventiile constau in:
- Controlul simptomelor
- Tngrijire psiho-sociala
- Planificarea ingrijirii (incluzand resuscitarea cardio-pulmonara, imputernicirea)
- Recomandari catre servicii din comunitate
- Toti pacientii clinicii au acces 24 de ore din 24 la serviciul de garda on-call, la
care raspund medici IP, astfel incat problemele urgente sa fie repede abordate.
(Hannon et al 2014)
In ambulatoriul din Norvegia, cu personal hibrid, dublu specializat, vizita initiala
dureaza 30-60 minute. Interventiile constau in examinare fizica, istoric, evaluarea
simptomelor, a statusului de performata si nutritional; abordarea efectelor adverse
pentru pacientii care primesc tratamente anti-cancer, elaborarea planului de ingrijire;
informare cu privire la medicatie, tratamente anti-cancer, resurse disponibile pentru
pacient si familie, inclusiv date de contact 24/7. Se fac recomandari, in functie de
nevoie, catre:
- Radioterapie paliativa, oncologie psiho-sociala, radiologie
- Servicii comunitare (asistenta medicala, asistenta personala, fizioterapie,
terapii ocupationale, echipamente - cadru de mers, scaun cu rotile)
- Specialitati medicale/chirurgicale (neurochirurgie, oftalmologie, stomatologie)
- Alte servicii de ingrijire suportiva din cadrul centrului (ingrijire spirituala,
ingrijirea escarelor, dietetician, terapeuti)
Pentru pacientii cu cancer avansat, care nu mai primesc tratamente anti-cancer,
monitorizarea este adaptata la nevoile si simptomele pacientului, locatia in care se
afla si la masura in care este implicata ingrijirea comunitara. Acesti pacienti vor fi
monitorizati in colaborare cu medicii de familie, asistentii medicali din comunitate,
vizite la clinica integrata, evaluari telefonice facute de catre un asistent medical cu
specializare in oncolgie/IP, trimiteri catre alti profesionisti. La nevoie primesc ingrijiri
medicale la domiciliu. Serviciul on-call este disponibil 24/7 si este deservit de medic
si asistent medical specializat in oncologie si IP. Medicii si asistentii medicali oncologi
ofera atat consultatii programate, cat si in regim de urgenta. (Brenne et al 2020)

Roluri

Asistentul social este implicat daca exista probleme sociale specifice de abordat, cum
ar fi aspecte financiare, facilitarea planificarii ingrijirii in avans, sau consilierea
familiilor cu copii mici. Pacientul comunica indeaproape cu asistentul social in vederea
alegerii a maxim 3 unitati din comunitate, pe baza unor factori precum locatia,
proximitatea cu familia sau prieteni, nivelul de ingrijire necesara si prognosticul
estimat. (Hannon et al 2014)
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Echipa este condusa de medic si colabooreaza indeaproape cu serviciile de asistenta
medicala comunitare. (Brenne et al 2020)

Coordonare

Personalul de la Ambulatoriul Intergrat din Norvegia are rolul de coordonare, medicul
oncolog fiind coordonatorul. Echipa de IP se intalneste saptamanal intr-o sedinta de
gestionare a cazurilor, pentru coordonarea serviciilor furnizate pacientilor si in scopuri
educationale, iar coorodonatorul regional de oncologie se intalnesste saptamanal cu
echipa de IP in scopul imbunatatirii coordonarii ingrijirii. (Brenne et al 2020)

Echipa de IP comunica regulat cu asistentele din cadrul serviciului de asistenta medicala
comunitara, care furnizeaza ingrijire la domiciliu. (Hannon et al 2014; Brenne et al
2020)

Care este cadrul/mediul cel mai propice pentru furnizarea IP?

Modelul canadian descris, cu personal dublu specializat (oncologie si IP) este adecvat
pentru centrele oncologice sau spitalele mari, cu ambulatorii de oncologie si poate fi
adaptat pentru centrele mai mici sau pentru a include pacienti cu boli non-oncologice.
(Hannon et al 2014)

Modelul norvegian a fost dezvoltat pentru un spital local dintr-o zona rurala si pentru
minicipalitatile din jur, in care resursele disponibile nu au permis crearea a doua
structuri, una oncologica si una de paliatie. (Brenne et al 2020)

Structuri facilitatoare necesare, documentatie si instrumente folosite, alte servicii
de sprijin, modificari organizationale si legislative necesare, finantare

Documentatie si instrumente

Dosarul medical electronic al pacientului, istoric medical si psiho-social, ESAS, PPS,
ECOG (Hannon et al 2014; Brenne et al 2020)

KPS, EAPC Basic Dataset, stadiu cancerului (Brenne et al 2020)

Servicii de sprijin

Ambulatoriul integrat colaboreaza cu sectia de interne a spitalului, pentru a oferi
servicii de internare pacientilor care au nevoie de servicii spitalicesti, altele decat
interventiile chirurgicale. Astfel, 4 paturi din sectia de interne sunt dedicate IP
oncologice.

Echipa colaboreaza cu Spitalul Universitar Tertiar, daca pacientii au nevoie de ingrijire
avansata oncologica sau paliativa.

Exista retele de asistenti medicali in oncologie si IP, care actioneaza ca o punte intre
spital si ingrijirea comunitara. Un astfel de asistent, numit asistent coordonator, are
competenta in oncologie si IP, echivalent cel putin cu nivelul B descris in Ghidurile
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Nationale Norvegiene pentru Cancer si IP. Dupa externarea din spital, acestia devin
persoane de contact pentru pacientii oncologici, atat pt cei aflati in medii curative, cat
si paliative, si contribuie la coordonare si monitorizare, in stransa colaborare cu MF si
spitalul.

Voluntarii vin in vizita la clinica integrata de 2 ori pe saptamana, pentru a acorda sprijin
social si bauturi racoritoare pacientilor si familiilor. (Brenne et al 2020)

Comunicare intre structuri

domiciliu se face fie pentru ingrijire tranzitorie, fie pentru ingrijire la sfarsitul vietii.
Listele de asteptare pentru medicii de IP la domicliu variaza de la 2-6 saptamani. Echipa
de la clinica integrata continua sa monitorizeze pacientii pana cand acesti sunt vazuti
de medicul de IP la domiciliu, moment in care se semneaza oficial contractul de
ingrijire. (Brenne et al 2020)

Echipa de IP comunica regulat cu asistentele din cadrul serviciului de asistenta medicala
comunitara, care furnizeaza ingrijire la domiciliu. O copie a dosarului medical
electronic este trimis de catre clinica integrata medicului de familie al pacientului si
dupa caz asistentului comunitar, asistentului de IP la domiciliu. (Hannon et al 2014,
Brenne et al 2020)

Finantare

Ambulatoriul integrat este finantat de Clinica de Oncologie si din veniturile obtinute
din facturarea servicilor. Tn 2019 costul individual era de 351 NOK (40 USD)/vizita. La
capacitate maxima, in ambulatoriul integrat se pot acorda 100 consultatii/saptamana.
(Brenne et al 2020)

Integrare in sistem

Ontario este impartit in 14 regiuni de sanatate sau retele locale de integrare a sanatatii,
care sunt responsabile pentru serviciile de sanatate din comunitatile lor, inclusiv spitale
si servicii de ingrijire comunitara. Acestea din urma sunt oferite de Centrele de Acces
la Tngrijirea Comunitard (CCAC), care organizeaza si coordoneaza ingrijirea la domiciliu
oferita de asistenti medicali, fizioterapeuti, asistenti sociali, dieteticieni, terapeuti
ocupationali, asistenti personali si altii, precum si furnizarea de echipamente la
domiciliu si un program de beneficii pentru medicamente. Pentru a accesa serviciile
CCAC este necesara completarea unei reccomandari in format electronic, iar personalul
CCAC lucreaza in stransa colaborare cu medicul de referinta. Gama de servicii si timpul
maxim de asistenta medicala furnizate se bazeaza pe prognostic (estimat de medicul
de referintd) si pe starea de performanta, masurata prin Scala de Performanta Paliativa
(PPS). ngrijirile paliative din Toronto sunt acordate in spitale, in unitati de ingrijire
paliativd acuta si din comunitate, in hospice-uri si la domiciliu. Ingrijirea paliativa la
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domiciliu, inclusiv acoperirea 24-ore on-call, este asigurata in principal de grupuri de
medici din comunitate dedicate furnizarii de ingrijiri paliative pacientilor din
comunitatea lor. Acesti medici lucreaza indeaproape cu CCAC si cu medicii de familie
din zona lor si ofera fie ingrijiri paliative primare, fie ingrijiri consultative. Deoarece
majoritatea medicilor de familie din Toronto ofera consultatii in cabinet si rareori fac
vizite la domiciliu, medicii de IP la domiciliu ofera cea mai mare parte a ingrijirilor
paliative la domiciliu din Toronto. (Hannon et al 2014)

In Norvegia, ingrijirile paliative fac parte din sistemul public de sinitate. Exista 4
spitale universitare regionale cu unitati regionale de consiliere in ingrijiri paliative. La
nivel comunitar, IP pentru pacientii care se afla la domiciliu este asigurata de MF si de
asistentii medicali comunitari. Paturile de IP sunt disponibile in unitatile de internare
desemnate in caminele comunitare de batrani. La nivel de ingrijire spitaliceasca,
echipele de IP ofera consultatii in sectiile din spital si vizite ambulatorii in
municipalitatile din jur. Unitatile de IP sunt disponibile in spitale mai mari. ingrijirile
paliative tertiare sunt oferite in spitalele universitare. (Brenne et al 2020)

Ce monitorizare exista si cum este asigurata calitatea ingrijirii? Care este impactul
asuppra beneficiarilor si sistemului de sanatate?

in ceea ce priveste INPACTUL ASUPRA BENEFICIARILOR, s—a dovedit ci modelul
canadian a contribuit la imbunatatirea calitatii vietii, satisfactiei si controlului
simptomelor, atat intr-un studiu de faza Il, cat si intr-un studiu controlat randomizat
recent. (Hannon et al 2014)

in ceea ce priveste IMAPACTUL ASUPRA SISTEMULUI DE SANATATE, s-a dovedit ca
ambulatoriul prezentat in modelul norvegian este cost-eficient (Brenne et al 2020)

Concluzii

Modelul canadian descris este adecvat pentru centrele oncologice sau spitalele mari,
cu ambulatorii de oncologie si demonstreaza ca un model de IP timpurie furnizata in
ambulatoriu este eficient si fezabil. Acest model poate fi adaptat pentru centrele mai
mici sau pentru a include pacienti cu boli non-ooncologice. (Hannon et al 2014)
Modelul norvegian a fost dezvoltat pentru un spital local dintr-o zona rurala si pentru
minicipalitatile din jur. Marimea spitalului si resursele disponibile nu au permis crearea
a doua structuri, una oncologica si una de paliatie. Credem ca acest model este unul
durabil pentru spitalele mai mici din regiunile rurale. (Brenne et al 2020)

CONCLUZII FINALE

si integrarea IP in ingrijirea oncologica de rutina. Scopul integarii este de a optimiza
accesul pacientilor la ingrijire suportiva/paliativa si, in cele din urma, de a imbunatati
calitatea vietii pacientilor si ingrijitorilor (familiilor).

45



Ambulatoriile de IP trebuie astfel concepute incat sa satisfaca nevoile unice ale tuturor
partilor interesate - pacienti, familii, furnizori de servicii medicale care fac
recomandari si institutii. Odata infiintate, ambulatoriile de IP anticipeaza o crestere
rapida, de aceea sunt necesare inca de la inceput strategii de extinedere, inclusiv de
crestere a personalului, si dezvoltarea unui model financiar durabil.

Desi modelul independent cu echipa interdisciplinara este considerat standardul de aur,
avand in vedere heterogenitatea foarte mare a sistemelor de sanatate, a populatiei de
pacienti, a disponibilitatii resurselor, instruirii clinicienilor si a atitudinii si credintelor
fata de IP la nivel mondial, este important de subliniat faptul ca niciunul din modelele
prezentate nu va oferi o solutie general valabila.
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B. MODELE INTERNATIONALE DE INGRIJIRI PALIATIVE IN CENTRE
DE ZI

SUMAR

Ingrijirea Paliativa (IP) specializatd se adreseaza pacientilor cu nevoi de ingrijire
complexe multiple si familiilor acestora, echipa specializata de IP este furnizorul
principal al ingrijirilor, are rolul de coordonator al diversilor furnizori (model integrat),
acordand servicii specializate in sectii de spital de IP, unitati cu paturi de IP,
ambulatorii de IP, ingrijiri paliative la domiciliu, centre de zi de IP, etc. De-a lungul
la 0 integrare abrupta la inceput la una individualizata, adaptata nevoilor pacientilor si
familiilor lor.

Evolutia modelelor de centru de zi de ingrijire paliativa a urmat procesului de
dezvoltare in timp a diverselor tipuri de servicii: ingrijiri la domiciliu, unitati cu paturi,
sectii de spital, echipe mobile de spital, etc. urmand si structura acestora.

In urma reviziei modelelor internationale de IP in centre de zi, s-au identificat patru
tipuri de modele:

1. Modeul terapeutic care are ca serviciu Centrul de Zi Specializat de ingrijiri

Paliative (CZSIP)

Acest model are in vedere, in primul rand, obiective de ingrijire clar definite ca si
criteriu principal de admisie. Un alt aspect in constituie identificarea si descrierea
tintelor specifice (ideal exprimate numeric) de atins in procesul de ingrijire inca de la
evaluarea initiala. Interventiile echipei multidisciplinare sunt implementate intr-un
ciclu de 8 saptamani de ingrijire intensiva. Progresul pacientilor este monitorizat si
inregistrat pe baza de instrumente validate de masurare a diversilor paramentrii alesi,
de atins.

2. Modelul de reabilitare care are ca serviciu Centrul de Zi de Reabilitare in Tngrijiri

Paliative (CZRIP)

in cadrul acestui model obiectivul principal al reabilitdrii este restaurarea fie a
functionalitatii persoanei (fizica si/ sau mentala), sau a rolului (din familie, din reteaua
sociala, din campul muncii). Acest tip de ingrijire are in vedere facilitarea atingerii
potentialului maxim, de la fiecare moment dat din parcursul traiectului bolii
oncologice, de catre pacientii cu diagnostic de cancer, interventiile fiind focalizate pe
reabilitarea nevoilor pacientului, adaptat la tratamentul curativ si ingrijirile paliative
concomitente

3. Modelul social care are ca serviciu Centrul de Zi de ingrijiri Paliative (CZIP)
Acest model pune accentul pe mentinerea pacientilor in ingrijirea la domiciliu cat mai
mult timp posibil, prin orientarea catre respite si focus pe aspectele fizice (controlul
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simptomelor si maximizarea functionalitatii), psiho-sociale (strategii de a face fata
stresului, identificarea depresiei si anxietatii, cresterea stimei de sine si a increderii;
minimizarea izolarii sociale si asigurarea de timp de respiro pentru ingrijitori),
comunicare si coordonare (asigurarea unei comunicari optime intre pacienti, ingrijitori
si profesionisti si intre servicii )si existentiale (insuflarea sperantei si gasirea
intelesului).

4. Modelul ingrijire de zi care are ca serviciu Centrul de ingrijire de zi (CAZ)
In acest model se are in vedere scurtarea zilelor de spitalizare, reducerea nevoii de
ingrijire in facilitati non-acute (ex. azile), scurtarea sederii in facilitati extinse de
ingrijire, intoarcerea timpurie a victimelor AVC tinere in randul fortei de munca active,
identificarea pacientilor cu AVC care ar putea inca sa locuiasca la domiciliu cu un
program modificat de ingrijire (nu operat/ organizat de spital), evaluarea nevoi de
recreere si interactiune sociala in vederea directionarii catre astfel de programe din
comunitate.
Printre beneficiarii acestor tipuri de servicii se gasesc pacienti diagnosticati cu o boala
limitatoare de viata, pacientii cu boala cronica progresiva cu simptome necontrolate
datorate tratamentului anti-cancer, insuficienta cardiaca, boala pulmonara, demente,
stadiu avansat al insuficientei hepatice sau renale si diverse conditii neurologice
inclusiv scleroza multipla, boala de neuron motor sau Parkinson, varstnici fragili, cu
stare de sanatate generala deteriorata, multiple comorbiditati si variate dizabilitati
fizice si mentale.
Echipa care ofera ingrijire este alcatuita in general din: asistent medical, voluntari (cu
diverse abilitati sau profesii diferite, care sa suplineasca competentele profesionistilor
angajati), terapeuti pentru kinetoterapie, ergoterapie, asistent social, psiholog , in
unele cazuri si medic.

DEFINITII SI TERMENI

IP de baza se adreseaza pacientilor cu boala cronica progresiva, initiata inca de la
momentul diagnosticului, si se refera la IP de baza furnizata de echipele de ingrijire
din diverse specialitati medicale precum oncologie, medicina de familie, chirurgie,
medecina interna, etc, cu o anumita pregatire de baza in IP. Aceste echipe au contactul
initial, de prima linie cu pacientii si familiile si trebuie sa poata oferi pe langa ingrijirile
din specialitatea pe care o reprezinta si IP minimale, de baza, de calitate.

IP specializata se adreseaza pacientilor cu nevoi de ingrijire complexe multiple si
familiilor acestora, echipa specializata de IP este furnizorul principal al ingrijirilor, are
rolul de coordonator al diversilor furnizori (model integrat), acordand servicii
specializate in sectii de spital de IP, unitati cu paturi de IP, ambulatorii de IP, ingrijiri
paliative la domiciliu, centre de zi de IP, etc. Echipele de IP specializata sunt adesea
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situate in centre academice, in plus fata de activitatea clinica, acestia sunt imlicati
adesea in activitati de educatie si cercetare.

Progresia istorica a integrarii ingrijirilor paliative in practica clinica, in tandem
cu terapia curativa si nu numai

Tratament curativ ingrijiri D
paliative Hospice

Figura 2.1 Integrarea abruptd a ingrijirilor paliative specificd inceputului istoric al
miscdrii filozofiei hospice si paliatiei

Deces
Tratament curativ e
s de tip
i ingrijiri paliative hospice | sprijin in
e perioada de doli
Boala in stare
avansata

Figura 2.2 Integrarea progresivd a ingrijirilor paliative, in paralel cu medicina curativd,
specifica sfarsitului de secol 20

Managementul Vianagementul
bolii erii si simptomelor

Tngrijire
paliativa

Consiliere in
perioada de doliu

Figura 2.3 Integrarea individualizatd, progresivd, adaptatda nevoilor pacientilor si
evolutiei particularizate, specifica secolului 21 “model PAPION”

52



Evolutia modelelor de centru de zi de ingrijire paliativa a urmat procesului de
dezvoltare in timp a diverselor tipuri de servicii: ingrijiri la domiciliu, unitati cu paturi,
sectii de spital, echipe mobile de spital, etc. urmand si structura acestora.

B.1. Modelul terapeutic: Centrul de Zi Specializat de ingrijire Paliativd (CZSIP)
(Specialized Palliative Day Care Center (SPDC)

CZSIP este definit ca “servicul care creste independenta si calitatea vietii pacientilor
prin reabilitare, terapie ocupationala, fizio-kineto-terapie, managementul si
monitorizarea simptomelor si asigurarea de suport psiho-social.” (NCHSPCS, 2006).
CZSIP acorda IP pacientilor si ingrijitorilor cu scopul de a asigura continuitatea
ingrijirilor de calitate intre episoadele de internare in sectii de spital si ingrijirile
oferite in mediul de acasa (Thompson, 1990) si pentru a veni in intampinarea dorintei
frecvente a pacientilor de a avea ingrijirile centrate in mediul de acasa (DHC, 2001).

BENEFICIARII

Cine sunt ei?
Eligibili sunt:
> Pacienti diagnosticati cu o boala limitatoare de viata si cu nevoi de ingrijire
paliativa specializata. Aici sunt inclusi pacienti cu diagnostice de boala non-
maligna precum deficiente degenerative neurologice si boli respiratorii cronice
(Kilonzo, 2015);
> Pacientii cu boala cronica progresiva, majoritatea diagnosticati cancer (intre
75% si 97% pacienti cu cancer), pe masura ce se deterioreaza si boala avanseaza,
si familiile lor. Majoritatea pacientilor beneficiari ai serviciilor de CZSIP sunt cu
varsta peste 60 de ani, in general in numar egal femei si barbati (Davies &
Higginson, 2005);
» Pacienti cu orice boala cronica progresiva. (Hyde, 2011)

Ce nevoi de ingrijire au?
Pacientii participanti in CZSIP sunt un grup de pacienti selectat dintre pacientii care
deja primesc ingrijiri paliative specializate, majoritate albi, cu varsta peste 60 de ani
si pensionari, cu nevoie de (Davies & Higginson, 2005):

v’ ingrijire

v control al durerii (cel mai frecvent simptom raportat de catre pacientii din

CZSiP)
v' evaluare, monitorizare si comtrol al simptomelor
v' sprijin psiho-emotional si spiritual
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v' suport social si interactiune sociala (nevoia de a iesi afard)

v" ingrijire de tip respite pentru familie si ingrijitori

v consult al unui medic specialist.
Cercetari calitative au aratat faptul ca pacientii valorizeaza suportul psiho-emotional
si social pe care il regdsesc in CZSIP si oportunitatea desfasurarii diverselor activitati.
(Kilonzo, 2015)

In ce conditii vor primi ingrijirea?
Caracteristicile centrale ale modelului terapeutic de CZSIP sunt:
1. obiective de ingrijire clar definite ca si criteriu principal de admisie in CZSiP
2. identificarea si descrierea tintelor specifice (chiar exprimate numeric) de atins
in procesul de ingrijire din CZSIP inca de la evaluarea initiala
3. Interventiile echipei multidisciplinare sunt implementate intr-un ciclu de 8
saptamani de ingrijire intensiva (energetic eight-week cycles of care)
4. Progresul pacientilor este monitprizat si inregistrat pe baza de instrumente
validate de masurare a diversilor paramentrii alesi, de atins. (Kilonzo, 2015)
Majoritatea CZSIP au identificate ca si criterii de admisie pentru pacientii eligibili
nevoile de:
v Ingrijire
v" Evaluare, monitorizare, control al durerii si altor simptome
v" Interactiune sociala
v" Sprijin psiho-emotional
v' Respiro pentru apartinatori, familie, ingrijitori
Majoritatea CZSIP nu au o listd de asteptare, ci programeaza rapid pacientii, de indat
ce primesc trimiterea/ solicitarea, pentru ciclul de 8 saptamani de ingrijire intensiva
si incadreaza pacientii in diferitele grupe, in functie de dinamica de prioritizare a
nevoilor.
Pacientii care au acces la serviciile CZSIP primesc deja ingrijiri paliative, de baza sau
specializate, printr-unul sau mai multe dintre serviciile disponibile in comunitatea din
care provine pacientul.
Trimiterea/ solicitarea preluarii pacientilor de catre CZSIP vine direct de la serviciile
de ingrijire la domiciliu, ingrijire paliativa la domiciliu, sectii de spital de diverse
specialitati (inclusiv ingrijire paliativa), unitati cu paturi (acuti sau cronici), etc.
Trei patrimi (3/4) dintre unititile de CZSIP din Marea Britanie (30/43) au raportat
existenta unei proceduri de incheiere a acordarii de servicii (discharge policy), si in
acelasi timp fiecare unitate s-a intalnit cu situatii in care pentru cativa pacienti a fost
valabila apartenenta la cest serviciu pentru cativa ani. (Davies & Higginson, 2005)
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Criterii de admisie
Progresiv avansat/Nevoi de ingrijire paliativa/Obiectivele ingrijirii

Evaluare initiala
Desemnare coordonator caz/Obiectivele ingrijirii/Limite de timp/xxx

{ Stabilire plan ingrijire in echipa

Plan de ingrijire integrat

+ 8 sdptimani

Re-evaluare
Tinta atinsa?

el

Continuarea ingrijirii/Limite de timp

La cererea pacdientului/
deteriorare/

non-compliant
Externare

* 6 luni
Revizuirea obiectivelor/Intreruperea temporara a

ingrijirii sau externare

Figura 2. 4 Diagrama de flux din CZSIP privind procesul de admisie, evaluare si revizuire
a cazurilor (Adaptare dupd Kilonzo et al, 2010)

Unde se va furniza aceasta ingrijire?

Serviciul de CZSIP fsi desfisoard activitatea intr-o clidire desemnatd, special
amenajata, separata de cladirea hospice si de unitatea cu paturi de ingrijire paliativa.
(Hyde, 2011)

FURNIZORII

Cine sunt ei?

Servicii specializate de ingrijiri paliative care sunt organziate si acreditate ca Centru
de Zi Specializat de Ingrijire Paliativa (CZSIP), in cadrul cireia isi desfasoara activitatea
clinica - profesionala membrii echipei multidisciplinare de ingrijire paliativa.

Ce competente si experienta trebuie sa posede?

Peste 90% dintre CZSIP sunt conduse de asistenti medicali specializati in ingrijiri
paliative, iar competentele manifeste ale acestora variaza in functie de facilitatile
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existente, componenta echipei multidisciplinare, activitatile si spatiile disponibile. Sub
coordonarea asistentilor medicali, in CZSIP isi desfasoara activitatea si medici, asistenti
sociali, kinetoterapeuti, psiholog, consilier spiritual, dietetician, terapeut ocupational,
chiropodiatrist, aromoterapist, voluntari cu diverse aptitudini (ex. frizer/ coafeza,
cosmetician, bucatar, etc). Majoritatea CZSIP din Marea Britanie asigura transportul
pacientilor la si de la CZSIP prin recrutarea, implicarea si coordonarea de soferi
voluntari.

Echipele multidisciplinare de ingrijire paliativa din CZSIP, prin coluncrarea impreuna,
asigura cun mediu informal, primitor, cald pentru pacienti. Asistentii medicali
coordonatori, asistentul social si voluntarii par sa fie echipa de baza de IP din CZSiP.
(Davies & Higginson, 2005)

Tngrijirile din CZSIP pentru pacienti cu boli limitatoare de viata sunt asigurate de echipe
de specialisti in ingrijiri paliative cu reprezentanti din diverse profesii: nursing,
medical, social, spiritual, psiho-emotional. in studiul lui (Hyde, 2011) sunt descrisi ca
detinand competente complexe ce tin de cunostinte, atitudini, abilitati specifice, toate
insumate fiind apreciate ca extrem de importante de catre participantii la studiu.
Cateva adjective au fost folosite de pacienti pentru a descrie spre exemplu asistentii
medicali - forta de munca cea mai reprezentativa pentru pacientii participanti la
activitatile din CZSIP - briliante, mereu prezente, fantastice, intotdeauna sar in ajutor,
minunate, unice. Echipa de ingrijire a fost perceputa de pacienti si apartinatori ca
lucrdnd bine impreund, acorddndu-si sprijin mutual reciproc.

Ce interventii se vor aplica/ implementa?

Servicii Interventii

Ingrijire > Revizuirea (monitorizarea, evaluarea, re-evaluarea) si

asigurata prin managementul simptomelor

echipa > Sprijin psiho-emotional, social si spritual acordat pacientilor

asistenti si apartinatorilor

medicali > Facilitarea revizuirilor periodice in serviciul de ambulator

specializati in specializat de ingrijire paliativa

ingrijiri > Navigarea pacientului intre serviciile de internare, ingrijiri la

paliative domiciliu, echipa de ingrijire de baza (medicina de familie)

» Managementul limfedemului

Medical  prin > Revizuire clinica §i management asigurata de catre medic

medic cu specilizat in ingrijiri paliative in relatie consultativa cu CZSIP

atestat in » Asigurarea accesului la servicii de laborator, radiologie, etc.

ingrijiri (investigatii)

paliative » Legatura cu medicul de familie si recomandarea catre alte
servicii de specialitate sau alti medici din alte specialitati
medicale
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Fizioterapie Reabilitare paliativa

Program individualizat de exercitii

Timp unul - la - unul cu fizioterapeut

Exercitii aerobice, de rezistenta, de echilibru: programe
saptamanale cu durata de 30 - 45 minute

Terapie Evaluarea stilului de viata, a activitatilor zilnice, a
ocupationala preocuparilor

Evaluarea necesitatilor de sprijin si asigurarea accesului la
echipamente specifice

» Sfaturi destinate conservarii energiei si managementul

YVVVYVY

A\

A\

dispneei
Servicii de » Sprijin si consiliere sociala pentru pacient si apartinatori
sprijin social » Evaluarea ingrijitorilor, a nevoilor acestora si stabilirea de

modalitati de sprijinire a acestora
Relatia cu autoritatile locale si agentiile de sprijin/ intr-
ajutorare sociala

A\ 4

Dietetica > Asigura sfaturile specializate de regim alimentar si de stil de
viata adaptat nevoilor nutritionale ale pacientului

Terapii Terapie prin arta

recreationale Meloterapie

Terapie prin horticultura

Terapii complementare

Ingrijire pastorala (consiliere spirituald)
Logoterapie

Alte servicii

VVVIVYY

Tabelul 2.1 Serviciile si interventiile disponibile in CZSIP (adaptare dupd Kilonzo I. et
al, 2015)

CZSIP din Irelanda asigura ingrijiri pentru in medie 10 pacienti zilnic, acestia avand
acces la asistenti medicali, medici si alti profesionisti din discipline precum:
fizioterapie, terapie ocupationala, terapii complementare, dietetica, asistenta sociala,
terapie prin arta, meloterapie, terapie prin horticultura. (Kilonzo, 2015)

Conform studiilor de evaluare a nevoile pacientilor din CZSIP cele mai frecvente sunt
nevoile de ingrijire, de monitorizare si control al durerii si al altor simptome, de
fizioterapie, de sprijin social si emotional, de interactiune sociala si nevoia de a iesi
afard. Cele mai comune activitati de ingrijire sunt evaluarea noilor simptome aparute,
monitorizarea simptomelor deja cuprinse in evaluarile anterioare, igiena corporala
(dus), recomandari farmacologice si nefarmacologice pentru controlul durerii si al altor
simptome, ingrijirea tegumentelor si mucoaselor, managementul plagilor si al
tranzitului intestinal. (Edwards et al, 1997, Higginson et al, 2000)
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La nevoie sunt solicitati sa intervina in ingrijire medicii generalisti/ de familie (pentru
prescrierea de medicamente, eliberarea de retete si consiliere medicala de la caz la
caz. (Copp et al, 1998)

Fizioterapia este de asemenea oferitd de majoritatea CZSIP. (Edwards et al, 1997;
Faulker et al, 1993; Hopkins JB, Hallet CE, 2001) O medie de utilizarea a acestor
interventii este de 58%, cu o rata de refuz de sub 10%. Terapia ocupationala este de
asemenea apreciatd intr-o masurd foarte mare de pacientii inrolati in CZSIP, cu
proportie de 63% de accesare si de sub 6% de refuz a activitatilor din aceasta categorie
de interventii. (Wilkes et al, 1978)

Majoritatea CZSIP oferd de asemenea suport constand in informare, educare, sfaturi
pentru ingrijire si consiliere sociala, psiho-emotionala si spirituala. (Langley-Evans A,
Payne S, 1997)

Toti pacientii din CZSIP au asigurat accesul la o serie larga de interventii: de ingrijire,
medicale, sociale, psiho-emotionale, spirituale si servicii complementare precum
fizioterapie, terapie prin arta, terapie ocupationala, meloterapie. (Hyde, 2011)

Care sunt rolurile diferitilor furnizori?
Cele 4 criterii clare de admitere in CZSIP sunt definitorii pentru stabilirea/ ocuparea
locului distinct al CZSIP intre celelalte servicii din reteaua de suport a fiecirui pacient
si familii:
1. obiective de ingrijire clar definite ca si criteriu principal de admisie in czsip
2. identificarea si descrierea tintelor specifice (chiar exprimate numeric) de atins
in procesul de ingrijire din CZSIP inca de la evaluarea initiala
3. Interventiile echipei multidisciplinare sunt implementate intr-un ciclu de 8
saptamani de ingrijire intensiva (energetic eight-week cycles of care)
4. Progresul pacientilor este monitprizat si inregistrat pe baza de instrumente
validate de masurare a diversilor paramentrii alesi, de atins. (Kilonzo, 2015)

Pentru a se asigura o definire clard a rolului CZSIP intre celelalte servicii pe care le
acceseaza pacientul si familia, trebuie sa se clarifice aspectele ce tin de urmatoarele
trei categorii esentiale de organizare, functionare si evaluare a CZSIP:

Categorii Aspecte ce trebuie clarificate
Structura 1. Cum este CZSIP finantat, coordonat si normat cu profesionisti
serviciului de specialisti in ingrijiri paliative
CZSIP 2. Céte locuri sunt disponibile?
1. Standardele de buna practica de ingrijire a pacietilor si
apartinatorilor care admisi in CZSIP agreate
2. Care este procesul de trimitere a cererilor de preluare in
ingrijire si cate locuri sunt alocate zilnic?
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3. Care este categoria de pacienti care sunt admisi in CZSiP?

Procesul de | 4. Care sunt nevoile raportate de pacienti de la prima
ingrijire in participare la activititile din CZSIP la care necesita
CZSiP interventii intense ale memebrilor echipei de ingrijire

5. Care sunt, specific, interventiile de natura clinica (de

ingrijire si medicale) pe care CZSIP le 1mplementeaza7

6. Care sunt activitatile din oferta de servicii a CZSIP?
7. Cum conlucreaza impreuna membrii echipei de ingrijire?
8. Cum sunt scosi din evidenta CZSIP pacientii si apartinatorii si
ce continuitate a ingrijirilor le este pusa la dispozitie?
1. Se constata, pe baza de evidente stiintifice si de control
statistic, imbunatatirea controlulu1 durerii si al altor
Rezultatele simptome la pacientii activi din CZSIP.
procesului de | 2. Se constata, pe baza de evidente stiintifice si de control
ingrijire in statistic, imbunatatirea diverselor d1men51um ce tin de
CZSiP calitatea vietii pac1ent1lor activi din CZSIP.
3. CZSIP ofera sprijin psiho-emotional si social.
4, Se constata, pe baza de ev1dente stiintifice si de control

statistic, impactul CZSIP asupra numarului de admisii in
sectii/ unitati cu paturi.

5. Se constata, pe baza de evidente stiintifice si de control
statistic, satisfactia pacientilor cu prijire la ingrijirile si
activitatile din CzSip.

6. Se constata pe baza de evidente stiintifice si de control
statistic, satisfactia apartmatorllor/ 1ngr1]1tor1lor pr1nc1pall
cu prijire la mgrljmle si activitatile din CZSIP in care
pacientul este implicat.

7. Care este costul ingrijirilor acordate pacientilor si
apartinatorilor prin CZSiP?

Tabelul 2.2 Categorii de teme si sub-teme de clarificat pentru stabilirea rolului CZSIP
intre ceilalti furnizori de ingrijiri (adaptare dupd Davies & Higginson, 2005)

Cum se vor coordoneaza intre ei diferitii furnizori?

Abordarea de lucru in echipa multidisciplinara este esentiala in CZSIP. in Irlanda CZSIP
functioneaza in stransa legatura/ colaborare cu o unitate cu paturi specializata de
ingrijire paliativa si o echipa de ingrijiri paliative la domiciliu (ex. Milford Care Center,
Limerick, Irlanda deserveste o populatie de 360.000 de locuitori si acopera o raza de
70 Km in centrul vestic al Irlandei, orasul fiind al 4-lea ca marime din Irlanda).

Echipa multidisciplinara reprezentand fiecare dintre cele 3 servicii (CZSIP, unitate cu
paturi IP si IP la domiciliu) se intalneste saptamanal pentru a discuta noile cereri de
admisie in CZSIP si pentru a urmarii progresul spre atingerea obiectivelor de ingrijire
stabilite pentru pacientii aflati deja in ingrijirea CZSIP. De indata ce s-a triat si decis
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pentru o preluare, prin considerarea oportunitatii (adecvarea) si urgentei de ingrijire
in CZSIP, este desemnat un manager de caz care s coordoneze planul multidisciplinar
de ingrijire al pacientului vizat.

Astfel, spre exemplu, daca nevoile primordiale ale unui pacient nou sunt majoritare de
fizioterapie, atunci fizioterapeutul este cel desemnat manager de caz. Instrumentele
validate de masurare obiectiva a nevoilor pacientului sunt completate initial si la
fiecare ciclu de 8 saptamani de ingrijire intensiva, moment la care pacientul este fie
scos din evidenta CZSIP si urmarit prin echipa de IP la domiciliu daca obiectivele de
ingrijire au fost atinse, fie mai este admis pentru inca un ciclu de 8 saptamani de
ingrijire intensiva, daca se considera ca beneficiile pe nevoile de ingrijire sunt majore.
Exsita o regula fixa clara care prevede orpirea pentru cel putin un ciclu de 8 saptamani
dupa 3 cicluri de cate 8 siptamani de ingrijire intensiva in CZSIP pentru a nu incuraja
dependenta pacientului si familiei de ingrijirile oferite prin CZSiP si pentru a permite
accesul si integrarea in serviciile CZSIP a pacientilor noi. (Kilonzo, 2015)

Pacientii din CZSIP sunt pacienti care deja primesc ingrijiri paliative de bazi sau
specializate intr-un alt serviciu din comunitate. Majoritatea pacientilor sunt trimisi
catre CZSIP direct de echipele de ingrijiri (paliative sau nu) la domiciliu si sectii de
spital (IP acuti) / unitati cu paturi (iP cronici).

STRUCTURI FACILITATOARE

Ce documentatie si ce instrumente vor fi folosite?
Urmatoarele instrumente sunt folosite in CZSIP pentru monitorizarea progresului
pacientilor admisi si integrati in programul ciclic de 8 saptamani intensive de ingrijire:
> Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) pentru evaluarea si monitorizarea
intensitatii simptomelor
» Edmonton Functional Assessment Tool (EFAT) pentru evaluarea si monitorizarea
statusului functional
» McGill QoL Index pentru monitorizarea calitatii vietii
> Palliative Care Problem Severity Scale (PCPSS) pentru masurarea/ determinarea
complexitatii cazului. Aceasta scala produce o combinatie de scoruri care
masoara durerea si alte simptome, problemele psiho-sociale si spirituale, de
asemenea gradul de afectare si suferinta familiei si/ sau ingrijitorilor. Desi
aceasta scala este inca nevalidata, ea este o scala complexa de scorificare
folosita de Palliative Care Outcomes Collaboration fiind subiectul mai multor
publicatii recente.
(Eagar et al, 2010; Currow et al, 2015; Eagar et al, 2004; Eagar et al, 2004)
Instrumentele de mai sus sunt considerate PROMs (Patient-Reported Outcomes
Measures) pe baza carora profesionistii din CZSIP evalueaza pacientii. Scopul principal
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al introducerii acestor instrumente este initierea unei evaluari sistematice a nevoilor
pacientilor, facilitarea si monitorizarea progresului realizat de acestia si asigurarea
unei evaluari robuste a serviciului pe care acestia -au accesat si urmeaza sa beneficieze
pentru o perioada data. Evaluarea pe baza PROMs permite monitorizarea starii clinice
a pacientilor in vederea detectarii simptomelor pe care acestia le experimentaza, a
schimbarilor din statusul de performanta (functionalitatii) si a suferintei de natura
psiho-sociala si spirituala care altfel ar putea fi ratata. (Stevens et al, 2011)

Instrumente variate sunt folosite adaptat pentru evaluarea managementului durerii si
al altor simptome, calitatii viatii, sprijinului psiho-emotional si social, de asemenea
pentru evaluarea satisfactiei pacienului si apartinatorilor cu ingrijirile acordate de
CZSiP. (Davies & Higginson, 2005)

In unele CZSIP sunt implementate periodic studii calitative care presupun desfasurarea
de grupuri focus si interviuri cu pacientii si apartinatorii pentru a fi evaluat progresul
pacientilor in perioada in care beneficiaza de interventiile din planul de management
individualizat prin CZSIP. (Hyde, 2011)

Ce alte servicii de sprijin sunt necesare?

Cele mai multe CZSIP se afla in relatie de colaborare cu echipe de ingrijiri (paliative)
la domiciliu, cabinete de medicina de familie, cabinete de ambulatoriu de IP, sectii de
spital (IP de baza sau specializate pacienti acuti), unitati cu paturi (IP de baza sau
specializate pacienti acuti). (Kilonzo, 2015; Davies & Higginson, 2005)

Ce modificari organizationale, legislative sunt necesare?

Legislatie:

Nu exista standarde si modele de ingrijire nationale bazate pe dovezi stiintifice, sau
ghiduri de buna practica specific pentru CZSIP. (Davies & Higginson, 2005)

Integrare:

Primul CZSIP din Marea Britanie s-a infiintat in 1975 si de atunci s-au deschis noi CZSIP
in anii 1980 si 1990, actual isi desfasoara activitatea un numar de peste 250 de CZSIP.
Incepand cu 1999, s-au infiintat, dezvoltat si functioneazi CZSIP in Belgia, Germania,
Suedia, mai tarziu acest tip de serviciu specializat de ingrijire paliativa a aparut si in
Austria, Ungaria si Lituania. (Project on hospice and palliative care in Europe, M.
Globisch, personal communication, February 2004). (Davies & Higginson, 2005)
Interactiunea sociala cu scop medical trebuie sa fie esenta activitatii CZSIP. Implicatiile
in practica clinica presupune ca furnizorii de servicii specializate de ingrijire paliativa
prin tipul de serviciu centru de zi sa recunoasca si sa raspunda la preferintele si
prioritatile beneficiarilor atunci cind proiecteaza, livreazd si remodeleaza CZSIP.
Pentru a beneficia de factorul-X al CZSIP, pacientii si apartinatorii au nevoie de timp si
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de oportunitati pentru cladirea de relatii terapeutice, impartasirea bucuriei sensului
de apartanenta la comunitate si accesarea suportului continuu/ permanent cu membrii
echipei ale caror eforturi de imbunatatire a calitatii vietii lor le considera exceptionale.
(Hyde, 2011)

Cum vor fi finantate aceste servicii?

Nu existd studii care sa faca referire la costul serviciului de CZSIP. In Marea Britanie
CZSIP sunt finantate astfel: 64% dintre ele prin donatii , 20% de catre sistemul national
de sanatate si 16% din cele doua surse combinate. (Davies & Higginson, 2005)

MONITORIZAREA

Cum ne vom asigura ca aceste servicii au rezultatele si impactul dorit?

CZSIP este perceput de citre pacienti ca un loc fericit, vesel unde foarte des pacientii
rad, glumesc, traiesc si inteleg boala cum nu o pot face intr-un alt loc. Relatia cu alti
pacienti si cu membrii echipei este stabilita pe baza schimbului de informatii despre
simptome, investigatii si tratamente si de asemenea prin impartasirea povestilor
personale de viata. (Hyde, 2011)

Rezultate:

S-a constatat ca exista loc de imbunatatire a ratei de recomandare a pacientilor catre
serviciul CZSIP, motivul principal fiind trimiterea pacientilor catre CZSIP prea tarziu
pentru a beneficia de ciclul complet de 8 saptamani intensive de ingrijire. Totusi
majoritatea pacientilor beneficiaza complet de acest ciclu intensiv cu rezultate si
impact foarte pozitiv pentru cei implicati. (Kilonzo, 2015)

Nu exista studii cantitative care sa demonstreze, sub o metodologie de evidenta
stiintifica ridicatd, impactul interventiilor din CZSIP asupra controlului simptomelor si
asupra calitatii vietii. Insa toate studiile calitative care au chestionat in profunzime
impactul interventiilor medicale-terapeutice din CZSIP au aritat nivele inalte de
satisfactie in randul pacientilor si apartinatorilor cu privire la ansamblul activitatilor
din serviciul CZSIP. Pacientii valorizeaza elementele de contact social cu alti pacienti
si cu membrii echipei, implicarea in activitati si mai ales evaluarea si managementul
simptomelor ori de cate ori este nevoie. Aceste rezultate sugereaza succesul CZSIP ca
tip de serviciu in atingerea scopului si raspunsului terapeutic prin interventiile,
actiunile si activitatile sale. (Davies & Higginson, 2005)

Studii descriptive, tranzactionale, care au folosit ca metoda de culegere a datelor
grupuri focus si interviuri semistructurate, au determinat particularitatile speciale ale
serviciului CZSIP, factorul - X descoperit, care consta in: calitatea umana si profesionala
a membrilor echipei CZSIP, sentimentul de comunitate (acceptare si apartenenta),
relationare (prietenii, a ll-a familie). (Hyde, 2011)
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Calitate:
Pacientii considera benefice urmatoarele activitati:
- lesirea afara
- Intalnirea oamenilor
- Deprinderea de activitati noi (43% dintre pacienti)
- Sentimentul de acceptare si intelegere
- Reducerea izolarii sociale
- Motivatia de a participa in activitati care adauga valoare umana
- Sentimentul de valoare de sine si speranta
- Comunicarea facila intre pacientii participanti la CZSiP, despre boald, despre
moarte, frecvent cu nuante de gluma pe marginea acestor subiecte in alte
contexte considerate dificile
- Recunoasterea (acceptarea) conditiei trecatoare a persoanei. (Davies &
Higginson, 2005)
Rezultatele pe marginea calitatii CZSIP sunt cuprinse in trei teme principale:
1. Calitatea umana si profesionald a membrilor echipei de ingrijire din CZSIP
2. Sentimentul de comunitate
3. Relationarea. (Hyde, 2011)

Impact beneficiari:

in cazul a 70.6% dintre pacienti s-a contatat o imbunatatire majora in cazul scalei ESAS
SDS dupd ciclul de 8 saptamani intensive de interventii in CZSIP. S-a constata o
imbunatatire a functionalitatii la 53% dintre pacienti si la 13% s-a contatat stationare
in scorurile completate in scala EFAT. Pe o scala de la 1 la 10, calitatea vietii s-a
imbunatatit pentru 56% dintre pacienti, a ramas neschimbata pentru 18% dintre pacienti
si s-a inrautatit pentru 26%. Scorurile din scala PCPSS dupa ciclul de 8 saptamani
intensive s-au imbunatatit pentru 58% dintre pacienti, au ramas neschimbate pentru
24% dintre pacienti si s-au inrautatit pentru 18%. (Kilonzo, 2015)

Exista studii totusi insuficiente pentru a trage concluzii concludente cu privire la
imbunatatirea controlului simptomelor si al calitatii vietii, insa toate studiile calitative
arata imbunatatirea controlului durerii si al altor simptome (71%), satisfactia
pacientilor cu interventiile de ingrijire din CZSIP (37%). Doar 2% dintre pacientii
intervievati au declarat insatisfactie cu privire la serviciul CZSIP. Familiile si
apartinatorii declara satisfactie in privinta ingrijiirlor oferite pacientilor in CZSIP si
intervievati dupa deccesul pacientului beneficiar al serviciului de CZSIP s-aau declarat
multumite cu atentia, sprijinul si ingrijirile acordate lor in perioada de doliu de catre
profesionistii echipei multidisciplinare din CZSiP.

Mediana participarilor in activititile din CZSIP aratd prezenta intre 13 si 20 de
saptamani inainte de deces! (Davies & Higginson, 2005)

63



Prin includerea pacientilor in serviciul de CZSIP ingrijitorii (familii, apartinatori) s-au
multidisciplinare. Prin practici precum ascultare activa, purtare de grija, acceptare
deplina de catre profesionisti care ii tratau cu blandete si fara graba, pacientii si
familiile au resimtit ca ingrijirea este centrata pe beneficiar. Pacinetii au raportat un
puternic sentiment de apartenenta la comunitate, de intelegere mutuala comuna.
Pacientii au indicat faptul ca se simt acceptati, indiferent de starea de spirit sau de
dispozitia de implicare de la un moment dat. Indiferent ca aleg sa participe sau nu, sa
vorbeasca sau nu, sau doar sa stea pur si simplu fara sa faca nimic, s-au simtit acceptati,
deloc judecati, avand libertatea doar sa stea si doar sa existe. (Etkind et al, 2010)
Fiind tratati ca indivizi, avand respectata libertatea si autonomia, CZSIP a readus
sentimentul de simt al sinelui (sens of self), ceea ce a ajutat la minimizarea pana la
acceptare totala a dizabilitatii. Luarea pranzului impreuna ofera pentru multi
oportunitatea de a petrece timp cu cineva, pentru unii aceasta fiind chiar unica
oportunitate cand nu sunt singuri ci in compania semenilor. Aceasta experienta
contribuie la reducerea sentimentului de izolare pe care il resimt unii pacienti in
incercarea de a face fata bolii si dizabilitatii. In CZSIP pacientii au simtit ci exista. S-
au simtit increzatori sa fie deschisi, onesti, liberi de fatada pe care si-o impun in alte
circumstante cu intentia de a-si proteja familia si prietenii. (Hyde, 2011)

Impact sistem:

Acest model terapeutic evoluat de CZ (CZSIP) permite masurarea progresului catre
obiective specifice, masurabile si monitorizarea pacientilor, simptomelor acestora,
statusului  functional, calitatii vietii, si complexitatii cazurilor cu ajutorul
instrumentelor validate. Analiza retrospectiva asupra valorilor inegistrate cu aceste
instrumente arata rezultate foarte bune de mentinere si mai mult imbunatatire a
tuturor parametrilor evaluati cu ajutorul lor. Recomandam folosirea de rutina a PROMs
in CZSIP ca metoda de monitorizare a pacientilor, a progresului inregistrat de acestia,
a imbunatatirii per ansamblu a calitatii vietii. (Stevens et al, 2011)

Cel mai bun model de ingrijire si mixul ideal de profesionisti pentru CZSIP trebuie s3
fie cel care atinge cel mai bine si eficient impactul dorit exprimat prin obiective de
ingrijire specifice a caror rezultate sunt determinare formal prin instrumente obiective
de evaluare. Din perspectiva pacientilor si familiilor, pilonul principal pe care sa se
contruiascd structura serviciului de CZSIP fiind considerat de acestia centrea
interventiilor pe pacient si familie, importante fiind aici aspectele: respect pentru
pacient, valorile, preferintele si nevoile aaxprimate, coordonarea si integrarea
ingrijirilor, informare, comunicare si educatie pentru auto-ingrijire, comfort fizic,
suport emotional, ameliorarea temerilor si anxietatilor, implicarea familiei si
prietenilor, asigurarea tranzitei si continuitatii in ingrijire. Gama de beneficii aduse de
CZSIP pentru familie si ingrijitori include: rigaz/ respiro (respite) fizic, impacare
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sufleteasca pentru faptul ca pacientul are contacte sociale, preocupari si ocupatie, si
asigurarea ca ei insisi pot oricand solicita sprijin emotional si conexiune cu membrii ei
echipei multidisciplinare. Toate acestea contribuie la incredintarea ca pacientul are o
mult mai bund experientd de viatd in aceastd perioada a vietii datorita CZSIP, o
relationare mult mai insemnata cu membrii familiei si prietenii si asigura pe termen
lung un impact minim al situatiei de ingrijire a celui drag in perioada de doliu.

B.2. Model reabilitare: Centrul de zi de reabilitare in ingrijire paliativa
(Rehabilitation and Specialist Palliative Care Center/ Day Terapy Unit DTU)

CZRIP este definit ca serviciul concentrat pe facilitarea atingerea potentialului maxim,
de la fiecare moment dat din parcursul traiectului bolii oncologice, de catre pacientii
cu diagnostic de cancer, interventiile fiind focalizate pe reabilitarea nevoilor
pacientului, adaptat la tratamentul curativ si ingrijirile paliative concomitente. (David,
1995)

Scopul CZRIP este acordarea de IP pacientilor cu cancer care au beneficiu ca urmare a
activitatilor/ interventiilor de reabilitare (Welles, 1990)

Nocon si Baldwin (1998) au definit obiectivul principal al reabilitarii ca fiind
“restaurarea (la gradul maxim posibil) fie a functionalitatii persoanei (fizica si/ sau
mentald), sau a rolului (din familie, din reteaua sociala, din campul muncii)

BENEFICIARII

Cine sunt ei?
Eligibili sunt:
» Pacienti diagnosticati cu cancer si o speranta de viata buna, al caror tratament
curativ nu a lasat nicio urma de desfigurare sau dizabilitate;
> Pacientii diagnosticati cu cancer si cu o speranta de viata de asemenea buna,
dar care in urma diverselor tratamente cu tinta curativa au dobandit o forma
sau alta de dizabilitate sau desfigurare de natura fizica si/ sau psiho-emotionala;
> Pacienti diagnosticati cu cancer pentru care tratamentul curativ nu mai
reprezinta o optiune sau care prezinta recadere dupa o faza de remisie a bolii
oncologice si pentru care speranta de viata este limitata. (Welles, 1990)
Majoritatea pacientilor care vin in contact cu CZRIP nu au asteptari de niciun fel. De
cele mai multe ori acestia sunt de fapt in cautare de ajutor si sprijin si care au accesat
serviciul de CZRIP fie prin recomandarea acestuia de catre echipa de ingrijire paliativa
implicata inca de la inceput in planul de ingrijire al pacientului, fie de catre oncolog,
fie au fost introdusi in structura CZRIP de catre alti pacienti care deja beneficiaza de
serviciile CZRIP. Cei mai multi dintre pacienti sunt in ciutarea unui sistem de sprijin si
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au nevoi acute/ stringente de informare, educare, intelegere, etc. (Hopkins &
Tookman, 2000).

Ce nevoi de ingrijire au?

Pacientii se confrunta cu necesitatea de a contrui un nou sine, alinierea experientei
prezentului cu viata anterioara diagnosticului, si legatura cu viitorul prin identificarea,
stabilirea si urmarirea unor noi tinte si obiective de viata. (Hopkins & Tookman, 2000).

in ce conditii vor primi ingrijirea?
Pacientii se prezinta la CZRIP pentru urmatoarele motive:
> Informare si educatie pentru controlul durerii si al altor simptome
> Introducerea in serviciile de ingrijire paliativa
> Educare si consiliere cu privire la problemele fizice si psiho-emotionale ca
urmare modificarilor definitive determinate de tratamentul curativ
» Managementul pe termen lung al dizabilitatilor fizice si psiho-emotionale
rezultate in urma tratamentului anti-cancer
Numerosi pacienti exprima sentimente de abandon, intru-cat sprijin psiho-emotional
intensiv este acordat dor in perioada de tratament acut. Dintre acesti pacienti unii pot
prezenta forme de boala oncologica in stadiu incipient insa cu impact major pe
instalarea de morbiditati de natura psiho-sociala. De cele mai multe ori pacientii
necesita tratament opioid pentru controlul adecvat al durerilor.
Este inca o dilema extins discutata si dezbatuta daca aceste tipuri de servicii de CZRIP
sa se extinda si catre afectiunile non-oncologice (NCHSPCS, 1998) si reprezinta una
dintre provocarile actuale ale serviciilor specializate de ingrijire paliativa.

Toate trimiterile sunt prioritizate de catre asistentul medical coordonator CZRIP care
evaluaza holistic fiecare pacient iar apoi triaza pacientii fie catre serviciul de policlinica
de oncologie si/ sau IP sau catre CZRIP in functie de motivele trimiterii, nevoile de
ingrijire si potentialele beneficii scontate intr-un serviciu sau celalalt. Toti cazurile de
pacienti alocati citre CZRIP sunt discutate in intalnirile de echipd multidisciplinara de
CZRIP pentru fiecare pacient, se intocmeste planul de ingrijire multidisciplinar
individual, se stabilesc diagnosticele medicale (ex. diagnostic de durere) si de ingrijire,
cu detalierea interventiilor corespunzatoare, a obiectivelor de atins, a monitorizarilor
si re-evaluarilor. Competentele tuturor membrilor echipei sunt implicate in acest model
de ingrijire bazat pe reconstructie (reconstruction). Membrii echipei clinice se ingrijire
se intalnesc o data pe saptamana pentru revizuirea planului de ingrijire si revizuirea
implicarii corespunzatoare a fiecarui membru.
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Unde se va furniza aceasta ingrijire?
Spatiu aferent policlinicii de oncologie si/sau de IP.

FURNIZORII

Cine sunt ei?
Echipa multiprofesionala include echipa de baza a caror membrii sunt direct implicati
in ingrijirea clinica a pacientului

Asistent medical clinician Coordoneaza toate activitatile in unitate.
specializat in IP
Doi asistenti medicali Monitorizeaza progresul pacientilor si le acorda suport pe

generalisti parcursul programului personalizat.
Doi asistenti medicali Monitorizeaza progresul pacientilor si le acorda suport pe
generalisti parcursul programului personalizat
Asistent medical clinician Coordoneaza trei consultatii in ambulatoriu/saptamana

(evaluare, plan de ingrijire, evaluarea programelor
personalizate ale pacientilor)

Consultant Efectueaza sase consultatii in ambulatoriu/saptamana.Are la
dispozitie aparatura de screening imagistic pentru
efectuarea de investigatii

Medic Actioneaza ca resursa medicala pentru unitate.

Echipa psiho-social Include asistent social, consilier, terapeut prin arta.

Fizioterapeut Fizioterapia include program de gimnastica si hidroterapie in
piscina.

Terapeut ocupational Evalueaza capacitatea de a face fata activitatilor vietii de zi

cu zi, maximizand independenta pacientului.

Membrii aditionali ai echipei multiprofesionale

Organizator de voluntari Coordoneaza toate activitatile voluntarilor din cadrul
unitatii inclusiv ale terapeutilor voluntari.

Aromaterapeut Angajat 4 zile/saptamana si doi terapeuti voluntari.

Capelan Disponibil pentru toti pacientii din unitate pentru suport si
consiliere spirituala sau religioasa.

Reflexoterapeut Trei voluntari

Dietetician Acces la un specialist dietetician pentru ingrijiri paliative
angajat de o companie locala.

Vindecator traditional Voluntar

Homeopat Voluntar

Tabelul 2.3 Membrii echipei multidisciplinare a CZRIP (Adaptare dupd Hopkins si
Tookman, 2000)
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Ce competente si experienta trebuie sa posede? Care sunt rolurile diversilor
profesionisti?
Asistentii medicali au de la momentul formarii de baza, ca profesionisti focalizati in
procesul de evaluare clinica pe nevoile de ingrijire ale persoanei, rolul cheie in
evaluarea holistica Acestia de asemenea:
» educa si informeaza cu privire la ingrijirea de pe parcursul diverselor faze ale
tratamentului
» acorda sprijin psiho-emotional
» colaboreaza cu diversii membrii ai echipei multidisciplinare cooptandu-i in
planul de ingrijire in functie de nevoile pacientului.
CZRIP s-a dezvoltat in directa legitura cu dezvoltarea serviciului de ,,clinicd coordonata
de asistent medical” (nurse-led clinic), adoptand si incorporand abordarea de
reabilitare a pacientilor, indiferent de stadiul diagnosticului bolii oncologice. (Johns,
1996)
Competentele asistentului medicali de evaluare holistica reprezinta elementul crucial
al abordarii in CZRIP in vederea planificarii interventiilor, a oferirii de suport si a
implicarii altor profesionisti. Rolul asistentului medical este in esenta ca centrat pe
prezenta, sprijin si advocacy. Rolul asistentului medical coordonator este de asemenea
incorporand nevoile (factorii) psiho-sociali si spirituali, sunt caracteristici critice,
esentiale in modelele de servicii bazate pe nursing modern (models of modern nursing).
Acest lucru se intamla datorita abilitatii de sinteza a elementelor de ingrijire si
tratament si a capacitatii de a vedea pacientul in centrul propriului lui univers, astfel
asistentul medical avand un rol cheie in procesul de reabilitare. Focusul procesului de
evaluare de nursing este acela de a obtine/ a castiga (gain) o intelegere clara asupra
nevoilor pacientului afectate in mod individual/ particular, a modului cum descrie
experienta acestor nevoi afectate, prioritatile si obiectivele personale. (Flanagan and
Holmes, 1999).
Genogramele sunt realizate de catre asistentul medical in parteneriat cu pacientul
pentru a aprecia/ valoriza impreuna cu acesta sistemul de suport reprezentat de familie
(nucleul de baza si familia largita) si pentru a constientiza in timp real efectele
diagnosticului, tratamentului si dizabilitatilor instalate ca urmare a acestuia (fizice,
psiho-emotionale, sociale) si asupra membrilor importanti ai familiei sau asupra
ingrijitorilor principali. (Liossi et al,1997)
Nocon si Baldwin (1998) au definit ca obiectiv principal al reabilitarii:
> Restaurarea (restoration) la gradul maxim posibil, fie a functionalitatii (fizice
sau mentale) fie a rolurilor (din familie, in cadrul retelei sociale si de munca).
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Profesionistul cheie este un membru al echipei de baza care are relatia terapeutica
cheie cu pacientul. Nu trebuie sa fie neaparat persoana care intra cel mai des in
contact cu pacientul. Responsabilitatile sale sunt:

Sa discute cu pacientul continutul, dificultatile si beneficiile pachetului de ingrijire,
inainte de evaluare

Sa colecteze feedback de la terapeutii care trateaza pacientul

Sa prezinte pacientul si un feedback colectiv de la terapeuti, in cadrul intalnirii cu
echipa multidisciplinara din ziua evaluarii

Sa inregistreze concluziile discutiei in fisa pacientului

Cand este cazul, sa documenteze noi pachete de ingrijire, un nou profesionist cheie
si 0 noua data de evaluare/externare

Sa informeze pacientul despre noul pachet de ingrijire si data de evaluare/externare

Tabelul 2.4 Rolul profesionistului cheie (Adaptare dupa Hopkins si Tookman, 2000)

Membrii echipei interdisciplinare:Echipa multiprofesionala cuprinde/ are in centru (o
echipa de membrii esentiali care sunt direct implicati in ingrijirea clinica a pacientului
( echipa nucleu):
v Asistent medical specialist IP coordonator: coordoneaza toate activitatile din
CZRIiP
v' Asistenti medicali clinicieni specialisti IP: monitorizeaza progresul pacientilor si
ii sprijina pe parcursul programului de reabilitare, raspund de evaluare si
monitorizare, planificarea ingrijirilor, implementarea interventiilor, atingerea
obiectivelor si evaluarea satisfactiei pacientului cu programul de reabilitare.
Pe langa echipa nucleu de mai sunt, echipa largita include:
v Medic cooptat in ingrijire la nevoie.
Echipa psiho-sociala formata din asistent social, consilier (Nolan & Nolan, 1998)
Terapeut prin arta
Fizio-kineto-terapeut. Programul de fizio-kineto-terapie include program de
gimnastica si hidroterapie. (Skelton et al, 1995; Aminoff et al, 1997).
Terapeutul ocupational evalueaza capacitatea de asumare si indeplinire a unor
activitati ce tin de traiul zilnic (daily living), urmarind maximizarea
independentei capacitatii de munca si de auto-sustinere ori de cate ori este
posibil.
Alti membrii ai echipei sunt:
v Coordonator de voluntari
v' Diversi terapeuti care isi ofera voluntar serviciile (ex. aromoterapeut,
reflexoterapeut, dietetician)
v Capelan (preot, pastor, consilier spiritual) care ofera suport si ghidare spirituala
si religioasa (Hopkins & Tookman, 2000)

AURNRN

<
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Momentul si locul implementarii interventiilor planificate sunt elemente curciale.
Abilitatea de setare de obiective realiste, fezabile este importanta.
Formare:
Asistentii medicali sunt echipati inca de la nivelul formarii profesionale de baza si
completeaza ulterior prin programe de educatie medicala continua si programe de
specializare in oncologie si/ sau ingrijiri paliative cu competente precum:
> intelegerea si aprecierea profunda a valorii interventiilor ne-farmacologice si a
tuturor terapiilor complementare, in vederea restaurarii nevoilor de ingrijire
afectate
> abilitati de consiliere psiho-emotionala
» competente de gestionare a terapiilor medicamentoase
» cunostinte in vederea acordarii de sprijin si consiliere sociala
in vederea lucrului intensiv / constructiv cu pacientul (in order to work constructively
with the patient).
v Mai mult, asistentii medicali din CZRIP se mentin la curent (abreast) cu
evidentele bazate pe dovezi stiintifice recente despre nursing in cancer si
ingrijiri paliative. (Nolan, 1998; Hopkins & Tookman, 2000)

Ce interventii se vor aplica/ implementa?

> Fizio-kineto-terapie
Hidroterapie
Managementul limfedemului
Terapie ocupationala
Aromoterapie
Hipnoza
Acupunctura
Consiliere sociala
Terapie prin arta
Refloxoterapie vindecatoare (healing)
Homeopatie
Relaxare

» Activitati creative
Reabilitarea de succes necesita un mix (amestec) de interventii clinice, sociale, de
mediu care nu apar in oferta niciunui alt serviciu. Eficienta clinica a interventiilor de
reabilitare in managementul durerii de coloana, incontinentei urinare, afectinilor
respiratorii cronice, insuficientei cardiace si circulatorii, accidentului vascular
cerebral, varstnicilor fragili, afectinilor psihiatrice si pacientilor la care s-a intervenit
chirurgical este vast relatata in literatura (model Il centrul de zi de ingrijire paliativa
CZIP). Foarte rare sunt relatarile despre CZRIP pentru pacienti cu cancer. (DoH, 1995;
The Calman-Hine report)

VVVVYVYVYVYVYVYVYVYVYYYVY
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Care sunt rolurile diferitilor furnizori?
Cadrul acordarii de ingrijiri in CZRIP cuprinde si pune la dispozitie o serie intreaga de
servicii pentru toti pacientii inrolati, fie sub forma de servicii integrate in CZRIP, fie
prin contracte de colaborare cu diversi furnizori de servicii medicale, aici fiind incluse:

v Cabinetul medical de policlinica

v Clinica coordonata de asistent medical (nurse-led clinic)

v Internare de zi

v" Grupuri de suport.
Elemente aditionale sunt adaugate in mod particular pe baza nevoilor individuale si ale
obiectivelor particulare stabilite. Revizuirea intregului program se intampla la
incheierea ciclului complet de interventii pentru fiecare pacient. Recastigarea
functionalitatii, a putintei fizice si a mobilitatii este perceputa ca cea mai importanta
componenta, cu beneficii si pe starea de bine mental. Programul de gimnastica
exploateaza beneficiile miscarii fizice intr-un cadru de interactiune sociala. Exercitiile
fizice produc imbunatatiri semnificative in capacitatea musculara la pacientii fragili.

Tipul de serviciu descris aici este in directa legatura cu serviciile de ingrijiri paliative
oferite in regim ambulator (outpatient) si are de asemenea implicatii in oferirea de
servicii de ingrijire paliativa in unitati cu paturi sau sectii de spital.

Cum se vor coordoneaza intre ei diferitii furnizori?

Echipa primara de ingrijire (the primary care team) are de asemenea rol important in
reabilitarea pacientului si sprijinirea acestuia pe intregul parcurs al bolii oncologice,
insa in mediul actual de schimbare continua a traiectoriei bolii de cancer, a optiunilor
terapeutice si a interventiilor de ingrijire, este putin pribabil ca echipa primara de
ingrijire poate avea toate cunostintele, abilitatile si resursele necesare pentru a
interveni eficient in rezolvarea problemelor complexe experimentate de pacient.

STRUCTURI FACILITATOARE

Ce documentatie si ce instrumente vor fi folosite?

Evaluarea initiald a pacientului in CZRIP

Fisa de scoatere din evidenta bazat pe rezultatele obtinute/ obiectivele atinse (se
discuta in echipa

Fisa de monitorizare (responsabil asistentul medical clinician specialist

Planul de ingrijire

Programarile in serviciul de clinica condus de asistent medical

Programarile in serviciul medical de ambulatoriu/ policlinica

Trimiterile si programarile mediale facute la nevoie
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Ce alte servicii de sprijin sunt necesare?
Un model coordonat si integrat al acestei abordari (CZRIP) poate fi greu de atins cu
structurile departamentale traditionale si limitarile impuse de acestea.

Integrare: Toti pacientii inrolati in serciul de CZRIP au acces la o serie de alte tipuri de
servicii precum: ambulatoriu/ clinica coordonata de asistenti medicali (), internare de
zi) si grupuri de suport.

Politici: Daca integrarea serviciilor de ingrijire, minimizarea costurilor cu maximizarea
eficientei interventiilor sunt scopuri atat profesionale cat si ale sistemelor de sanatate,
atunci este absolut necesar pe de o parte dezvoltarea de servicii orientate pe atingerea
de obiective de ingrijire adaptate fiecarei perioade din traiectul imprevizibil al bolii
oncologice, pe de alta parte pe asigurarea procesului educational corespunzator pentru
asistentii medicali in vederea dobandirii si ulterior a desfasurarii in practica clinica a
competentelor profesionale de baza si specializate. (Hopkins & Tookman, 2000)

Platforma de comunicare si suport necesare
Afiliere la policlinica de oncologie si/sau IP. Dosarul electronic al pacientului asigura
platfoma de comunicare intre serviciul de policlinica si CZRIP.

MONITORIZAREA

Cum ne vom asigura ca aceste servicii au rezultatele si impactul dorit?
Rezultate: fara indoiala ca este nevoie de CZRIP a pacientilor cu cancer in care toti
profesionistii din ingrijiri paliative au un rol important de jucat.

Calitate: Asistentii medicali au fost identificati ca si profesionistii ideali pentru
coordonarea acestor tipuri de servicii si pentru acordarea acestui tip de ingrijire de
reabilitare integrata unui serviciu de ambulator/ policlinica de oncologie sau IP. (Nolan
and Nolan, 1998) Pacientii sunt deschisi sa discute cu asistentii medicali o serie larga
de probleme si nevoi, inclusiv: simptome necontrolate, dificultati intampinate in
relatiile de cuplu sau de familie, dieta si nutritie. Timpul petrecut in CZRIP si mediul
din CZRIP au incurajat pacientii sa-si exteriorizeze probleme si nevoi diverse,
impartasind inclusiv nevoi din cele mai intime si explorand preocupari esentiale de
imagine corporala, de stima de sine, de sexualitate si suferinta spirituala. Toate
acestea sunt probleme si nevoi de ingrijire la care asistentii medicali din oncologie si
ingrijiri paliative sunt experti, iar cadrul general al CZRIP in care sunt integrate o serie
larga de interventii suportive promoveaza implementarea competentelor acestora.
(Hopkins & Tookman, 2000)
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Impact sistem: Acesta este un model de reabilitare in cancer intr-un servicu specializat
de ingrijire paliativa care se adreseaza nevoilor pacientilor. Abordarea activa a
ingrijirilor paliative si de reabilitare in mediu de ambulator (in an outpatient setting)
are un impact semnificativ asupra calitatii vietii acestor pacienti. O unitate de
masurare a succesului acestui tip de serviciu este reprezentata de numarul mare de
trimiteri care solicita inrolarea pacientilor, desi aceasta unitate de masura nu
reprezinta un indicator care reliefeaza impactul pe sistem al rezultatelor obtinute la
nivel individual. (Hopkins & Tookman, 2000)

B.3. Modelul Social: Centrul de Zi de Ingrijiri Paliative (Palliative Day Care Center)

CZIP este definit ca serviciul care contribuie la integrarea optima a ingrijirilor paliative
in procesul complex de ingrijire al pacientilor cu boli amenintatoare de viata in stadiu
avansat cu scopul de a le facilita acestora sa ramana in ingrijirea la domiciliu cat mai
mult timp posibil, prin orientarea catre respite si focus pe aspectele fizice, psiho-
sociale si existentiale ale pacientilor si familiilor acestora. (Vandaele et al, 2017)
Obiectivele CZIP sunt grupate in 5 arii:
1. Fizic - controlul simptomelor si maximizarea functionalitatii
2. Psihologic - strategii de a face fata stresului, identificarea depresiei si anxietatii,
cresterea stimei de sine si a increderii
3. Social - minimizarea izolarii sociale si asigurarea de timp de respiro pentru
ingrijitori
4. Comunicare si coordonare - asigurarea unei comunicari optime intre paciensi,
ingrijitori si profesionisti si intre servicii
5. Existential - insuflarea sperantei si gasirea intelesului (Higginson et al, 2000)

BENEFICIARII
Cine sunt beneficiarii?
Sunt eligibili:
> Pacienti cu boala cronica avansata, insa nu in stadiu terminal al bolii, permitand
relationarea sociala intre pacienti pentru a-i intari si a le prelungi perioada de
stabilitate. Familiile si ingrijitorii sunt de asemenea sprijiniti de CZiP. (Vandaele
et al, 2017)
» Pacientii care nu se afla angajati in procesul activ al mortii, si care au minimizata
capacitatea de a-si indeplini rolurile obisnuite in familie si societate. (Goodwin
et al, 2003)
» Adulti cu nevoi de ingrijire ca urmare a diagnosticului de boala limitatoare de
viata, precum cancer si simptome necontrolate datorate tratamentului anti-
cancer, insuficienta cardiaca, boala pulmonara, demente, stadiu avansat al
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insuficientei hepatice sau renale si diverse conditii neurologice inclusiv scleroza
multipla, boala de neuron motor sau Parkinson. (O’Connor et al, 2017)

> Indivizi care traiesc cu diagnostic de boala terminala si care au pierdut in mare
masura ceea ce constituie “viata zilnica normala”. (Kennett C, Payne M, 2005)

» Indivizi cu boala cronica progresiva, si familiile acestora, care nu mai raspund la
tratamentul curativ activ sau de sustinere al bolii de care sufera. Beneficiarii
CZIP sunt pacientii, ingrijitorii si cei dependenti de pacienti (Douglas et al, 2000)

» Pacienti cu boala cronica progresiva, ingrijitori si membrii familiei (Stevens et
al, 2010)

> Pacienti care traiesc cu cancer si alte boli amenintatoare de viata, ingrijitori si
membrii familiei (Fisher et al, 2008)

Nota 1*: Exista articole care folosesc termenul de Centrul de Zi Hospice (CZH - Day
Hospice, DH) in loc de CZIP, insd definitiile, scopul, beneficiarii si celelalte
caracteristici se suprapun. Ex. CZH este eligibil pentru pacientii cu boli cronice
progresive, care nu se afla angajati in procesul activ al mortii, dar care prezinta
capacitati diminuate de a-si indeplini rolurile in familie si societate. Beneficiari eligibili
sunt pacienti care traiesc cu boli limitatoare de viata, ingrijitorii si membrii familiilor
lor. (Swetenham, 2014)

Nota 2*: Varsta pacientilor care participa la activitatile din CZH este cel mai frecvent
peste 65 de ani, iar cel mai frecvent la CZIP sunt femei. (Higginson, 2010; Kennett,
2000; Thompson, 1990)

Ce nevoi de ingrijire au?

» Controlul simptomelor

> Ingrijire fizica

» Sprijin psiho-emotional

» Adresarea problemelor existentiale
Nevoi frecvente cu care se confruntd pacientii din CZIP sunt de naturd financiara,
sociala si de familie. Exemple de probleme rezolvate cu ajutorul echipei din czip:
completarea diverselor formulare care sa le asigure accesul la drepturi si facilitati,
sprijin in construirea obiectivelor realiste pentru viitorul apropiat pentru ei si familiile
lor, izolarea sociala pentru care activitatile de interactiune sociala sunt extrem de
apreciate. (Goodwin, 2003)
Pacientii care frecventeaza CZIP au un spectru larg de nevoi care determina ca rezultat
o combunatie de activitati cu referire la sanatatea fizica, echilibru psiho-emotional si
social, impacare/ pace spirituala. (Douglas et al, 2000)
Pacientii participanti la activitatile din CZIP au nevoia de a intalni alti oameni, de a iesi
pur si simplu din casa, si gasesc acest mediu ca fiind prietenos si dragut. Relationarea
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pozitiva cu personalul din CZIP este de asemenea o nevoie importantd a pacientilor din
CZIP ca si bucuria de a participa la diversele activitati. (Goodwin, 2002)

Pacientii activi in CZIP afirma ci cea mai importanta nevoie la care CZIP le vine in
intampinare este oportunitatea de a iesi afara si acest lucru le face cea mai mare
placere. (Kennett & Payne, 2005)

in toate CZIP din UK toti pacientii prezintd nevoi psiho-emotionale si sociale pe care
personalul CZIP le adresau, incluzand aici si simptome precum anxietatea si depresia.
Peste 90% dintre CZIP din UK raporteaza faptul ci zilnic se adreseaza unor astfel de
nevoi. 90 de CZIP (69%) raporteaza alinierea starii emotionale a pacientilor la realitatea
mortii ca si activitatea zilnica pe care o desfasoara din perspectiva nevoilor psiho-
emotionale ale pacientilor din CZIP. De asemenea durerea, greata, constipatia si
dispneea sunt cele mai frecvente simptome raportate de pacientii din CZIP, c&rora
personalul din CZIP le raspund cu interventii corespunzatoare. Spre exemplu durerea si
greata sunt cele mai frecvente simptome raportate de 102 CZIP, urmate de durere Si
dispnee raportate de 100 CZIP, durere si constipatie de 97 CZIP. 66 de CZIP au raportat
o combunatie de durere, greata, dispnee si constipatie. O larga majoritate a pacientilor
din CZIP (peste 75%) are nevoie de servicii de ingrijire personald de baza precum igiena
corporala, pansamente, ingrijirea cateterului urinar,asigurarea tranzitului intestinal.
Interventii precum transfuzia de sange, administrarea de medicatie precum bifosfonatii
si drenajul lichidului pleural sau ascitei sunt interventii exceptionale, extrem de rar
raportate ca desfasurandu-se in CZIP. (Copp et al, 1998)

in ce conditii vor primi ingrijirea?
Motivele trimiterii (referral) pacientilor catre CZiP:
v" Interactiune sociala
v’ Respiro pentru ingrijitori
v Sprijin psihologic
v" Monitorizare
v" Controlul simptomelor
v Evaluare
Toate CZIP au stabilite criterii de admitere, dintre care cele mai comune sunt:
v Pacientul este cu boala incurabila avansata
v' Pacienti diagnosticati cu boala limitatoare de viata
v' Pacienti cu nevoi emotionale, fizice si sociale si necesitatea de a fi sprijinit
Cele mai comune motive pentru care pacienti au fost refuzati pentru inrolarea in czip:
e Refuzul pacientului “Nu este scena lor”
e Probleme de comportament
o Diagnosticul nu intruneste criteriul de eligibilitate
e Imposibilitatea asigurarii transportului
e Teama de IP/ Hospice (Higginson et al, 2000)
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Pacientii sunt trimisi catre CZIP de medicul de familie, asistentul medical comunitar si
echipele de spital pentru urmatoarele motive:

v' Terapii specifice continue sau interventii medicale

v" Sprijin scocial si psiho-emotional

v Ingrijire

v’ Respiro (respite) pentru ingrijitori
Criteriile de trimitere catre CZIP stipuleaza faptul cd pacientii trebuie s& prezinte
nevoie specifice de ingrijire paliativa (ex. controlul simptomelor, sprijin psihologic) pe
langa nevoia de interactiune sociald. CZIP nu isi deschid portile pentru pacienti cronici
cu boli asimtomatice sau in faze stabile, cu exceptia cazurilor in care circumstante
deosebite determind personalul CZIP si decidd c& un anume pacient (in functie de
situatia holistica individuald) poate primi ingrijire adecvata doar in CZIP si niciunde
altundeva. (Copp et al, 1998)

Motivele mentionate de membrii echipei de ingrijire primara pe trimiterea (referral)
catre CZIP sunt: sprijin social (49%), timp liber petrecut in afara casei (20%),
managementul simtomelor (14%), interventii terapeutice (12%), consiliere psihologica
(2%), respiro pt familie (4%). (Goodwin et all 2003)

Motive pentru admisie in CZIP sunt:

v’ Sprijin social (37%)

v’ Respiro (respite) pentru ingrijitori (22%)

v" Sprijin psiho-emotional si social (19%)

v Sprijin socio-medical (15%)

v' Timp de petrecut in afara casei (7%) (Higginson et al, 2010)
Pacientii pot fi trimisi (referred) citre CZIP de citre echipa primara de ingrijire
(primary care team), asistenti medicali comunitari (Macmillan nurses), consultant,
profesionisti in sanatate (allied health professionals), asistenti sociali si asistenti
medicali comunitari de IP (community palliative care nurse specialist) sau de unitatea
cu paturi de IP.
Aprobarea trimiterii (referral) de catre medicul de familie (general practitioner) sau
asistentul medical de regiune (district nurse) este necesara atunci cand trimiterea a
fost facuta direct de catre alta sursa fara cunostinta si a echipei primare de ingrijrie
(primary care team). Numarul vizitelor unui pacient la CZIP este variabil, de la una, la
cateva zile pe saptamana, pentru circa 5 - 6 ore pe zi, de fiecare data cand participa.
(Kernohan et al, 2006)

Nu exista limita pentru numarul de zile in care unui pacient ii este permis accesul la

serviciile CZIP. Pacienti noi sunt mereu bine-veniti si integrati impreuna cu cei ce vin
pe termen lung. (Vandaele et al, 2017)
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FURNIZORII

Cine sunt ei?
Echipa de baza:
e Asistent medical specializat in IP
e Voluntari (cu diverse abilitati sau profesii diferite, care sa suplineasca
competentele profesionistilor angajati)
Alti membrii ai echipei, cooptati la nevoie, sub forma contractuala platita sau ne-
platita (voluntariat), sunt:
o Terapeuti pentru kinetoterapie, ergoterapie
e Asistent social
e Psiholog
e Medic colaborator
(Vandaele, 2017, Higginson et al, 2010, Douglas et al, 2005, Kennett & Payne, 2005)

Ce competente si experienta trebuie sa posede?

Asistentii medicali au certificat valid de specializare in IP. Mai mult, este asteptat din
partea acestora sa-si imbunatateasca abilitatile profesionale prin educatie continua si
training. Voluntarii de asemenea sunt obligati sa urmeze un program de instruire de
baza in IP. Acest program de pregatire a voluntarilor este riguros, in vederea obtinerii
certificatului de voluntar in CZIP este obligatorie trecerea cu brio a evaluarii de la
sfarsit de program. Voluntarii lucreaza in umbra asistentilor medicali specializati in IP,
se consulta permanent cu acestia pentru a preveni eventuale probleme sau
neconcordante in acordarea ingrijirilor. Voluntarii de asemenea sunt incurajati sa-si
perfectioneze abilitatile prin participarea la alte forme de pregatire si invatare
continua. (Vandaele, 2017)

Un numar important de CZIP din UK se bazeaza pe voluntari pentru coordonarea si
rularea acestor servicii, inclusiv prin implicarea voluntarilor in acordarea de ingrijiri si
terapii de suport. (Douglas et al, 2005)

Echipa CZIP include o echipa de arte (arts team) si asistent medical specializat in IP
care, la nevoie, are acces la o echipa multiprofesionala. (Kennett & Payne, 2005)

Actorii sunt personal angajat si voluntari care lucreaza in CZiP. Mix-ul de personal
clinic, facilitatori prin arte, terapeuti, ingrijitori angajati (paid care assistants) si
voluntari diferd ca proportii in CZIP. CZIP sunt coordonate de asistenti medicali
specializati in IP care au posibilitatea sa coopteze in ingrijire, la nevoie, alti membrii
ai echipei medicale apartin unitatii cu paturi de IP, raspunzand nevoilor de ingrijire ale
pacientilor atunci cand acestea apar. Terapeutii petrec o parte din timpul lor in czip
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atunci cand nu sunt prinsi in activitati pe unitatea cu paturi de IP, oferind servicii in
mod spontan, in functie de timpul disponibil, intre celelalte programari deja stabilite.
Asistentul medical coordonator, specialist in IP, monitorizeaza pacientii, petrece timp
pentru comunicarea cu acesti, educarea si informarea lor cu privire la diverselor lor
probleme si nevoi, incercand sa ofere solutii si, la nevoie, apeland la ceilalti membrii
ai echipei. Numarul ingrijitorilor angajati/ infirmierilor (paid care assistants) si al
voluntarilor implicati in ingrijirile acordate si activititile desfasurate in CZIP este
adaptat, in functie de numarul pacientilor care acceseaza la un moment dat serviciile
CZIP (Copp et al, 1998)

90% dintre CZIP din UK sunt coordonate de asistenti mediacali specializati in IP. Un
numar de 214 medici sunt disponibili pentru consult la nevoie, iar 45% CZIP functioneaza
fara a avea un medic la dispozitie. Toate CZIP au disponibile la nevoie urmatorii
profesionisti: voluntari, preot/ pastor (capelan), terapeuti complementari. Fizio-
kineto-terapeuti, asistent social, terapeut ocupational, podiatrist si dietetician. (Copp
et al, 1998; Higginson et al, 2000; Fisher & O’Conner, 2008; Bradley et al, 2018)

Serviciile oferite de CZIP din Dundee Macmillan sunt oferite de o echipa
multiprofesionala cu sediul in Roxburghe House - un hospice regional. Asistentul
medical specialist in IP este personalul cheie pentru coordonarea si desfasurarea
activitatilor si interventiilor din CZIP. Acesta este implicat in toate stadiile planificarii
si implementarii interventiilor si activitatilor din planul de ingrijrie al fiecarui pacient.
Asistentul medical clinician are imaginea de ansamblu individualizata a fiecarui
pacient: nevoile de ingrijrie, circumstantele sociale si tratamentul medical. Acesta este
in postura cea mai potrivita sa acopere golul dintre ingrijriea primara si cea secundara.
(Cochrane et al, 2008)

Formare:

Asistentii medicali trebuie sa aiba un certificat valid de specializare in IP. Mai mult,
este asteptat din partea acestora sa-si imbunatateasca abilitatile profesionale prin
educatie continua si training. Voluntarii de asemenea sunt obligati sa urmeze un
program de instruire de baza in IP. Voluntarii recrutati urmeaza obligatoriu un program
de formare de baza. Dupa parcurgerea programului de formare pentru voluntari
extensiv se decide care dintre participanti sunt potriviti pentru lucrul activ in CZIP.
(Vandaele, 2017)

Activitatile din CZIP sunt initiate si conduse de profesionisti instruiti, fie c& sunt platiti
de CZiP, fie ca sunt voluntari. (Douglas et al, 2000)
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Asistentii medicali specializati in IP care isi desfasoara activitatea in CZIP sunt asistenti
medicali cu studii superioare care au urmat si forma de invatamant post-universitar
constand in program de master in domeniul clinic ingrijiri paliative si programul de
specializare in ingrijiri palitive), reprezentand paleta larga, mixta de cunostinte si
abilitati pe care acestia le detin. (Copp et al, 1998) (Douglas et al, 2003)

in CZIP se acorda IP specializate de catre asistenti medicali pregétiti si instruiti la nivel
de specializare, cu expertiza deci in controlul simptomelor, comunicare, sprijin si
consiliere. (Hui & Bruera, 2020)

Ce interventii se vor aplica/ implementa?

CZIP cauta sa acorde ingrijire individualizata, croitd pe nevoile persoanei, fie pacient,
fie apartinator (familie, ingrijitori), adiacent ingrijirilor pe care acestia le primesc in
mod constant, regulat prin echipa de ingrijire primara. La nevoie pacientii pot beneficia
de consultul uni medica sau al unui psiholog, in functie de nevoi. Motto-ul CZIP este:
totul este posibil. Daca un pacient la un moment dat are o anume doleanta, se incearca
tot posibilul spre a se realiza dorinta pacientului. CZIP de obicei sunt de marime medie
si mica, desfasurandu-si activitatile intr-o atmosfera relaxata, de familie. Pentru
majoritatea pacientilor ingrijirile pe care le primesc aici nu le au disponibile in mediul
de acasa: un pranz special, diverse tipuri de ingrijire corporala (ex. aromaterapie, baie
in jacuzzi, manichiura, pedichiura, masaj), activitati creative (ex. pictura, sculptura,
muzicd) sau activitati in aer liber (ex. gradindrit, cumparaturi, piata, cinema). CZIP
ofera de asemenea transport, indispensabil pentru unii pacienti. De cele mai multe ori
transportul este asigurat de familie, iar unde acestea nu pot sa acopere acest aspect,
voluntarii sunt rugati s& intervind si si suplineascd nevoia. CZIP oferd sprijin si
ingrijitorilor si familiilor, le asculta problemele si fac tot ce le sta in putinta pentru a
veni cu solutii si a-i ajuta. (Vandaele et al, 2017)

Caracteristicile alese de pacienti pentru a descrie CZIP sunt:

Atmosfera pozitiva

Siguranta personala

Speranta pentru viitor

e Comunitate.
Activitatile cele mai apreciate sunt 6:
1. Coafor

2. imbaiere

3. Acces la medic, la nevoie

4. Intervalul orar

5. Tipul de acces (drop-in)

6. Terapii complementare (ex. masaj) (Douglas et al, 2005)
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Activitatile cele mai apreciate in CZIP sunt terapia prin diverse forme de arta Si
ergoterapia, pe langa o sertie de alte activitati de interactiune sociala, recreationala
sau terapeutica. (Goodwin et all 2003)

O variata gama de activiati creative si oportunitati de socializare sunt oferite individual
sau in grup, pentru suport social, psiho-emotional, recreational sustinute de facilitatori
profesionisti, artisti sau tutori. Interventiile de ingrijire si medicale sunt mentinute la
minimum necesar. (Kennett and Payne, 2005)

in CZIP se ofera servicii de evaluare si monitorizare asigurate de asistent medical
(nursing assessment and monitoring) pe langa o serie de activitati de socializare si de
terapii complementare precum: arte, ingrijire personala, servirea mesei, masaj,
relaxare. (Goodwin et al, 2002)

Pacientilor le sunt oferite activitati ce pot fi grupate in 3 mari categorii: ingrijire,
terapii complementare, consiliere individuala sau de grup. Astfel in CZIP se desfasoara:
sesiuni de terapie prin arta sau craft, terapii individuale (ex. reflexoterapie, masaj,
aromoterapie), consiliere individuala, ingrijire de nursing, fizio-kineto-terapie, jocuri,
iesiri, coafura, imbaiere. Asistentii medicali coordonatori incearca sa isi limiteze orele
destinate administrarii CZIP in timpul cat pacientii sunt prezenti in centru, alocand
orele petrecute impreuna cu acestia comunicarii, evaluarii, sprijinului si consilierii.
Voluntarii sunt implicati in tot acest timp in: asigurarea transportului pacientilor la si
de la centru, asistarea asistentului medical coordonator in interventiile personalizare
pe care acesta le initiaza, sprijin moral pentru paciensi, socializare, terapii
complementare. (Douglas et al, 2000; Fisher et al, 2008)

Pacientilor le este prezentat CZIP intr-o vizitd de introducere / prezentare/
familiarizare cu serviciile oferite aici. Atunci se cunosc membrii echipei, se stabilesc
obiectivele de ingrijrie, ritmicitatea vizitelor, planul de scoatere din evidenta . Atat
pentru pacientii cu cancer cat si pentru pacientii non-oncologici se stabileste de la
inceput modul cum acestia vor fi transportati la si de la CZIP. Motive de trimitere catre
CZiP: sprijin psiho-emotional, controlul simptomelor, reabilitare, acces la terapii
complementare. (Cochrane et al, 2008)

Scopul larg al CZIP este de a mentine si imbunatatii calitatea vietii pacientilor care
acceseaza acest serviciu, prin ingrijire holistica acordata de o echipa multiprofesionala,
oportunitatea de reabilitare in limitele permise de diagnostic, continuitatea ingrijirilor
prin colaborarea inter-agentii si ajutarea pacientilor sa traiasca acasa pentru cat timp
isi doresc. Facilitatile si serviciile CZIP reprezintd platforma de atingere a acestor
obiective prin: evaluare individuala, controlul simptomelor, socializare, activitati de
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divertisment, respiro (respite), ajutor practic, ingrijiri (nursing care) si terapii
complementare. Atingerea scopului CZIP depinde nu numai de serviciile oferite
beneficiarilor ci, in egala masura, si de directionarea cu succes a resurselor sale catre
pacientii care si aiba beneficiul cel mai mare in urma integrarii in programul CZIP.
Latura de respiro (respite) oferitd de CZIP nu este deloc de neglijat pentru familiile,
prietenii si ingrijitorii, care pe durata activitatilor din CZIP sunt liberi sa-si organizeze
in beneficiul personal programul zilei. CZIP este de asemenea locul unde sunt pregatiti
deopotriva pacienti si familie cu privire la progresia bolii si provocarile ce ar putea sa
apara. Drept urmare serviciul de sprijin in perioada de doliu s-a initiat si s-a continuat
firesc in cadrul CZiP (Spencer & Daniels, 1998; Thompson, 1990; Kernohan et al, 2006)

Cele mai frecvente 10 interventii de nursing asigurate in CZIP din Regatul Unit (dupa
Copp et al, 1998) sunt (in ordine descrescatoare ca si frecventa):

- Pansamente

- lgiena corporala (dus, baie generala)

- Re(montare)/ (re)setare seringa aautomata

- Injectiii intramusculare si sub-cutanate

- Clisme, alte interventii ce tin de asigurarea tranzitului intestinal

- Informare, educatie, sfaturi si consiliere

- Ingrijriea limfedemului (evaluare, monitotizare, drenaj limfatic manual, bandaj

compresiv pluristratificat)
- Punctie venoasa cu scop explorator si terapeutic
- Suport psiho-emotional.

Cele mai frecvente 10 servicii asigurate pentru ingrijitori in CZIP din Regatul Unit (dupa
Copp et al, 1998) sunt (in ordine descrescatoare ca si frecventa):

- Consultanta telefonica in ingrijiri paliative pentru ingrijitori

- Grup de suport pentru ingrijitori

- Servicii de suport la domiciliu pentru activitatile gospodaresti

- Suport in perioada de doliu

- Terapii complementare

- Vizite la domiciliu realizate de membrii echipei de CZIP

- Imprumut de echipamente

- Servicii de consiliere

- Alte servicii oferite doar de CZIP.

Cele mai frecvente 10 servicii medicale asigurate de CZIP din Regatul Unit (dupa Copp
et al, 1998) sunt (in ordinea descrescatoare a frecventei):

- Evaluare

- Legatura cu medicii de familie ai pacientilor
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- Sfat si suport

- Manevre si teste pentru interventii clinice

- Prescriere

- Control simptome
- Monitorizare

- Consult si sfat

- Urgente

- Consiliere.

Monitorizarea simptomelor

!’
| [l inerijire Zilnica

[[] Pani ta o dat pe saptamand

[0] wai putin decit o data pe siptaména

Interventia medicului

Interventie clinica asistent medical

B S R .

Figura 2.5 Activitdtile din CZIP si frecventa acestora

Activitate Numar %
respondenti

Interactiune sociala 60 76
Medic 41 52
Psihoterapie 36 45
Masaj 32 41
Reflexologie 24 30
Aromaterapie 28 35
Consiliere 16 20
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Arta 33 42
Coafura 12 15
Baie 7 9

Tabelul 2.5 Activitdti accesate in CZIP (Adaptare dupd Douglas et al, 2005)

Care sunt rolurile diferitilor furnizori?

CZIP este complementar serviciilor oferite deja de echipa de ingrijire primara si cea de
ingrijire paliativa la domiciliu si/ sau unitate cu paturi asigurand sentimentul
apartenentei la comunitate, reducerea limitarii/ izolarii sociale, un spatiu comun in
care pacienti si familii cu nevoi si probleme similare se regasesc si se sprijina reciproc,
facilitati fiind in interactunea lor de catre personalul CZIP. (Fisher et al, 2008)

CZIP faciliteaza accesul pacientilor aflati in ingrijirea acestui serviciu la profesionisti
medicali din alte specialitati, in functie de nevoile si problemele acestora de la un
moment dat. (Douglas et al, 2003)

Serviciile oferite de CZIP sunt tintite in special catre pacientii cu boli cronice progresive
(cancer si boli non-oncologice) din randul comunitatii mai largi pe care o deserveste,
si este in acelasi timp deschis/ disponibil si pentru pacientii din unitatea cu paturi de
IP/ hospice. CZIP din Irlanda de Nord opereaza cel mai frecvent in zilel de Luni, Marti
si Joi de la 10 la 14. Participarea este flexibila. Sunt in medie 12 locuri disponibile zilnic
pentru pacientii veniti din exterior si 3 locuri disponibile pentru pacienti veniti din
unitatea cu paturi de IP. Pacientii pot alege sa participe saptamanal, la doua saptamani,
lunar sau de doua ori pe saptamana, sau o combinatie dintre aceste variante, pe baza
unei programari prealabile. (Kernohan et al, 2006)

Cum se vor coordoneaza intre ei diferitii furnizori?

CZIP are o relatie foarte apropiata cu echipele de ingrijiri la domiciliu si incearca sa
vina in sprijinul acestor echipe pentru perioada de timp cat pacientul frecventeaza
acest serviciu. (Vandaele et al, 2017)

Toti pacientii inrolati in CZIP sunt vizitati acasd de un asistent medical clinician
specializat in IP pentru asigurarea controlului adecvat al simptomelor. (Kennett &
Payne, 2005)

Asistentul medical de ingrijiri paliative la domiciliu recomanda pacientilor eligibili CZIP
pentru acoperirea nevoilor de sprijin social si socializare. (Goodwin et al, 2002)

Tn comun cu unitatile cu paturi de IP si hospice si cu echipele de IP din comunitate CZIP
au integrate aspectele ce tin de ingrijirile fizice cu sprijinul emotional, social si
sporitual (St. Christopher’s Hospice Information Service 1998). 2/3 dintre CZIP ofera la
nevoie programari in cabinetul de policlinicd de IP. 1/3 dintre CZIP oferd consult
medical prin medicul de IP din unitatea cu paturi de IP sau hospice cu care CZIP
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colaboreaza. Consulturile medicale nu sunt percepute in CZIP ca fiind o necesitate, de
aceea nu reprezintd o componentd integratd intre serviciile pe care CZIP le ofera.
(Douglas et al, 2000).

Pozitionarea personalului din CZIP ca egali cu pacientii este evidentiata si prin servirea
mesei impreuna, imbracamintea obisnuita, de strada, cu focalizarea mai putin pe
mentinerea statutului profesional, ci pe construirea relatiilor si pe imputernicirea
participantilor, in sensul facilitatii autonomiei si independentei. Relatia traditionala
ierarhica, de putere dintre medic si pacient, dintre medic si ceilalti profesionisti ai
echipei CZIP aici este renegociati si redefinitd printr-un tip de relatie noud, bazata pe
egalitate si interdependenta. (Fisher et al, 2008)

In chestionarul adresat pacientilor au fost puse intrebari referitoare la accesarea de
catre pacientii din CZIP a altor servicii medicale pe timpul cat au fost si in evidenta
CZIiP. Raspunsurile au aratat c acestia au accesat majoritatea fie serviciul de medicina
de familie, spitalizarea, ingrijitorii comunitari, echipa de IP la dimiciliu si alte institutii
de sprijin social. Acest lucru demonstreaza faptul ca interventiile din CZIP nu au scop
medical-terapeutic intensiv. (Douglas et al, 2003)

(Swetenham, 2014, Higginson et al, 2010, Cochrane et al, 2008, Kennett, 2000;
Thompson, 1990)

STRUCTURI FACILITATOARE

Ce documentatie si ce instrumente vor fi folosite?
Pacientii au fost evaluati la inceputul studiului, la 6 - 8 saptamani si la 15 saptamani,
folosindu-se urmatoarele instrumente, cu ajutorul carora s-au masurat starea de bine
a pacientilor participanti la activitatile din CZIP si calitatea vietii acestora, rezultatele
obtinute reflectand contributia CZIP in mentinerea la niveluri ridicate a celor doua
variabile (starea de bine si calitatea vietii):

> McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL)

» Palliative Care Outcome Scale (POS). (Goodwin et al, 2003)
Mai multe studii au fost facute urmand metodologii de cercetare calitative, prin grupuri
focus si interviuri semistructurate: Kennett & Payne, 2005; Goodwin et al, 2002;
Douglas et al, 2000; Copp et al, 1998; Fisher et al, 2008, Douglas et al, 2003; Payne et
al, 2017;
Exemple de intrebari cuprinse in interviurile semistructurate sunt:

» Cum ati descrie, cu cuvintele Dvs, CZip?
Spuneti-mi despre experienta Dvs in relatie cu CZIP
Ce v-ar placea sa faceti diferit in CZiP?
Care sunt activitatile Dvs obisnuite | acare participati in CZiP?
Ati mentionat importanta CZIP pt Dvs si altor persoane? Tmi puteti povesti despre
aceasta experienta?

YV V VYV
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» Ati spus ca va place aici. Tmi puteti da mai multe detalii? De ce? (Fisher et al,
2008)

Ce alte servicii de sprijin sunt necesare?
CZIP au o relatie buna cu echipele de IP la domiciliu, incercand s& le sprijine prin
vizitele pe care pacientii le fac in CZIP. Pe masura ce se asigura ca pacientul are
sprijinul necesar la domiciliu, CZIP poate decide s& reduca numarul vizitelor pe care un
pacient le face pe saptamana in CZIP. (Vandaele et al, 2017)
Majoritatea pacientilor din CZIP au sprijinul permanent al asistentei medicale
specializata in IP la domiciliu si a echipei unitatii cu paturi/hospice locale. (Douglas et
al, 2000)
Majoritatea pacientilor din CZIP au acces si la echipa de IP la domiciliu, clinica de
oncologie (pentru chimioterapei si radioterapie, teste de laborator, radiografie, CT),
clinica de control al durerii, farmacie si internare de zi. (Copp et al, 1998)
34 CZiP sunt atasate unei unitati cu paturi de IP/hospice. (Higginson et al, 2000)
CZIP a fost descris in literaturd ca podul/ interfata dintre ingrijirile la domiciliu si
unitatile cu paturi de IP/hospice. Din aceasta perspectiva, CZIP este parte integranta a
serviciilor de sanatate permitand accesul pacientilor la profesionisti atat din sectorul
acut, cat si din sectorul paliativ. (Fisher et al, 2008)
CZIP sunt atasate unei unitati cu paturi de IP/ hospice. (Hui & Bruera, 2020;
Swetenham, 2014)
CZIP ofera cumulat ingrijiri acordate atat de entitati medicale din sitemul de sanatate,
cat si de catre entitati de sprijin social:

1. Pt a veni in sprijinul serviciilor medicale existente

2. Pt a veni in sprijinul serviciilor sociale existente

3. Pt a suplini nevoi medico-sociale ne-existente in alta parte (Payne et al, 2017)

Ce modificari organizationale, legislative sunt necesare?

Politici:

Politici cu privire la asigurarea finantarii, proceduri de practica, proces de evaluare a
ingrijirilor in CZIP sunt necesare a fi implementate. (Fisher, 2008)

Au fost identificate citeva cerinte necesare a fi indeplinite in vederea infiintarii CZIP:
v Echipa multiprofesionala care sa acopere o gama diversa de abilitati clinice si
tehnice care sa raspunda nevoilor de ingrijire ale pacientilor (fizice, psiho-
emotionale, practice si sociale)
v' Acces la servicii de IP diverse prin care pacientul sa beneficieze de ajutor
suplimentar, atunci cand are nevoie
v Forum de discutii in care membrii echipei multipsorfesionale discuta cazurile,
progresul inregistrat de pacienti ca urmare a participarii la CZIP pentru a se
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asigura de coordonarea corespunzatoare a cazurilor astfel incat sa se asigure
raspunsul profesionistilor in concordanta cu nevoile pacientilor

v Criterii de admisie care sa minimizeze nevoia de a apela la scoaterea din
evidente (discharge)

v/ Masuri care sa asigure echilibrul corespunzator intre managementul nevoilor
individuale versus nevoile de grup

v' Capacitatea de a oferi sprijin atat familiei, apartinatorilor, ingrijitorilor, nu
numai pacientilor. (Swetenham, 2014)

Cum vor fi finantate aceste servicii?

Optimizarea politicii de finantare: din 2013, dupa multi ani in care CZIP au functionat
fara alocarea de fonduri adecvate CZIP din Belgia au fost recunoscute de guvern si
sustinute financiar. Sursa principala de finantare este RIZIV (National Institute for
Health and Disability Insurance). Pe langa RIZIV exita alocatie financiara modesta si din
partea guvernului belgian, care variaza in functie de rata medie de ocupare a locurilor
din CZIP. Pentru ca CZIP s& primeasca finantare prin RIZIV este necesara alinierea cu
anumite criterii specifice si completarea unei documentatii stufoase, lucruri care
genereaza dificultati administrative si financiare care sunt considerate mult prea
consumatoare de timp, energie, resurse in general, care mai mult ingreuneaza procesul
si fac pe multi sa renunte la aceasta finantare. RIZIV de asemenea a impus limita de
finantare pentru maxim 5 pacienti pe zi. Mai multi pacienti pot participa zilnic la czip,
insa de la al 6-lea pacient in sus RIZIV nu isi asuma responsbilitatea financiara.
Finantarile CZIP sunt mult prea mici pentru a putea asigura acoperirea cu personal
calificat specializat, pe langa costurile de transport si alte cheltuieti fixe si mobile.
Finantarea CZIP nu este a tot cuprinzatoare, pentru acoperirea tuturor costurilor
operationale. (Vandaele et al, 2017)

CZIP se bazeaza in majoritatea situatiilor pe voluntari pentru functionarea lor. (Douglas
et al, 2005)

Studii suplimentare sunt necesare in vederea examinarii eficientei interventiilor si
activitatilor in randul pacientilor si familiilor si cost-eficientei CZIP. (Goodwin et al,
2002)

Tn Regatul Unit si Irlanda de Nord marea majoritate a CZIP se bazeaza pe voluntariat Si
pe strangerea fondurilor necesare functionarii CZIP din comunitate. Rare sunt situatiile
in ca NHS acopera o mica parte din cheltuieli, atunci cand proceduri medicale si de
ingrijire pot fi decontate de acest for finantator. (Douglas et al, 2000; Douglas et al,
2003; Higginson et al, 2000; Copp et al, 1998, Fisher et al, 2008, Payne et al, 2017)
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Integrare:

CZIP inca isi cauta identitatea intre celelalte tipuri de servicii de IP existente.
(Vandaele et al, 2017)

Existd dezbateri cu privire la rolul si importanta CZIP si a serviciilor pe care le ofer3;
de aceea se pune intrebarea daca masurarea rezultatelor prin studii de cercetare
cantitative este metoda cea mai adecvata pentru a judeca valoarea pe care CZIP o are
in societate. (Douglas et al, 2005)

Pe langa CZIP toti pacientii erau integrati si in alte servicii de IP (IP la domiciliu, unitate
cu paturi de IP, serviciu ambulator de IP) (Goodwin et al, 2003)

Higginson et al (2005) afirma clar faptul ca sunt doua servicii care se diferentiaza
esential unul de celalalt CZSIP si CZIP. Recomandarea pentru CZSIP este evidentiata
prin rezultatele masurabile concrete pe care CZSIP le obtin. (Higginson, 2005)

Platforma de comunicare si suport necesare

CZIP au o relatie bund cu echipele de IP la domiciliu, incercand sa-si aduca si ele
contributia prin sprijinirea activitatii la domiciliu a acestora. (Vandaele et al, 2017)
cziP mentin contacte regulate cu echipele de ingrijiri de nursing de domiciliu si cu
unitatile cu paturi de IP. (Goodwin et al, 2003)

Rata trimiterilor (catre CZIP a parut sa fie direct dependenta de cat de informate sunt
serviciile locale, profesionistii care lucreaza aici, de existenta CZIP si de cat de mult
cred clinicienii (medici si asistenti medicali) in eficienta serviciilor oferite de CZIP.
(Douglas et al, 2000)

MONITORIZAREA

Cum ne vom asigura ca aceste servicii au rezultatele si impactul dorit?
Rezultate:
Exista evidente stiintifice limitate care sa demonstreze faptul ca aceste servicii

YoV, e .

(O’Connor et al, 2017)

Salonul de coafor si dusul nu au contribuit la decizia pacientilor de a accesa serviciile
CZIP. (Douglas et al 2005)

Pacientilor le-a placut sa participe la activitatile CZIP, motivul principal fiind
posibilitatea de a intalni alti pacienti cu probleme similare ca ale lor, intr-un mediu
sigur si confortabil, fiecare contribuind reciproc la binele celuilalt. Pacientii s-au
transformat din pacienti in persoane cu abilitati creative nou-descoperite, capabili sa
isi faca noi prieteni si sa se angajeze in conversatii suportive cu impact pozitiv de
ambele parti. Au devenit astfel capabili sa isi impartaseasca sperantele, fricile,
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emotiile dureroase si sa se bucure de ei insisi. lesirea afara din casa si socializarea au
fost cele mai bune rezultate pentru pacienti. (Kennett & Payne, 2005)

CZip si-au demonstrat cu succes capacitatea de a-si atinge scopul cu privire la crearea
unei atmosfere linistite, suportive si receptive la variatele solicitari ale pacientilor.
Totusi gradul de ocupare si folosintd al CZIP este o notiune putin predictibila.
Necesitatea functionarii CZIP bazat pwe o marja larga de flexibilitate creaza probleme
greu de controlat intr-un sistem de management clasic. Dependenta CZIP de implicarea
voluntarilor si de finantarea majoritara din donatii rezulta in alte variabile greu de
controlat care pun sub semnul intrebarii continuitatea functionarii acestor servicii in
cazul in care voluntarii si donatiile sunt intrerupte. (Douglas et al, 200)

Lipsa publicatiilor care sa prezinte date referitoare la CZIP face din acesta un serviciu
ascuns. Deci este nevoie de mai multa cercetare desfasurata pe marginea acestui
subiect care s& demonstreze rolul complex al CZIP. Sunt particularitti care necesita
investigare, un exemplu fiind implicarea voluntarilor in sarcini pentru care nu sunt
neaparat pregatiti sa le realizeze in mod corespunzator, tinand seama de multiple
aspecte pe care le poate genera o anume sarcina. (Copp et al, 1998)

CZIP a fost evaluat pozitiv, aspecte negative semnalate de pacienti a fost:
v Anxietatea datorata eventualitatii scoaterii din evidenta
v’ Plictiseala instalata prin statul degeaba pe toata perioada de timp petrecuta
la CZiP
v Lipsa de adresabilitate in relatie cu nevoile pacientilor a unora dintre
activitatile din CZIP.
Una din problemele majore ale CZIP este imposibilitatea de a evalua programul per
ansamblu si nu doar unele activitati ce se desfasoara aici. (Higginson et al, 2000)
Rezultatul major al cercetdrii aratd ca pacientii beneficiari ai CZIP si-au exprimat
satisfactia si au spus ca apreciaza si volorizeaza acest serviciu. Studiul nu a putut realiza
o evaluare a costurilor necesare desfasurarii activitatilor din CZIP. Un rezultat
contradictoriu este determinat de comparatia dintre datele cantitative cu datele
calitative, satisfactia cu serviciul mentionata de pacienti nu a fost regasita si in datele
colectate contitativ, ci doar in cele colectate calitativ (interviuri semistructurate).
(Douglas et al, 2003)
S-a demonstrat ca pacientii si ingrijitorii apreciaza valoarea continuitatii in ingrijire
oferitd de CZIP si numirea unui coordonator de caz, ca si persoand de contact.
Profesionistii apreciaza integrarea in sistemul informatic general cu datele pacientilor
si a activitatilor si ingrijirilor acordate in CZIP. (Payne et al, 2017)
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Domenii ale calitatii propuse pentru proiect

Ingrijire fizica si suport, evaluare si tratament
Ingrijire psihica si suport, evaluare si tratament
Asistenta sociala si suport, evaluare si tratament
Tngrijire si suport spiritual si emotional
Aspecte generice ale ingrijirii si promovarea sanatatii
Informare si comunicare cu pacienti, ingrijitori, familii
Planul de ingrijire, stabilirea scopului si luarea deciziei informate impreuna cu
pacienti, ingrijitori, familii
9. Decizii la finalul vietii
10. Suport nainte si in timpul doliului
11. Coordonarea si continuitatea ingrijirii
12. Structura si procesul ingrijirii
13. Masurarea eficientei, evaluarea si masurarea rezultatelor
14. Trainingul si educatia staff-ului, servicii si dezvoltare profesionale
15. Accesul la servicii si mediul de acordare
16. Promovarea angajamentului extern eficient
17. Aspecte sociale, etice si legale ale ingrijirii

ONOUTANWN=

>
(%]

o
1]
(8]
-
(0]
(@]
=
~
c
=
o
D
2
D
=
>

va
=3

=
=

Tabelul 2.6 Domenii de mdsurare a calitdtii, specifice pentru CZIP (Adaptare dupd
O’Connor, 2017)

Natura specifica si masura beneficiului la nivelul pacientilor si familiilor care acceseaza
CZIP sunt in general anecdotice. (Goodwin et al, 2003)

Aspectul considerat cel mai important de catre pacienti cu privire la CZIP a fost
intdlnirea cu alti oameni, indiferent de tipul interventiilor si diversitatea activitatilor
oferite. (Goodwin et al, 2002)

Una din temele extrase se referd la perceperea CZIP ca serviciul aflat la jumatatea
drumului intre unitatea cu paturi de IP si echipa de IP la domiciliu. (Douglas et al, 2000)

Dezvoltarea rapida a diverselor tipuri de servicii de IP, combinata cu informatiile
limitate despre CZIP, determind rdmanerea intr-un con de umbra a CZiP, fiind neclar
ce aduce diferit acest serviciu comparativ cu rezultatele obtinute in atingerea nevoilor
pacientilor si familiilor de catre alte tipuri de servicii de IP. (Copp et al, 1998)

Exista foarte putine evidente stiintifice care s& demonstreze eficienta serviciului CZIP
cu privire la costurile de ingrijire in relatie cu rezultatele obtinute. Activitatile din czip
au un efect pozitiv asupra controlului simptomelor date de boala cronica avansata, cat
si asupra calitatii vietii. Masuratori eficiente ale eficientei acestui serviciu ar trebui sa:
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—
.

Masoare aspectele si efectele bolii pe care pacientul le considera cele mai

importante

2. Capaciteze pacientul sa acorde scoruri pentru variabilele alese de el

Fie masuratori sensibile fata de schimbarile interne profunde la nivelul persoanei

4. Fie aplicabile pe tot parcursul spectrului bolii inca de la ingrijirea primara
(primary care)

5. Fie capabiloe sa masoare efectele unei largi varietati de ingrijiri

6. Fie concisa si suficient de simpla a.i sa poata fi completata in 10 minute de

consultatie. (Stevens et al, 2011)

w

Cresterea independentei persoanei este o caracteristica cheie venita in sprijinul
existentei CZIP (National Council for Hospice and Specialist Palliative Care Services,
1999). CZIP este locul sigur de refugiu care ridica moralul, identitatea si stima persoanei
prin procesul de impartasire (by the process of sharing) (Fisher et al, 2008)

Cercetarile efectuate in acest studiu au aratat ca inrolarea in CZIP are efect si asupra
facilitarii accesului pacientilor in unitatea cu paturi de IP. (Douglas et al, 2003)

Modelul de CZIP integrat in sistemul de sanatate existent intr-o comunitate din UK
poate reprezenta un model exemplu pentru alte tari. (Payne et al, 2017)

Revizia prezenta de literatura arata ca este dificil de concluzionat beneficiile concrete
ale participarii la activitatile din CZIP si interventiile de ingrijire prestate acolo.
(Bradley et al, 2018)

Impact beneficiari:

Stabilizarea conditiei medicale a unor pacienti din randul celor care participa la
activitatile din CZIP este pusa de citre pacient si familie si pe seama ingrijirilor
personalizate, croite individual in functie de nevoile si cerintele acestora.

CZIP sunt servicii unice care ofera pacientilor un mediu asemanator cu cel de acasa
unde intalnirile de grup permit desfasurarea de interactiuni de suport care nu sunt
altfel posibile. Activitatea de aici este intarita de o echipa competenta si de increder,
aleasa cu grija, care ofera ingrijire personaalizata pentru pacienti si respiro (respite)
pentru ingrijitorii informali. (Vandaele et al, 2017)

Ingrijirile acordate si terapiile implementate in CZIP au determinat la nivel individual

pentru pacienti sentimentul de apartenenta si de bine existential, stima de sine si
valoare personala, impreuna cu reducerea izolarii sociale. (Stevens et al, 2011)
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Pacientilor le-a placut CZIP in primul rand pentru c& le-a permis/ a fost motivul sa iasa
din casa, sa intalneasca alti oameni, sa aiba acces la oportunitati diverse de terapie si
creativitate. (Kennett & Payne, 2005)

Cand au fost intrebati cu privire la ce anume le-a placut cel mai mult in CZIP, pacientii
au raspuns:

v Intélnirea cu ceilalti

v Schimbarea mediului, oportunitatea de a iesi afara din casa

v Mediul relaxat si prietenos. (Goodwin, 2002)

Atributul cel mai important alocat CZIP de citre pacienti a fost accesul la terapii
complementare. (Douglas et al, 2005)

CZIP nu a fost infiintat pentru a mbunatati calitatea vietii legata de sanitate in
general. Participarea la CZIP nu a fost eficientd in controlul simptomelor (attending day
care for symptom control was not effective). Contactele sociale si activitatile din CZIP
au aparut ca la fel de valoroase pentru o buna calitatea a vietii ca si statusul de
sanatate. (Douglas et al, 2003; Goodwin et al, 2003)

Participarea la CZIP a adus schimbari benefice. Pacientii au descris schimbari in starea
de spirit; realizari; sentimenul de apartenenta la comunitate; suportull reciproc/
mutual; statutul relatiilor cu cei apropiati. Poate fi astfel concluzionat ca participarea
la CZIP a imbunatatit calitatea vietii in general. Pacientii au declarat ca se simt fericiti
cand vine momentul sa paraseascd domiciliul cu scopul de a merge la CZIP (St.
Christopher). Acestia au resimtit un sentiment de regasire a scopului. De asemenea
temerile initiale cu privire la posibila internare in unitatea cu paturi le-au fost alungate;
ceea ce au regasit in interior prin CZIP le-a indepartat frica initiala de aceste servicii.
Pacientii au folosit urmatoarele adjective pentru a descrie CZIP: fantastic, minunat,
frumos, interesant, placut, fericit, absolut, ideal. Temele mari descrise au fost:

1. sentimentul de comunitate,

2. apartenenta,

3. sprijin reciproc/ mutual.
Teama de moarte de asemenea a parut sa fie un aspect cu privire la care pacientii au
inregistrat scaderi ale nivelului de anxietate cu privire la acest subiect. (Higginson,
2000; Kennett & Payne, 2005)

Contactul social a fost descris ca cea mai importanta componenta a CZIiP. intalnirea cu
alte persoane facilitatd de CZIP nu a insemnat doar simpla socializare, ci mai mult
relationare, intelegere din partea unor colegi de suferinta, iesirea din rutina zilnica
obisnuita, schimbarea mediului. Relatia cu echipa CZIP si voluntarii si bucuria implicarii
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in diversele activitati au fost de asemenea recunoscute ca avand insemnatate.
(Goodwin et al, 2002; Fisher et al,2008; Stevens et al, 2011; Payne et al, 2017; Bradley
et al, 2018)

Familiile pacientilor copii au descris trei moduri in care au simtit beneficiul adus de
CZip:

1. Sprijin psiho-social prin implicarea celui drag (pacientul) in activitati la CZiP

2. Tmpérgirea sarcinilor pentru acoperirea nevoilor fizice ale pacientilor cu
personalul de ingrijire al CZIP (baie, dus, pansamente, etc)

3. Pentru apartinatorii care uneori au insotit pacientul la CZIP au avut posibilitatea
sa discute cu echipa despre propriile temeri, nelinisti, ingrijorari legate de
ingrijire, necunoscute, suferinta; si au beneficiat de asemenea de includerea si
a lor in activitatile derulate de CZIP. (Douglas et al, 2000)

Impact sistem:

Este o problema de cercetare cu privire la intrebarea: cum sa evaluam valoarea pe care
o aduce CZiP, potentialul impactului acestui acestui serviciu asupra beneficiarilor.
(Douglas et al, 2003)

Acest studiu a demonstrat cd CZIP ca model de ingrijire in Belgia are un potential
insemnat in randul celorlalte tipuri de servicii de IP. Scopul CZIP de a maximiza perioada
de ramanere in programul de ingrijire la domiciliu cat mai mult posibil, pana la
internarea in unitatea cu paturi de IP a fost atins. Prin apartenenta la CZIP s-a redus si
presiunea pe echipa de IP la domiciliu. (Vandaele et al, 2017)

Tn 1980 UK Standing Medical Advisory Committee a recomandat cercetarea in amanunt
a avantajelor CZIP, insa pana in prezent datele raman rare (Goodwin et al, 2002)

Coordonatorii CZIP au nevoie sa fie informati cu privire la modurile de evaluare prin
metode stiintifice a nevoilor pacientilor din CZIP si a costurilor ingrijirilor si activitatilor
desfasurate aici. In mod particular contributia semnificativd a voluntarilor la aceste
servicii necesita evaluare si cuantificare. (Copp et al, 1998)

CZIP are avantaje dinstincte de oferit celor care il acceseazi si trebuie considerat
serviciu integral pentru strategia viitoare de dezvoltare a serviciilor de IP. Pentru toate
cele 282 de servicii de CZIP din UK s-a dovedit individualitatea acestor servicii si golul
pe care acestea il acopera in trecerea/ transferul catre unitatea cu paturi de IP/
hospice. Totusi NICE( National Institute of Clinical Evidence) nu a putut transmite
recomandari folosind evidente stiintifice care sa justifice diverselor institutii
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(stakeholders) eficienta acestor servicii. De aceea este nevoie de investigatii/ cercetari
suplimentare care sa exploreze aceste aspecte. (Batiste & Connor, 2017)

CZIP are avantaje distincte in asigurarea de servicii de calitate pentru pacientii cu
cancer in stadiu avansat si de aceea se impune includerea acestui tip de serviciu ca
parte integranta a serviciilor de sanatate. (Stevens et al, 2011)

Politici cu privire la dezvoltarea si functionarea CZIP sunt necesare a se pune in miscare,
printre care proceduri de practica, de evaluare a nevoilor si beneficiilor pacientilor
care acceseaza CZIP, iar studiul de fata a identificat raspunsul clar adus de CZIP pentru
nevoia de suport social si de apartenenta la comunitate a pacientilor din CZIP. (Fisher,
1998)

Evaluarea economica a CZIP nu poate fi realizata fard repere stiintifice care sa
demonstreze eficacitatea CZIP. CZIP face uz de resurse ne-platite (voluntari) si se
foloseste de resurse decontate pe unitatea cu paturi de IP, reducandu-si astfel costurile
directe reale. CZIP nu sunt duplicitare cu alte tipuri de servicii, nu pot fi accesate
altundeva in comunitate, iar studiul de fata demonstreaza ca pacientii care participa
la activitatile din CZIP vor accesa mai putin alte servicii primare, specializate sau de
IP. (Douglas et al, 2003)

Evidentele existente pana in prezent arata necesitatea de trimitere (referral) timpurie
catre interventii de IP prin inclusiv prin CZIP a pacientilor oncologici, pentru
imbunatatirea rezultatelor obtinute in randul pacientilor si familiilor. (Hui & Bruera,
2020)

Serviciile si interventiile psiho-sociale de IP au fost dezvoltate pentru a facilita suportul
social, cu ceva evidente ale eficacitatii lor. Mai departe este nevoie de studii
aprofundate care sa demonstreze eficienta sprijinului social. Datorita presiunii
financiare din ec in ce mai mari se impune evaluarea economica a beneficiilor aduse de
serviciile psiho-sociale de IP. Sugeram de asemenea ca medicii, in mod explicit sa ia
serios in considerare nevoile sociale ale pacientilor si familiilor - domeniu important in
ingrijirea holistica, si sd raspunda prin trimiterea (referral) si catre CZIP a acestora
pentru minimizarea riscului de izolare sociala. (Bradley et al, 2018)

B.4. Model ingrijire de zi: Centrul pentru ingrijire de peste Zi (Day Care Center)
Definitie: Serviciul de ClZ este definit ca serviciu destinat reducerii poverii de ingrijire

de pe umerii ingrijitorilor din randul membrilor familiei pacientului varstnic prin
cresterea functionalitatii pacientului, scaderea numarului zilelor de internare in
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institutii medicale de ingrijire acuta (sectii de spital) sau pe termen lung (azile de
batrani) si scaderea pe cat posibil a mortalitatii. (Kuzuya et al, 2012)

Scop principal al CiZ este asigurarea de servicii de sanatate complementare cu cele
oferite deja prin medicul de familie, echipa de ingrijire din spital (medicina de
reabilitare, medicina interna, cardiologie, neurologie, servicii sociale si a serviciilor
precum: terapie ocupationala, logoterapie, nutritie, consiliere vocationala. (Oster &
Kibat, 1975)

Obiective: CiZ pentru pacienti cu AVC (stroke) are urmatoarele obiective:
a) Scurtarea zilelor de spitalizare

) Reducerea nevoii de ingrijire in facilitati non-acute (ex. azile (nursing homes))

) Scurtarea sederii in facilitati extinse de ingrijire

) Intoarcerea timpurie a vistimelor AVC tinere in randul fortei de munca active

) Identificarea pacientilor cu AVC care ar putea inca sa locuiasca la domiciliu cu

un program modificat de ingrijire (nu operat/ organizat de spital)

f) Evaluarea nevoi de recreere si interactiune sociala in vederea directionarii catre

astfel de programe din comunitate (Oster & Kibat, 1975)

D O 0O T

BENEFICIARII
Cine sunt ei?
Eligibili sunt:

- Adulti cu dizabilitati de invatare (Hussein & Manthorpe, 2010)

- Persoane adulte, cu dizabilitati datorate accidentelor vasculare cerebrale (AVC)
si familii lor (Oster & Kibat, 1975)

- Pacienti varstnici (peste 65 de ani) cu boli cronice progresive (Burch & Borland,
2001)

- Varstnici fragili, cu stare de sanatate generala deteriorata, multiple
comorbiditati si variate dizabilitati fizice si mentale datorata cardiopatiei
ischemice, insuficienta cardiaca congestiva, boli cerebrovasculare, diabet
zaharat, dementa, cancer si alte boli. (Kuzuya et al, 2012)

- Varstnici fragili si ingrijitorii, membrii ai familiilor (Happ et al, 2018)

Ce nevoi de ingrijire au?

n SUA exista peste 4800 de servicii de ingrijire de zi care deservesc zilnic aproximativ
289 000 pacienti adulti varstnici cu diverse afectiuni, dintre care 1/3 dintre participanti
cu dementa. Pe langa dementa Alzheimer, pacientii prezinta pe langa boala cronica
progresiva de baza si urmatoarele probleme: dementa (30%), hipertensiune (30%),
depresie (26%), si alte limitati majore ce tin de functionalitate. Mai mult de 1/3 dintre
pacientii care acceseaza acest tip de serviciu au nevoie de efectuarea unor pansamente
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(37%), toaletare (toileting) (36%), plimbare (walking) (34%) si imbaiere (bathing) (41%).
(Happ et al, 2018)

In ce conditii vor primi ingrijirea?

Ca si in cazul altor servicii sociale pe care pacientii din UK le acceseaza, pacientii care
acceseaza acest tip de serviciu sunt evaluati conform criteriilor de eligibilitate de catre
autoritatile finantatoare ale CiZ, iar pacientii pot folosi acest serviciu in paralel cu
accesul la alte servicii de ingrijire din comunitate. (Hussein & Manthorpe, 2010)

Ori de cate ori este posibil pacientii sunt transferati de la domiciliu la facilitate si vice-
versa de catre familie si prieteni. S-au depus eforturi constante pentru rafinarea
criteriilor de trimitere (referral) - pacienti eligibili, admisie - atingerea unuia sau mai
multor obiective enumerate mai sus este posibila/ realizabila si scoatere din evidenta
(discharge) a pacientilor cu AVC (stroke) pentru a fi model pentru alte sertvicii.
Scoaterea din evidenta se realizeaza pentru urmatoarele motive:
- transfer catre Programul Recreational din Comunitate (Community Recreation
Program)
- transfer catre Servicii de Reabilitare Vocationala (Vocational Rehabilitation
Services)
- transfer catre spitalizare acuta
- transfer catre servicii de policlinica si/ sau internare de zi (in functie de nevoi)
- scoatere de evidenta datorita unor motive diverse ce tin de pacient precum:
pacientul nu se poate adapta la mediul din CiZ, toleranta fizica joasa, mutarea
din zona, imposibilitatea asigurarii propriului transport la si de la Ciz
- deces. (Oster & Kibat, 1975)

Tn Japonia CiZ presupune acordarea ingrijirilor comunitatii de persoane varstnice acolo
unde acestia au nevoie de ea, fie la sediul fundatiei prin centrele de management de
caz (Nagoya City Health Care Service Foundation for Older People), fie prin echipele de
1D ale Ciz (visiting nursing stations associated with care-managing centers). (Kuzuya et
al, 2012)

FURNIZORII

Cine sunt ei?

Echipa CiZ: asistenti medicali, ingrijitori, diversi terapeuti (ocupational, logoped,
fizioterapeut, kineto, dietetician), ingrijitori. (Hussein & Manthorpe, 2010)

Comitetul coordonator al CiZ pentru pacientii cu AVC este format din: medic psihiatru,

medic neurolog, medic internist, asistent medical supervizor/ supraveghetor (nurse
supervisor), asistent medial de reabilitare, asistent social, kinetoterapeut, terapeut
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ocupational, psiholog, asistent medial comunitar, logoped, si un reprezentant al
asociatiei de nursing din zona. Acest comitet discuta cazurile, stabilesc eligibilitatea
pentru trimitere (referral) si admisia in Ciz.

Echipa de ingrijire din CiZ este formata din: un coordonator de program, un terapeut
ocupational, un asistent medical, un secretar, un tehnician de transport (a
transportation technician), un asistent social, un ordonator de transport (a
transportation orderly) si 2 ingrijitori. (Oster & Kibat, 1975)

Ce competente si experienta trebuie sa posede?

Personalul de ingrijire din CiZ are tendinta sa fie dintre profesionistii varstnici, cu
experienta, de etnicitate mai putin diversa fata de personalul de ingrijire din centrele
rezidentiale. De asemenea asitentii medicali si ingrijitorii din CIZ au calificare
superioara celor din centrele rezidentiale.

Un loc important in ingrijirile acordate in CiZ il are coordonatorul de caz, profesionist
licentiat care a trecut proba unei examinari initiale si a trecut prin training-ul de
initiere, care realizeaza planul de ingrijire si se asigura ca sunt implementate
interventiile intr-un program de intalniri saptamanale prestabilite cu pacientul. Planul
de ingrijire este stabilit de comun acord cu pacientul si/ sau familia acestuia. (Kuzuya
et al, 2012)

2/3 din program CiZ constda in implementarea de interventii de ingrijire
specializate(66%) iar 1/3 consta in asigurarea accesului la diverse servicii terapeutice
(33%). (Happ et al, 2018)

Ce interventii se vor aplica/ implementa?
CiZ ofer interventii directionate catre:
- sprijin auto-directionat
- remodelarea funtionalitatii in functie de dizabilitate
- integrare sociala. (Hussein & Manthorpe, 2010)
CiZ ofera interventii de:
- terapie ocupationala
- logoterapie
- consiliere psihologica si vocationala
- servicii sociale
- activitati recreationale
- transport
- mese calde
- ajutor cu activitati ce tin de traiul zilnic. (Oster & Kibat, 1975)
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CiZ oferd interventii ce tin atat de terapia ocupationala, cat si de fizioterapie, centrate
pe imbunatatirea functionalitatii la mers, urcatul si coboratul scarilor, transferurile.
Pentru aceasta sunt folosite diverse echipamente. Fiecare pacient este initial evaluat
si de un fizioterapeut. Planul de interventii stabilit de acesta este implementat cu
ajutorul ingrijitorilor angajati ai CiZ. (Burch & Borland, 2001)

CiZ ofera servicii de:
- planificare a ingrijirii, incluzand aici: evaluare, tratament, monitorizare atingere
obiective
- socializare
- monitorizare continud pe timpul cat pacientul se afla la CiZ. (Happ et al, 2018)

Care sunt rolurile diferitilor furnizori?
CiZ joaca un rol din ce in ce mai apreciat de acoperire cu ingrijiri intre serviciile post-
acute si cele de tip hospice. (Happ et al, 2018)

Cum se vor coordoneaza intre ei diferitii furnizori?

CliZ incorporeaz serviciu de ingrijire de zi, serviciul de reabilitare de zi, serviciul de
vizita de nursing (visiting nurse service), programul de ajutor acasa si serviciul medical
de ingrijire. (Kuzuya et al, 2012)

CiZ pentru pacientii cu AVC este parte a serviciilor integrate de ingrijire a acestor
pacienti. Astfel CiZ se afl in stransa colaborare cu unitatea cu paturi AVC acuti si cu
serviciu de ambulatoriu de internare de zi. (Oster & Kibat, 1975)

CiZ este integrat in serviciul de ingrijire rezidentiala. (Burch & Borland, 2001)

Unii pacienti varstnici inrolati deja in CiZ pot avea nevoie la un moment dat de
spitalizate acuta. Pe timpul spitalizarii acute este posibila redefinirea obiectivelor de
ingrijire pentru astfel de pacienti si in planul de ingrijire din CiZ. Foarte important este
faptul ca inrolarea in CiZ nu exclude inrolarea sau continuarea ingrijirilor si in servicii
de IP sau de tip hospice. (Happ et al, 2018)

STRUCTURI FACILITATOARE
Ce documentatie si ce instrumente vor fi folosite?

Barthel Index, Philadelphia Geriatric Centre Morale Scale and the Caregiver Strain Index
(Burch & Borland, 2001)
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Geriatric Depression Scale (GDS-15) si o scala de evidentiere gradate de la 0
(dizabilitate totala) pana la 20 (fara dizabilitate) a celor 7 activitati zilnice de baza:
hrana, imbaiere, ingrijire, imbracare, folosirea toaletei, mers si transfer/ transport
(Kuzuya et al, 2012)

Ce alte servicii de sprijin sunt necesare?

Divizia de Reabilitare Vocationala si Directia de Sanatate Publica din Statele Unite sunt
institutii aflate in permanenta legatura si coordonare cu CiZ pentru planificarea sia
interventiilor din partea acestor foruri administrative in vederea conlucrarii cu familiile
pentru a raspunde si nevoilor acestora si pentru a modifica spatiul de locuit si nu numai,
in asa fel incat sa corespunda necesitatilor pacientului ca urmare a instalarii deficitelor.
(Oster & Kibat, 1975)

Integrare:

Multe CiZ sunt in pericol de a fi inchise. (Hussein & Manthorpe, 2010)

CiZ pentru pacientii cu AVC a fost infiintat si cu scopul de a reduce costurile aferente
nevoia acestora de reabilitare fizica si psiho-sociala. (Oster & Kibat, 1975)
Clasificarea nevoilor pacientilor in categoriile probleme de sanatate vs probleme
sociale este falsa din perspectiva pacientilor, familiilor si profesionistilor, ramanand o
necesitate strict pentru satisfacerea nevoi de birocratizare a procesului de acces la
servicii. Acest aspect vine cu o lipsa imensa de integrare bazata pe cooperare intre
serviciile sociale si cele medicale care afecteaza negativ mi ales varstnicii cu boli
cronice, dizabilitati fizice si psihice, izolati social si deci funtionalitate limitata sunb
toate aspectele. (Burch & Borland, 2001)

Politici:

Este vreme schimbarilor semnificative in vederea transformarii definitive a sistemele
sociale de ingrijire prin deschiderea acestora catre servicii personalizate a.i cei in
nevoie, care acceseaza diversele servicii, dispun dupa cum considera de cuviinta de
bugetul individual. Tn UK existd deja peste 30 000 de persoane varstnice cu boli cronice
progresive care au ales aceasta varianta, multi dintre ei optand pentru accesarea
serviciului de CiZ si ingrijitor personal la domiciliu. (Hussein & Manthorpe, 2010)

Este considerata o politica invechita promovarea sistemelor de sanatate care se
bazeaza pe institutionalizare (internare) sub orice forma. A fost deja demonstrat ca
aceasta politica de conducere a sistemelor de sanatate este costisitoare, traumatica,
distructiva pentru continuitatea relatiilor din familie si pentru sustinerea
independentei/ autonomiei functionale. (Oster & Kibat, 1975)
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Factorii de decizie si profesionistii trebuie sa ia serios in considerare implementarea de
programe de suport multidimensionale pentru binele pacientilor si pentru reducerea
poverii familiilor. (Burch & Borland, 2001)

Aceasta este o zona de intrepatrundere a serviciilor sociale cu cele medicale cu
nunumarate posibilitati de crestere, dezvoltare si cercetare. Specific, este nevoie de:
- dezvoltarea de parteneriate intre CiZ si serviciile de internare acutd, internare
cronica, IP si evaluarea eficientei acestor parteneriate
- intelegerea dinamicii CiZ pentru consilidarea capacitatii acestor servicii
- realizarea de evaluari eficiente care sa determine rezultatele importante pentru
pacienti si familii pe care accesarea acestor servicii le determina. (Happ et al,
2018)
Cum vor fi finantate aceste servicii?
in UK aceste servicii sunt finantate de catre serviciile de asistenta sociala si nu numai,
in functie de institutiile care guverneaza CiZ. Astfel pe langa fondurile alocate de
serviciile de asistenta sociala din zona geografici unde functioneaza un CiZ mai pot fi
alocate resurse financiare si de catre autoritati locale, organizatii non-guvernamentale
sau sectorul provat, mai ales daca CiZ este integrat unei structuri mai largi de servicii
de sanatate existente in comunitatea respectiva. (Hussein & Manthorpe, 2010)

O revizie a costului CIZ din UK a estimat suma de 125 mil lire pe an pentru asigurarea
de interventii pentru 16 000 de locuri disponibile siptdmanal in cele 600 CiZ.
(Committee of Public Accounts, 1995) (Burch & Borland, 2001)

In SUA existd asa numitul program de finantare duald (THE DUAL APPROACH -
FUNDING)care sa sustina functionarea CiZ: o parte de finantare vine de la institutia care
guverneaza CiZ, care poate functiona ea insasi din fonduri care provin din diverse surse
(guvern, autoritati locale, ONG, mediu privat) si co-plata (facturare) zilnica in valoare
de 10 $/pacient. (Oster & Kibat, 1975)

Platforma de comunicare si suport necesare
Admisia in CIZ este un proces care implica comunicarea CIZ cu Centrul de Reabilitare,

facilitatea de internare si comitetul de AVC (Stroke Committe). (Oster & Kibat, 1975)

Este nevoie de o mult mai buna si eficienta comunicare intre diversele agentii: spital
de ingrijire acuta, serviciile de IP si CiZ. (Happ et al, 2018)
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MONITORIZAREA

Cum ne vom asigura ca aceste servicii au rezultatele si impactul dorit?

Rezultate:

Rezultatul cercetarii noastre arata dezavantajele pe care le aduce procesul de scoatere
din evidenta pentru toti cei implicati: pacienti, familii, profesionisti. (Burch & Borland,
2001)

Beneficiul major adus de CiZ a fost pentru ingrijitori, care pe termen scurt/ imediat
primesc ajutor considerabil prin asigurarea supravegerii siingrijirii celui drag de catre
o echipa de profesionisti si pe termen mediu si lung au fost pregatiti psiho-emotional si
dpdv informatii cu privire la posibilitatea internarii la un moment dat a persoanei dragi
intr-o facilitate de ingrijire cronici. (Kuzuya et al, 2012)

Calitate:

CiZ are potentialul si determine multiple beneficii, insd nu se poate afirma cu
certitudine ca aceste potentiale beneficii sunt si rezultatele dorite a se produce.
(Hussein & Manthorpe, 2010)

In urma evaluarii CIZ s-au constatat cateva puncte tari: partajarea acelorasi resurse cu
serviciile cu care se afla in relatie de colaborare, accesul la alte servicii integrate in
cadrul aceluiasi sistem de sanatate disponibil intr-o comunitate, colaborarea dintre
personalul de ingrijire sociala cu cel de ingrijire medicala, transferul de know-how intre
cele doua sisteme, sentimentul de comunitate. (Burch & Borland, 2001)

Este incd neclar cum afecteaza accesul la serviciu CiZ calitatea vietii pacientilor,
povara familiilor sau costurile serviciilor de institutionalizare/ internare (acuta sau
cronica). (Kuzuya et al, 2012)

Impact beneficiari:

Avantajele CiZ fatd de internare de lungd duratd (azil) nu sunt doar de natura
economica. Mai mult, familiile se simt vinovate pentru decizia de internare intr-o
facilitate de tip azil (nursing home) iar pacientii se simt abandonati/ respinsi/ alungati.
Cu ajutorul CiZ pacientul continua sa trdiasca acasa iar familiile au timpul disponibil
pentru mers la serviciu, aprovizionare, auto-ingrijire in timp ce pacientul se afla in grija
si ingrijirea profesionistilor. In majoritatea cazurilor sunt exprimate beneficii de natura
sociala, mentala, fizica si financiara pentru pacienti si familii. (Oster & Kibat, 1975)

Efectul CiZ pentru pacientii varstnici suferinzi de diverse afectiuni cronice progresive
debilitante fizic si mental ramane inca necunoscut. (Kuzuya et al, 2012)
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Impact sistem:

CiZ sunt criticate de cercetatori si militanti pentru incapacitatea lor de incluziune
sociala nedescriminatorie, fiind mult prea inflexibile in dinamica lor de functionare. De
asemenea acest studiu demonstreaza faptul ca CiZ au o problema in ceea ce priveste
pastrarea personalului datorita nesigurantei de finantare pe care o prezinta si a
incapacitatii acestor centre de a motiva personalul pentru urmarea de training-uri in
vederea calificarii la niveluri superioare de pregatire. (Hussein & Manthorpe, 2010)

Conceptul ce CiZ nu este nou si exista indicatori care arata nevoia pentru stabilirea,
dezvoltarea si multiplicarea unor astfel de servicii. Totusi fonduri au fost alocate in
mare parte pentru pilotarea unor astfel de servicii, nu si pentru asigurarea continuitatii
de lunga duratd a acestora. Cele mai frecvent rambursate interventii oferite de CiZ
sunt cele de fizioterapie, logoterapie si podiatrie daca sunt decontate ca parte a
activitatii de internare de zi (day hospital program), nu ca parte a interventiilor din
CiZ. Aceastd acoperire financiara tine de utilizarea fondurilor de asigurare ale
pacientului disponibile pentru servicii generale de ambulatoriu. Desi autoritatile
guvernamentale statale incurajeazd conceptul de CiZ, responsabilitatea principald a
directionarii fondurilor tine de Medicaid-ul statal. Daca statul respectiv include in
planul de sanatate si acest tip de serviciu primeste fonduri de la Medicaid. Mecanisme
de plata tertiare (altele decat Madicaid sau co-plata/ facturare) ramane evaziv. (Oster
& Kibat, 1975)

Nu exista diferente semnificative intre rezultatele obtinute in studiile realizate cu
privire la functionalitatea pacientului si starea generala de sanatate intre internarea
de zi si CiZ (Burch et al. 1999), cee ace sugereaza faptul c& ambele modele au aceeasi
capacitate de reabilitare cu succes. (Burch & Borland, 2001)

Impactul CIZ asupra sistemului este pozitiv in masura in care reuseste sa isi atinga

obiectivul de a tine cat mai mult timp posibil pacientul departe de facilitatile de
internare pe lunga durata (long term facilities). (Happ et al, 2018)
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C. MODELE INTERNATIONALE DE INGRIJIRI PALIATIVE N SPITAL
SI HOSPICE

SUMAR

Atlasul de ingrijire paliativa clasifica ingrijirile paliative in Europa pe baza locului de
furnizare: spital; ingrijire in locatii specializate pe termen mediu si lung, altele decat
spital si la domiciliu.

Ingrijirea paliativa specializata in spital poate fi furnizata, in conditii de internare, prin
trei modele diferite: consultatii de ingrijiri paliative prin echipe mobile de spital (PCC),
unitate cu paturi de ingrijire paliativa (PCU) din spitale sau prin unitatile de ingrijire
paliativa independente, hospice-uri. Resursele de care dispune spitalul incepand cu
personalul, spatiul si resursele de finantare ale spitalului, numarul de cazuri cu nevoi
de ingrijire paliativa/an si tipul de nevoi (acute, urgente, respiro) vor determina
alegerea celui mai bun model pentru o anumita institutie.

Pana la 90% dintre pacienti beneficiaza de o forma de ingrijire spitaliceasca in ultimul
an de viata; aproximativ 22% din zilele/ pat in spital sunt ocupate de oameni in ultimul
lor an de viata. (Watson et al. 2019). S-a estimat ca aproximativ 5-23% dintre pacientii
spitalizati au nevoie de ingrijiri paliative in orice moment. (Gott et al. 2001)

Modelul consultativ prin echipe de spital (PCC) cuprinde de obicei o echipa
multidisciplinara de specialisti in ingrijire paliativa, care se implica in ingrijirea unui
pacient, la solicitarea echipei care ingrijirea curenta(sectia unde este internat sau
UPU). Echipa consultativa ofera o evaluare a simptomelor si recomandari pentru
management si faciliteaza discutiile privind obiectivele de ingrijire si planifica
externarea centrata pe nevoile pacientului (Hui and Bruera 2020). Astfel, echipa de
ingrijire paliativa contribuie la reducerea numarului de pacienti internati in spital
pentru motive sociale, a duratei de sedere si a transferurilor intraspitalicesti (Bruera
et al. 2015). Echipele de spital au diferite forme de organizare, in functie de
apartenenta echipei, de aria de acoperire a acesteia, de componenta, timpul de lucru/
disponibilitate. Echipele pot sa apartina spitalului sau comunitatii, adica echipe de
domiciliu care sunt solicitate si in spital, in cazul in cae numarul de cazuri de paliatie
din spital nu justifica formarea unei echipe proprii a spitalului.

Modelul de unitate cu paturi de ingrijire paliativa (PCU) cuprinde departamente
specializate in ingrijirea paliativa situate in interiorul sau intr-un spatiu adiacent unui
spital. Grupa de beneficiari este reprezentata de pacienti cu probleme complexe,
cazuri dificile, care nu pot fi rezolvate la domiciliu. Adesea, nevoile paliative in zonele
rurale pot fi intermitente sau sunt specifice si dezvoltarea unei infrastructuri
permanente nu ar fi adecvata. In aceste conditii solutia este dezvoltarea unui model
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»ad-hoc/swing”, de paturi care pot fi schimbate temporar din paturi destinate
diverselor patologii in paturi de ingrijire paliativa.

pacientilor cu prognostic rezervat si poate include toate tipurile de servicii de ingrijire
paliativa: internare in unitate cu paturi, ingrijire paliativa in comunitate prin echipe de
domiciliu, centre de zi, reabilitare (limfedem, kineto-terapie), servicii de doliu.

DEFINITII SI TERMENI

Centeno (Centeno et al. 2007) in Atlasul de ingrijire paliativa clasifica ingrijirile
paliative in Europa pe baza locului de furnizare (spital acut; ingrijire in locuri pe termen
mediu si lung, altele decat spital general si la domiciliu) si pe baza nivelului de
interventie (,,de baza” ,,Tngrijiri specializate” sau ,,altele specializate”).

Ingrijirea paliativa specializatd poate fi furnizata atat pentru adulti cat si pentru copii
pe doua tipuri de locatii:

- la nivel clinic bazata pe spital cu doua modele diferite de furnizare: consultatii
de ingrijirii paliative (PCC) si unitate de ingrijire paliativa (PCU) din spitale,
sau prin unitatile de ingrijire paliativa independente

- la nivel comunitar (domiciliul pacientului) de echipele de ingrijire paliativa
comunitara sau de echipele de ingrijire paliativa hospice.

Un model de ingrijire reprezinta un cadru pentru furnizarea unui anumit tip de serviciu
medical configurat pe o baza teoretica, medicina bazata pe evidente si standarde
predefinite.

Modelul de ingrijire va standardiza ca elemente de baza: beneficiarii prin definirea
grupei de beneficiari si definirea nevoilor lor de ingrijire; definirea conditiilor de
competentelor (cunostiinte si abilitati) furnizorilor pe categorii profesionale si definirea
rolurilor, definirea interventiilor si a normelor de educatie; Structurile facilitatoare
prin definirea modului de documentare, instrumente de evaluare acceptate,
elemenelor caracteristice planului de ingrijire individualizat, comunicare intre servicii,
mod de transfer intre servicii; Reteaua de furnizori prin definirea furnizorilor; retea de
expertiza specializata; licentiere si certificare; colaborare cu alte servicii; folosirea
protocoalelor si ghidurilor de practica; Monitorizarea serviciilor prin definirea
elementelor de control al calitatii/audit.

Spitalizari legate de ingrijirea paliativa - au fost definite acele spitalizari pentru care
ingrijirile paliative au constituit o componenta substantiala a ingrijirii oferite. Astfel de
spitalizari au fost identificate precum cele pentru care intentia clinica principala a
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demonstrat de un cod de ingrijire paliativa pentru ,tip de ingrijire” si / sau un
diagnostic suplimentar.

Reabilitarea paliativa incearca sa maximizeze capacitatea pacientilor de a functiona,
de a le promova independenta si de a-i ajuta sa se adapteze la starea lor (NICE, 2004).

Servicii specializate de ingrijiri paliative: o echipa sau organizatie a carei activitate
de baza se concentreaza pe furnizarea de ingrijire paliativa. Este ingrijirea asigurata
de furnizori autorizati pentru acordarea ingrijirilor paliative specializate, prin echipe
interdisciplinare formate din personal cu studii aprofundate in domeniul paliatiei,
pentru care ingrijirile paliative reprezinta activitatea de baza; acestea asigura
ingrijirea directa a pacientilor si familiilor sau apartinatorilor acestora, precum si
consultanta.

Ingrijire paliativd integratd: presupune reunirea aspectelor administrative,
organizationale, clinice si de servicii, pentru a realiza continuitatea ingrijirii intre toti
factorii implicati in reteaua de ingrijire a pacientilor care primesc ingrijiri paliative.
(Garralda et al. 2016).

Ingrijire de respiro/respite: daca ingrijitorul (un membru al familiei, de ex.) are nevoie
de odihna, pacientul poate primi ingrijire de respiro/respite in cadrul unei institutiide
ingrijire paliativa, pentru un numar de zile stabilit.

MODELE DE ORGANIZARE A SERVICIILOR DE INGRIJIRE PALIATIVA DE SPITAL
Serviciile de ingrijire paliativa bazate pe spitale pot fi organizate in mai multe moduri
si fiecare model de serviciu prezinta avantaje si dezavantaje. Resursele de care dispune
spitalul incepand cu personalul, spatiul si resursele de finantare ale spitalului, ajuta la
determinarea celui mai bun model pentru o anumita institutie.

C.1. Modelul consultativ prin echipe de spital (PCC)

Modelul consultativ (PCC) cuprinde de obicei o echipa multidisciplinara de specialisti,
care se implica in ingrijirea unui pacient, la solicitarea unui medic sau a echipei ce
ofera ingrijirea curenta a pacientului. (von Gunten, 2002. Pacientul se interneaza in
spital pentru simptome acute pe fondul bolii cronice. Echipa serviciului de baza
sesizeaza nevoia de ingrijire paliativa si solicita echipa consultativa de ingrijire
paliativa. Echipa consultativa PCC ofera evaluare a simptomelor si recomandari pentru
management si faciliteaza discutiile privind obiectivele de ingrijire si planifica
externarea individualizat centrata pe nevoile pacientului, in vederea luarii deciziilor
medicale adecvate. (Hui and Bruera 2020).
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Astfel echipa de ingrijire paliativa contribuie la reducerea numarului de pacienti
internati la spital, pentru motive sociale, a duratei de sedere si a transferurilor
intraspitalicesti (Bruera et al. 2015).

C.1.1. Echipa de legatura (Hospital Liaison Palliative Care)
Multe spitale din Marea Britanie, Canada, au o forma de ingrijiri paliative ”hospital
liaison support”, care variaza de la o singura asistenta medicala la echipe
multidisciplinare conduse de medici primari de ingrijire paliativa. Aceasta echipa face
legatura cu ingrijirea in comunitate si pregateste externarea pacientului dupa ce a
discutat cu pacientul si familia, echipa de ingrijire de spital:
« Unde va merge pacientul: la domiciliu, in hospice, in centre de ingrijire
de lunga durata
« Care este echipa care va prelua pacientul -Asigura legatura regulata cu
membrii echipei multidisciplinare implicati in ingrijirea pacientul la
externarea din spital,
« Asigurarea sigurantei ingrijirii la domiciliu prin dotari corespunzatoare
(pat de spital,scaun de toaleta mobil, urinar, orice alte echipamente,
saltea antiescara etc) si educarea familiei
« Pregatirea documentatiei de insotire a pacientului (detalii despre
diagnosticul pacientului, despre nevoile medicale, medicamente,
prognostic slab, intelegerea situatiei de catre pacient si familie si
dorintele acestuia)

Grupa de beneficiari in acest serviciu: pacienti adulti si pediatrici care sunt eligibili
pentru programul de ingrijire paliativa si care sunt internati intr-un serviciu de acuti si
necesita externare catre un serviciu de paliatie dupa rezolvarea urgentei.

Din punct de vedere al educatiei, asistentii medicali de legatura din spital necesita sa
fi terminat studii universitare in asistenta medicala de patru ani si un Master de doi ani
in asistenta medicala si sa aiba o experienta de minimum sapte ani ca asistenta in
servicii de hospice, oncologie, ingrijire medicala la domiciliu. De asemenea participa la
programul anual de EMC.

Din punct de vedere al responsabilitatilor asistentul medical de din echipa de IP de
legatura:
« actioneaza ca punct de referinta pentru pacientii care necesita IP,
internati la spital.
« Asigura respectarea planului de ingrijire paliativa in timpul internarilor.
« Ajuta la stabilirea daca internarea pacientului este legata de boala
terminala.
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« Colaboreaza cu medici, asistenti medicali, asistenti sociali si alti
profesionisti din domeniul medical pentru a se asigura ca ingrijirile
paliative sunt furnizate

« Evaluaza fiecare cerere pe baza criteriilor individuale de eligibilitate
pentru ingrijirea paliativa.

« Informeaza pacientii si familiile acestora, pentru care s-a solicitat
consult, despre filozofia, obiectivele si serviciile de ingijiri paliative.

« Efectueaza o evaluare completa si, daca este cazul, internarea in alt spital
conform protocolului stabilit.

« Face recomandari adecvate catre programele de ingrijire paliativa la
externare si faciliteaza externarea.

« Tine legatura cu programe individuale de ingrijire paliativa, personalul
spitalului, pacientul / familia si medicul pentru a asigura procesul de
externare fara probleme.

« Faciliteaza procesul decizional, consolidand relatiile de colaborare.

« Pregateste documentatia si pastreaza rezultatele statistice inclusiv
mentinerea si transmiterea inregistrarilor trimestriale (de catre spital) a
timpului petrecut, recomandari si evaluari, rezultatele si satisfactia
pacientilor si activitatile conexe

Modul de documentare si comunicare intre servicii in situatia ”hospital liaison support”
este reprezentat de sesizarea verbala sustinuta de o actualizare electronica a situatiei
pacientului catre asistenta comunitara si catre echipa de ingrijiri paliative specializate
din comunitate (CSPCT).

Medicul curant efectuaza o actualizare verbala sustinuta de comunicare electronica
catre medicul de familie.

Ca finanatare aceste echipe de cele mai multe ori sunt ale Hospice-rilor din zona, dar
pot fi si ale spitalului.

Monitorizarea programului ,,hospital liaison support” se poate face prin evaluarea daca
si cum aceste resurse sun utilizate, satisfactia pacientilor, impactul financiar asupra
spitalului.

C.1.2. Echipa de spital (Hospital Palliative Care Team HPCT)

Pot exista modalitati diferite de furnizare de servicii prin echipe de spital in functie de
apartenenta echipei, de aria de acoperire a acesteia, de componenta, timpul de lucru
/disponibilitate.
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Constituirea unei echipe de ingrijire paliativa in spital variaza in functie de buget si de
vointa si influenta directorilor in cadrul organizarii individuale. Multe servicii de ingrijiri
paliative din spital au inceput candva cu o asistenta sau un medic alesi dintr-un hospice
local. Trebuie luat in considerare volumul de munca, implicatiile salariale, stresul
implicat, patologia pacientilor (oncologici si/sau non-oncologici). Un HPCT merita a fi
luat in considerare atunci cand nu exista resurse pentru a porni si a opera o unitate cu
paturi de ingrijiri paliative.

Pacientii primesc consultul echipei IP de spital la recomandarea echipei de ingrijire
care ofera asistenta pentru boala de baza. Pot fi 2 variante: (1) echipa de ingrijire
identifica nevoia de ingrijire paliativa si face recomandarea; (2) pe baza unor criterii,
se face recomandarea unui consult de ingrijire paliativa; in ambele situatii dupa
recomandare are loc consultatia de IP (Levine et al. 2017)

Pentru o buna functionare au fost stabilite criterii de trimitere/solicitare a echipei
pentru a gestiona fluxul de trimiteri si pentru a ghida pe cei care fac trimiterea. De
exemplu, cadrul organizatoric din Noua Zeelanda identifica trei criterii principale
pentru trimiterea catre consult de specialitate:

1. Pacientul are o boala activa progresiva si avansata sau o boala care limiteaza viata.
2. Pacientul are un nivel de nevoie de ingrijiri paliative mai complexe, care depaseste
resursele furnizorului de ingrijiri paliative de baza.

3. Pacientul, daca este competent, este de acord cu trimiterea catre serviciul de IP
(sau un reprezentant legal este de acord in numele lor).

Aceste criterii pot defini de fapt grupa de beneficiari careia se adreseaza serviciul
HPCT.

De asemenea sunt reglementate

 Criterii de admisie, bazate pe nevoi sau bazate pe diagnostic si prognostic

« Scoaterea din evidenta

+ Care membru al echipei are sarcina de a face solicitarea, de a face trierea
solicitarilor

« Politica locala de a raspunde la solicitare (de ex. raspunde la solicitare in
aceeasi zi, sau in 72 de ore in functie de urgenta)

» Modul de acoperire a orelor de dupa program (garda telefonica)

« Dreptul de internare (abilitatea de a interna intr-un serviciu specializat
de IP)

« Dreptul de prescriptie - serviciul de baza in care este internat pacientul
accepta ca membrii echipei de ingrijire pot prescrie si modifice medicatia
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Ca minim, este necesar ca echipele de spital sa fie alcatuite din asistente medicale si
medici ca membri. Restul echipei poate fi obtinuta prin colaborare cu departamentele
spitalului mai larg si includ ingrijire sociala, si spirituala in conditiile unei normari
corespunzatoare a personalului la numarul de solicitari. Personalul va fi cu
pregatire/specializare in IP. Membrii HPCT trebuie sa aiba o mare experienta in
activitatea spitaliceasca si modul de functionare a spitalului in care va functiona HPCT,
experti in ingrijirea paliativa a pacientilor cu o gama larga de afectiuni (si nu doar
maligne).

Exista si modele in care HPCT in spitalele de oncologie din Japonia au in componenta
numai asistente pregatite in ingrijiri paliative (Sakashita et al. 2016). Este mai ieftin,
dar are mari dezavantaje: este un serviciu extrem de stresant: asistentul va fi izolat,
singur, va trebui sa convinga si sa stea in fata medicilor avizati care nu sunt obisnuiti
sa ia sfaturi de la o asistenta medicala. Chiar si in conditiile in care echipa este
multidisciplinara exista divergente de opinie intre HPCT si echipa serviciului de baza.
Un alt exemplu este Serviciul de ingrijire paliativa GSH Cape Town condus de o echipa
de asistenti medicali, introdusa initial in sectiile medicale acute, dar ulterior extins la
Unitatea de Urgenta, Unitatea de nefrologie (in special pentru pacientii cu boala renala
in stadiu final care nu sunt acceptati in program de transplant renal) si mai recent in
2017 la sectiile de chirurgie si ginecologie. Echipa de ingrijire paliativa a spitalului este
formata din 2 asistenti medicali profesionisti in ingrijiri paliative, 2 asistenti sociali
auxiliari, voluntari de ingrijire spirituala si asistenta medicala de la echipa de ingrijiri
paliative a Universitatii din Cape Town din Divizia de Medicina de Familie. (Gwyther et
al. 2018)

Alt exemplu de echipa functionala in lordania: O echipa de consultanta pentru ingrijirea
paliativa pentru pacientii internati functioneaza 5 zile pe saptamana intre orele 8-17.
Echipa este formata din 1 medic consultant si o asistenta coordonator medical cu
experienta (o asistenta medicala instruita); echipa vede pacientii pe sectiile medicale,
chirurgicale si hemato-oncologice, in unitatea de transplant medular si in
departamentul de urgenta. Echipa de consultare are acces la un asistent social, un
psiholog clinic si un consilier spiritual. Solicitarile cele mai frecvente au fost pentru
gestionarea durerii, controlul simptomelor si ingrijirea plagilor. Ocazional, echipa de
ingrijiri paliative este consultata pentru planificarea prealabila a ingrijirilor, tranzitia
la Tngrijirea hospice sau trimiterea la serviciile de ingrijire la domiciliu. in 2012, echipa
a avut peste 400 de consultatii catre pacientii internati. (Shamieh and Hui 2015)

Unele echipe de ingrijire paliativa spitaliceasca extind aria de activitate si ofera

consultatii in departamentele spitalului si vizite in ambulatorii din localitatile din jur
(ex Norvegia) (Brenne et al.2020).
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Functiile echipei de spital sunt urmatoarele:

« Consultare, consiliere si trimiterea catre echipa multidisciplinara (MDT)

« Evaluare avansata (initiala si pe parcurs) si planificarea ingrijirii - medicala, asistenta
medicala, psihosociala si spirituala

« colaborare cu ingrijirea in comunitate (asistenta primara), echipele de spital,
hospice-uri (UP si

servicii in comunitate) si servicii de tratament al durerii

« Implicare in sedintele cu familia

o Implicare in planificarea externarilor

« Implicare in implementarea ingrijirii la sfarsitul vietii

« Sprijin pentru doliu - membrii echipei vor sfatui administrarea si uneori vor prescrie
direct.

Functiile nonclinice:

e Educatie clinica - atat formala /structurata si informala

e mentorizare / instruire (medic si asistent medical)

e colaborare cu alte servicii din spital si din afara acestuia

e Conducere si planificare strategica

o Imbunatitire a calitatii

e Cercetare / audit

e Colectarea datelor clinice

e Acces la supervizie clinica

e Retele si implicare adecvata (local, regional si national)

e Toti specialistii in medicina paliativa angajati la CDHB (Christchurc hospital New
Zeeland) au un rol in predare studentilor medicali de licenta atat in spital, cat
si in hospice. (MacLeod and Van den Block 2019)

Modul de documentare, scrierea medicatiei si graficele de administrare trebuie sa
respecte practica spitalului/sectiei unde se face solicitarea si cerintele legale. De
asemenea vor fi stabilite local datele care sunt utile pentru cercetare, audit si
justificare.

Ca finantare echipele de spital pot apartine spitalului sau pot tine de sectia
Ca educatie si instruire, de exemplu Noua Zeelanda are un program finantat la nivel
national, iar cei care vor lucra in echipe de spital fac practica timp de cel putin 6 luni
in echipa de ingrijire paliativa a spitalului pentru a-si dezvolta abilitatile de ingrijire
paliativa intr-un cadru acut. Aceasta este o cerinta obligatorie pentru pregatire.
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C1.3. Modelul consultatiilor in comun/ integrativ - CO-ROUNDING MODEL

in cadrul acestui model, echipa de paliatie lucreaza in colaborare cu echipa de ingrijiri
de baza, ,,in paralel in loc de un flux de lucru secvential” (Meijuan Yang et al. 2018)

Echipa de ingrijire paliativa participa la consult impreuna cu echipa serviciului de baza
careia i s-a adresat pacientul. Discutiile fata in fata despre cazuri intre cele 2 echipe,
precum si conversatiile introductive scurte cu pacientii si familiile in timpul consultului
au redus timpul necesar pentru a revizui istoricul pacientilor; modelul a ,,economisit
timp”, in sensul ca era necesar un timp mai scurt pentru a construi relatii si incredere
cu pacientii si, de asemenea, echipa de ingrijiri paliative se putea concentra pe nevoile

specifice de ingrijire paliativa. (Yang et al. 2018)

Modelul consultativ prezent

Echipa de oncologie

\ 4

Echipa de paliatie

¥

Modelul consultativ integrat (co-rounding)

Echipa de oncologie Echipa de paliatie

) 2 ) 2

Vizita de dimineata

\ 4

Parcurgerea listei cu
toata echipa

\ 2

Vizite de dimineata
separate la pacientii
caroralis-a
recomandat anterior
ingrijirea paliativa

Vizite de dimineata in tandem echipa de
oncologie si cea de paliatie

$ ¥

Redactarea

recomandarii de
ingrijire paliativa
cand e necesara

\ 4

Parcurgerea listei cu toata echipa, inclusiv cea
de paliatie

Primirea
recomandarilor de la
echipa de oncologie

\ 2 \ 2

\ 4

L 2

Decizie comuna privitor la pacientii care
necesitd un consult de paliatie

Echipa de oncologie
isi reia rutina zilnica

) 4

Revizuirea
comprehensiva a
pacientilor recomandati

\ 4

Se parcurge lista
pacinetilor cu
echipele in formare
pentru actulizare

Redactarea raspunsului
catre echipa de
oncologie

: A 4
Echipa de Echipa de paliatie
oncologie Tsi revizuieste lista cu
reia rutina pacienti care necesita
zilnica consult paliativ

3 $

Se parcurge lista de pacienti cu echipele in
formare pentru actulizare. Echipa de paliatie
comunica direct cu cea de oncologie in legatura
cu pacientii evaluati

Figura 3.1 Modelul consultativ integrat (Adaptare dupd Yang et al. 2018)
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Trimiteri ,trigger” - trimiteri obligatorii catre IP pe baza criteriilor de screening, cum
ar fi stadiul bolii, simptomele si caracteristicile pacientului sau ale ingrijitorului. Mai
multe programe au mentionat lipsa capacitatii serviciilor IP ca explicatie pentru
evitarea recomandarilor automate. Avand in vedere problemele actuale ale fortei de
munca, este necesara o evaluare suplimentara a instrumentelor de screening pentru PC
si a criteriilor de declansare pentru a asigura furnizarea unor servicii anterioare de IP
la nivel de specialitate pentru pacientii cu cea mai mare nevoie. (Numai 3 din 22 de
programe de consultare pacienti internati (13,6%) si 4 din 22 de programe de
ambulatoriu (18,2%) au raportat un mecanism de trimitere automata) (Hui and Bruera
2020).

et al. 2014) atinge aspecte legate de: organizare la nivel macro (spital) si micro
(sectie/departament/echipa), relatii publice, practica - interventii - obiective,
cooperarea cu serviciile conexe si nivelul de educatie medicala continua.
A. CADRUL INSTITUTIONAL
e Recunoastere oficiala si implementare a filozofiei ingrijirii paliative in spital, si
a principiilor care stau la baza activitatii echipei IP
e Existenta procedurii scrise pentru consultatiile echipei de IP
e Existenta documentarii planului anual pentru serviciul de IP si intalnire de
planificare a activitatii intre managerul spitalului si coordonatorul echipei de IP

B. INFORMATII PENTRU PACIENTI SI FAMILIE
e Informatii via Web site si brosuri
e Anunt public ce promoveaza consultatiile de IP realizate de echipa in spital
e Prezentarea publica si catre personalul spitalului a realizarilor serviciului de
paliatie

C. PRACTICA INGRIJIRII PALIATIVE - INTERVENTII

e Adoptarea unei scale standardizate de evaluare a durerii in spital

e Pregatirea unui manual ce vizeaza activitatea echipei [P in spital

o Detinerea unei licentieri pentru prescrirea de opioide de catre toti medicii din
spital implicati in ingrijirea pacientilor oncologici

» Disponibilitatea in spital a formelor farmaceutice si a concentratiilor necesare
pentru opiode esentiale necesare activitatii echipei IP; a analgezicelor
adjuvante (anticonvulsive, antidepresive si ketamina) ; octreotid;
antipsihoticelor atipice

e Disponibilitatea in spital
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Disponibilitate radioterapie pentru metastaze osoase sau contract de servicii de
radioterapie

Management interventional pentru durere (blocaje de nervi, plexuri ) efectuat
de un specialist in durere

Exitenta cel putin a unui psihiatru in spital cu oferirea de consultatii fata catre
fata de catre psihiatru pentru simptome psihologice

Suport nutritional

Existenta a cel putin un asistent social responsabil pentru paliatie

D. MEMBRII ECHIPEI de IP
Cel putin:

1 medic cu norma intreaga apartinand echipei IP care sa fi parcurs un program
de formare/ specializare in paliatie

1 psiholog clinician in echipa de IP care a parcurs un program de formare in
psiho-oncologie

1 asistent medical cu norma intreaga apartinand echipei de IP cu certificat in
paliatie

1 farmacist in echipa de IP

1 asistent social in echipa de IP

1 expert dietecian in echipa de IP

1 specialist in reabilitare, care a parcurs complet un curs de reabilitare in
oncologie

EVALUAREA ACTIVITATII - potentiali indicatori

Nr. de recomandari anuale (de ex. mai mult de 50 de pacienti referiti catre
echipa de IP in primul an de activitate)

Nr. de consultatii / saptamana (de ex. consultatie din partea unui membru al
echipei cel putin de 3 ori/saptamana)

Motivul solicitarii echipei de IP (de ex. mai mult de 20% consultatiile echipei de
IP vizeaza simptomele fizice si psihologice altele decat durerea)

data pe saptamana )

COOPERAREA CU SERVICIILE CONEXE

Intalniri pt externare cu servicii si echipe de ingrijire la domiciliu in regiune
Serviciu consultativ pt servicii si echipe de ingrijire la domiciliu in regiune
Activitati de mobilizare a comunitatii realizate de catre membri ai echipei IP
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e Operarea de catre echipa de IP de spital a unui ambulatoriu clinic de IP dedicat
pacientilor din comunitatea deservita de spital
o Intalnire anuala cu serviciile si echipele de ingrijire la domiciliu in regiune

G. EVALUARE ACTIVITATI EDUCATIONALE

e Suport financiar pentru educatia personalului in IP si buget anual pentru
realizarea unui atelier educasional in spital dedicat IP

e Activitati educationale pentru medicii din spital si din regiune

e Acordarea de tip mentorat prin de instruire la locul de munca pentru medicii si
asistentii medicali din spital

e Activitati educationale pentru asistentii medicali din spital si din regiune

e AcorOrganizare curs de imbunatire a abilitatilor de comunicare pentru
personalul din spital

C.2. Modelul de unitati cu paturi in spital
C.2.1. Ingrijirea pacientilor in paturile ,,desemnate” de ingrijire paliativa

Unitatea dedicatad de ingrijire paliativa (PCU): Asociatia Europeand pentru ingrijiri
Paliative (EAPC), in Carta Alba privind standardele si normele, defineste un PCU ca un
departament specializat in tratamentul si ingrijirea pacientilor cu ingrijire paliativa
(Radbruch and Payne 2010).

Poate fi o sectie sau unitate din interiorul sau intr-un spatiu adiacent unui spital (asa
cum este obisnuit, de exemplu, in Germania, si unele parti ale Canadei). (Cherny et al.
2015)

Mediul este reamenajat incat sa semene mai mult cu mediul de acasa decat cu un spital.
(von Gunten 2002) (Brenne et al. 2020)

Grupa de beneficiari este reprezentata de pacienti adulti, cat si pediatrici cu probleme
complexe, cazuri dificile.

Criteriile de admitere a pacientilor au fost elaborate pentru a asigura utilizarea optima
a acestei resurse limitate si pentru a oferi ingrijire adecvata pacientilor cu cele mai
provocatoare probleme de control al simptomelor si probleme psihosociale (Fainsinger,
Brenneis, and Fassbender 2007).

Prioritatea pentru transferul catre unitatea de ingrijire paliativa este acordata
pacientilor cu simptome necontrolate complexe, asistenta sociala slaba sau la sfarsitul
vietii. (Shamieh and Hui 2015)
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Exemplu

lordania: Unitatea de ingrijire paliativa de la KHCC este formata din 8 saloane cu un

singur pat. Pe langa echipa de ingrijire paliativa de baza sunt si alti specialisti

disponibili precum kinetoterapeuti, un dietetician si un psiholog clinician. Normare per
asistenta este de 3 pacienti la o norma de asistent medical. Criteriile de admitere in

unitatea de ingrijire paliativa sunt (1) adulti cu varsta de 18 ani sau mai mult; (2)

prezenta cancerului activ avansat; (3) absenta terapiei active impotriva cancerului; (4)

consimtamantul pacientului si al familiei acestuia; si (5) o discutie prealabila internarii

vizavi de starea bolii, prognosticul si optiunea de non-resuscitare avuta de medicul
oncolog cu pacientul/apartinatorii. Pacientii sunt, in general, admisi la unitatea de
ingrijire paliativa pentru dureri refractare sau simptome care necesita monitorizare si
tratament intensiv, proceduri paliative sau transfuzii de sustinere; pentru infectii
severe care necesita antibiotice intravenoase; sau pentru respiro pentru familie.
Pacientii pot fi admisi in serviciu direct de la sectia de urgenta sau transferati de la
sectia de oncologie. Toti pacientii indrumati sunt evaluati mai intdi de asistenta
medicala - coordonatoare a activitatii de ingrijire paliativa si apoi consultati de medicul
de ingrijiri paliative. Daca sunt indeplinite criteriile de internare, pacientul este inrolat
in serviciul de asteptare pentru internarea in ingrijiri paliative ce se va realiza in decurs
de 48-72 de ore. Ingrijirea pacientului este continuatd pe sectia medicald sau in
unitatea de ingrijire paliativa (daca este disponibil un pat) pana cand pacientul este

externat din spital. (Shamieh and Hui 2015)

e Mai multe intalniri interprofesionale de ingrijire a pacientilor sunt efectuate dupa
cum este necesar pe parcursul saptamanii pentru a raspunde nevoilor complexe de
ingrijire a pacientilor, pentru a coordona diferite echipe si pentru a actualiza in mod
regulat planul de ingrijire al pacientilor. (Shamieh and Hui 2015)

o Intalniri de echipa zilnice: sunt efectuate de un medic de ingrijiri paliative,
asistentul medical de IP coordonator si un farmacist clinic pentru pacientii internati
la unitatea de ingrijiri paliative si la serviciul de asteptare in vederea internarii.
(Shamieh and Hui 2015)

e Raport saptamanal de dimineata: in prima zi a saptamanii se desfasoara o intalnire
interdisciplinara saptamanala pentru a discuta internarile si externarile pacientilor
din saptamana precedenta pentru toate serviciile de ingrijire paliativa si pentru a
actualiza planurile de ingrijire pentru toti pacientii internati. (Shamieh and Hui
2015)

e Vizite saptamanale: rundele clinice saptamanale la patul pacientului sunt efectuate
pentru pacientii cu probleme provocatoare pentru a optimiza ingrijirea pacientului
si educatia personalului. Intr-o perioada de 3 - 4 ore, echipa vede in mod obisnuit 5
sau 6 pacienti. (Shamieh and Hui 2015)

e Runde saptamanale in serviciul de oncologie: Un reprezentant al echipei de ingrijiri
paliative participa la rundele clinice oncologice saptamanale pentru a discuta
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despre managementul pacientului. Interactiunea stransa a echipei de ingrijiri
paliative cu medicii oncologi si de radioterapie permite ingrijirilor paliative sa fie
pe deplin integrate in ingrijirea oncologica . (Shamieh and Hui 2015)

Norvegia: compatiment cu 7 paturi in spitalul Orkdal pentru ingrijirea comunitara de
urgenta a pacientilor cu nevoi de ingrijiri paliative internati cu probleme acute, cu o
sedere maxima de trei pana la cinci zile consecutive. Se face controlul
simptomelor/urgentei dupa care pacientul este preluat in ingrijirea paliativa
comunitara (Brenne et al. 2020)

Texas: In cadrul Centrului oncologic M.D.Anderson al Universitatii din Texas existd un
Departament pentru controlul simptomelor si ingrijire paliativa. Unitatea a fost
organizata asemenea Centrului de Control al Simptomelor al Cross Cancer Institute din
Edmonton: nu are sala de asteptare, pacientii sunt inregistrati la receptie si imediat
condusi in saloane cu un singur pat unde urmeaza evaluarea si managementul cazului.
Camerele “private” fac posibila consultarea de lunga durata a pacientului de catre
administra medicamente in perfuzie intr-un cadru confortabil. (Bruera and Sweeney,
2001)

Ingrijirea este oferitd de o echipa interdisciplinard care include medici certificati
pentru ingrijirea paliativa impreuna cu asistenti medicali, asistenti sociali, capelani,
consilieri, manageri de caz, farmacisti, kineto-terapeuti, terapeuti prin masaj si
ocupationali, terapeuti prin muzica si voluntari desemnati sa lucreze exclusiv in aceasta
unitate de ingrijiri paliative (von Gunten, 2002)(Santaeugenia et al., 2020)

C.2.2 ingrijirea pacientilor in alte paturi de spital (Model ad-hoc/ Paturi Swing)

Adesea, nevoile paliative in zonele rurale pot fi intermitente sau sunt specifice.
Dezvoltarea unei infrastructuri permanente nu ar fi adecvata in aceste conditii.
Analizarea lacunelor si a resurselor disponibile locale ar constitui o baza pentru
dezvoltarea unui model de servicii paliative ,,ad-hoc” care optimizeaza modul in care
resursele si serviciile locale pot fi utilizate pentru a raspunde unei cerinte paliative
specifice. Furnizarea de ingrijiri paliative in paturi de tip acut, paturi subacute si alte
tipuri de paturi poate implica ingrijire directa de catre furnizori de ingrijire paliativa
specializati si / sau implicarea serviciilor de consultanta specializata in ingrijiri
paliative.

Paturi Swing: care pot servi in functie de nevoie atat pacientilor de ingrijire paliativa,
cat si altor pacienti. Deoarece acesti pacienti sunt internati in sectia obisnuita, paturile
sunt asigurate dupa cum este necesar. in cadrul Community hospital Giinzburg, Bavaria,
Germania, pacientii sunt ingrijiti acolo unde sunt in momentul deteriorarii. Nu este
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nevoie sa fie aleasa o institutie specifica pentru boala terminala, ceea ce scuteste
pacientii si familia de stresul psihologic al unei astfel de decizii. Acest lucru implica
insa majorarea normei de medic cu o jumatate de post, iar personalul de nursing cu 19
posturi suplimentare. (Schreml and Staub 2000)

Exemple

Jordania: daca pacientul necesita IP si unitatea cu paturi desemnate nu are loc
disponibil sau pacientul refuza sa fie internat in unitatea de paliatie, pacientii vor fi
internati in sectie de acuti; diferenta este ca desi pacientii sunt raspanditi in spital (pe
sectii de alte specialitati medicale, chirurgicale, oncohematologie etc), totusi echipa
de ingrijiri paliative este responsabila pentru ingrijirea generala. Asistenta medicala de
salon apartine sectiei serviciului de baza, dar asistenta coordonatoare de ingrijire
paliativa care este de serviciu intervine zilnic, remediind eventualele deficiente si
instruind personalul.

C.3. Modelul hospice - unitati cu paturi independente

Hospice ca unitate cu paturi este un model conceput pentru a oferi ingrijire la sfarsitul
vietii si sa sprijine familia si pacientii atunci cand o astfel de ingrijire nu este
gestionabila acasa. Scopul hospice-ului este de a atenua suferinta la sfarsitul vietii prin
ameliorarea simptomelor si obtinerea celei mai bune calitati a vietii si confort pana la
moarte, precum si sprijinul pentru familie in perioada de doliu. in plus fata de
acordarea de ingrijiri in stadiul final al pacientilor internati, pacientii sunt internati
pentru a oferi ragaz de odihna familiei implicate in ingrijire. (Radbruch and Payne 2010)
Definit ca structura, Hospice-ul este o organizatie dedicata exclusiv ingrijirii pacientilor
aflati la sfarsitul vietii si poate include toate tipurile de servicii de ingrijire paliativa:

- Internare in Unitate cu paturi;

- Echipe de ingrijire paliativa specializate in comunitate;

- Servicii de hospice la domiciliu 24 din 24 de ore;

- Centru de ingrijire de zi;

- Reabilitare (limfedem, kineto-terapie)

- Ingrijirea in perioada de doliu.
Tn general, unitatea cu paturi hospice este un serviciu de sine statator (ca in cazul
multor hospice-uri din Marea Britanie). Este detinut in general de ONG-uri, dar poate
face parte din orice sistem.

C.3.1. Modelul spital monospecialitate

Un spital monospecialitate interneaza pacienti in ultima lor faza a vietii, cand
tratamentul intr-un spital clasic nu este necesar si ingrijirea la domiciliu sau intr-un
centru de batrani nu este posibild. Tn multe tari, functia unui hospice este similara cu
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cea a unei unitati cu paturi de paliatie (palliative care unit-PCU), in timp ce, in alte
tari, se poate observa o distinctie clara. In Germania, de exemplu, pacientii vor fi
internati intr-un astfel de unitate pentru interventie in caz de criza si intr-un hospice
cu paturi pentru ingrijirea la sfarsitul vietii. in unele tari, un hospice, spre deosebire
de un PCU, este un serviciu de sine statator, cu ingrijirea la sfarsitul vietii ca principalul
sau obiectiv de lucru. (Radbruch and Payne 2010)

Daca se face o distinctie, aceasta poate fi legata de cadrul institutional, descriind o
unitate de ingrijire paliativa ca o sectie intr-un spital general fata de un Hospice cu
paturi ca serviciu independent. Cu toate acestea, distinctia se poate referi si la
indicatiile de admitere sau la tipul de interventii oferite. Folosind acest cadru, in
Germania, de exemplu, o unitate de ingrijiri paliative ca parte a unui spital vizeaza in
primul rand interventia in caz de criza si stabilizarea medicala, in timp ce un hospice
cu paturi ofera ingrijire la sfarsitul vietii pacientilor care nu pot fi ingrijiti acasa. (in
Germania, serviciile de ingrijire paliativa la domiciliu se concentreaza pe asistenta
medicala, in timp ce serviciile simple de ingrijire la domiciliu ofera in principal sprijin
psiho-social voluntar.)

anumit tip de cadru in care se ofera ingrijire. In Germania, de exemplu, munca hospice
a fost utilizata preponderent pentru furnizarea de ingrijiri. S-a dezvoltat ca miscare
comunitara, in functie de angajamentul voluntarilor, in timp ce ingrijirile paliative
si, mai precis, medicina paliativa sunt vazute ca un domeniu medical.” (Radbruch and
Payne 2010)

Hospice-urile din Marea Britanie au fost infiintate ca raspuns la nevoile comunitatilor
lor locale si continua sa se dezvolte pentru a satisface aceste nevoi. Adunarea
expertizei profesionale interdisciplinare sub un singur acoperis, cu acces facil pentru
cei care traiesc cu boli cronice care le scurteaza viata si care se confrunta adesea cu
cele mai complexe probleme ofera un potential extraordinar de cercetare. Pe masura
ce sistemele de ingrijire in spital si ingrijire in hospice devin tot mai apropiate, exista
pericolul ca, cel putin pentru ingrijirea hospice, sa se piarda conceptele originale intr-
o directie spre medicalizare si birocratie. Cu toate acestea, mentinerea institutiilor
independente aduce cu sine pericolul unei prestari inechitabile de servicii si a unei lipse
de coordonare in eforturile de imbunatatire a furnizarii de ingrijiri.

Exemple
» St Christopher’s Hospice, UK: model de hospice independent fondat de Dame
Cicely Saunders in 1967, spre deosebire de cele mai multe sectii spitalicesti
acute, are gradini, o atmosfera primitoare, calma, vesela; centru de zi,
ambulator de specialitate, servicii de doliu. in Regatul Unit, hospice-urile
independente au in mod traditional ca obiective principale ingrijirile paliative
pe unitate cu paturi, cercetarea si educatia.
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» Harry R. Horvitz Palliative Care Center: caracteristici aparte, care includ o
sufragerie pentru familie, o baie speciala, o incapere pentru conferintele cu
familia, o baie pentru dus, o incapere pentru intalniri, un loc de luat masa cu
separeuri, o pianina, cinci camere cu doua paturi pentru pacientii care prefera
compania, in timp ce restul de 13 sunt camere private (Zhukovsky 2000)

» Canada: Multe regiuni din Canada gestioneaza deficientele de ingrijire paliativa
prin dezvoltarea si mentinerea unor hospice-uri independente (independent
volunteer hospices). Exista diferite tipuri de hospice-uri sustinute din resurse
neguvernamentale, inclusiv cele care gestioneaza facilitati rezidentiale sau
programe de zi folosind in principal fonduri provenite din donatii si venituri
provinciale, precum si hospice-uri care joaca un rol cheie in advocacy si
strangere de fonduri. Serviciile de ingrijire paliativa tip hospice pot fi, de
asemenea, oferite in unitati de ingrijire pe termen lung, cum ar fi centrele de
ingrijire socio-medicala (nursing homes). Uneori este necesar ca rezidentii care
au nevoie de servicii de ingrijire paliativa mai specializate sa se adreseze unui
spital.

Canadian Virtual Hospice foloseste utilizarea internetului pentru a transmite
informatii furnizorilor, atat formali, cat si informali, si pacientilor. Canadian Virtual
Hospice a fost creat in 2001 printr-o initiativa comuna intreprinsa de liderii HPC din
Canada. Toate aceste structuri alternative recunosc ca ingrijirea paliativa nu se
limiteaza la anumite ore ale zilei si, prin urmare, ingrijirea permanenta este disponibila
operational.

C.3.2. Modelul ,,hospice in spital”

Hospice in spital este o colaborare intre un ONG si spital. Desi hospice-ul se afla in
interiorul spitalului (a hospice in a hospital), paturile sunt paturi comunitare, iar
pacientii sunt sub ingrijirea medicilor de familie, astfel ca oamenii care se afla aici
sunt ca si cum ar fi in propria lor casa. Pe de o parte, hospice-ul are acces usor la
facilitatile spitalului, iar spitalul castiga din experienta in ingrijiri paliative la fata
locului (on-site). De asemenea, pacientii beneficiaza de ingrijiri medicale si nemedicale
cu adevarat integrate cu scopul de a oferi pacientilor un loc linistit, cu camere
generoase, design frumos si personal prietenos, cu ambient ca ,,acasa” si, totodata,
ingrijiri specializate (inpatient palliative care) si proximitatea unui numar mare de
profesionisti, inclusiv fizioterapeuti, terapeuti ocupationali, asistenti sociali etc.,.
(Carlisle 2015)

» Modelul ,hospice in spital” a fost incercat in Lincolnshire, UK, si este un

parteneriat unic intre United Lincolnshire Hospitals Trust, si St Barnabas Hospice
Trust. Spre deosebire de orice alt hospice din Marea Britanie, este situat in
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interiorul unui spital general districtual, un spital de acuti. - avantaje: hospice-
ul are acces usor la facilitatile spitalului; spitalul castiga din experienta in
ingrijiri paliative la fata locului (on-site); pacientii beneficiaza de ingrijiri cu
adevarat integrate. Nevoia infiintarii acestui tip de hospice a venit din faptul ca
Lincolnshire este o regiune mare, preponderent rurala, fara autostrazi, iar
anumiti pacienti au fost nevoiti sa calatoreasca mai mult de o ora pentru a
beneficia de ingrijiri specializate (unitate cu paturi de tip hospice). (Carlisle,
2015)

> Un alt proiect este cel al St Gemma'’s Hospice din Leeds, in parteneriat cu Leeds
Teaching Hospital NHS Trust, Leeds University, Leeds Community Health Care
Trust, Leeds South and East Clinical Commissioning Group, si sustinut de Hospice
UK. Gestionarea medicamentelor a fost, probabil, cea mai dificila provocare,
deoarece paturile hospice-ului sunt comunitare, prin urmare, cei care prescriu
medicamentele sunt medicii de familie, iar farmacia si medicamentele provin
din spital, la fel ca asistentii medicali.(Carlisle, 2015)

> Alt exemplu, in Africa de Sud, spitalele districtuale au introdus IP de obicei in
colaborare cu un hospice. Spitalul Stellenbosch a pus la dispozitia hospice-ului
un pavilion cu 10 paturi unde sunt admisi pacientii. Un alt hospice, Knysna-
Sedgefield Hospice, devine o facilitate cu 6 paturi in cadrul spitalului.

Tip de beneficiari

Pacientii beneficiari de servicii de tip hospice pot fi oncologici sau non-oncologici, in
stadiu avansat. De exemplu, in UK, cancerul este in continuare diagnosticul primar
pentru marea majoritate a persoanelor ce acceseaza ingrijirea de tip hospice. insa
ingrijirea paliativa tip de hospice ii ajuta si pe cei care traiesc cu alte boli, cum ar fi
bolile avansate de inima, respiratorii si renale, boala Alzheimer, SIDA, SLA si scleroza
multipla (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2020).

Nevoi

Serviciile se adreseaza pacientilor care putin probabil sa beneficieze de un tratament
curativ si ale caror nevoi sunt prea complexe pentru a putea fi adresate acasa sau in
centru rezidential. Hospice-ul este utilizat pentru ingrijiri de tip respite, ci pentru
care).(Carlisle 2015). Majoritatea au nevoi pentru un management eficient al durerii,
simptomelor, sprijin psiho-social si spiritual (Gwyther et al. 2018). Ingrijirea paliativa
bazata pe comunitate si ingrijirea hospice sunt mai potrivite pentru pacientii cu status
de performanta slab si o incarcatura scazuta pana la moderata a simptomelor (Hui and
Bruera 2020).
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Mod de selectie
Pentru pacientii cu cancer avansat, criteriile se bazeaza pe ,intrebarea surpriza”
adaptata. (the Gold Standards Framework) ( End of Life Care Strategy - Promoting High
Care Strategy, 2008)
Exemple
» UK Pe baza criteriilor standard si prin utilizarea intrebarii surpriza, majoritatea
persoanelor cu dementa pot fi ingrijite la sfarsitul vietii de catre personalul care
nu este specialist in ingrijiri paliative, dar cu sprijin de specialitate. Foarte putini
oameni au necesitat sprijin continuu de la serviciul hospice la domiciliu St
Christopher. ( End of Life Care Strategy - Promoting High Care Strategy, 2008)
> USA Conditii de acordare a IP - Cine este eligibil pentru beneficiile hospice?
Pacientul care are Medicare Part A (Asigurare de spital) si indeplineste toate
aceste conditii, poate primi ingrijire hospice:

e Medicul hospice si medicul curant/ de familie certifica faptul ca pacientul
are o boala avansata cu speranta de viata de 6 luni sau mai putin.

e Pacientul accepta ingrijiri paliative in loc de ingrijiri directionate spre
pentru vindecarea bolii.

e Pacientul semneaza o declaratie de alegere a ingrijirii hospice in locul altor
tratamente acoperite de Medicare pentru boala terminala si afectiunile
conexe.

Numai medicul hospice si medicul curant/ de familie pot certifica faptul ca pacientul
are o boala terminala si ca pacientul mai are de trait 6 luni sau mai putin. Se face o
certificare initiala a bolii terminale. Directorul medical sau medicul desemnat
examineaza informatiile clinice pentru fiecare pacient hospice si furnizeaza o
certificare scrisa conform careia se anticipeaza ca speranta de viata a pacientului este
de 6 luni sau mai mica daca boala urmeaza evolutia normala. Dupa perioada aceasta se
face recertificarea bolii terminale.
Inainte de perioada de recertificare pentru fiecare pacient, directorul medical sau
medicul desemnat trebuie sa verifice informatiile clinice ale pacientului; si asteptarile
si dorintele pacientului si ale familiei si continuarea ingrijirii in cadrul hospice.
In pofida perioadei de beneficii de 6 luni, durata medie a sederii in hospice este putin
sub 3 saptamani, iar 35% dintre pacienti sunt externati sau mor in decurs de o
saptamana de la internare. Patruzeci si unu la suta dintre pacientii hospice primesc
ingrijiri in casele lor, 18% in centre de ingrijire medicala, 7% in unitati rezidentiale, 22%
in unitati de spitalizare si 11% intr-un spital de ingrijire acuta . Treizeci si sapte la suta
dintre pacienti au un diagnostic primar de cancer. (Morrison 2013)
» Canada Edmonton - Pacientii admisi in hospice-uri ar trebui sa fie relativ stabili,
avand in vedere serviciile limitate de diagnosticare si sprijin din institutiile de
ingrijire continua. Accesul la aceste paturi din hospice-uri se face prin
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consultarea Programului Regional de Ingrijiri Paliative inainte de admitere.
(Fainsinger, Brenneis, and Fassbender 2007)

» Africa de Sud - Pacientii sunt admisi in ingrijirea paliativa daca au avut cel putin
2 internari in ultimele 4 saptamani sau daca au fost evaluati ca fiind in faza
terminala si se afla in spital (Gwyther et al. 2018).

Componenta echipa:

Un studiu international Delphi a ajuns la consensul potrivit caruia standardul minim
pentru o echipa de ingrijire paliativa interdisciplinara ar trebui sa fie alcatuita din
medic, asistententi medicali si un membru al echipei psihosociale. (Hui and Bruera
2020)

Modelul de ingrijire asistata de asistenti medicali (nurse-led hospice) este condus si
operationalizat de asistenti medicali (clinical nurse specialists - CNS team) la un nivel
autonom de ingrijire hospice si sustinut de specialisti in ingrijiri paliative comunitare si
medici de familie. (Carlisle 2015)

Un hospice cu paturi necesita o echipa multiprofesionala care sa aiba grija de pacienti
si de rudele lor, utilizand o abordare holistica.

- Personalul de asistenta medicala ar trebui sa cuprinda cel putin una, de
preferinta 1,2 asistente/ pat. Un medic instruit in ingrijiri paliative ar trebui sa
fie disponibil 24 de ore pe zi. Ar trebui sa existe o contributie dedicata din partea
lucratorilor din asistenta psihosociala si spirituala, precum si a lucratorilor
voluntari.

- Echipa de baza a unui hospice este format din asistenti medicali si necesita
accesul imediat la un medic instruit. Echipa extinsa cuprinde asistenti sociali,
psihologi, ingrijitori spirituali, fizioterapeuti, dieteticieni, logoterapeuti si
terapeuti ocupationali, precum si voluntari.” (Radbruch and Payne 2010)

Majoritatea hospice-urilor independente din Marea Britanie au angajati cel putin un
medic cu norma intreaga instruit in medicina paliativa, asistenti medicali,
kinetoterapeuti, terapeuti ocupationali, asistenti sociali si preoti. Nivelurile de
personal generoase in comparatie cu spitalele de acuti asigura ca, poate, cel mai
de furnizarea de ingrijiri in stadiul final al vietii, hospice-urile accepta internari pentru
controlul simptomelor, reabilitare si, adesea, dar nu intotdeauna, ingrijire de respiro.
(Bruera et al. 2015)

S-a remarcat implicarea voluntarilor in programele de suport (End of Life Care Strategy
- Promoting High Care Strategy, 2008).

Asistentele care lucreaza in Hospice in spital sunt angajate de catre spital si primesc
sprijin de la asistentii medicali de ingrijire paliativa. Asistentii medicali se afla sub
coordonarea unui asistent medical specializat, iar acestia ofera spitalului asistenta de
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ingrijire paliativa. Alaturi de specialistul in ingrijiri paliative, asistentul-coordonator se
alatura intalnirilor echipei pluri/multidisciplinare in fiecare saptamana pentru a discuta
toti pacientii din unitate si pentru a planifica externarile, acolo unde este cazul.
(Carlisle 2015).

Interventii:

Servicii medicale (managementul durerii si al celorlalte simptome)

Servicii de asistenta psiho-sociala

Ingrijirea prin internare pe termen scurt (pentru gestionarea durerii Si a
simptomelor)

Ingrijire de respiro pe termen scurt

Terapii complementare (masaj, aroma-terapie, art-terapie, meloterapie etc)
Ingrijire spirituala

Ingrijirea familiei

Spijin pratic pt a-i ajuta pe pacienti sa locuiasca acasa

Servicii de suport in perioada de doliu

Hospice-ul si personalul sau vor actiona, de asemenea, ca o resursa pentru
comunitate, oferind consiliere si educatie lucratorilor din domeniul sanatatii si
ingrijitorilor, precum si sprijin practic in ceea ce priveste imprumuturile pentru
echipamente. (Bruera et al. 2015)

Majoritatea hospice-urilor vor oferi, de asemenea, servicii de ingrijire in centre
de zi si vor oferi servicii ambulatorii multidisciplinare pentru nevoi generale de
ingrijire paliativa si clinici din ce in ce mai specifice pentru gestionarea altor
boli. ((End of Life Care Strategy - Promoting High Care Strategy, 2008)

Exemple
» Un Hospice trebuie sa furnizeze in mod obisnuit toate serviciile de baza direct

de catre angajatii sai. Aceste servicii trebuie furnizate intr-un mod compatibil
cu standardele acceptabile de practica: servicii de asistenta medicala, servicii
sociale medicale si consiliere. Un hospice poate, in circumstante extraordinare
sau alte circumstante, sa incheie un acord scris cu un alt hospice certificat de
Medicare pentru furnizarea de servicii de baza pentru suplimentarea angajatilor/
personalului hospice pentru a satisface nevoile pacientilor. (Medicare and
Medicaid Programs: Hospice Conditions of Participation, 2008)

Servicii de asistenta medicala de 24 de ore: unitatea hospice trebuie sa ofere
servicii de asistenta medicala 24 de ore care sa satisfaca nevoile de asistenta
medicala ale tuturor pacientilor si sunt furnizate in conformitate cu planul de
ingrijire al fiecarui pacient. Fiecare pacient trebuie sa primeasca toate serviciile
de asistenta medicala conform prescriptiei si trebuie sa fie pastrat confortabil,
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curat, ingrijit si protejat de accidente, raniri si infectii.” (Medicare and Medicaid
Programs: Hospice Conditions of Participation, 2008)

USA - Serviciile care trebuie furnizate includ asistenta medicala prin medic,
asistenta medicala- nurse si ingrijitoare, asistenta sociala, spirituala si sprijin in
perioada de doliu pentru membrii familiei. In medie, hospice-ul este capabil s&
ofere 20 de ore pe saptamana pentru nevoile de ingrijire personala la domiciliu,
prin intermediul unui asistent medical. Optzeci la suta din ingrijiri trebuie
acordate la domiciliul pacientului, iar ingrijirea trebuie sa fie disponibila 24 de
ore pe zi, 7 zile pe saptamana. (Morrison 2013)

UK - La nivel local, St Christopher’s Hospice ofera un serviciu de reabilitare
proactiva cu scopul de a imbunatati sau mentine functionarea fizica si / sau
psihologica (Talbot Rice et al. 2014)

Tn plus fata de furnizarea de ingrijiri directe pentru persoanele cu probleme complexe,
hospice-urile si serviciile de ingrijire paliativa specializate:

ofera sfaturi cu privire la alti pacienti, de exemplu, asistentilor medicali de
district si medicilor de familie.

furnizeaza educatie si formare atat pentru personalul care doreste sa se
specializeze in ingrijiri paliative, cat si pentru cei care lucreaza in alte domenii
care au roluri semnificative in furnizarea de ingrijiri la sfarsitul vietii.

Unii specialisti in ingrijiri paliative (medici si asistenti medicali) lucreaza direct
alaturi de alt personal clinic. De exemplu, pot avea consultatii comune sau vizite
cu cardiologi, medici respiratori sau neurologi.

Unele hospice-uri ofera lidership in cercetare, dezvoltare si evaluare legate de
ingrijirea la sfarsitul vietii.

Sunt centre de excelenta, oferind un standard de ingrijire in raport cu care vor
fi masurate alte servicii.

In ultimii ani, mai multe hospice-uri au incheiat acorduri de parteneriat cu
centrele de ingrijire rezidentiale / camine de persoane varstnice. Personalul din
aceste centre beneficiaza de instruire suplimentara in domeniul ingrijirii la
sfarsitul vietii, iar specialistii in ingrijiri paliative pot lucra la domiciliu pentru
cateva sesiuni pe sdptdmana. in acest fel, abordarea holistica si abilitatile
hospiciilor sunt aduse unei game mult mai largi de oameni. in schimb, personalul
hospice poate castiga experienta in ingrijirea persoanelor cu conditii care nu au
fost in mod istoric trimise la hospices.

Exemplu
» UK- Parteneriatul dintre Hospice of St Francis si Kilfillan Nursing Home Hospice

of St Francis, Berkhamsted, a dezvoltat un model de servicii pentru a imbunatati

se apropie de sfarsitul vietii.

126



Furnizarea de informatii periodice si evaluarea continua de catre medicul specialist si
echipa de asistenta medicala din hospice a transformat ingrijirea pe care o primesc
rezidentii, permitand un control bun al simptomelor si facilitdnd prescrierea
anticipativa.

in plus, echipa hospice ofera instruire in ingrijirea la sfarsitul vietii pentru personalul
centrelor de ingrijire medicala, inclusiv oferindu-le sprijin pentru comunicarea
eficienta si sensibila cu ingrijitorii si familiile rezidentilor.

Orice roluri noi ar trebui sa faca parte dintr-o strategie locala convenita, care ar trebui
finantata corespunzator. ((End of Life Care Strategy - Promoting High Care Strategy,
2008)

STRUCTURI FACILITATOARE
1. Definire mod de documentare, instrumente de evaluare acceptate; definirea
elemenelor caracteristice planului de ingrijire individualizat; comunicare intre
servicii

Fisa pacientului-exemple

> La momentul consultului, o lista structurata de probleme care rezuma istoricul
medical al pacientului si problemele legate de medicina paliativa este plasata in
fisa medicala, la fel ca si o scurta nota cu recomandari care sunt discutate
personal cu echipa de referintd. in plus, este dictatd o notd de consultare,
trimisa medicului care a facut trimiterea pacientului spre hospice si pusa la
dispozitie in timp util prin sistemul de evidenta medicala electronica al
spitalului. (Zhukovsky 2000)

> In Western Kenya -Utilizarea unui formular de 4 pagini cu ajutorul caruia se
identifica problemele fizice, spirituale, financiare si sociale ale pacientilor
oncologici si familiilor acestora care include urmatoarele: date demografice
(nume, data nasterii, sex, status de asigurare) informatii de contact, religia,
status marital, limba vorbita, educatia, ocupatia pacientului, ocupatia
sotului/parintelui/tutorelui; principala sursa de venit/sprijin financiar, istoric
medical, diagnostic principal, situl primar/locatia metastazelor, status HIV;
istoric interventii si medicatie (operatii, chimioterapie /radioterapie /hormono
terapie, terapie naturista; motivul recomandarii); prognostic; intelegerea
pacientului/familiei asupra bolii; medicatie, alergii si efecte secundare;
medicatia curenta, medicatie la nevoie; consum alcool, tutun, droguri; evaluare
sociala (genograma familiei apropiate, identificarea principalului ingrijitor,
identificarea  sustinatorului  financiar  principal); aspecte spirituale
(speranta/pace/originea puterii divine/rituale spirituale/ relatia dintre
spiritualitate si boald); evaluarea realizata de echipa si planul de ingrijire
(principalele griji pt pacient, pt familie; obiectivele si asteptarile pacientului,
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aspectele fizice, psiho-sociale si spirituale); obiectivele si asteptarile
ingrijitorului (aspectele fizice, psiho-sociale si spirituale) (Cornetta et al. 2015)
Fisa electronica cu lista de control pentru screening simptome , recomandare
pentru a facilita luarea deciziilor - extragerea automata a anumitor date din
inregistrare - cum ar fi varsta, statusul codului anterior de screening, spitalizarile
recente sau scorurile de mobilitate (Abedini and Chopra 2018)

Fisa de internare, care contine date de baza, cauza internarii, diagnosticul,
tratamentele anterioare, stadiul bolii, evaluarea simptomelor efective

Fisa de evolutie pentru evaluarea zilnica a simptomelor, care trebuie completata
in timpul vizitelor zilnice, continand urmatoarele informatii: durata si
intensitate a durerii, intensitatea pentru alte simptome, de ex. greata si
varsaturi, probleme respiratorii sau neuropsihice evaluate pe o scara analogica
vizuala; tipul si doza de analgezice si co-analgezice (la schimbare)

Fisa de evaluare finala in momentul decesului sau externarii din spital.

Scale posibil a fi utilizate

Karnofsky Performance Status (KPS), ESAS-r, numerical rating scale (NRS)
(Brenne et al. 2020)

SPICT, GSF-PIG, Instrumentul pentru indicatori de ingrijire paliativa si suportiva
este utilizata pentru a ajuta la identificarea momentului trecerii pacientilor
catre ingrijire paliativa (inclusiv a pacientilor cu HIV)(Gwyther et al. 2018)

Instrumente standard de evaluare: Sistemul de evaluare a simptomelor
Edmonton (ESAS), chestionarul pentru starea mentala (Mini-mental),
chestionarul CAGE pentru consum de alcool si calcularea dozelor echivalente de
opioid, scala de performanta paliativa, doza medie zilnica echivalenta de
morfina parenterala si sistemul de stadializare Edmonton pentru durerea de
cancer. Instrumente standard de evaluare, precum si un sistem de inregistrare a
istoricului medical si a medicamentelor, au fost utilizate pentru a asigura un
standard comun de practica si pentru a facilita comunicarea la transferul
pacientilor prin diferitele setari de ingrijire paliativa (Fainsinger, Brenneis, and
Fassbender 2007) (Bruera and Sweeney 2001)

Gold Standards Framework -GSF, Prioritatile preferate de ingrijire (Preferred
Priorities for Care -PPC), Procedura Liverpool de ingrijire a muribundului
(Liverpool Care Pathway for the Dying -LCP),
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Comunicare / transmiterea informatiilor intre furnizori si organizatii-exemple

(integrarea cu celelalte forme de asistenta de paliatie -ambulatoriu, spital/hospice)

- retea locala care cuprinde un centru intermediar, 2 spitale si centrele de ingrijire
primara asociate; spitalul face trimiteri catre centrul intermediar care raspunde in
functie de disponibilitate (Santaeugéenia et al. 2020)

- Tn majoritatea partilor din Norvegia, exista retele de ,,asistenti medicali resursa/ de
contact”, pregatiti in oncologie si ingrijiri paliative care actioneaza ca o punte intre
spital si ingrijirea comunitara, si contribuie la coordonare si monitorizare in stransa
colaborare cu medicii de familie si spitalele, atat in medii curative, cat si paliative.
La nivel municipal, au alocate pozitii pentru a coordona si imbunatati ingrijirea
impotriva cancerului. Dupa externarea din spital, pacientul este preluat de aceste
nasistente medicale de contact” pentru pacientii cu cancer. Un coordonator
regional pe oncologie a fost angajat sa conduca reteaua cu finantare din partea
Societatii Norvegiene a Cancerului (Brenne et al. 2020)

- Pacientii se deplaseaza intre servicii in functie de complexitatea nevoilor lor prin
servicii adecvate dimensiunii populatiei. Medicul de familie este principalul furnizor
(Mitchell 2011)

FINANTAREA ASISTENTEI MEDICALE PALIATIVE in unitati cu paturi

Constituirea unei echipe de ingrijire paliativa in spital variaza in functie de buget si de
vointa si influenta directorilor in cadrul organizarii individuale. Multe servicii de ingrijiri
paliative din spital au inceput candva cu o asistenta sau un medic alesi dintr-un hospice
local. Sistemul de rambursare este legat rambursarea de cerintele specifice pentru
servicii pentru ingrijirea paliativa, adica spitalul trebuie sa aiba un serviciu de ingrijire
paliativa organizat corespunzator pentru a putea aplica codurile de rambursare.
Cerintele sunt elaborate de experti in ingrijiri paliative in cooperare cu autoritatile din
domeniul sanatatii.

Exemple:

» Japonia Toti pacientii sunt asigurati. Nu exista medici de familie. Fiecare
plateste 30% din costurile generate de ingrijirea medicala, cu exceptia
persoanelor in varsta si a copiilor. Daca acest procent depaseste un prag minim,
co-plata se reduce la 1% (Morita and Kizawa 2013) . Existenta echipei de paliatie
din centrele de oncologie completa formata din un medic specialist in paliatie,
psihiatru, asistenta specializata in paliatie si farmacist face posibila finantarea
paliatiei pentru acest centru cu aprox 40 dolari /pacient/zi. (Maeda et al. 2014)

> Norvegia ingrijirea paliativa este parte a sistemului public de sanatate. Asistenta
spitaliceasca este responsabilitatea guvernului central si este administrata de
patru autoritati regionale de sanatate. Este finantare prin bloc de subventii si
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finantare bazata pe activitati. in general, ingrijirile spitalicesti si ingrijirile la
domiciliu sunt gratuite. Restul necesita coplata. (Brenne et al. 2020)
Botswana - structurile nu sunt publice si se bazeaza doar pe donatii (LaVigne,
2018)
Kennya - exista un plan national de asigurare, care acopera: internarile, analize
si tratamente de baza, dar nu acopera chimio- si radio-terapia. Multe familii
intrerup astfel tratamentul datorita constrangerilor financiare, moment in care
sunt transferati catre echipa de IP. Astfel, multe proceduri care in mod normal
s-ar face in policlinica, se fac pe unitatile cu paturi, ceea ce presupune un timp
de internare prelungit si costuri ridicate; acest lucru complica procesul de
externare, intrucat spitalele publice nu externeaza pacientul pana cand factura
nu este platita in totalitate. Un alt aspect, datorita familiilor poligame, doar
prima sotie si copiii aferenti beneficiaza de asigurare (Cornetta, 2015)
Australia: model mixt: sistem universal de asigurari de sanatate (Medicare)
finanteaza consultatiile individuale cu medicii si finanteaza partial sistemul
spitalului public. Anumite asigurari private acopera costul partial in privat sau
costurile asociate. (Mitchell 2011)
USA 3600 hospice-uri in SUA. Asigurarea de sanatate a pacientului acopera in
general serviciile de ingrijire paliativa. Hospice este un program Medicare
(finantat federal). Multe planuri de stat Medicaid si planuri private de asigurari
de sanatate platesc pentru hospice. Un pacient care alege beneficiul Medicare
hospice este de acord sa renunte la tratamentele menite sa vindece bolile.
Aceasta este in schimbul altor tipuri de asistenta medicala. Dupa inceperea
beneficiului hospice, pacientul poate primi in continuare servicii acoperite
pentru afectiuni care nu sunt legate de boala terminala. (Medicare and Medicaid
Programs: Hospice Conditions of Participation, 2008)

o servicii medicale
ingrijire medicala
Consumabile medicale (cum ar fi bandaje si catetere)
Retete medicale
Echipamente: concentrator de oxigen, saltea antiescara, scaun rulant
etc.
UK: Toate hospice-urile independente din Regatul Unit isi ofera acum serviciile
catre NHS si, prin urmare, primesc contributii de aproximativ o treime din
bugetul lor total. Guvernul Marii Britanii si-a asumat angajamentul de a-si spori
contributia la asistenta medicala oferita de sectorul independent. Datele din
Anglia si Tara Galilor in perioada 2008-2010 demonstreaza ca 17,3% din toate
decesele provocate de cancer apar in hospice-uri independente, comparativ cu
26,8% la domiciliu si 42,9% in spitalele NHS. (Bruera et al. 2015)

o O O O
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>

Canada Ingrijirea paliativd de tip hospice este platitd in diferite moduri in
intreaga tara. Depinde adesea daca ingrijirea este acordata acasa, in spital, intr-
o resedinta de tip hopice sau in alta situatie. Ingrijirile paliative de tip hospice
oferite intr-un spital sunt platite de planurile de sanatate provinciale. Aceste
planuri acopera de obicei majoritatea ingrijirilor, inclusiv medicamente,
materiale sanitare si echipamente medicale, in timp ce persoana se afla in spital.
in institutiile de ingrijire pe termen lung, rezidentii sunt de obicei obligati s&
plateasca o parte din ingrijirea lor. Costurile variaza in functie de facilitati. De
obicei, nu exista nicio taxa pentru resedintele hospice, deoarece acestea sunt
partial acoperite de planurile de sanatate provinciale, iar restul se obtin prin
donatii si sprijin comunitar. Sprijinul pentru doliu este adesea oferit ca parte a
serviciilor de ingrijire paliativa de tip hospice oferite in spitale sau de organizatii
non-profit sau de voluntari din comunitate (Williams et al. 2010)

MONITORIZARE
- definirea elementelor de control al calitatii/audit, instrumente de masurare a
satisfactiei pacientului

1.

2.

Elemente de control al calitatii (daca sunt utilizate si cum sunt utilizate
acestea) -se monitorizeaza interventiile IP pe durata internarii, gradul de
mobilitate a pacientului la externare, numarul redus de trimiteri catre o unitate
de acuti (Santaeugenia et al. 2020)

Masurarea rezultatelor prin satisfactia pacientului si satisfactta profesionala.

Exemple

>

>

SUA University of Texas M.D. Anderson Cancer Center: Pacientii completeaza un
chestionar telefonic. (Bruera and Sweeney 2001)

evaluarea calitatii / mentinerea calitatii / acreditare evaluarea rezultatelor la
nivelul pacientilor- se poate face prin chestionare adresate apartinatorilor, la
fiecare 3 ani (Morita and Kizawa 2013)

. Scorurile de gestionare a durerii si a simptomelor indica faptul ca ingrijirea

paliativd este eficientd. Tn timp ce datele sunt incd colectate, rapoartele
timpurii sugereaza ca scorurile de gestionare a durerii si a simptomelor sunt mai
bune atunci cand pacientii sunt deserviti de un serviciu dedicat. Impunerea de a
face durerea ,al cincilea semn vital” in nu este decat un exemplu al acestor
eforturi.

Impact financiar asupra spitalelor. Monitorizare costuri: Serviciile paliative din
ATI au redus costurile spitalizarii cu 11% pacient / luna (Short and Thienprayoon
2018)
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Exemple

> Pentru a determina setarea optima de furnizare a ingrijirilor paliative, Casarett
si colab (2010)au efectuat un sondaj telefonic la nivel national din care a rezultat
ca familiile pacientilor care au primit ingrijiri in unitatile de ingrijire paliativa
au fost mai predispuse sa raporteze ingrijiri excelente decat cele care au primit
o consultatie de ingrijire paliativa prin echipe consultative. Rezultatele luate in
considerare au inclus simptome, calitatea vietii, timpul in spital, durata totala
de ingrijire paliativa sau schimbari profesionale, cum ar fi practicile de
prescriere.

> Majoritatea studiilor indica un efect pozitiv mic al echipei spitalului, comparativ
cu ingrijirea obisnuita (Higginson si colab., 2002; Higginson si Evans, 2010).
(Cherny et al. 2015)

et al. 2014)

EDUCATIE/FORMARE

Centrele de excelenta in ingrijirea paliativa ar trebui sa actioneze ca si centre pentru
educatie, cercetare si diseminare, dezvoltand standarde si noi metode. Profesionisti
care sunt implicati mult mai frecvent in ingrijirea paliativa, cum ar fi medicii oncologi
sau specialistii in geriatrie, dar nu ofera ingrijiri paliative ca obiectiv principal al
activitatii lor, au dobandit educatie speciala si formare in ingrijiri paliative si pot oferi
expertiza suplimentara. (Radbruch and Payne 2010)

Tn Regatul Unit, Norvegia, Belgia, Franta si Malta, medicina paliativa reprezinta un curs
obligatoriu in toate scolile medicale. Sapte tari au raportat ca au profesori titulari in
paliatie in facultati(Carrasco et al.2015), (MacLeod 2019).

Exista tari in care IP este specialitate recunoscuta de catre Colegiul Medicilor (UK). in

altele doar certificare atat pentru medici, cat si pentru restul personalului, inclusiv

farmacisti.

> Japonia De exemplu pentru medici e nevoie de 2 ani de activitate clinica intr-un
servicu specializat IP, la care se adauga instruirea academica si participarea la
cursuri (Morita and Kizawa 2013) Prin acest program sunt predate tehnici de baza in
ingrijirea paliativa ca managementul simptomelor si tehnici de comunicare pentru
toti prestatorii de servicii de sanatate implicate in tratarea cancerului. (Maeda et
al. 2014) Profesionistii sunt incurajati sa contribuie la conferinte, workshop-uri,
articole, impartasire de experienta clinica de cazuri (Sakashita et al. 2016).

> MidNorway Norvegia: O asistenta medicala resursa este o asistenta medicala cu
competenta suplimentara in cancer si ingrijiri paliative echivalenta cu cel putin
nivelul B. Toti oncologii au stagii obligatorii in Unitatea de Medicina Paliativa in
timpul pregatirii/rezidentiatului lor pentru cel putin 6 luni. + competenta in IP +
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educatie medicala in sedinte saptamanale pentru echipa de ingrijire paliativa
(Brenne et al. 2020)
» Botswana Trei tipuri de instruire (LaVigne, 2018)
o Prin guvern: Un curs introductiv de IP cu 22 de sesiuni sustinute de Scoala de
asistente medicale si departamentul de asistenta sociala din universitate
o Institutul de stiinte medicale din Gaborone a inclus 40 de ore de IP in cadrul
programelor de instruire si 90% din institutiile universitare ,sunt orientate”
spre IP
o Intern - Pentru hospice-urile si programul oncologic de pediatrie instruirea se
face intern; international - Participare la seminarii si cursuri
> Kenya (Cornetta, 2015)
o manuale distribuite de Kenya Hospices and Palliative Care Association
(KEHPCA);
o formare - program de 18 luni pentru asistentele medicale.
o program educarea personalului in utilizarea corecta a morfinei.

» Australia: Proiectul retelei de educatie a ingrijirilor paliative si site-ul web
CareSearch (www.caresearch.com.au), Curriculum national de ingrijire paliativa
pentru studenti, Program de perfectionare in abordarea paliativa (perfectionarea
practicienilor medicali stabiliti), Burse de cercetare doctorala in ingrijirea paliativa
(Mitchell 2011)

» Africa de Sud: educatia de baza si constientizarea in ceea ce priveste ingrijirea
paliativa in randul tuturor profesionistilor din domeniul sanatatii. Asistenti medicali
si asistenti sociali de la GSH au urmat programul de instruire de 40 de ore in ingrijiri
paliative prezentat de Asociatia de ingrijire paliativa Hospice din SA pentru a se
asigura ca pot ajuta echipa de ingrijire paliativa a spitalului si pentru a identifica
pacientii care ar beneficia de astfel de ingrijiri (Gwyther et al. 2018)

> SUA: Tn Departamentul de control al simptomelor si de ingrijiri paliative are loc un
stagiu de un an de studiu pentru specialisti din diferite specialitati in vederea
pregatirii in evaluarea si managementul problemelor medicale si psihosociale ale
pacientilor in stadii avansate si terminale de cancer si ale familiilor acestora. Este
stimulata participarea la cercetare. In Departamentul de control al simptomelor Si
de ingrijiri paliative se desfasoara mai mult de 10 programe de cercetare. De
asemenea Centrul este coordonator in 6 pana la 8 studii clinice internationale.
(Bruera and Sweeney 2001)

> lordania: Departamentul de ingrijiri paliative al KHCC/King Hussein Cancer Center
este un centru regional desemnat de OMS pentru educatie si formare in ingrijiri
paliative. Universitatea din lordania, ofera instruire postuniversitara in ingrijiri
paliative pentru asistentii medicali inscrisi in programul de masterat in ingrijiri
paliative. Membrii echipei de ingrijire paliativa participa saptamanal la o runda
educationala de ingrijire paliativa saptamanala. Un curs multidisciplinar de ingrijire
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paliativa de 3 zile este oferit de doua ori pe an. Rezidentii de medicina interna fac
un stagiu de o luna pe o sectie de IP. A fost dezvoltat un program de cercetare
international cu facultatea din Texas. (Shamieh and Hui 2015)

» Canada - pentru asistenti medicali exista Standarde de practica in ingrijirea
paliativa in hospice; pentru medici un program standard de acreditare cu durata de
1 an, pentru dobandirea competentei in IP; pentru asistenti sociali educatie bazata
pe competente. In facultitile de medicina se predau cursuri obligatorii de ingrijire
la finalul vietii. Importanta dezvoltarii echipelor de succes paliative este
recunoscuta pe scara larga ca o modalitate de a dezvolta personalul si de a facilita
sustenabilitatea unui program (Kaasalainen et al. 2016)

LEGISLATIE

Introducerea unei legislatii similare in diferite tari ar reprezenta un salt in dezvoltarea
IP. Posibilitatea decontarii unui concediu pentru ingrijire paliativa a rudelor ar reduce
povara asupra membrilor familiei si a altor ingrijitori. (Radbruch and Payne 2010)
Organizatia mondiala a sanatatii sustine patru piloni in dezvoltarea IP: politici de
sanatate (sa existe la nivel national strategii care sa sprijine dezvoltarea IP si accesul
la medicatie), implementare, educatie si disponibilitatea medicatiei. (Murray et al.
2015).
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D.MODELE DE INGRIJIRI PALIATIVE IN COMUNITATE

SUMAR

familiei acestuia, cu accent pe sprijinirea pacientilor pentru a ramane acasa sau

in mediul de ingrijire preferat de pacient cdt mai mult timp posibil. ingrijirea

paliativa se asigura de faptul ca pacientii si apartinatorii primesc ingrijiri care se
aliniaza valorilor, obiectivelor si preferintelor lor informate.

in ceea ce priveste analiza modelelor internationale de acoradre a IP in comunitate, s-

au identificat mai multe modele:

1. Modelul de ingrijiri paliativd de bazi in comunitate (IPBC) presupune acordarea
de IPin comunitate (la domiciliul pacientului sauin centre rezidentiale)
prin medicina primara (medicul de familiesi asistentul medical, care au
o pregatire de baza in IP), diverse organizatii, agentii sau centre medicale si de
ingrijire aflate in comunitatea pacientului. Scopul acestui model este acela de a
oferi ingrijire paliativa pacientilor si familiilor acestora in comunitatea din care fac
parte, folosind diferite abordari: dezvoltarea uneiretele de voluntari in
comunitate, serviciu de navigare coordonat de un asistent medical navigator,
serviciu de suport coordonat de un asistent medical, retea de furnizori de ingrijire
primara in mediul rural.

2. Model de IP specializate la_domiciliu care include Modelul de ingrijiri paliative
specializate in comunitate (IPSC) oferit de echipe independente (acordarea de IP in
comunitate - la domiciliul pacientului sau in centre rezidentiale, prin servicii
specializate de IP, asigurate de echipe interdisciplinare formate din personal cu
studii specializate de IP si care se ocupa exclusiv de pacientii cu nevoi de IP) si
Modelul de externare dirijata din spital, pentru ingrijiri paliative (,,prelungirea”
serviciilor de IP acordate in regim de internare in sectii de IP sau spitale generale,
prin ingrijiri in comunitate - la domiciliul pacientului sau in centre rezidentiale,
asigurate de personalul unitatii spitalicesti).

3. Model colaborativ sau integrat de IP care are la baza stabilirea unei colaborari intre

programele fiind adesea integrate in serviciile de sanatate. Desi colaborarea si
integrarea sunt numitorul comun al acestor modele, exista si unele diferente in
privinta modului de functionare si a componentei echipei. Unele servicii se bazeaza
pe interventii in regim de voluntariat, altele lucreaza cu angajati platiti si instruiti.
Unele sunt implicate direct in acordarea serviciilor specializate de ingrijiri paliative,
altele au rol consultativ pentru furnizori din asistenta primara si secundara.
Colaborarea poate fi intre: ingrijire la domiciliu de baza cu ingrijirea paliativa
specializata, ingrijire de baza si serviciul medical de urgenta, echipa de ingrijiri la
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domiliu specializata IP cu echipa de IP din spital, echipa de ingrijiri la domiciliu
specializata IP cu echipa spital oncologie, dezvoltarea unei retele largite de
furnizori implicata in ingrijirea pacientului.
Beneficiarii acestor tipuri de servicii sunt: pacienti cu boli cronice in stadiu avansat sau
nu, pacienti terminali, pacienti cu o boala cronica limitatoare de viata (ex: cancer,
scleroza multipla cu un nivel ridicat de dizabilitate, boli neurologice, boli
cardiovasculare, boli congenitale, metabolice), pacienti care necesita ingrijire
paliativa, cu un prognostic de 12 luni sau mai putin.

DEFINITII SI TERMENI

Ingrijirea paliativd de baza este ingrijirea paliativa standard care trebuie acordata de
toti profesionistii din domeniul sanatatii, in asistenta primara sau secundara, in cadrul
atributiilor uzuale de acordare a serviciilor pentru orice pacienti cu boala avand
speranta de viata limitata (Ahmedzai, 2004).

Ingrijirea paliativa specializata este un standard superior de ingrijire paliativa oferit
la nivel de experti/specialisti, de catre o echipa multi-profesionala cu studii
aprofundate/specializare in ingrijire paliativa, capabila sa gestioneze probleme
persistente si complexe ale pacientilor cu boli cronice progresive si care ofera resurse
educationale si practice specializate altor membri nespecializati ai echipelor de
ingrijire primara sau secundara. (Ahmedzai, 2004).

Ingrijirea paliativa specializatd este ingrijirea asiguratd de furnizori autorizati pentru
acordarea ingrijirilor paliative specializate, prin echipe interdisciplinare formate din
personal cu studii aprofundate in domeniul paliatiei, pentru care ingrijirile paliative
reprezinta activitatea de baza; acestea asigura ingrijirea directa a pacientilor si
familiilor sau apartinatorilor acestora si suport pentru nivelul ingrijirii paliative de
baza. (Ordinul MS nr. 253/2018).

Ingrijirea paliativd la domiciliu este ingrijirea oferitd de profesionisti la locul de
resedinta (la domiciliul pacientului sau intr-un centru rezidential) al pacientului cu o
boala cronica progresiva, avand speranta de viata limitata, cu scopul de a contribui
atat la imbunatatirea calitatii vietii si starii de sanatate functionale a
pacientului, cat si la evitarea repetatelor internari spitalicestisi inlocuirea lor cu
ingrijirea la domiciliu din motive sociale.

Ingrijirea la domiciliu acopera o gama larga de activitati, de la vizite preventive, la
tratamente si ingrijire, pana la ingrijirea terminala. Organizatia Mondiala a Sanatatii
afirma ca ,,ingrijirea la domiciliu poate fi definita ca o serie de servicii de asistenta
medicala si sociala furnizate clientilor in propria resedinta. Astfel de servicii
coordonate pot preveni, intarzia sau pot inlocui ingrijirea institutionala temporara sau
pe termen lung. (Pallipedia, The free online palliative care dictionary)

Ingrijirea paliativa in comunitate este ingrijirea paliativa acordata in afara spitalului,
cat mai aproape de locul de resedinta al pacientului (domiciliu, centre rezidentiale sau
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ambulator). Tngrijirea paliativd in comunitate este acordatd prin medicina primara
(medicul de familie, asistentul comunitara etc.) si alte servicii publice sau private de
asistenta specializata in ingrijiri paliative.

ingrijirea paliativa pediatrica (iPP) reprezintd serviciile interdisciplinare adresate
copiilor, adolescentilor si tinerilor cu boli amenintatorare sau limitatoare de viata,
precum si familiilor si ingrijitorilor acestora. Tratamentele vizeaza atenuarea suferintei
complexe, inclusiv fizice, psihosociale, spirituale si aspecte practice ale ingrijirii.
Ingrijirea interdisciplinara se concentreaza pe imbunatatirea calitatii vietii copilului,
ajutand in acelasi timp familia pe parcursul bolii copilului si in perioada de
doliu, facilitand deciziile informate.

Ingrijirea paliativa pediatricd in comunitate (IPPC) este ingrijirea acordata in afara
spitalului, cu scopul de a oferi resurse si servicii de ingrijire paliativa la locul de
domiciliu al copilului si familiei, prin medicina de familie, in ambulatorii sau centre de
ingrijire pe termen lung, in hospice-uri sau centre de respiro, prin servicii specializate
de ingrijiri paliative. Aceste servicii asigura continuitatea ingrijirii copiilor pacienti in
perioadele dintre consultatii in ambulator sau internari in spitale, contribuind la
imbunatatirea calitatii vietii si continuitatii in ingrijire. (Kaye, 2015)

INTRODUCERE

Scopul IP este acela de a imbunatatii calitatea vietii pacientului si familiei acestuia, cu
accent pe sprijinirea pacientilor pentru a ramane acasa sau in mediul de
ingrijire preferat de pacient cat mai mult timp posibil. Tngrijirea
paliativa se asigura de faptul ca pacientii si apartinatorii primesc ingrijiri care se
aliniaza valorilor, obiectivelor si preferintelor lor informate. Principalele
beneficii pentru ingrijirea paliativa la domiciliu includ (Inker, 2018):

Beneficiile IP - Beneficiile IP - Beneficiile IP -
pentru pacienti pentru familie pentru furnizorii de servii
medicale

Imbunatatirea calitatii vietii |Imbunatatirea starii de bine |Reducerea costurilor ingrijirii

Poate prelungi viata Adaptare mai usoara la|Reducerea re-internarilor in
procesul de ingrijire spital si a duratei de internare

Reducerea interventiilor | Cresterea satisfactiei legat de|Cresterea perioadei de

invazive ingrijirea oferita ingrijire a pacientilor in

Hospice-uri

Tabel 4. 1 Beneficiile ingrijirii paliative pentru pacienti, familie si sistemul de sdndtate
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D.1. MODELE CONCEPTUALE DE INGRIJIRE PALIATIVA IN COMUNITATE
Modele conceptuale de ingrijire paliativa in comunitate identificate prin aceasta
revizie de literatura sunt:

D.1.1. Modelul bazat pe serviciile de ingrijire paliativa din comunitate
(Community Palliative Care - CPC)

Acesta este considerat a fi o potentiala solutie pentru actuala abordare fragmentata a
furnizarii de ingrijiri paliative in SUA. Componentele disponibile in prezent lasa
pacientii ,,descoperiti ” de ingrijiri paliative in perioadele critice de agravare a bolii.

Spitalizre

Implicarea ingrijirii paliative

Timp >

Figura 4.1 Discontinuitdati in modelele de acordare a ingrijirilor paliative (Adaptare
dupa Arif Kamal, 2012)

CPC este un model comprehensiv de ingrijire paliativa in care punctul de plecare il
constituie ingrijirea pacientului in comunitatea din care face parte. Intrucat starea de
sanatate a pacientilor se deterioreaza inainte de a se putea prezenta in ambulatorii,
serviciile de CPC nu sunt disponibile in mod obisnuit, cu exceptia cazului in care
persoana indeplineste criteriile de ingrijire Hospice din SUA sau are acces la ingrijiri
medicale la domiciliu. De aceea modelul CPC se bazeaza pe principiile de mai
jos: consecventa in tranzitia pacientului de-a lungul traiectoriei bolii sau dintr-un
serviciu in altul; ingrijire continua de-a lungul traiectoriei bolii, colaborare si
coordonare intre furnizori.
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Modelul considera ca este necesar ca
serviciile sa asigure coondonare si sa
existe continuitate intre serviciile de
ambulatorii de IP, unitatile cu paturi de
IP, unitatile cu paturi tip hospice, echipe
ingrfire paiativa de IP la domiciliu din Hospice-uri,
in ambulatoriu unitatile cu paturi consultative in IP, iar
Hospicela mu,,nage tranzitia pacientului intre aceste servicii
trebuie sa fie integrata. CPC incepe cu
pacientii si resursele disponibile  in
comuntatea lor, apoi intervin  diverse
servicii pentru a  satisface nevoile
identificate, existand coordonare si
colaborare intre furnizorii de  servicii
medicale. (Arif Kamal, 2012)
Figura 4. 2 Coordonarea intre servicii pentru asigurarea continuitatii in ingrijire

Ingrijire paliativi
in unitate cu paturi

criite pallatiid

domiciliu

ingrijire paliativd in
hospice

D.1.2. Modelul bazat pe resursele comunitatii - cercul de ingrijire

Cercul de ingrijire - modelul centrat pe comunitate pentru ingrijirea la sfarsitul vietii -
este un model conceptual care permite persoanelor, comunitatii, furnizorilor de servicii
si factorilor de decizie sa lucreze impreuna pentru a oferi ingrijire la sfarsitul
vietii, respectand valorile comunitatii. Aceste model a fost folosit in Australia, Marea
Britanie, India, avand ca scop cresterea capacitatii membrilor comunitatii de a ingriji
persoanele aflate in stadii terminale ale bolii.

Modelul considera pacientul diagnosticat cu boala limitatoare de viata ca persoana din
centrul modelului de ingrijire. Reteaua interioara este formata din membri apropiati
ai familiei si prieteni care au contact direct cu pacientul si ingrijitorul. Acestia ofera
ingrijire si suport. Reteaua exterioara include: membri mai putin apropiati ai familiei,
prieteni si vecini care pot raspunde cererilor de ajutor. Tipul de sarcini pe care reteaua
exterioara le poate face se refera la activitati in afara casei (de exemplu: cumparaturi,
tunderea gazonului, plimbarea cainelui).

Figura 4. 3 Modelul centrat pe comunitate

Comunitatea poate fi o conexiune fintre
organizatiile care furnizeaza servicii in comunitate
si profesionistii din domeniul sanatatii pentru a
ajuta, in functie de resursele disponibile. Prestarea
serviciilor - organizatia care presteaza servicii
priveste persoana, reteaua interioara, reteaua
exterioara si apoi comunitatea pentru a vedea daca
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nevoile de ingrijire pot fi satisfacute din toate aceste resurse. Unele nevoi nu vor fi
satisfacute niciodata in unele zone. Pacientul poate necesita asistenta profesionala,
cum ar fi asistenta medicala, spirituala, psihologica, iar lipsa resurselor comunitatii va
trebui compensat prin furnizarea de servicii suplimentare. Toate cele de mai sus
trebuie, in mod inevitabil sa fie sustinute de un cadru de Politici, care sa ofere o
imagine de ansamblu asupra serviciilor interdependente care includ dezvoltarea
comunitatii.

Persoana este in raport cu toate structurile si incearca sa identifice cum i pot fi
satisfacute nevoile prin retelele interioare si exterioare, comunitate si apoi prin
furnizarea de servicii suplimentare. Atunci cand indivizii si organizatiile identifica unde
se situeaza dintr-o perspectiva mai larga, modelul le permite sa vada cum se leaga ceea
ce ofera celelalte componente ale spectrului de ingrijire. Exista si teme
transversale. De exemplu, politicile de sanatate sunt transversale si functioneaza la
serviciilor de ingrijire pot identifica lacunele din ingrijire. Ordinea in care sunt
abordate nevoile pacientului este din centrul figurii spre exterior. De ex: exista ceva
ce persoana sau ingrijitorul pot face singuri? Daca nu, reteaua interioara sau persoane
de suport pot ajuta? Daca nu, suportul exterior poate veni in sprijinul lor si asa mai
departe. (Abel, 2015)

D.1.3. Modelul bazat pe nevoile de ingrijire paliativa

Modelul ia in considerare nevoile pacientilor, acestea fiind variate pe parcursul
traiectoriei bolii. Nevoile si traiectoria bolii pot fi imprevizibile in special in cazul
pacientilor cu boli cronice non-oncologice, pentru ca acesti pacienti pot avea oricand
perioade de criza, sunt aproape de sfarsitul vietii si nevoile lor devin complexe, dupa
care starea pacientul se poate ameliora pentru un timp.

Boaldin evolutie,

H
cu nevol interminente

e
[15]
=
=

=]
E >

i -,y E g - . ] - -
Comunitate 4 m - Boalain evolutie, . - .
. . . ol = > _ o Finalul vietii Daliu
sanatoasa g 5 cu nevol non-complexe

- |
5™

=
=T
= =
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E

Boald in evolutie,

cu nevoi complexe

Figura 4.4 Nevoia de ingrijire paliativa (Adaptare dupd Department of Health, Western
Australia, 2008)
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in acest model se subliniazd faptul cd locatia de acordare a serviciilor nu este
determinata de complexitatea nevoilor de ingrijire. De exemplu pacientii care sunt
identificati cu nevoi complexe poate fi ingrijiti in comunitate, daca acolo
exista expertiza si serviciile medicale corespunzatoare. (Department of Health,
Western Australia, 2008)

D.2. MODELE STRUCTURALE SAU CLINICE DE iINGRIJIRI PALIATIVE

D.2.1. Model de ingrijire paliativa de baza la domiciliu

Modelul de ingrijiri paliative de baza in comunitate (IPBC):

Modelul presupune acordarea de IP in comunitate (la domiciliul pacientului sau in
centre rezidentiale) prin medicina primara (medicul de familie si asistentul medical,
care au o pregatirede baza in IP), sau prin diverse organizatii, agentii sau
centre medicale si de ingrijire aflate in comunitatea pacientului.

ABORDARE
Scopul acestui model este acela de a oferi ingrijire paliativa pacientilor si familiilor
acestora in comunitatea din care fac parte, folosind diferite abordari:

o Dezvoltarea unei retele de voluntari in comunitate, capabila sa ofere servicii,
celor mai multi dintre pacientii care au nevoie de ingrijire de lunga durata sau
de IP. Voluntarii din comunitatea locala sunt educati sa identifice problemele
generate de o boala cronica si sa intervina avand suport din partea retelei de
profesionisti din serviciile medicale aflate in comunitate (in special medicii de
familie si asistentele medicale). Scopul nu este acela de a inlocui ingrijirea
oferita de acesti profesionisti, ci de a suplimenta eforturile acestora. (Kumar,
2007)

e Serviciu de navigare coordonat de un asistent medical navigator (nurse
navigator), ofera ingrijire paliativa timpurie adultilor varstnici si familiilor
acestora in mediul rural. Serviciile medicale din zona sunt limitate: un spital
zonal, putine servicii de ingrijiri la domiciliu, fara servicii specializate de IP
sau Hospice-uri cu paturi. (Pesut, 2017)

e Serviciu de suport coordonat de un asistent medical (nurse coordinator), in
mediul rural, pentru pacientii cu boli cronice limitatoare de viata si familiile
acestora. Modelul a fost conceput pentru a spori reteaua de asistenta
primara. Comunitatile unde se aplica modelul sunt la distanta de 4 ore cu masina
de un centru specializat in IP. Dezvoltarea modelului de ingrijire s-a facut in
urma unor studii calitative desfasurate in comunitate cu scopul de a explora
nevoile legate de ingrijirea paliativa si experientele ingrijitorilor. n functie de
nevoile identificate si de comun acord cu comitetul consultativ format din
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reprezentanti ai institutiilor relevante din comunitate a fost creat acest model
de ingrijire. (Pesut, 2015)

Retea de furnizori de ingrijire primara in mediul rural: furnizarea de servicii
de ingijire si IP. Principii cheie: centrarea pe pacient si familie, acoperire pentru
mediul rural si comunitate. S-a creat o lista a furnizorilor de asistenta medicala
pentru fiecare zona rurala. (Canadian Home Care Association, 2019)

Modelul australian ne arata implicare directa a medicilor de familie din zonele
rurale in procesul de ingrijire a pacientilor cu nevoi de IP si disponibilitatea
accesului la un MF local si a unui asistent medical (specializat in IP) pentru
cazurile dificile. (Pereira, 2005)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?

pacienti diagnosticati cu boli cronice si pacientii terminali (Kumar, 2007)
pacienti cu boli cronice in stadiu avansat. Criterii de eligibilitate: varsta peste
55 de ani, boala cronica in stadiu avansat cu prognostic de supravietuire pana la
un an. Criteriu de excludere: pacientii cu dementa, pentru ca acestia in stadiu
avansat sunt institutionalizati. (Pesut, 2017)

pacienti cu boli cronice limitatoare de viata si care locuiesc la o distanta de
pana la o ora cu masina de orice serviciu de IP. Criteriu de excludere: cei care
nu vorbesc limba engleza si cei cu dementa. (Pesut,2015)

pacienti cu o boala cronica limitatoare de viata; 82% au fost pacienti cu
cancer. (Canadian Home Care Association, 2019)

Ce nevoi de ingrijire au beneficiarii?

ingrijire

controlul durerii

evaluare, monitorizare si control al simptomelor
sprijin psiho-emotional si spiritual

suport social

educare pentru auto-ingrijire

suport in perioada de doliu

Modalitate de acordare:

Programul cu reteaua de voluntari in comunitate este caracterizat de: vizite la
domiciliu, abordarea problemelor fizice de ingrijire, sociale si emotionale. Tn
planul de actiune sunt clar definite rolurile si responsabilitatile voluntarilor si
institutiilor. (Kumar, 2007)

Serviciu de navigare coordonat de un asistent medical navigator: la fiecare vizita
acesta inregistreaza date despre vizita: durata, tip, persoane prezente, nevoi,
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interventiile oferite, ce tipuri de servicii medicale a primit inainte de prima
vizita. Pacientii pot apela si o linie telefonica, 24/7, care ofera asistenta intre
vizitele la domiciliu. Pentru a asigura o buna comunicare cu medicii de familie
si alti furnizori de servicii medicale, pacientii semneaza un formular de
consimtamant pentru a permite schimbul de informatii despre pacient intre
furnizori. Pacientilor li se ofera un jurnal in care sunt consemnate problemele
lor si acesta este folosit de catre toti furnizorii. Durata vizitei in medie 1h.
Programul de vizite este flexibil si adaptat nevoilor pacientilor. (Pesut, 2017)

e Serviciu de suport in IP in mediul rural se bazeaza pe: expertiza in IP se afla in
comunitate, pacientii sunt identificati la inceputul traiectoriei bolii, facilitand
astfel o tranzitie fara probleme intre gestionarii bolilor cronice si ingrijirea
paliativa, asistentul medical coordonator face vizite regulate acasa avand
suportul echipei clinice din comunitate, serviciul este ghidat de un comitet
consultativ. format din reprezentanti ai institutiilor relevante din
comunitate. Serviciul se bazeaza numai pe serviciile din comunitatea rurala si
este structurat in jurul unui asistent medical coordonator care viziteaza
pacientii la domiciliu de 2 ori pe saptamana.

OBIECTIVE PE TERMEN SCURT OBIECTIVE PE TERMEN LUNG
RESURSE ACTIVITATI REZULTATE ,
| Control Impecabil ol simptomelor l\"\ Calitatoa Ingrijirhi

y N N B | Suport social §ia vietl
*  Corsultatii telefonice | [ * Evalvorea ingrificl ‘ e /" g
Asls;ehl medical of ta domicili ::ooTIn(um- 2 -
(o?r GOSION e *  Disponibilitate 24 oo Aitiet 3
: :::;"‘:um“' «  Evaluare holistich 2 Z:‘g:::;:::’:‘:: Rersppiro p::ﬂtm imnpl.om din farnilin ST, p:_:'::::'
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specializare in P oducatie, supart, sarviclior da imbundtatirea cunostintelar 5i a increderil Taasijteoe wOrdhiy
Rareau de trimitere citre alte siindtate famitial in oforirea ingrijirii / (smilie
ingrijire primark o e *  Evaluarea /
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Sopais ; ::?r'\::ncr: r:tﬂ::.:; Sopincane 1 bl mbandatirea ingrifink
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PRINCIPHLE CAUTATI INGRIIRH
® Colaborate & Resurse adecvate o Accemibilitote @ Centrare pa pacient si familie
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Mai aproape de caslh.....de camenll pe care If conasth..... n splelitul supartulul reciproc

(Adaptare dupd Pesut, 2015)
Figura 4. 5 Modelul de ingrijire paliativa de baza si specializata in comunitate

e Centrat pe pacient si familie, mediu rural, comunitate si IP. Relatie contractuala
simplificata intre furnizorii de servicii de ingrijire si pacient/familie; un proces
de facturare si plata, simplificat prin principalul furnizor de servicii din zona, cu
un timp mediu de plata pentru familie, de cinci zile. Acest lucru asigura
capacitatea familiilor de a nu plati furnizorul de ingrijire din buzunar in
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avans. Existenta unei liste a furnizorilor de asistenta medicala primara pentru
fiecare zona rurala, impreuna cu o brosura, pentru a ajuta pacientii sa selecteze
furnizori de servicii de ingrijire. Furnizorii de servicii medicale trebuie sa aiba
criterii de eligibilitate flexibile. (Canadian Home Care Association, 2019)

Unde se va furniza aceasta ingrijire - la domiciliu pacientilor, majoritatea aflati in
zone rurale, defavorizate.

FURNIZORI SI INTERVENTII
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

Retea cu mai mult de 4000 de voluntari, 36 doctori, 60 asistenti
medicali ingrijind 5000 de pacienti. Medicii si asistentii medicali sunt
angajati in diverse servicii medicale din comunitate,
inclusiv servicii de IP. Tnrolarea personalului voluntar in program: cei care
pot ingriji pacienti, cel putin 2 ore pe saptamana, sunt inrolati intr-un
program de educatie de 16 ore cu sesiuni teoretice si practice. S-au creat
grupuri de 15-20 de voluntari din aceeasi zona geografica si aceste grupuri
primesc suport din partea doctorilor si asistentilor medicali. (Kumar,
2007)

Serviciu de navigare cu asistentul medical navigator, cu diploma de
absolvire a unui curs de consiliere, experienta clinica in ingrijirea paliativa
la domiciliu, care traieste si lucreaza in comunitatea rurala. Asistentul
medical navigator este ajutat de un asistent medical si un medic cu
expertiza in IP. Asistentul medical navigator abordeaza nevoi complexe si
face legatura intre diversi furnizori de servicii medicale, sociale si
resursele informale din comunitate. (Pesut, 2017);

Asistent medical coordonator, care colaboreaza cu echipa clinica din
comunitate formata din: medic generalist/de familie, asistent medical cu
experienta in IP si alte institutii care ofera servicii medicale in
comunitate. Pacientii raman si in grija medicului de familie. Asistentul
abordarea centrata pe pacient si familie, ajuta pacientii sa beneficieze
de resursele valabile in comunitate. ( Pesut, 2015)

Diversi furnizori de ingrijire la domiciliu aflati in comunitatea
pacientului. Acestia au beneficiat de sesiuni de educatie in
domeniul ingrijirii paliative. (Canadian Home Care Association, 2019)
Medicii de familie din zonele rurale, (68.4%) considera ca IP este o parte
importanta a activitatii lor si 0 considera o sursa
de satisfactie profesionala (57%). O proportie redusa (21.1%) a medicilor
de familie considera ca pregatirea inca din timpul rezidentiatului a fost
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adecvata in privinta pregatirii in IP; 84.2% considera ca ar avea beneficii
din educatia continua si suportul acordat de medicii cu specializare in
IP; toti MF considera ca ar face trimiteri catre un serviciu specializate de
IP, daca acesta ar exista in zona lor de acoperire. (Pereira, 2005)

Interventii aplicate de furnizori:

o abordarea problemelor fizice de ingrijire, sociale si emotionale, mobilizarea
resurselor locale; dezvoltarea increderii comunitatii in reteaua de suport.
(Kumar, 2007)

o managementul simptomelor, educare, planificarea in avans a 7ingrijirii,
advocacy, mobilizarea de resurse, suport psihosocial, bereavement. (Pesut,

2017)
DOMENII DE | EXEMPLE DE INTERVENTII
SUPORT
Managementul Educatie despre tratamentul bolii, medicatie si managementul efectelor adverse
bolii Accesarea resurselor din comunitate pentru managementul bolii
Discutarea deciziilor terapeutice in echipa si cu pacientul/familia
Spiritual Discutii despre teama de moarte, adaptarea la pierdere si suferinta si aspecte

ce tin de demnitate

Consiliere spirituala

Implicarea bisericii

Fizic Educarea si managementul simptomelor: fatigabilitate, pain, dispnee etc
Educarea si managementul problemelor ce tin de: mobilizare, tegumente,
tranzit intestinal, diureza

Prevenirea caderilor

Trimiterea catre alte servicii medicale la nevoie

Aspecte practice Obtinerea dispozitivelor medicale necesare pentru mobilizare

Obtinerea de asistenta pentru transport, hrana, curatenie in casa

Psihologic Interventii specifice pentru anxietate, depresie, stres si jelire

Trimitere catre medicul de familie sau un serviciu de sanatate mintala
Ingrijire la sfarsitul | Planificarea in avans a ingrijirii incluzand: aranjamente funerare, locul de

vietii ingrijire la sfarsitul vietii, dorinte.
ingrijire in ultimele zile de viata.

Social Identificarea provocarilor intampinate de familie.
Facilitarea implicarii serviciilor sociale din comunitate, realizarea unei retele
de support

Strategii pentru a face fata izolarii sociale

Oferirea de resurse cand pacientul este nevoit sa primeasca ingrijire in afara
comunitatii

Pierdere si jelire Suport pentru doliu anticipativ

Bereavement

Interventii de adaptare la multiple pierderi

Participarea la funerarii

Tabelul 4.1 Exemple de interventii ale asistentului medical navigator (Adaptare dupd
B. Pesut, 2017)
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e Interventiile includ: controlul simptomelor; educarea pacientului si familiei;
trimiterea catre alte servicii din comunitate suport social, psihologic si spiritual;
planificarea in avans a ingrijirii; bereavement, mobilizarea comunitatii locale si
serviciu telefonic. (Pesut, 2015)

Cum se coordoneaza furnizorii intre ei:

e Reteaua de voluntari primeste suport din partea medicilor si asistentilor medicali
aflati in zona geograficd deservitd. In planul de actiune sunt clar
definite rolurile si responsabilitatile voluntarilor si institutiilor. (Kumar, 2007)

e Pentru a asigura o buna comunicare cu medicii de familie si alti furnizori de
servicii medicale, pacientii semneaza un formular de consimtamant pentru a
permite schimbul de informatii despre pacient intre furnizori. Pacientilor li se
ofera un jurnal in care sunt consemnate problemele lor si acesta este folosit de
catre toti furnizorii. Sedinte lunare unde discuta evolutia pacientilor si
nevoile. Medicii de familie primesc regulat informatii despre problemele
pacientilor. (Pesut,2017)

e Asistentul medical coordonator viziteaza pacientii acasa, solicita echipa din
comunitate cand este nevoie. Pacientii inscrisi in acest program raman in grija
medicului de familie. Trimestrial medicul de familie primeste un raport de la
asistentul medical coordonator in care este descrisa ingrijirea primita de
pacient. (Pesut, 2015)

e Existenta unei liste a furnizorilor de asistenta medicala primara pentru fiecare
zona rurala, impreuna cu o brosura, pentru a ajuta pacientii sa selecteze
furnizori de servicii de ingrijire. Comunicarea bidirectionala si pentru a oferi
informatii partilor implicate in programe: pachet de informatii pentru pacienti,
furnizorii de asistenta medicala si clinicieni; o adresa de e-mail comuna pentru
a consolida toate comunicarile si a rezolva intrebarile; informare directionata
catre partile interesate pentru a afla despre lansarea programului si pentru a
facilita inregistrarea potentialilor furnizori de ingrijire. (Canadian Home Care
Association, 2019)

e 94,7% dintre medicii de familie se considera parte a echipei de ingrijire a
pacientului cu nevoi de IP, avand rol de coordonare a ingrijirii pacientului, chiar
si atunci cand acesta este internat in unitati de ingrijiri paliative. (Pereira, 2005)

STRUCTURI FACILITATOARE
Documente si instrumente de lucru
e La fiecare vizita asistentul medical navigator inregistreaza caracteristicile
vizitei: durata, tip, persoane prezente, nevoi, interventiile oferite, ce tipuri de
servicii medicale a primit inainte de prima vizita. Instrumente folosite pentru
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evaluare: McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), Caregiver Support Needs
Survey (Pesut, 2017)

Asistentului medical coordonator tine un jurnal despre procesul de implementare
a serviciului, inclusiv cine refuza participarea si de ce, provocari care apar in
utilizarea instrumentelor de evaluare, explicatii privind modificarile
protocolului de vizita, angajamente cu comunitatea din jurul serviciului si alte
observatii relevante. Instrumente de evaluare: Palliative Performance Scale
(PPS), McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), Caregiver Support Needs
Survey. (Pesut, 2015)

Servicii de sprijin

Echipa a implementat o strategie pentru a incuraja comunicarea bidirectionala
si pentru a oferi informatii partilor implicate in programe: pachet de informatii
pentru pacienti, furnizorii de asistenta medicala si clinicieni; o adresa de e-
mail comuna pentru a consolida toate comunicarile sia rezolva
intrebarile; sondaje online simple pentru pacienti/ familii si clinicieni pentru a
evalua satisfactia partilor implicate. (Canadian Home Care Association, 2019)

FINANTARE

Mai mult de 90% din resursele pentru proiecte au venit prin donatii (Kumar,
2007)

Ofera finantare suplimentara atunci cand pachetul de servicii de ingrijire la
domiciliu si alte surse de finantare nu sunt suficiente pentru a sprijini ingrijirea
paliativa la domiciliu si au nevoie de supliment. Exista o limita de 10.000 USD
per pacient per durata bolii, cu accent pe stadiul de ingrijire terminala.
Finantarea majorata acopera asistenta personala, respiro pentru ingrijitori.
Familiile sunt responsabile cu recrutarea, contractarea, dirijarea, monitorizarea
si plata furnizorilor de servicii de ingrijire. AHS nu poate rambursa direct
furnizorii de servicii, pentru canu au responsabilitatea verificarii
competentei ingrijitorilor/asistentilor. Datele financiare ale programului arata
un cost mediu pe pacient de 2.727 USD, cu un cost mediu pe zi de 90,88
USD. Timpul mediu pentru crearea unui cont de beneficiar a fost de trei zile, iar
timpul mediu de achitare a facturilor a fost de doar cinci zile. (Canadian Home
Care Association, 2019)

MONITORIZARE

in mai putin de cinci ani, reteaua de voluntari a dezvoltat 68 de echipe care au
actionat in zona de nord a Indiei si au acoperit 70% din nevoia de IP si ingrijire
de lunga durata, comparativ cu o medie nationala de aproximativ 1%. (Kumar,
2007)
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Pacientii au apreciat abordarea centrata pe persoana: timp adecvat pentru a
discuta nevoile lor, flexibilitatea vizitelor la domiciliu, interventii practice,
contactati de aceeasi persoana credibila, raspuns imediat la cererea de
asistenta. Pentru pacientii care au indicat locul unde vor sa decedeze, acesta a
fost respectat. Vizitele la urgenta au fost reduse si cele mai multe prevenite
de asistentul medical navigator. Serviciile medicale si sociale implicate au
considerat ca: acest serviciu are un rol important pentru pacientii din medii
defavorizate, succesul este datorat credibilitatii asistentului medical
navigator in comunitate. Lipsa integrarii formale cu serviciile de sanatate a fost
perceputa ca fiind cel mai problematic aspect al acestui serviciu. (Pesut, 2017)
Scopul de a recruta pacientii cat mai devreme pe parcursul evolutiei bolii a fost
indeplinit, numai un pacient a avut PPS mai mic de 60; acest lucru a fost posibil
si datorita informarii medicilor de familie asupra beneficiilor acestui
serviciu. Un alt factor care a contribuit la succesul acestui program a fost si
implicarea activa a membrilor comunitatii in dezvoltarea si implementarea
acestui serviciu. Utilizarea unor instrumente validate de evaluare a pacientului
si apartinatorului au adus mai multe beneficii: pentru pacient si apartinator au
fost vizibile nevoile de ingrijire, ceea ce a facilitat implicarea si
responsabilizarea lor in procesul de ingrijire. Acest model cu asistent
medical coordonator al ingrijirii a oferit pacientului posibilitatea de a trece mai
usor de la un serviciu de ingrijire la altul si a imbunatatit calitatea vietii. (Pesut,
2015)

Rezultatele sondajului arata ca pacientii/familiile si clinicienii sunt foarte
multumiti de materialele informative si de posibilitatea de a angaja servicii de
ingrijire 24 de ore pe zi.Sugestii de imbunatatire includ simplificarea
documentelor, adaugarea wunui navigator pentru pacient si includerea
echipamentelor medicale ca parte a cheltuielilor eligibile. (Canadian Home Care
Association, 2019)

SINTEZA

Modelul ingrijire paliativa de bazi in comunitate (IPBC) acorda IP pacientilor si
familiilor acestora, scopul fiind acela de a creste capacitatea de acoperire a nevoii de
IP prin dezvoltarea unor retele de voluntari (Kumar, 2007), de a oferi IP timpurie in
mediul rural prin: dezvoltarea unui serviciu de navigare coordonat de un asistent
medical navigator (Pesut, 2017), crearea unui serviciu de suport coordonat de un
asistent medical (Pesut, 2015), crearea unor retele a furnizorilor de ingrijire
primara care functioneaza bazandu-se pe principiile: centrat pe pacient/familie, si
ofera IP in mediul rural (Canadian Home Care Association, 2019) si de a implica
medicii de familie (Pereira, 2005).
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Beneficiarii identificati in aceste articole sunt: pacienti diagnosticati cu boli cronice si
pacientii terminali (Kumar, 2007); pacienti cu boli cronice in stadiu avansat. Criterii de
eligibilitate: varsta peste 55 de ani, rata de supravietuire pana la un an (Pesut,
2017); pacienti cu o boala cronica limitatoare de viata, 82% au fost pacienti cu cancer
(Canadian Home Care Association, 2019).

Nevoile de ingrijire. Problemele si nevoile pacientilor cu boli incurabile sunt multiple
si multi-dimensionale. Serviciile medicale din zonele rurale sunt limitate: un spital
zonal, putine servicii de ingrijiri la domiciliu, fara servicii specializate de IP sau
Hospice-uri cu paturi, cel mai apropiat centru de IP fiind la 4 ore de mers cu
masina. (Pesut, 2017) In ciuda acestor bariere pacientii au nevoie de: ingrijire,
controlul durerii, evaluare, monitorizare si control al simptomelor, sprijin psiho-
emotional si spiritual, suport social, educatie pentru auto-ingrijire si bereavement.
Modalitate de acordare. in unele servicii se doreste o relatie contractuala simplificata
intre furnizorii de servicii de ingrijire si pacient/ familie si abordarea este una centrata
pe pacient si familie (Canadian Home Care Association, 2019). Pacientii beneficiaza
de Vvizite la domiciliu si interventiile sunt adaptate in functie de competentele
profesionale ale membrilor echipei. Daca aceste competente profesionale sunt
depasite, se solicita interventia altor profesionisti sau furnizori de servicii medicale
specializate (Kumar, 2007, Pesut, 2017). Pacientilor li se ofera un jurnal in care sunt
consemnate problemele lor si acesta este folosit de catre toti furnizorii de servicii
medicale din comunitate. Beneficiarii pot apela si o linie telefonica, 24/7, care ofera
asistenta intre vizitele la domiciliu. Programul de vizite este flexibil si adaptat nevoilor
pacientilor, durata vizitei in medie 1 ora. (Pesut, 2017) n toate modelele canadiene
ingrijirea este centrata pe pacient si familie.

Furnizorii. Furnizorii de IPBC sunt variati si depind de factorii legali, sociali si
financiari. Astfel, in India unul dintre furnizorii de IPBC este o retea cu mai mult de
4000 de voluntari care au fost inrolati intr-un program de educatie IP cu sesiuni
teoretice si practice, s-au organizat in grupuri de 15-20 de voluntari din aceeasi zona
geografica si primesc suport din partea medicilor si asistentilor medicali atunci cand au
nevoie. (Kumar, 2007)Tn Canadaun furnizor de IPBC este serviciu de
navigare coordonat de un asistent medical navigator, acesta are o diploma de absolvire
in consiliere, experienta clinica in ingrijirea paliativa la domiciliu, traieste si lucreaza
in comunitatea rurala. Asistentul medical navigator abordeaza nevoi complexe si face
legatura intre diversi furnizori de servicii medicale, sociale si resursele informale din
comunitate. (Pesut, 2017). Un alt furnizor poate fi un serviciu de suport coordonat de
asistent medical si se bazeaza pe: expertiza in IP se afla in comunitate, pacientii sunt
identificati la inceputul traiectoriei bolii, facilitand astfel o tranzitie fara probleme
intre gestionarii bolilor cronice si ingrijirea paliativa, asistentul medical coordonator
face vizite regulate acasa avand suportul echipei clinice din comunitate, serviciul este
ghidat de un comitet consultativ format din reprezentanti ai institutiilor relevante din
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comunitate. (Pesut, 2015) Tot in Canada, diversi furnizori de ingrijiri la domiciliu in
mediu rural s-au unit in retele de furnizori pe zone geografice pentru a face mai facil
accesul pacientilor. ( Canadian Home Care Association, 2019) In Australia medicii de
familie din zonele rurale s-au implicat direct in procesul de ingrijire a pacientilor cu
nevoi de IPsi au ingrijit pacienti terminalisi au asigurat continuitatea ingrijirii
pacientilor. (Pereira, 2005)

Interventiile aplicate de furnizori. Pacientii beneficiaza de vizite la domiciliu si
interventiile sunt adaptate in functie de competentele profesionale ale membrilor
echipei: cei din reteaua de voluntari abordeaza problemele fizice de ingrijire,
problemele sociale si emotionale (Kumar, 2007); asistentul medical navigator intervine
mobilizarea de resurse, suport psihosocial, bereavement. (Pesut, 2017)

Structuri facilitatoare. In  cazul serviciului de navigare, asistentul medical
navigator a inregistrat la fiecare vizita caracteristicile acesteia: durata, tip, persoane
prezente, nevoile pacientilor, interventiile oferite, ce tipuri de servicii medicale a
primit inainte de prima vizita. Pentru a facilita navigararea pacientilor intre diversi
furnizori de servicii medicale, acestia au un jurnal in care sunt consemnate problemele
lor. Instrumentele folosite pentru evaluare au fost atat pentru pacienti - McGill Quality
of Life Questionnaire (MQOL) cat si pentru ingrijitori - Caregiver Support Needs Survey.
( Pesut, 2017, Pesut, 2015 ) in modelul din Canada au implementat o strategie care
incurajeaza comunicarea intre partile implicate in program folosind: pachet de
informatii pentru pacienti, furnizorii de asistenta medicala si clinicieni; o adresa de e-
mail comuna pentru a consolida toate comunicarile si a rezolva problemele aparute;
sondaje online simple pentru pacienti/familii si clinicieni pentru a masura satisfactia
partilor implicate. ( Canadian Home Care Association, 2019)

Monitorizare. Tngrijirea paliativa se asigurd de faptul cd pacientii si apartinatorii
primesc ingrijiri care se aliniaza valorilor, obiectivelor si preferintelor lor
informate. Cei mai multi dintre pacienti se simt confortabil daca sunt ingrijiti
acasa. Impactul avut de serviciile care ofera IPBC a fost urmatorul:

e Pacientii/familiile sunt foarte multumiti de posibilitatea de a angaja servicii de
ingrijire 24 de ore pe zi. (Canadian Home Care Association, 2019)

e Pacientii au apreciat abordarea centrata pe persoana: timp adecvat pentru a
discuta nevoile lor, flexibilitatea vizitelor la domiciliu, interventiile practice, ca
au fost contactati de aceeasi persoana credibila, raspuns imediat la cererea de
asistenta. ( Pesut, 2017)

e Pentru pacientii care au indicat locul unde vor sa decedeze, acesta a fost
respectat. Vizitele la urgenta au fost reduse si cele mai multe prevenite de
asistentul medical navigator ( Pesut, 2017)

e Serviciul de suport a oferit pacientului posibilitatea de a trece mai usor de la un
serviciu de ingrijire la altul si a imbunatatit calitatea vietii. (B Pesut, 2015)
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 1n mai putin de cinci ani, reteaua de voluntari a dezvoltat 68 de echipe care au
actionat in zona de nord a Indiei si au acoperit 70% din nevoia de IP si ingrijire
de lunga durata, fata de acoperirea de 1% in estul Indiei. (Kumar, 2007)

e Lipsa integrarii formale cu serviciile de sanatate a fost perceputa ca fiind cel
mai problematic aspect al acestui model. (Barbara Pesut, 2017) A oferi IP in
mediul rural necesita solutii inovatoare si adaptarea in functie de resursele
disponibile in comunitate. (Pesut, 2015)

D.2.2. Model de ingrijiri paliative specializate in comunitate (IPSC) oferit de echipe
independente

Modelul presupune acordarea de IP in comunitate (la domiciliul pacientului sau in
centre rezidentiale) prin servicii specializate de |IP, asigurate de echipe
interdisciplinare formate din personal cu studii specializate de [P sicare
se ocupa exclusiv de pacientii cu nevoi de IP.

ABORDARE

« Furnizarea de ingrijire orientata spre obiective de ingrijire. Scopul este acela
de a ingriji pacientii la domiciliu sau in cadrul comunitatii, colaborarea intre
membrii  echipei interdisciplinare, liderul echipei este asistentul medical
(advance practice register nurse - APRN) si integrarea familiei sau a persoanelor
care 7i ingrijesc in echipa. (Wiencek, 2014)

o Ingrijire paliativa la domiciliu oferitd de echipe interdisciplinare formate din
personal cu studii specializate in IP. (Yeager, 2016)

» Oferirea de IP specializata durabila si accesibila la domiciliu, dupa urmatoarele
principii: abordare timpurie, interventii clinice la domiciliu, asigurarea
coordonarii ingrijirii intre diversi furnizori de fingrijire, incurajarea muncii
in echipa intre specialisti, generalisti si voluntari. (Johnston, 2018)

» IP oferita de echipa specializata, pe o perioada scurta de timp pentru pacienti
cu scleroza multipla. ( Higginson, 2011)

 IP specializata la domiciliu cu scopul de a atinge un echilibru in cazul pacientilor
grav bolnavi care se afla la sfarsitul vietii si care sunt prinsi intre cele doua
extreme: prea putine ingrijiri sau prea multa. Centrat pe pacient si familie.
(Labson, 2013)

« IP in comunitate pentru copiii aflati in ultimele 6 luni de viata, scopul fiind acela
de a oferi acestora posibilitatea de a fi ingrijiti acasa. (Niswander, 2014)

o Echipe numite “echipe multiprofesionale specializate de ingrijiri paliative la
domiciliu” (multiprofessional specialized home palliative care - SHPC) si echipe
specializate de ingrijiri paliative pediatrice la domiciliu (specialized Pediatric
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Palliative Home Care - PPHC) ofera consiliere, coordonare, IP si asistenta
medicala atat adultilor cat si copiilor. (Groh G, 2014)

Asigurare a |IP integrate in regim de internare si in comunitate/
domiciliu pentru pacienti cu  boli amenintatoare de viata, prin  controlul
simptomelor, asistenta psiho-sociala si spirituala, planificare anticipata

alte resurse din comunitate. (Bull, 2017)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?

Pacienti cu cancer in stadiu avansat si cu alte boli: hematologice, insuficienta
cardiaca, demente, scleroze, ultimul stadiu insuficienta renala si hepatica.
(Wiencek, 2014)

Pacienti cu boli cronice si pacienti terminali ( Yeager, 2016)

Pacienti cu cancer si boli cronice, din zone defavorizate, cu incidenta mare a
bolilor cronice, cu o rata redusa de supravietuire a populatiei si o rata redusa
de decese la domiciliu. (Johnston, 2018)

Pacientii la domiciliu sau in centre rezidentiale comunitare, cum ar fi centrele
de ingrijire medicala, aflati in faze stabile de boala, cu status de performanta
scazut, supravietuire estimata limitata si dorinta de a continua ingrijirea acasa
sau in ambulator. (Hui, 2019)

Pacienti cu scleroza multipla cu un nivel ridicat de dizabilitate. Recomandarea
pentru IP o face un medic sau asistent medical, specialisti in SM. (Higginson,
2011)

Pacientii care necesita ingrijire paliativa, cu un prognostic de 12 luni sau mai
putin, sunt acceptati in program. (Labson, 2013)

Pacienti copii/tineri sub 21 de ani cucancer, anomalii cardiace, boli
neurodegenerative si genetice. (Niswander, 2014)

Pacienti adulti si copii cu: cancer, boli neurologice, boli cardiovasculare, boli
congenitale, metabolice. (Groh G, 2014)

Pacientii cu o boala avand speranta de viata limitata (definita ca ,,orice boala/
tulburare, afectiune despre care se stie ca limiteaza viata sau care are sanse
mari de a duce la deces”) si au varsta de 265 de ani. (Bull, 2017)

Pacientii in stadii terminale si familiile acestora, aflati in program de ingrijire
hospice. In SUA ingrijirea tip hospice la domiciliu si camine rezidentiale a fost
limitata initial la pacientii terminali. Eligibilitatea pentru hospice in
cadrul Medicare necesita ca doi medici sa certifice ca pacientul va deceda in
decurs de 6 luni ,,daca boala isi va desfasura cursul normal” si ca pacientul este
de acord sa renunte la asigurarea regulata care vizeaza tratamente de lunga
durata si curative. In prezent ingrijirea paliativa este acordata concomitent cu
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toate celelalte tratamente, inclusiv cele indreptate spre vindecare si
prelungirea vietii. (Morrison, 2013)
Ce nevoi de ingrijire au beneficarii:

e controlul simptomelor,

« suport psiho-emotional, social si spiritual

« educatie pentru auto-ingrijire

« ingrijire - manevre medicale

o ingrijire terminala

 planificarea ingrijirii in avans

« suport pentru apartinatori/ingrijitori

Conditii de acordare a serviciilor:
« Abordare holistica. Monitorizarea pacientilor se face in functie de nevoi si
stadiul bolii astfel:
e nevoi majore - vizita saptamanala,
« nevoi medii-vizita la 2 saptamani si
e nevoi usoare - vizita la o luna.
Pacientii/familiile pot solicita luarea in evidenta telefonic sau pot fi trimisi de catre
spitalele din regiune. Pacientii pot suna 24/24 ore, 7/7 cand au nevoie de ajutor din
partea echipei. Daca problemele identificate nu pot fi rezolvate telefonic, echipa se
va deplasa la domiciliu sau va trimite pacientul la spital. Pentru evaluare se folosesc
diferite scale si se discutata cu pacientul si familia locul unde doreste pacientul sa
decedeze. (Yeager, 2016)

e Modelul a fost introdus in 6 centre din diverse zone si principiile dupa care s-au
ghidat au fost:

o abordare precoce: pacientii sunt trimisi catre echipa multidisciplinara din timpul
tratamentului curativ. Acest lucru permite construirea unei relatii intre pacient
pacientul are nevoie.

o interventii clinice la domiciliu: in toate centrele in care a fost implementat
modelul s-au dezvoltat protocoale clinice si o parte din interventiile clinice
sunt efectuate acasa, ceea ce este mai putin stresant pentru pacienti.

o asigurarea coordonarii ingrijirii intre diversi furnizori de ingrijire: cursuri de IP
pentru reteaua de ingrijire primara din zona, integrarea echipelor din
comunitate.

o fincurajarea muncii in echipa intre specialisti, generalisti si voluntari:
dezvoltarea unei retele de voluntari care sa ajute cu vizitele acasa, introducerea
in echipa a consultantilor in medicina paliativa, kinetoterapeuti, ingrijitori.
(Johnston, 2018)
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o Servicii delP la domiciliu (alaturi de ambulatorii de IP) atasate de centre
de sanatate, sunt mai eficiente din punct de vedere al costurilor si mai usor de
implementat ca infrastructura si resurse umane. (Gomez-Batiste, 2016)

o Echipa viziteaza pacientii cu scleroza multipla cu simptome necontrolate,
probleme psiho-sociale, sfarsitul vietii. Interventii: planificarea in avans a
pacientilor, controlul simptomelor, interventii pentru alte nevoi
complexe. Echipa a facut o medie de 3 vizite in 6 saptamani. (Higginson, 2011)

o Vizite la domiciliu efectuate de catre toti membrii echipei, inclusiv medici,
pentru a oferi asistenta medicala si educatie la nevoie pentru pacienti si
ingrijitorii acestora. Asistenta telefonica printr-un numar gratuit si vizite la
domiciliu dupa program, disponibile 24 de ore pe zi, 7 zile pe saptamana, la
nevoie. Managementul continuu al cazului, pentru a umple lacunele in ingrijire
si pentru a asigura satisfacerea nevoilor medicale, sociale si spirituale ale
familiilor acestora sa ia decizii in cunostinta de cauza si alegeri cu privire la
ingrijirea la sfarsitul vietii. (Labson, 2013)

« O medie de 24 de vizite in ultimele 6 luni de viata, facute de toti membrii echipei
interdisciplinare. Copii benefiaciaza de ingrijire si controlul simptomelor, se
discuta cu pacientii/familia despre ”fara resuscitare” si se stabilesc obiectivele

« Identificarea riscurilor la prima vizita: (1) risc clinic, (2) risc psihosocial si (3)
risc spiritual. A fost elaborat un instrument de cuantificarea riscurilor.

RISC MEDICAL Risc ridicat ‘ Risc mediu Risc scazut

Tranzitie Tranzitie dinspre spital fin | Tranzitie dinspre spital in | Fara spitalizari sau vizite n
ultimele 2 saptamani ultimele 15-30 zile urgenta in ultimele 3 luni
Simptome Simptome moderat-severe:
durere, dispnee, constipatie,
greata, varsaturi, disfagie
Status de performanta | 20% scadere PPS 10% scadere PPS PPS stabil dar <50%
Medicatie * 3 sau mai multe schimbari in 1-2 medicamente schimbatein | < 1 medicatie schimbata in
medicatie n ultima ultimele 15-30 zile (opioide, | ultimele 3 luni
saptamana antipsihotice, cardiace)
* Initiere tratament opioid
Nutritie « declin nutritional brusc (5% - >5% pierdere in greutate in <5% pierdere in greutate in
pierdere in greutate n 1 lund) ultimele 2-3 luni, cu BMI<21 ultimele 3 luni
/ BMI<21 Albumina <2,5 - 3
Albumina <2,5
Infectie * Infectie cu simptome * 2 infectii in ultimele 2 lunii Fara infectii n ultimele 3 luni
sistemice in ultimele 2 « Escare stadiu 2 in ultimele 2
saptamani luni
* Escare stadiu 2
* Prezenta secretiilor
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RISC MEDICAL

RISC PSIHOSOCIAL

Risc ridicat
* Modificari cognitive bruste

o Delir

o Confuzie
« Diagnostic de sanatate
mintala, cu verbalizare/
comportamente afectate.
Ingrijorare pentru siguranta
pacientului/ingrijitorului
Intentii suicidare. Deznadejde
Semne/simptome de
abuz/neglijare. Situatie
nesigura pentru pacient
Decompensarea ingrijitorului.
Probleme de siguranta a
pacientului
Probleme de abuz/adictie
substante

Risc mediu

Anhedonie, lipsa de
pacticipare la 2-3 activitati
Pierderi semnificative n
ultimii 2 ani. Suferinte
nerezolvate

Depresie

Teama/anxietate legate de
bani, griji pentru rolul in
familie, pentru intretinerea
casei

Ingrijitor in situatie de
stres, cu semne de
epuizare, fara pericol
imediat pentru pacient
Tranzitia spre servicii
hospice -
pacientul/familiaau nevoie
de suport psihosocial in
luarea deciziilor

Risc scazut

- Pacientul are ingrijitor.

» Are novoie de strategii de auto-
ingrijire sau de informatii
despre resurse disponibile in
comunitate

* Nevoie de planificare anticipata

RISC SPIRITUAL

MONITORIZARE
Evaluarea riscului
medicalTelefonic sau
vizita

Suferinta existentiala.
Deznadejde. Teama de
moarte sau viata de apoi
Evaluarea indica dorinta
pacientului pentru asistenta
spirituala

Incident critic legat de
posibila tranzitie. Familia sau
pacientul in suferinta legata
de viitoare decizii si
planificarea anticipate.

Risc ridicat

* Asistent medical (*RN-
registered nurse): prescriere
”la nevoie” pt 24-48 ore,
pentru monitorizarea
tratamentului opioid sau
controlul simptomelor
Asistent medical (*NP - nurse
practitioner/*PA - physician
asistant): coordonare cu
asistentul medical (RN) - la
nevoie vizita in 72 ore

Ingrijjorare spirituala si
dorinta de a discuta cu
preotul. Interes pentru
planificarea ingrijirii in
viitor, incertitudine. Nu
exista alt suport spiritual
sau din comunitate

Risc mediu

Asistent medical (*RN): in
decurs de 2 saptamani
Asistent medical (*NP -
nurse practitioner/*PA -
physician asistant):
coordonare cu asistent
medical (RN), vizita la
nevoie

« Pacient impacat. Are suport
spiritual, dar poate avea
ntrebari legate de calitatea
vietii si luarea deciziilor;
doreste sa discute cu preotul.

Risc scazut

Asistent medical (*RN): in decurs
de 1 lunaAsistent medical (*NP -
nurse practitioner/*PA - physician
asistant): coordonare cu asistent
meidcal (RN), vizita la nevoie

Asistent social/Preot: la 24-48 h
de la preluare

Asistent social/Preot: in 7 zile
de la preluare

Asistent  social/Preot: la 2-3

saptamani de la preluare

Evaluarea riscului
Psihosocial si/sau
Spiritual

Telefonic sau vizita
Frecventa vizitelor
curente

~ 7-10 zile

~ 2 - 3 saptamani

~ 4-6 saptamani

*NP - nurse practitioner, RN - registered nurse, PA - physician assistant
Tabelul 4.2 Evaluarea nivelului de risc clinic, psiho-social si spiritual (dupd Bull, 2017)

Vizita initiala cuprinde:
- Pre-vizita (colectarea informatiilor de baza despre pacient)

- Vizita

(educare

pacient,

istoric  si

examen

fizic,

status functional,

- Post-vizita (stabilirea nivelului de risc, stabilirea colaborarii cu alte servicii
pentru planul de ingrijire). (Bull, 2017)
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Unde se va furniza aceasta ingrijire - la domiciliu pacientilor, centre rezidentiale unde
locuiesc pacientii.

FURNIZORI
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

Ingrijirea este acordata de echipe interdisciplinare formate din medic, asistent
medical si asistent social/profesionosti din domeniul psiho-social. (Yeager 2016,
Johnston 2018, Hui 2019)

Echipa interdisciplinara, colaborare intre membrii echipei, liderul echipei este
un asistent medical cu experienta (APRN), implica si pacientul si familia in
echipa. (Wiencek, 2014)

24 echipe interdisciplinare (parte dintr-un ONG), amplasate in diverse
zone, viziteaza pacientiipe o arie de 35 km, au o medie de 50- 60
pacienti. Echipele fac zilnic vizite acasa conform nivelului de monitorizare a
pacientilor. (Yeager, 2016)

Echipa de IP formata din 3 medici, 12 asitenti medicalisi alt personal clinic
la o populatie de 100.000 locuitori (Gomez-Batiste, 2016)

Echipa specializata de IP, interdisciplinara formata din: medic specialist IP,
asistent medical specialist IP, asistent social, psiholog si coordonator. Echipa
colaboreaza la nevoie cu un neurolog si serviciile din comunitate. (Higginson,
2011)

Echipa interdisciplinara formata dintr-un medic, asistent medical si asistent
social, toti cu expertiza in controlul durerii, gestionarea altor simptome si
interventia psihosociala. (Labson, 2013)

Echipa interdisciplinara formata din asistenti medicali pediatrie, medic pediatru
specializat in IP, , consilier pediatrie (specialist in child life), asistent social,
consilier spiritual, alti terapeuti. (Niswander, 2014)

Echipe multiprofesionale, una pentru copii si una pentru adulti, care fac vizite
la domiciliu, serviciu on-call 24/7, abordare holistica. Aceste echipe tin
legatura cu alti profesionisti (medici generalisti/medici de familie, pediatri,
servicii de ingrijiri la domiciliu sau hospice-uri. (Groh G, 2014)

O echipa interdisciplinara formata din medici (MD), asistenti medici (AP),
asistenti medicali (NP), asistenti sociali (SW) si clerici. in regim de internare se
utilizeaza un raport de 1:1 intre medici si alti profesionisti specializati. in
ambulatoriu implica un raport de 1:4 medic la alt personal specializat. (Bull,
2017)

Interventii:

controlul simptomelor, suport psiho-emotional, social si spiritual, atat
pacientilor cat si familiilor. Monitorizarea pacientilor se face in functie de nevoi
si stadiul bolii astfel: nevoi majore-vizita saptamanal, nevoi medii-vizita la 2
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saptamani si nevoi usoare-vizita la o lund. In timpul vizitei ingrijitorii sunt
invatati diverse manevre de ingrijire. Asistentul medical poate face acasa
manevre medicale: administrare de medicatie, sondaj urinar, sonda nazo-
gastrica. Medicul poate face toracenteza sau paracenteza daca pacientul nu
poate fi transportat la spital. (Yeager, 2016)

interventii clinice la domiciliu: in toate centrele in care a fost implementat
modelul s-au dezvoltat protocoale clinice si o parte din interventiile clinice sunt
efectuate acasa, ceea ce este mai putin stresant pentru pacienti. (Johnston,
2018)

planificarea in avans a ingrijirii, identificarea locului unde pacientul prefera sa
fie ingrijit la sfarsitul vietii. ( Higginson 2019, Labson 2013)

ingrijire holistica, medicala si psiho-sociala. Interventii: cotrolul simptomelor,
discutii despre ingrijirea la sfarsitul vietii, echipamente medicale, ajutor
financiar pentru calatorii/deplasare, spital, hrana in spital, parcare, mese
pentru familie, peruci, tabere, gimnastica, respiro, suport in perioada de
doliu. (Niswander, 2014)

ingrijirea se acorda prin vizite in toate mediile de ingrijire (spital,
domiciliu, ambulator si  unitate de paliatie), monitorizare telefonica si
disponibilitate 24/7. (Bull, 2017)

Cum se coordoneaza furnizorii intre ei: in cele mai multe modele furnizorul IP
specializate la domiciliu este o echipa interdisciplinara. Este incurajata munca in
echipd si profesionistii colaboreaza intre ei. In functie de diagnostic si probleme
identificate la pacienti, echipa contacteaza alti profesionisti pentru ingrijire,
consultanta sau mutarea pacientului in alt serviciu.

STRUCTURI FACILITATOARE
Documente si instrumente de lucru

Scale de evaliuare a pacientilor si ingrijitorilor: Palliative Performance Scale
(PPS-evalueaza statusul de peformanta al pacientilor), Palliative Prognostic
Index (PPl-evalueaza prognosticul pacientilor), Integrated palliative outcome
scale (IPOS-evalueaza aspecte fizice, emotionale, sociale si spirituale), Carers
Support Needs Assessment Tool (evalueaza nevoile ingrijitorilor). (Wiencek,
2014)

Protocoale clinice de ingrijire s-au folosit in toate centrele. (Johnston, 2018)
Pentru evaluarea simptomelor pacientilor s-a folosit scala Palliative Care
Outcome Scale (POSMS-5), pentru evaluarea epuizarii ingrijitorilor s-a folosit The
self-reported care giver burden, as measured by the Zarit
Care Giver Burden Interview. Alte scale specifice sclerozei multiple au fost
United Kingdom Neurological Disability Scale, care cuprinde 12 sectiuni pentru
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evaluarea dizabilitatii, si Expanded Disability Status Scale (EDSS). (Higginson,
2011)

Monitorizarea pacientilor se face in functie de nevoi si stadiul bolii astfel: nevoi
majore - vizita saptamanal, nevoi medii - vizita la 2 saptamani si nevoi usoare -
vizita la o luna. (Yeager, 2016)

Pentru pacienti: McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL, pentru evaluarea
calitatii vietii), Minimal Documentation System for Palliative Medicine (MIDOS,
evaluare simptome) si Palliative Outcome Scale (POS, evalueaza aspecte fizice,
emotionale, sociale si spirituale). Pentru ingrijitori: Quality of Life in Life -
Threatening Illnes - Family Carer Version (QOLLTF-evalueaza calitatea vietii
ingrijitorilor), si Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS, anxietate si
depresie). (Groh G, 2014)

Servicii de sprijin

Structurile si procesele de acordare a IP in SUA sunt reglementate prin asigurarea
Medicare; unitatile care asigura servicii hospice se supun reglementarilor de
licentiere specifice fiecarui stat; serviciile licentiate trebuie sa asigure ingrijiri
medicale, nursing, asistenta sociala, sprirtuala pentru pacient si familie, precum
si suport in perioada de doliu pentru familii; ingrijirea trebuie sa acopere 24/24
h si 7/7 zile, cu aprox 20 h/saptamana la domiciliul pacientului sau in centrele
rezidentiale (Morrison, 2013);

Incurajarea muncii in echipd intre specialisti, generalisti si voluntari:
dezvoltarea unei retele de voluntari care sa ajute cu vizitele acasa, introducerea
in echipa a consultantilor in medicina paliativa, kinetoterapeuti,
ingrijitori. (Johnston, 2018)

FINANTARE

Donatii si granturi. Serviciile sunt gratuite pentru pacienti. (Yeager, 2016)
Asigurarea de sanatate Medicare are un pachet de baza de IP; Medicaid si
alte tipuri de asigurari private; serviciile Medicare se finanteaza prin tarif per-
diem per capita (Morrison, 2013)

Suport financiar pentru co-plata prin CompassionNet (Niswander, 2014)

MONITORIZARE

A crescut satisfactia in legatura cu serviciile primite, au scazut costurile
serviciilor de sanatate, a scazut numarul zilelelor de internare. (Wiencek,
2014)

Majoritatea pacientilor au raportat diminuarea intensitatii simptomelor,
apartinatorii au fost satisfacuti de serviciile primite. 86% dintre pacienti
au decedat acasa, asa cum au dorit. (Yeager, 2016)
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e Cei mai multi dintre pacienti au beneficiat de luarea in
evidenta timpurie, ameliorarea simptomelor si au decedat acolo unde si-au
exprimat dorinta. Apartinatorii au considerat ca interventiile primite au venit in
intampinarea nevoilor acestora. Pacientii au simtit ca toti cei implicati in
ingrijire au colaborat si au avut un interes comun. Profesionistii considera ca s-
au dezvoltat profesional si au imbunatatit relatiile cu ceilalti profesionisti.
(Johnston, 2018)

o Ingrijirea paliativa la domiciliu imbunatiteste controlul simptomelor si
satisfactia pacientului, desi impactul sau asupra altor rezultate, cum ar fi
implicarea ingrijitorului din  familie si costul ingrijirii, sunt mai  putin
concludente. IP  la domiciliu creste semnificativ rata decesului la
domiciliu. Interventia precoce a ingrijirilor paliative la nivel comunitar a fost

la sfarsitul vietii (in principal controlul simptomelor), cresterea
satisfactiei pacientului si familiei pentru ingrijire, reducerea tratamentelor
agresive in stadiile terminale, reducerea incidentei stresului post-traumatic al
familiei sia incidentei doliului prelungit sau patologic, precum sicu
reducerea substantiala a costurilor Medicare si o reducere a utilizarii sistemului
de sanatate, cu mai putine spitalizari, utilizare redusa a facilitatilor de terapie
intensiva si a unitatilor de primire urgente (Morrison, 2013);

« Pacientii cu scleroza multipla care au primit IP de scurta durata au beneficiat
de controlul simptomelor iar pentru ingrijitori interventiile echipei de IP au dus
la prevenirea epuizarii. (Higginson, 2011)

o Evaluarile rezultatelor programului intr-un studiu controlat randomizat si un
studiu comparativ au aratat ca satisfactia pacientului a crescut; pacientii doreau
sa moara acasa in conformitate cu dorintele lor; si serviciile de urgenta (DE),
internarile si costurile au fost reduse. (Labson, 2013)

o Pentru 67% dintre copii, procesul de deces a fost descris ca linistit si in bratele
parintilor. Cei mai multi dintre copiii care au decedat acasa au avut peste 16
ani. (Niswander, 2014)

« Imbunatatirea calitatii vietii pacientilor si ingrijitorilor. (Groh G, 2014)

SINTEZA

Modelul presupune acordarea de IP in comunitate (la domiciliul pacientului sau in
centre rezidentiale) prin servicii specializate de IP, asigurate de echipe
interdisciplinare formate din personal cu studii de specialitate de IP si care se ocupa
exclusiv de pacienti cu nevoi de IP.
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Scopul urmarit este de a asigura integrarea in echipa specializata a familiei sau a
persoanelor care ingrijesc pacientii (Wiencek, 2014) pentru a putea oferi IP specializata
durabila si accesibild, la domiciliu, urmand principiile: abordare timpurie, interventii
clinice la domiciliu, asigurarea coordonarii ingrijirii intre diversi furnizori de ingrijire,
incurajarea muncii in echipa intre specialisti, generalisti si voluntari. ( Johnston,
2018)

in cazul pacientilor cu scleroza multipla scopul este de a asigura accesul, chiar si
pentru o perioada scurta de timp, la ingrijirile specializate oferite de o echipa
multidisciplinara (Irene J Higginson), putand asigura si in cazul pacientilor grav bolnavi
care se afla la sfarsitul vietii, un echilibru intre cele doua extreme: prea putine ingrijire
sau prea multa ingrijire. ( Labson, 2013)

Astfel se poate oferi consiliere, coordonare, IP si asistenta medicala atat adultilor cat
si copiilor de catre echipe numite “echipe multiprofesionale specializate de ingrijiri
paliative la domiciliu (multiprofessional specialized home palliative care - SHPC) si
echipe specializate de ingrijiri paliative pediatrice la domiciliu (specialized Pediatric
Palliative Home Care - PPHC) (Groh G, 2014) prin controlul simptomelor,
asistenta psiho-sociala  si  spirituala, planificare  anticipata  a ingrijirii,
suport/educatte pentru familie si ingrijitori, coordonare a ingrijirii cu alte resurse din
comunitate. (Bull, 2017)

Beneficiarii acestui model de IP specializate sunt pacienti dintr-un spectru larg de
patologii, reprezentate de:

« Pacienti cu cancer in stadiu avansat si cu alte boli: hematologice, insuficienta
cardiaca, demente, scleroze, ultimul stadiu insuficienta renala si hepatica.
(Wiencek, 2014)

« Pacienti cu boli cronice si pacienti terminali (Yeager, 2016)

« Pacienti cu cancer si boli cronice, din zone defavorizate, cu incidenta mare a
bolilor cronice, cu o rata redusa de supravietuire a populatiei si o rata redusa de
decese la domiciliu. (Johnston, 2018)

« Pacientii aflati in faze stabile de boala, cu status de performanta scazut,
supravietuirea estimata limitata, aflati la domiciliu sau in centre rezidentiale c
omunitare si care manifesta dorinta de a continua ingrijirea acasa sau in
ambulator (Hui, 2019)

o Pacienti cu scleroza multipla cu  un nivel ridicat de dizabilitate.  (Higginson,
2019)

« Pacientii care necesita ingrijire paliativa, cu un prognostic de
12 luni sau mai putin. (Labson, 2013)

« Pacientii copii sau tineri sub varsta de 21 de ani, cu cancer, anomalii cardiace,
boli neurodegenerative si genetice. (Niswander, 2014)
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o Pacientii cu o boala avand speranta de viata limitata (”orice fel de boala/
tulburare/ afectiune despre care se stie ca limiteaza viata sau care are sanse
mari de a duce la deces”) si cu varsta de peste 65 de ani (Bull, 2017)

« Pacientii in stadii terminale si familiile acestora, aflati in program de fingrijire
hospice. Tn SUA ingrijirea hospice la domiciliu si in camine rezidentiale a fost
limitata initial la pacientii terminali.

Eligibilitatea pentru hospice in cadrul Medicare presupune ca doi medici sa certifice
ca pacientul va deceda in decurs de 6 luni, “daca boala isi va desfasura cursul
normal” si daca pacientul este de acord sa renunte la asigurarea regulata care vizeaza
tratamente de lunga durata si curative. In prezent ingrijirea paliativa este acordata c
oncomitent cu toate celelalte tratamente inclusiv cele indreptate spre vindecare si pr
elungirea vietii. (Morrison, 2013)

Nevoile de ingrijire ale acestor tipuri de beneficiari sunt reprezentate de controlul
simptomelor, suport psiho-emotional, social si spiritual, educatie pentru auto-ingrijire,
manevre medicale, ingrijire terminala, planificarea ingrijiriiin avans si suport
pentru apartinatori/ingrijitori.

Modalitatea de acordare a acestui tip de servicii porneste de la o abordare holistica.
Monitorizarea pacientilor se face in functie de nevoi si stadiul bolii astfel: pentru
pacientii cu nevoi majore - o vizita efectuata saptamanal, nevoi medii - o vizita la 2
saptamani si nevoi usoare - o vizita la o luna. Pacientii/familiile pot solicita luarea in
evidenta telefonic sau pot fi trimisi de catre spitalele din regiune. Pacientii pot suna
24/24 ore, 7/7 cand au nevoie de ajutor din partea echipei. Daca problemele
identificate nu pot fi rezolvate telefonic, echipa se va deplasa la domiciliu sau va
trimite pacientul la spital. Pentru evaluare se folosesc diferite scale si se discuta cu
pacientul si familia locul unde doresc sa fie ingrijiti si sa decedeze. (Yeager, 2016)

Se urmareste includerea precoce in acest tip de ingrijiri: pacientii sunt trimisi catre
echipa multidisciplinara inca din timpul tratamentului curativ. Acest lucru permite
construirea unei relatii intre pacient si profesionisti, planificarea in avans a ingrijirii si
oferirea ingrijirii cand pacientul are nevoie, constand in interventii clinice la domiciliu
(in toate centrele in care a fost implementat modelul s-au dezvoltat protocoale clinice
si o parte din interventiile clinice sunt efectuate acasa, ceea ce este mai putin stresant
pentru pacienti), asigurarea coordonarii ingrijirii intre diversi furnizori de ingrijire
(cursuri de IP pentru reteaua de ingrijire primara din zona, integrarea echipelor din
comunitate), incurajarea muncii in echipa intre specialisti, generalisti si voluntari:
dezvoltarea unei retele de voluntari care sa ajute cu vizitele acasa, introducerea in
echipa a consultantilor in medicina paliativa, kinetoterapeuti, ingrijitori. (Johnston,
2018)
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In cazul pacientilor cu scleroza multipla, echipa viziteaza pacientii cu simptome
necontrolate, probleme psiho-sociale, sau aflati la sfarsitul vietii. Interventiile constau
in planificarea in avans a ingrijirii, evaluarea starii de nutritie, planificarea nevoilor
pentru nutritia pacientilor, controlul simptomelor, interventii pentru alte nevoi
complexe. Echipa efectueaza o medie de 3 vizite in 6 saptamani.(Higginson, 2011)
Pentru pacientii cu un prognostic de 12 luni sau mai putin, serviciile acordate constau
in vizite la domiciliu efectuate de catre toti membrii echipei, inclusiv medici, pentru
a oferi asistenta medicala si educatie la nevoie pentru pacienti si de ingrijitorii
acestora; asistenta telefonica printr-un numar gratuit si vizite la domiciliu dupa
program, disponibile 24 de ore pe zi, 7 zile pe saptamana, la nevoie; managementul
continuu al cazului, pentru a umple lacunele in ingrijire si pentru a asigura satisfacerea
nevoilor medicale, sociale si spirituale ale pacientului; planificarea avansata a ingrijirii
care da posibilitatea pacientilor si familiilor acestora sa ia decizii in cunostinta de cauza
si alegeri cu privire la ingrijirea la sfarsitul vietii. (Labson, 2013)

Pentru pacientii copii sau tineri sub varsta de 21 de ani se efectueaza o medie de 24 de
vizite in ultimele 6 luni de viata, facute de toti membrii echipei interdisciplinare, copiii
optiunea privind resuscitarea. (Niswander, 2014)

Tn cadrul primei vizite se identifica riscurile: (1) risc clinic, (2) risc psihosocial si (3) risc
spiritual, in baza unui Instrument de cuantificarea riscurilor. In functie de tipul si gradul
de risc identificat se planifica vizitele si interventiile de efectuat:

Vizita initiala cuprinde pre-vizita (colectarea informatiilor de baza despre pacient),
vizita propriu-zisa (educare pacient, istoric si examen fizic, status functional,
nivelului de risc, stabilirea colaborarii cu alte servicii pentru planul de ngrijire). (Bull,
2017)

Furnizorii: ingrijirile sunt acordate de echipe interdisciplinare formate din medic,
asistent medical si asistent social sau profesionisti din domeniul psiho-social. (Yeager
2016, Johnston 2018, Hui 2019). Liderul acestei echipe este un asistent medical cu
experienta (APRN), care asigura si implicarea pacientului si familiei (Wiencek, 2014),
proportia intre medici si alti profesionisti specializati fiind de 1:4. (Bull, 2017)
Echipele interdisciplinare amplasate in diverse zone, vad pacientii pe o arie de 35
km, cu o medie de 50-60 pacienti. Echipele efectueaza vizite la domiciliu conform
nivelului de monitorizare a pacientilor. (Yeager, 2016)

Aceeasi componenta a echipei, formata din medic specialist IP, asistent medical
specialist IP, asistent social, psiholog si coordonator, este descrisa si de Irene
J Higginson, in acest caz echipa colaborand la nevoie cu un neurolog si serviciile din
comunitate. (Higginson, 2011)
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Toti membrii echipei au expertiza in controlul durerii, gestionarea altor simptome si
interventia psihosociala. (Labson, 2013)

Pentru pacientii copii sau tineri sub varsta de 21 de ani, echipa interdisciplinara este
formata din asistente medicale pediatrice, medic pediatru specializat in IP, asistente
specializate de pediatrie, consilier in pediatrie ( ”child life specialist”), asistent social,
consilier spiritual si alti terapeuti. (Niswander, 2014)

Interventiile aplicate de furnizori constau in controlul simptomelor, suport psiho-
emotional, social si spiritual, acordat atat pacientilor cat si familiilor. Monitorizarea
pacientilor se face in functie de nevoi si stadiul bolii. in toate centrele in care a fost
implementat modelul s-au dezvoltat protocoale clinice si o parte din interventiile
clinice sunt efectuate acasa, ceea ce este mai putin stresant pentru pacienti. (Bridget
Johnston). in timpul vizitei ingrijitorii sunt invatati diverse manevre de ingrijire, in timp
ce asistentul medical poate face la domiciliu manevre medicale: administrare de
medicatie, sondaj urinar, sonda nazo-gastrica. Medicul poate efectua toracenteza sau
paracenteza daca pacientul nu poate fi transportat la spital. (Yeager, 2016)

De asemenea interventiile mai pot cuprinde discutiile privind ingrijirile de la sfarsitul
vietii, echipamente medicale, ajutor financiar pentru calatoriile necesare
pentru spitalizare, ajutoare de hrana pentru familie, suport pentru doliul patologic.
(Niswander, 2014)

Structuri facilitatoare: in acordarea acestui tip de servicii se utilizeaza scale de
evaluare a pacientilor Si ingrijitorilor: Palliative Performance Scale
(PPS), Palliative Prognostic Index (PPI), Integrates palliative outcomes scale
(IPOS), Carers support needs assessment tool, in toate centrele ingrijirile fiind
acordate in baza unor protocoale clinice de ingrijire. (Johnston, 2018)

Pentru evaluarea simptomelor pacientilor s-a mai folosit scala Palliative Care Outcome
Scale (POSMS-5), iar pentru evaluarea epuizarii ingrijitorilor s-a folosit The self-
reported care giver burden. Alte scale specifice sclerozei multiple au fost
United Kingdom Neurological Disability Scale, cu cele 12 sectiuni pentru evaluarea
dizabilitatii si Expanded Disability Status Scale (EDSS). (Higginson, 2011)

Alte instrumente de lucru folosite pentru pacienti au fost: McGill Quality of
Life Questionnaire (MQOL, pentru evaluarea calitatii vietii), Minimal Documentation
SystemforPalliativeMedicine(MIDOS, evaluareasimptomelor) si Palliative Outcome
Scale (POS, evalueaza aspecte fizice, emotionale, sociale si spirituale). Pentru
ingrijitori s-au folosit: Quality of Life in Life-Threatening Illness-
Family Carer Version (QOLLTI-F, evalueaza calitatea vietii ingrijitorilor) si Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS, anxietate si depresie). (Groh G, 2014)
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Monitorizare. Ingrijirile paliative acordate pe baza acestui model au determinat
cresterea satisfactiei in legatura cu serviciile primite, scaderea costurilor serviciilor de
sanatate si scaderea numarul zilelelor de internare. (Wiencek, 2014). Majoritatea
pacientilor au raportat ameliorarea intensitatii simptomelor, apartinatorii au fost
satisfacuti de serviciile primite, iar 86% dintre pacienti au decedat acasa, asa cum au
dorit. (Yeager, 2016). Cei mai multi dintre pacienti au beneficiat de luarea in evidenta
timpurie, ameliorarea simptomelor, in timp ce apartinatorii au considerat ca
interventiile primite au venit in intdmpinarea nevoilor acestora. Pacientii au simtit ca
toti cei implicati in ingrijire au colaborat si au avut un interes comun. Profesionistii
considera ca s-au dezvoltat profesional si au imbunatatit relatiile cu ceilalti
profesionisti. (Johnston, 2018)

Ingrijirea paliativd la domiciliu imbunatateste controlul simptomelor si satisfactia
pacientului, desi impactul sau asupra altor rezultate, cum ar fi implicarea ingrijitorului

Pacientii cu scleroza multipla care au primit IP de scurta durata au beneficiat de
controlul simptomelor iar pentru ingrijitori, interventiile echipei de IP au dus la
prevenirea epuizarii. Pentru 67% dintre copii, procesul de deces a fost descris ca linistit
si in bratele parintilor. Cei mai multi dintre copiii care au decedat acasa au avut peste
16 ani. (Niswander, 2014)

Evaluarile rezultatelor programului intr-un studiu controlat randomizat si un studiu
comparativ au aratat ca satisfactia pacientului a crescut; pacientii erau mai predispusi
sa moara acasa in conformitate cu dorintele lor, iar serviciile de urgenta, internarile si
costurile au fost reduse. (Labson, 2013)

D.2.3. Modelul de externare dirijata din spital, pentru ingrijiri paliative

Modelul presupune “prelungirea” serviciilor de IP acordate in regim de internare in
sectii de IP sau spitale generale, prin ingrijiri in comunitate (la domiciliul pacientului
sau in centre rezidentiale) asigurate de personalul unitatii spitalicesti.

ABORDARE
SCOPUL INGRIJIRII: asigurarea continuitatii ingrijirii dupa ce pacientii se externeaza si
doresc sa primeasca IP la domiciliu. Abordari:

e Sectiile de IP din spitale au echipe multidisciplinare care ofera IP specializata
la domiciliul pacientilor terminali, cu scopul de a reduce reinternarile si a oferi
pacientilor posibilitatea de a fi ingrijiti acasa. (Masella, 2015)

e Spital privat non-profit cu sectie de IP, dezvolta serviciu specializat IP in
comunitate pentru pacientii care pleaca din sectia de IP a spitalului, la domiciliu
sau in diverse facilitati rezidentiale existente in comunitate. (Edwards, 2019)
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Serviciu de externare dirijata de scurta durata (pana la 72 ore) pentru pacientii
internati in unitatea de ingrijiri paliative Michael Sobell House, pentru a
raspunde rapid nevoilor pacientilor care isi doresc continuarea IP la domiciliu, la
momentul externarii. (Plummer, 2006)

Oferirea de IP specializata la domiciliu, pacientilor cu cancer in stadiu avansat,
cu scopul de a imbunatatii controlul simptomelor si calitatea vietii, a permite
pacientilor sa stea acasa si sa evite internarile in spital. (Dhiliwal, 2015)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?

pacienti cu cancer; criterii eligibilitate: supravietuire cel mult 3 luni, nevoie
majora de ingrijire, imposibilitatea de a fi ingrijiti in ambulatoriu, pacientul are
posibilitatea de a fi monitorizat de un ingrijitor informal. (Masella, 2015)
pacienti cu boli limitatoare de viata, supravietuire cel mult 12 luni, locuiesc pe
o raza de aproximativ 10 km in jurul spitalului, au asigurare privata de sanatate,
pacientii doresc tranzitia catre IP, sunt in evidenta spitalului. (Edwards, 2019)
pacienti externati dintr-un serviciu de IP, care opteaza pentru a fi ingrijiti la
domiciliu, care au nevoie de suport si continuitate in ingrijire pentru probleme
complexe la externare, indeosebi in cazul pacientilor externati in stare terminala
care isi doresc decesul la domiciliu. (Plummer, 2006)

pacienti cu cancer in stadiu avansat, care locuiesc pe o raza de aproximativ 35
km in jurul locatiei echipei, aflati in evidenta departamentului de medicina
paliativa si care au fost de acord sa primeasca ingrijiri la domiciliu. (Dhiliwal,
2015)

Ce nevoi au beneficiarii?

Ingrijire holistica
Ingrijire terminala
Suport pentru familie
Materiale sanitare
Dispozitive medicale

Conditii de acordare a ingrijirii

prima intalnire dintre pacient/familie si sectia de IP poate fi initiata de familie,
spital, medicul de familie sau serviciile sociale. Sectia de IP face un interviu cu
apartinatorii pentru a verifica daca se intrunesc conditiile de eligibilitate si apoi
o vizita la domiciliu pentru a verifica celelalte criterii. Programul poate fi
intrerupt in cazul unei internari in spital; daca intreruperea depaseste 15 zile
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pacientul este scos din program; altfel pacientul iese din program la deces sau
in cazul mutarii in alta locatie. (Masella, 2015)

solicitarea serviciului poate fi facuta de: sectia de IP a spitalului, alti furnizori
de servicii medicale, oncologi, medici de familie, medici specialisti in IP, centre
rezidentiale, pacientul sau familia. (Edwards, 2019)
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Figura 4.6 Serviciu de ingrijiri paliative la domiciliu (Adaptare dupd Edwards, 2019)

e Pacientii care doresc sa se externeze si sa fie ingrijiti la domiciliu pot solicita
acest lucru, iar asistentii medicali specializati in IP din unitatea de internare
(personal suplimentar fata de numarul necesar de personal la numarul de paturi
de internare) efectueaza vizite la domiciliul pacientilor in primele 3-4 zile dupa
externare. Asistentii medicali colaboreaza si fac legatura intre medicul de
familie, asistentii medicali de la medicul de familie sau asistentii comunitari,
servicii de ingrijiri la domiciliu din comunitate, care vor prelua continuarea

e Un spitalul cu departament de medicina paliativa are echipe de IP specializata
la domiciliu, acestea fac in jur de 50-80 de km/zi, 6-8 ore pe drum, fiecare
echipa vede 5-8 pacienti pe saptamana. Fiecare vizita de evaluare initiala
dureaza 40-60 minute iar cea de reevaluare 15-20 minute. Echipa este in legatura
cu asistentii medicali si medicii de familie din comunitate pentru a asigura
continuitatea ingrijirii. Abordare holistica. Pacientii au acces la o linie telefonica
unde pot solicita ajutorul in afara vizitelor. Familia beneficiaza de interventii de
bereavement dupa decesul pacientului. (Dhiliwal, 2015)
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Unde are loc ingrijirea?

la domiciliu pacientilor, centre rezidentiale unde locuiesc pacientii

FURNIZORII
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

29 de sectii de IP din diverse spitale, din zona Lombardia, Italia.

Conditiile organizationale de intrare in program sunt: (1) spitalul are deja sectie de IP
la momentul autorizarii; (2) au medic sau asistent medical care trimit pacientii catre
ingrijiri la domiciliu; (3) are echipa multidisciplinara; (4) sectia de IP are serviciu on-
call; (5) exista un sistem electronic de raportarea la fiecare 3 luni, catre autoritatea
regionala de sanatate; (6) se administreaza un chestionar de satisfactie a
beneficiarului. Echipa multidisciplinara cu cel putin un medic, un asistent medical si
un psiholog. Prima vizita in primele 72 ore de la solicitarea serviciului, vizitele sunt
programate, 24/7 serviciu telefonic pentru urgente, se asigura vizite pentru urgente
intre orele 8-20, se asigura dispozitive medicale si materiale sanitare. (Masella, 2015)

Echipa formata din 2 asistenti medicali specialisti in IP, medic specialist IP,
asistent medical generalist. 2 asistenti medicali (specialisti in IP si cu drept de
prescriere medicatie), fiecare lucreaza 56h/2 saptamani + orele pentru linia
telefonica. Interventii: evaluarea pacientului, recomandare de investigatii,
trimiteri catre alti specialisti, prescrierea medicamentelor, comunicare cu
pacientul, familia. Primesc suport din partea unui medic specialist in IP, norma
acestuia fiind de 4h/ saptamana si a unui asistent medical generalist. Acestia
lucreaza autonom si in colaborare cu echipa spitalului, medicii de familie, centre
rezidentiale, ONG-uri. (Edwards, 2019)

Asistenti medicali specializati in IP din unitatea de internare (personal
suplimentar fata de numarul necesar de personal la numarul de paturi de
internare) efectueaza vizite la domiciliul pacientilor dupa externare (3-4 zile);
asistentele din serviciile de internare sunt familiarizate cu evolutia si
tratamentele din timpul internarii si colaboreaza cu medicii de familie, asistentii
medicali de la medicii de familie sau asistentii comunitari, precum si cu
personalul din unitatea de internare (Plummer, 2006)

Departamentul de medicina paliativa a unui spital are echipe specializate de IP
care fac vizite la domiciliu pacientilor din zona respectiva. (Dhiliwal, 2015)

Interventii aplicate de furnizori:

vizite la domiciliu, standardul fiind de 2 vizite/s&ptamana/pacient. Tn timpul
vizitelor diversi membri ai echipei multidisciplinare sunt implicati, in functie de
nevoile pacientilor. (Masella, 2015)

ofera ingrijire holistica pacientilor, familiilor si ingrijitorilor. Asistenta 7 zile din
7, linie telefonica functionala dupa orele de program. Frecventa vizitelor este
data de nevoile pacientilor. (Edwards, 2019)
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abordare holistica si bereavement. Fiecare vizita de evaluare initiala dureaza
40-60 minute iar cea de reevaluare 15-20 minute. (Dhiliwal, 2015)

Cum se coordoneaza furnizorii intre ei: pentru ca membrii echipelor de domiciliu sunt
parte din echipele spitalelor de unde se externeaza pacientii, colaborarea dintre
acestia este facila.

STRUCTURI
Documente si instrumente de lucru

protocol regional de includere/excludere a pacientilor. (Masella, 2015)

Servicii de sprijin

parteneriatele cu ceilalti furnizori din comunitate, printre care si un spital
universitar. (Edwards, 2019)

fiecare spital trebuie sa indeplineasca anumite conditii din punct de vedere
organizational pentru a fi acceptat in program. (Masella, 2015)

FINANTARE

Programul finanteaza o plata unica de €156 per pacient, plus €63/zi de ingrijire
in primele 90 de zile de ingrijire si in continuare €42/zi de ingrijire dupa ziua 91.
(Masella, 2015)

Cei 3 asistenti medicali specialisti IP - platiti din donatii, e Serviciul SAN acopera
costurile pentru: 2 asistenti medicali specialisti si o asistenta suplimentara de
suport din surse filantropice e Suport din partea medicului specialist in IP
(4h/saptamana) e Telefon mobil, transport, echipamente, costuri administrative
e costul consultatiei asigurat de Medicare (rambursat catre furnizorul SAN) e
Fara plata pentru pacientii inregistrati in serviciul respectiv e Cost minim pentru
pacient pentru serviciul de suport telefonic (taxa normala). (Edwards, 2019)

MONITORIZARE

alinierea modelului organizational si a serviciilor oferite de diversi furnizori a
avut urmatoarele rezultate: rata deceselor la domiciliu a fost mai mare decat
orice evidente existente in literatura, a scazut numarul re-internarilor, iar
pacientii au primit aceleasi servicii oriunde au fost ingrijiti. (Masella, 2015)
ofera pacientilor libertatea de a alege locul unde vor sa fie ingrijiti la sfarsitul
vietii si reduce presiunea asupra spitalelor si sistemului de sanatate. (Edwards,
2019)

Rezultate: ameliorarea semnificativa a simptomelor, majoritatea pacientilor au
decedat acasa. Serviciul telefonic si relatia de colaborare cu cei din comunitate
a dus la o mai buna continuitate a ingrijirii. Echipele au facilitat accesul
pacientilor la internare in Hospice-urile din zona. Ingrijitorii au fost satisfacuti
de serviciile primite. (Dhiliwal, 2015)
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SINTEZA
MODELUL DE EXTERNARE DIRIJATA DIN SPITAL PENTRU INGRIJIRI PALIATIVE
Acest model reprezinta o varianta a serviciilor specializate intre comunitate si
internare si presupune “prelungirea” serviciilor specializate de IP acordate in regim de
internare continua in sectii de IP din spitale generale sau unitati independente de IP de
tip hospice, prin acordarea de ingrijiri in comunitate (la domiciliul pacientului sau in
centre rezidentiale) asigurate de echipe interdisciplinare formate din personalul
unitatii spitalicesti sau echipe specializate de IP externe, contractate de spital.

Proiectele functionale identificate au ca numitor comun preferinta exprimata de

pacienti si apartinatori/familii de a beneficia de ingrijire paliativa si ingrijire la sfarsitul

vietii la domiciliu sau in comunitate. Initierea acestor servicii specializate in
comunitate este justificata si de estimarea cresterii gradului de solicitare a serviciilor
in deceniile viitoare si chiar de o dublare a cererii in urmatorii 25 de ani in Australia

(Edwards, 2019). Din perspectiva sistemului de sanatate aceste servicii asigura

continuitatea intre asistenta spitaliceasca si cea comunitara.

Au fost identificate urmatoarele trei variante de externare dirijata pentru continuarea

ingrijirilor paliative in comunitate:

2. Varianta serviciilor de EDS prin echipe interdisciplinare specializate organizate de
sectiile de IP din spitale (functional in Lombardia, Italia), care acorda servicii la
domiciliul pacientilor oncologici terminali, cu scopul reducerii reinternarilor
frecvente si pentru satisfacerea dorintei pacientilor de a se externa la cerere si de
a fi ingrijiti la domiciliu (Masella, 2015);

3. Varianta serviciilor specializate de ingrijiri paliative in comunitate pentru pacientii
externati dupa incheierea perioadei de internare in sectii de paliatie din spitale, un
serviciu functional initiat de un spital privat non-profit din Sydney, Australia
(Edwards, 2019);

4. Varianta serviciilor de EDS de scurta durata (pana la 72 ore) pentru bolnavii
externati la cerere si care doresc continuitate de ingrijire dupa externare (Plummer,
2006).

Tipul de beneficiari mentionati in studiile identificate sunt pacienti oncologici in stadii
avansate, cu supravietuire estimata la cel mult 3 luni, care nu pot fi monitorizati in
ambulator dar au nevoie majora de ingrijire (Masella, 2015), pacienti cu speranta de
viata limitata la cel mult 12 luni care au domiciliul in limita unei zone de aproximativ
10 km 1in jurul spitalului si sunt in evidenta acestuia dupa episoade de internare
(Edwards, 2019), sau pacienti care in perioada internarii isi manifesta dorinta de
externare dar manifesta teama in legatura cu controlul adecvat al simptomelor si
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ingrijirea pe care o vor primi la domiciliu, comparativ cu cea din spital, ori care doresc
ingrijire in starea terminala si decesul la domiciliu (Plummer, 2006).

Nevoile identificate ale beneficiarilor

Pentru identificarea beneficiarilor, in proiectul din regiunea Lombardia a fost elaborat
un protocol care viza pacientii oncologici avand 1) speranta de viata sub 3 luni, 2)
nevoie acuta de ingrijire si 3) imposibilitatea ingrijirii in ambulator si existenta unei
persoane de ingrijire permanenta la domiciliu.

Serviciul australian asigura asistenta pentru nevoile complexe holistice, ingrijirea
terminala si suportul familiei in perioada de doliu.

Nevoile identificate de proiectul britanic pentru cele 72 de ore de interventie la
domiciliu, dupa externarea pacientilor din serviciul de paliatie de la Michael Sobell
House, evaluarea pacientului pentru controlul simptomelor, inclusiv in perioada
sfarsitului de saptamana. (Plummer, 2006)

FURNIZORI

in proiectul lombardez, structura minima a echipei de ingrijiri paliative la domiciliu a
fost formata cel putin din medic, asistent medical si psiholog.

Serviciul initiat in Australia apartine celui mai mare spital privat non-profit din New
South Wales, Sydney Adventist Hospital (SAN), spital ce asigura anual asistenta a peste
58.000 pacienti in regim de internare si peste 125.000 in ambulator; spitalul, avand
propria sectie de internare pentru ingrijiri paliative, a initiat un serviciu in comunitate,
coordonat de o asistenta medicala specializata in ingrijiri paliative. Trimiterea catre
serviciul de ingrijire paliativa in comunitate poate fi initiata de familie, de spital, de
medicul de familie sau de asistentul social. (Edwards, 2019)

In Marea Britanie, un serviciu de externare dirijata pentru beneficiari de ingrijiiri
paiative in comunitate este cel infiintat de Michael Sobell House, serviciu specializat
de ingrijiri paliative finantat de NHS (Sistemul National de Sananate) si atasat centrului
Oncologic al Mount Vernon Hospital din Middlessex. Michael Sobell House dispune de un
serviciu de internare cu 16 paturi, un centru de zi, o linie telefonica de suport de 24/7
si un serviciu voluntar de vizitare la domiciliu. Pe langa acestea, a infiintat un serviciu
de scurta durata de suport la domiciliu, ca raspuns la temerile pacientilor si familiei
de vulnerabilitate al pacientilor erau intensificate si de teama ca echipele Marie Curie
de ingrijire in comunitate nu sunt disponibile 24/7, in conditiile in care starea
pacientului externat era in continua alterare. Serviciul initiat isi propune suplimentarea
resurselor de interventie in comunitate 24/7, cu asigurarea unor perioade scurte de
interventie intensiva de 72 ore dupa externare, ca raspuns la nevoile imediate ale
pacientului si familiei, precum si pentru prevenirea reinternarii. (Plummer, 2006)
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Interventii

In cadrul programului implementat in Lombardia, protocolul de interventie prevedea 1)
efectuarea unei prime vizite la domiciliu in decurs de 72 ore de la preluarea in program,
2) efectuarea in continuare de vizite programate, 3) disponibilitate de raspuns la
apeluri telefonice 24/7 si vizite pentru urgente intre orele 8-20 si 4) asigurarea de
medicamente, materiale sanitare si dispozitive medicale. Episodul de ingrijire la
domiciliu incepe dupa primul contact intre pacient/familie si unitatea de IP (UIP) din
spital. Tn continuare, echipe ale UIP viziteaza in mod regulat pacientul (standard, de
doua ori pe saptamana) si continua ingrijirea pana la decesul pacientului. Vizitele sunt
intrerupte daca intervin spitalizari de urgenta. (Masella, 2015)

Programul functional in Sydney se adreseaza pacientilor cu trimitere de la diversi
furnizori din sistemul de sanatate (Spitalul SAN, Servicii de oncologie, medici de
familie), celor din camine rezidentiale sau celor care se adreseaza direct serviciului.
Interventiile cuprind 4 stadii in evolutia ingrijirii: 1) Triajul pacientilor, 2) Vizite
regulate la domiciliu, 3) Vizite de ingrijire terminala, 4) Suport in perioada de doliu.
Dupa primul triaj si acceptarea in program (in decurs de 48 ore de la contactare), in
cadrul sedintelor saptamanale ale echipei interdisciplinare se stabileste planul vizitelor
la domiciliu, frecventa fiind in functie de nevoile identificate. Pacientii si apartinatorii
au la dispozitie si un serviciu telefonic permanent de suport in afara orelor de program.
(Edwards, 2019)

STRUCTURI

Varianta serviciilor de EDS din Lombardia (Masella, 2015), una dintre regiunile Italiei cu
cea ma buna acoperire a cererii de servicii de IP, presupune urmatoarele conditii
organizationale: 1) existenta in spital a unei sectii de internare continua, 2)
identificarea unui ,referent medical” si a unei asistente de legatura pacient, 3)
existenta unei echipe interdisciplinare formata din cel putin medic, asistent medical si
psiholog, 4) posibilitatea organizarii unui call-centre, 5) dezvoltarea unui sistem
electronic de raportare a interventiilor catre autoritatea locala de sananate si 6)
administrarea unui chestionar de satisfactie pentru familia pacientului, pentru o
evaluare post-externare. Au fost stabilite protocoale regionale de includere a
pacientilor oncologici in program, in colaborare cu 24 de noi unitati de internare pentru
ingrijiri paliative.

Asistentii medicali specializati au un rol clinic extins si fac fata in situatii clinice
complexe, precum ingrijirea paliativa, fiind profesionisti vitali pentru imbunatatirea
accesului la ingrijiri de specialitate in comunitate. Echipa este formata din 2 asistenti
medicali specialisti (cu drept de prescriere a medicatiei), 1 medic specializat in ingrijiri
paliative si un asistent generalist. Asistentele din serviciul de spital lucreaza
supranumeric in sectie, pentru a putea asigura si serviciile de externare dirijata la
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domiciliu cu promptitudine si flexibilitate (asistentele lucreaza in sectie sau la
domiciliu, in functie de gradul de incarcare pe aceste servicii, apreciind oportunitatea
castigului de experienta in serviciile de domiciliu fara sa isi paraseasca locul de munca
principal in serviciul de internare. (Edwards, 2019)

In proiectul britanic serviciile de EDS sunt asigurate de asistentele medicale
specializate din unitatea de internare, personal numeric suplimentar fata de normativul
necesar, raportat la numarul de paturi de internare, pentru a putea asigura efectuarea
vizitelor la domiciliu timp de 3-4 zile dupa externare. in acest mod, asistentele din
serviciul de internare, familiarizate cu evolutia si tratamentele pacientilor in perioada
internarii, colaboreaza si fac legatura intre serviciile de asistenta primara (medicul de
familie, asistentele medicale ale acestuia), comunitara si unitatea de intenare.
(Plummer, 2006)

MONITORIZARE

Rezultatele programului implementat in Lombardia au fost evaluate in functie de
procentul de spitalizare si numarul de decese la domiciliu. Numarul pacientilor care au
avut nevoie de spitalizare a fost redus si in scadere constanta (de la 5.3% la 4.1% in
timp). 75% din unitatile de paliatie din program au evitat reinternarea pentru 94% din
pacienti. Rata medie a deceselor la domiciliu a fost peste 70%, in crestere de la 70.6%
initial la 75.2%, valori care se situeaza peste mediile raportate local in state din Europa
si America de Nord. Hospice-urile, ca unitati specializate de internare pentru ingrijiri
paliative, s-au situat pe locul al doilea ca destinatie de ingrijire (in scadere de la 17.2%
la 15.2%) dupa cele acordate la domiciliu. Durata medie a perioadei de ingrijire la
domiciliu a fost de 32-37 zile, iar perioada medie de la preluarea in program la prima
vizita a fost de 3 zile (in scadere de la 3.9 la 2.6 zile). (Masella, 2015)

Proiectul australian, raportat pe o perioada de 6 ani de la initiere, a dovedit beneficii
prin urmatoarele elemente esentiale: valorificarea fortei de munca a asistentilor
specialisti cu Tnalta calificare si drept de prescriere, buna comunicare interdisciplinara
pentru identificarea si raspunsul la nevoile complexe ale pacientilor in comunitate,
colaborarea cu alte identitati furnizoare de servicii de sanatate de care are nevoie
pacientul, disponibilitate 24/7 prin serviciu telefonic, grad ridicat de accesibilitate si
capacitate de asigurare a continuitatii in ingrijire (posibilitate de internare in sectia de
paliatie a spitalului SAN, sistem informatic de suport pentru documentare si raportare.
(Edwards, 2019).

Evaluarea serviciului de EDS de la Michael Sobell s-a realizat pe doua cai: un audit intern
al fiselor pacientilor asistati in perioada primului an de proiect, si un chestioar extern
catre personal din serviciile de sanatate din localitate, referitor la beneficii ale
serviciului de EDS, probleme semnalate si sugestii de dezvoltare ulterioara. Rezultatele
auditului intern au relevat ca numarul pacientilor trimisi catre serviciu in primul an a
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fost mai mic decat cel asteptat (61 trimiteri), posibil datorita faptului ca serviciul nu a
fost suficient de cunoscut in comunitate; numarul a crescut in anul al doilea cu 92
trimiteri. (Plummer, 2006)

D.3. MODEL COLABORATIV SAU INTEGRAT DE INGRIJIRI PALIATIVE

Modelele colaborative si integrate sunt cele in care se stabileste o colaborare intre un
numar de parteneri care concura la asigurarea ingrijirii in comunitate, programele fiind
adesea integrate in serviciile de sanatate. Desi colaborarea si integrarea sunt numitorul
comun al acestor modele, exista si unele diferente in privinta modului de functionare
si a componentei echipei. Unele servicii se bazeaza pe interventii in regim de
voluntariat, altele lucreaza cu angajati platiti si instruiti. Unele servicii sunt implicate
direct in acordarea de ingrijire paliativa nivel specializat, altele au rol consultativ
pentru furnizori din asistenta primara si secundara. (Busisiwe, 2005)

Modelele de colaborare pot fi intre cei care ofera ingrijire de baza in comunitate si
echipa interdisciplinara de IP; echipe care ofera ingrijire de baza si colaboreaza cu
serviciul medical de urgenta; echipa de ingrijiri paliative la domiciliu dintr-un Hospice
si colaboreaza cu departamentul de ingrijire paliativa dintr-un spital; echipa de ingrijiri
la domiciliu specializata IP cu echipa sectie oncologie din spital; retea largita de
furnizori.

D.3.1. Ingrijire la domiciliu de baza cu ingrijirea paliativa specializata

e Colaborare intre medicii de familie si echipa de IP. Aceasta abordare are ca scop
dezvoltarea capacitatii medicilor de familie in furnizarea de ingrijire paliativa la
domiciliu prin colaborarea cu profesionistii specialisti in ingrijiri paliative.
(Marshall,2008).
intampinarea nevoilor pacientilor. (Daaleman, 2019)

e Integrarea echipei de IP din servicii tip Hospice cu serviciile care ofera ingrijire
primara si dezvoltarea unui parteneriat de lunga durata si a unei retele intre
toti furnizorii de servicii de ingrijire din regiune. Scop: cresterea capacitatii
familiei de a ingriji pacientii, integrarea si coordonarea intre servicii, plan de
ingrijire interdisciplinar, centrat pe pacient si bazat pe evidente. (Canadian
Hospice Palliative Care Association, 2013)

e Colaborarea intre echipe care ofera ingrijire la domiciliu si echipa specializata
de IP la domiciliu. (Sternberg, 2019)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?
e Pacientii cu boli cronice la care se preconizeaza ca in urmatoarele 12 luni de la
evaluarea initiala vor deceda. (Marshall, 2008)
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Pacientii cu boli cronice progresive, conditii eligibilitate pentru program:
beneficiarii nu se puteau deplasa de la domiciliu si locuiau pana la 30 de mile de
sediul echipei. (Daaleman, 2019)

Pacientii cu boli non-oncologice cu o traiectorie a bolii mai putin previzibila si
pacienti oncologici. (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013)
Pacientii cu dementa stadiu avansat. Criterii de eligibilitate: stadiul 7 sau mai
mare pe scala Global Deterioration Scale (pacienti cu deteriorare cognitiva
majora), capacitate de comunicare minima, total dependent, incontinenta,
familia interesta de ingrijirea paliativa si prezenta continua a unui ingrijitor
formal. (Sternberg, 2019)

Ce nevoi au beneficiarii?

Controlul simptomelor

Suport psiho-emotional si social pacient/familie
Respiro

Educare auto-ingrijire

Educare ingrijitori

Suport in perioada de doliu

Modalitate de acordare a serviciilor

Activitatile cheie sunt: identificarea la timp a pacientilor aflati la sfarsitul vietii,
evaluarea nevoilor, controlul simptomelor, suport psiho-emotional, comunicare
periodica intre membrii echipei, ingrijire coordonata ghidata de evaluarea
rezultatelor.

ACCES

* Bune practici; Identificare
precoce a pacientilor cu

nevol de 1P, screening
populational, registru COO_R DONATA
pacienti de IP EVALUAREA EXPERIENTEI 2 U"“:"f_fm ch'_e';'"' gt
serviciile sectoriale
EVALUAREA PACIENTULUI SI FAMILIEI * Ingrijire integrata si plan de
ingrijire in echipa
ASESTENTsl LA * Alocare explicitd a resurselor;
SFAR$|TU LVI ET" instrument de evaluare a

* Pe bazas rezultatior (ESAS,
PPS, CAM, afectarea familiei)

ECHIPA DE INGRUJIRI PALIATIVE INTEGRATE

* Consultatia de medicind paliativi; asistent medical specializat
navigator pacient; Serviciu on-call 7/24; consiliere psiho-socials si de
doliu, manager de caz;

=  Servicii imbunatatite/suplimentare (24 h nursing;medicamente;
echipamente)

INGRUIRE
CONTINUA

nevoil de respiro, risc de doliu
patologic

EDUCATIE S| SUPORT IN LUAREA DECIZIILOR

* Educatie bazata pe practoca, pentru a sprijini MF in adoptarea e bune
practici (detaliere in educatia academica)
* Suportin luarea decizillor "la momentul potrivit”

(adaptare dupa Marshall, 2008)

Figura 4. 7 Modelul ingrijirii paliative de baza si specializate la domiciliu
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Dupa primirea cererii de solicitare a serviciului, medicul din echipa
interdisciplinara face prima vizita pentru evaluarea initiala, creeaza un plan
initial de ingrijire si face recomandarile de tratament. Pe baza nevoilor
identificate si in colaborare cu medicul care a facut trimiterea catre echipa se
decide planul de ingrijire care poate fi pentru: ingrijire de scurta durata (nevoi
episodice) sau ingrijire de lunga durata (nevoi de ingrijire continua) . Asistentul
medical (nurse practitioners) face cele mai multe dintre vizitele de re-evaluare,
asistentul medical coordonator (nurse coordonator) ofera asistenta telefonica si
coordonarea celor implicati in ingrijire, solicitand la nevoie prezenta altor
membrii din echipa in functie de nevoile identificate la pacient/familie.
Planificarea in avans a ingrijirii este un proces activ si continuu de la vizita
initiala la vizitele ulterioare. Activitatile includ ingrijirea pacientului,
documentare, prescrieri medicale si luarea in evidenta a pacientului intr-un
hospice daca beneficiarul alege aceast tip de ingrijire. (Daaleman, 2019)

Echipa ofera ingrijire la domiciliul pacientului sau in oricare dintre facilitatile
de ingrijire care nu au un asistent medical 24h/zi. Ingrijirea pacientilor este
comuna intre echipele interdisciplinare si medicii de familie. Acolo unde
medicul de familie doreste sa ramana principalul furnizor de ingrijire, echipa
interdisciplinara va oferi consultanta. Un membru al echipei interdisciplinare
poate oferi consultanta pentru servicii publice si private de sanatate, printr-un
asistent medical specialist in IP, care face evaluare, proceduri medicale, ofera
sfaturi de ingrijire, educatia personalului medical si monitorizare telefonica.
Serviciu disponibil 24/7 ceea ce permite: raspuns rapid la situatiile de criza,
planificarea vizitelor la domiciliu in afara orelor de program atunci cand sunt
urgente, evaluarea si managementul simptomelor la domiciliu 24/7, on-call
suport 24/7. (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013)

Programul de vizita al echipei specializate in IP: medicului cel putin o
vizita/luna si asistentului medical o vizita/saptamana. Personalul medical este
disponibil 24 h/7 zile, la telefon si face vizite suplimentare daca este nevoie.
Asistentul social face o vizita initiala si apoi mentine legatura cu
pacientul/familia la fiecare 2 saptamani. Consilierul spiritual face vizite atunci
cand este solicitat de ceilalti membrii ai echipei. Aceste vizite sunt mai
frecvente decat cele ale echipei de ingrijiri la domiciliu. La preluarea in
evidenta, fiecarui pacient ii este evaluata abilitatea de a inghiti de catre un
specialist. Terapeutul ocupational si prescrierea oxigenului este oferita de
echipa de ingrijiri la domiciliu. (Sternberg, 2019)
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FURNIZORI
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

Echipa formata din medic de familie, asistent medical cu norma intreaga
specializat in IP, medic specializat IP cu norma partiala, consilier psiho-socio-
emotional, consilier pentru doliu si un manager de caz de la un centru care
asigura ingrijire comunitara. Roluri: medicul de familie numit si “practice lider”
este mentorizat de echipa specializata in IP in ceea ce priveste cunostintele si
abilitatile necesare pentru acordarea de IP. Medicul de familie ramane
principalul responsabil pentru pacient, implicarea echipei interdisciplinare fiind
colaborativa (linia a 2-a de suport). Medicul de familie poate cere ca orice
membru al echipei sa se alature vizitelor la domiciliu. (Marshall, 2008)

Echipa interdisciplinara, compusa din: medic specialist in geriatrie si/sau
ingrijire paliativa, asistent medical cu experienta in ingrijirea pacientilor
varstnici cu probleme complexe, asistent medical cu rol de coordonator al
varstnici cu morbiditati), farmacist clinician, asistent social si furnizor de
ingrijire primara. (Daaleman,2019)

8 echipe interdisciplinare de IP formate din: medic specialist IP, asistent medical
specialist IP, medic de familie, asistent social, consilier, psiholog, farmacist,
fizioterapeut, ingrijitori, registrator medical, voluntari. Medicii de familie au
pregatire suplimentara in IP, rolul lor fiind acela de a fi suport pentru echipele
interdisciplinare si de a asigura legatura intre serviciile de IP si furnizorii de
servicii de ingrijire primara. Medicii de familie sunt implicati in ingrijirea
pacientului in trei variante: total - colaborare cu echipa 24h/zi; partial -
solicitati doar in timpul orelor de program sau implicati doar pentru luarea
deciziilor terapeutice. (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013)
Echipa specializata de IP si echipa de ingrijiri la domiciliu. (Sternberg, 2019)

Interventii oferite de furnizori:

Vizite la domiciliu - evaluare pacient, control simptome, ingrijire terminala.
Medicul de familie, asistentul medical si medicul specialist IP sunt implicati si in
serviciul on-call oferit 24h din 24h, 7 zile din 7 zile, oferind sfaturi. Consilierul
psiho-social-spiritual ofera consiliere si suport, in timp ce consilierul pentru doliu
face evaluarea riscului de doliu si consiliere. (Marshall, 2008)

Vizite la domiciliu - ingrijire, managementul simptomelor, suport psiho-social si
consiliere, suport spiritual, bereavement, trimiterea catre alte servicii din
comunitate, asigurarea de echipamente si materiale sanitare (Canadian Hospice
Palliative Care Association, 2013)

Coordonarea dintre furnizori:

Pentru a asigura continuitatea ingrijirii, colaborarea si comunicarea intre
membrii echipei are loc formal prin intalniri interdisciplinare saptamanale.
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Integrarea medicului de familie in echipa s-a facut prin intermediul asistentul
medical, care este liantul dintre cabinetul medicului de familie, echipa, pacient
si familie. Planul de ingrijire este facut si implementat ca echipa. Managerul de
caz este un profesionist din serviciul comunitar, este parte a echipei si asigura
alocarea resurselor in functie de nevoi. (Marshall, 2008)

Echipa interdiscplinara de IP evalueaza si documenteaza simptomele pe baza
unei scale a simptomelor si ofera ingrijire directa sau transmite recomandari
furnizorilor de ingrijire primara. (Daaleman, 2019)

Pacientii/familiile care doresc sa beneficieze de IP sunt directionati catre un
singur loc pentru luare in evidenta(sediul unui Hospice) si de acolo personalul
medical este responsabil de managementul cazului si coordonarea tuturor
furnizorilor de ingrijire. Un asistent medical consultant care este specialist IP
ofera suport telefonic 24/7 medicilor de familie. Profesionistii implicati in
ingrijire au acces la un sistem informatic integrat care le permite accesul rapid
la fisele pacientilor. (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013)

La fiecare 2 saptamani sedinta multidisciplinara in care se discuta statusul
pacientului si se planifica ingrijirea. La prima vizita asistentul medical
coordonator echipa ingrijiri la domiciliu si asistentul medical coordonator al
echipei de IP la domiciliu vor explica familiei scopul IP si vor discuta preferintele
de ingrijire si asteptarile. (Sternberg, 2019)

STRUCTURI
Documente si instrumente de lucru

Toti furnizorii folosesc aceeasi scala de evaluare a simptomelor pacientilor si
scala Karnofsky (pentru evaluarea statusului de performanta), pentru
apartinatori folosesc Bereavement Risk Index (evalueaza riscul de doliu
patologic al ingrijitorilor). Sistem informatic integrat pentru toti furnizorii si
permite accesul rapid al personalului medical la fisele pacientilor. (Canadian
Hospice Palliative Care Association, 2013)

Scalele folosite de alti furnizori de servicii au fost: Edmonton Symptom
Assessment System(ESAS) evaluarea simptomelor, Palliative Performance Scale
evaluarea statusului de performanta (PPS), Confusion Assessment Method
evaluarea confuziei (CAM), Familiy distress -evaluarea poverii familiei.
(Marshall, 2008)

FINANTARE

Diverse granturi (Marshall, 2008)
Bani guvernamentali dar nu au acoperit toate cheltuielile. (Canadian Hospice
Palliative Care Association, 2013)
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MONITORIZARE

e Impact pacienti: Studiu a demonstrat ca acest model de ingrijire a dus la
cresterea procentului pacientilor pentru care a fost respectat locul unde acestia
si-au dorit sa decedeze. Impact pentru echipa: perceptia profesionistilor in ceea
ce priveste modelul a fost evaluata prin chestionare trimise online, interviuri si
grupuri focus. Medicii de familie au simtit ca proiectul a imbunatatit calitatea
serviciilor oferite de ei. Modul in care s-au desfasurat comunicarea,
coordonarea, continuitatea si integrarea in ingrijire au dus la cresterea
satisfactiei medicilor de familie pentru ca si-au mentinut rolul de furnizor de
ingrijire. (Marshall, 2008)

e 60% dintre decese au avut loc la domiciliu in comparatie cu media nationala care
era de 25-30%. Majoritatea pacientilor care au decedat acasa nu au avut nevoie
de internare in spital. 98% dintre cei evaluati s-au declarat satisfacuti cu
serviciile primite. (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013)

e Impact pentru pacienti: la beneficiarii acestui program s-a observat reducerea
cu 43% a vizitelor in spital si cu 25% reducerea vizitelor la UPU. Beneficiarii au
apreciat ca au primit servicii de calitate. Acest model a redus solicitarile catre
UPU sau internarile in diverse spitale. (Daaleman, 2019)

e Controlul simptomelor pacientilor, prevenirea folosirii medicatiei inutile,
prevenirea epuizarii ingrijitorilor, prevenirea internarilor in spital. (Sternberg,
2019)

D.3.2. ingrijire de baza si serviciu medical de urgenta

Colaborare intre serviciul medical de urgenta si serviciile de ingrijiri la domiciliu din
comunitate, pentru pacientii aflati la sfarsitul vietii, oferind managementul situatiilor
de criza la domiciliul pacientului. Intentia este aceea de a ingriji pacientii terminali
acasa daca este conform dorintei lor sau daca problemele lor medicale permit acest
lucru. (Montgomery, 2017)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?
e Pacienti aflati la sfarsitul vietii, majoritatea cu diagnostic de cancer
(Montgomery, 2017)
Ce nevoi au beneficiarii?
e Controlul simptomelor
e Suport psiho-emotional si social pacient/familie
e Respiro
e Educare auto-ingrijire
e Educare ingrijitori
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e Suport in perioada de doliu

Modalitate de acordare a serviciilor. Profesionistul care se afla acasa la pacient, face
evaluarea, identifica daca are nevoie de serviciul de urgenta, suna la serviciul de
urgenta, acestia trimit un paramedic, masina circula fara sirena si lumini. Timpul
estimat pentru sosirea la domiciliul pacientului este de 30 minute. Cei doi profesionisti
colaboreaza si intervin conform competentelor profesionale. Daca situatia impune,
pacientul va fi transportat la spital. Medicul de familie si asistentul medical al acestuia
vor fi contactati cand e posibil. (Montgomery, 2017)

Serviciile de Sanatate Alberta — Edmonton
Ingrijire paliativa la finalul vietii in locatia dorita

. Paramedicul
Profesionistiin .
. = soseste la MF asigura
sanatatela - . ; i
domiciliu Se sund serviciul pacient, resursele si
acientului de Urgente, care colaboreaza cu ingrijirea
P = trimite unitatea i MF in asistentd, |l continud, in
P . mobila cu in acord cu starea colaborare cu
Identifica nevoia ) ) . | ) )
. b paramedic 1 pacientului si I medicul/asistenta
urgenta de | ) R
i dorintele medicala
ingrijire

acestuia/familiei

l

| Pacientul nu
Se sund serviciul poate fi asistat la
de Urgente domiciliu:
| Transfer in centru
specializat

Comunicarea profesionistului cu Medicul de Familie sau asistentul medical

(Montgomery, 2017)
Figura 4. 8 Model de ingrijire paliativa la finalul vietii in locatia dorita (Alberta,
Canada)

FURNIZORI
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?
e Serviciul medical de urgenta, serviciile comunitare care ofera ingrijiri la
domiciliu, unitatea primiri urgente, medic de familie si asistentul medicului de
familie. (Montgomery, 2017)

MONITORIZARE

Motivele solicitarii serviciului de urgenta au fost: durere necontrolata, probleme
neuropsihiatrice (delir, confuzie, convulsii), dispnee si apartinatorii nu au facut fata
ramas acasa si doar 37 % au fost transportati la spital. Majoritatea dintre cei ramasi
acasa au decedat acasa, iar dintre cei care au ajuns la spital majoritatea au decedat in
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spital. Evaluarea pacientilor si familiilor in ceea ce priveste satisfactia fata de serviciile
primite, acestia au exprimat ca sunt foarte multumiti pentru ca: au fost ingrijiti acasa,
simtit ca sunt respectati si implicati in luarea deciziilor. Provocari: educarea
personalului medical cu abilitati si experiente diferite, diseminarea informatiilor si
monitorizarea pacientilor, fiecare institutie cu propriul sistem informatic la care nu
aveau acces ceilalti furnizori. (Montgomery, 2017)

D.3.3. Echipa de ingrijiri la domiciliu specializata IP cu echipa de IP din spital
Integrarea echipei de ingrijiri paliative la domiciliu dintr-un Hospice cu departamentul
de ingrijire paliativa dintr-un spital. Datorita numarului limitat de paturi de IP din
spitalele publice, s-a urmarit facilitarea transferurilor pacientilor cu cancer de la spital
catre 1ingrijiri la domiciliu sau unitatea cu paturi dintr-un hospice, pentru a reduce
reinternarile in spital sau vizitele la UPU. (Woan Shin Tan, 2016)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?

e Pacienti cu cancer, cu prognostic de supravietuire mai putin de un an. (Woan

Shin Tan, 2016)

Ce nevoi au beneficiarii?

e Controlul simptomelor

e Suport psiho-emotional si social pacient/familie

e Respiro

e Educare auto-ingrijire

e Educare ingrijitori

e Suport in perioada de doliu
Conditii de acordare a serviciilor. Echipa ofera ingrijire la domiciliu, abordare
cu pacientul si apartinatorul si folosesc un instrument specific) si identificare
preferintelor pacientului in ceea ce priveste ingrijirea. Aceste elemente sunt
documentate in foaia de observatie a pacientului pentru a fi accesibile tuturor partilor
implicate. (Woan Shin Tan, 2016)

FURNIZORI

Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

Echipa interdisciplinara de ingrijire paliativa la domiciliu formata din: medic, medic
specialist in IP, asistent medical si asistent social si echipa interdisciplinara de spital
formata din medic, asistent medical si asistent social supervizati de un medic specialist
in IP. Asistentul medical este coordonatorul de caz si lucreaza in stransa colaborare cu
ceilalti profesionisti la dezvoltarea planului de ingrijire si participa la intalnirile echipei
interdisciplinare. (Woan Shin Tan, 2016)
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Interventii oferite de furnizori: managementul problemelor de ingrijire si medicale,
educarea apartinatorilor pentru ingrijirea pacientilor acasa, suportul social si psihologic
al pacientului si familiei, bereavement, planificarea in avans a ingrijirii (discutia are
loc cu pacientul si apartinatorul si folosesc un instrument specific) si identificare
preferintelor pacientului in ceea ce priveste ingrijirea la sfarsitul vietii. (Woan Shin
Tan, 2016)

Coordonarea dintre furnizori. Coordonare: decizia medicala este luata de catre echipa
de ingrijiri la domiciliu si urmata de catre cei din echipa de spital, daca pacientul se
interneaza. Echipa de ingrijiri la domiciliu are acces direct la fisele pacientilor pe
perioada internarii si prioritate la internarea. (Woan Shin Tan, 2016)

FINANTARE

Echipa de ingrijiri la domiciliu din Hospice este finantata din donatii publice si subventii
de la stat. (Woan Shin Tan, 2016)

MONITORIZARE

A scazut numarul de internari in spitalul public si numarul de vizite in UPU. Planificarea
de criza in cazul deciziilor terapeutice. A crescut numarul pacientilor care au decedat
in locatia dorita (cei mai multi acasa). Colaborarea intre organizatii a fost o strategie
importanta in sectoarele sanatatii si asistentei sociale pentru a spori capacitatea de
ingrijire continua. (Woan Shin Tan, 2016)

D.3.4. Intre echipa de ingrijiri la domiliu specializata IP cu echipa spital oncologie
Colaborarea dintre cele doua echipe a avut ca principal obiectiv permiterea pacientilor
cu cancer, internati in sectiile de oncologie sa beneficieze de IP inca de la momentul
diagnosticului. (Bakitas, 2004)

BENEFICIARII
Cine sunt ei?
Pacientii cu cancer, criterii de eligibilitate: diagnostic cancer stadiu IV, metastatic sau
recidivat, capabil sa vorbeasca si citeasca in limba engleza, peste 18 ani, face
tratament oncologic in una din locatiile implicate in program. (Bakitas, 2004)
Ce nevoi au beneficiarii?

e Controlul simptomelor

e Suport psiho-emotional si social pacient/familie

e Respiro

e Educare auto-ingrijire

e Educare ingrijitori

e Suport in perioada de doliu
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Modalitate de acordare. Un asistent medical experimentat din oncologie (experienced
oncology nurses) identifica pacientii care au nevoie de IP si suna coordonatorul din
echipa de IP (coordonatorul echipei de IP este un asistent medical specialist IP). Acesta
asista pacientul/familia sa identifice o echipa care sa-l ingrijeasca pe tot parcursul
bolii. Echipa este formata din: oncolog, asistent medical specialist oncologie, furnizor
de asistenta medicala primara, resurse multidisciplinare (asistent social, spiritual,
asistent medical IP, voluntari, prieteni etc.). Au fost planificate mai multe activitati
specifice pentru a spori integrarea resurselor hospice si pentru a imbunatati serviciile
de ingrijire paliativa in fiecare dintre locatii: implicarea membrilor din Hospice in
dezvoltarea si implementarea proiectului, participarea personal clinic Hospice la
programe educationale oncologice, un centru a creat o pozitie de asistent medical care
ofera consultatii de IP, identifica posibile resurse de ingrijire pentru pacienti, sedinte
interdisciplinare saptamanale. (Bakitas, 2004)

FURNIZORI

Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

Un centru tip Hospice localizat in mediu rural, un spital oncologic care este si centru
academic, un centru privat cu 6 medici oncologi/hematologi, un spital localizat in
mediu rural cu sectie de oncologie. (Bakitas, 2004)

Interventii oferite de furnizori: controlul simptomelor, suport social, spiritual,
emotional, imbunatatirea comunicarii dintre profesionisti si pacienti/familie,
furnizarea infrastructurii conceptuale si administrative pentru obtinerea ingrijirii la
sfarsitul vietii in concordanta cu valorile si preferintele pacientilor, bereavement.
(Bakitas, 2004)

Coordonarea dintre furnizori. Sedinte interdisciplinare saptamanale. (Bakitas, 2004)
STRUCTURI

Documente si instrumente de lucru. Instrumente de evaluare comune: The Edmonton
Symptom Assessment Scale (ESAS- evaluarea simptomelor), Functional Activities of
Cancer Therapy (FACT) -scala de evaluare a calitatii vietii pacientilor care primesc
tratament oncologic, Missoula Vitas Scale - scala de evaluare a calitatii vietii pentru
pacientii care traiesc cu o boala stadiu avansat. (Bakitas, 2004)

FINANTARE
Granturi - The Robert Wood Johnson Foundation (RWJF) (Bakitas, 2004)

MONITORIZARE

Unitatile de tip Hospice implicate in proiect au raportat ca a crescut numarul de
pacienti cu cancer avansat pe care ii au in evidenta. Clincienii din unitatile tip Hospice
au fost vazuti de catre personalul din oncologie ca experti in comunicarea vestilor
proaste si au fost solicitatati la nevoie. Tn unul dintre centre au extins serviciul de IP la
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24 ore/7 zile si saptamanal serviciul de consultanta multidisciplinara din centrul
medical este disponibil pentru pacientii cu orice diagnostic. Au extins echipa la doi
asistenti medicali cu norma intreaga si 1,5 norma medic de ingrijiri paliative pentru
consultatii interne si vizite la domiciliu. (Bakitas, 2004)

D.3.5. Retea largita de furnizori implicata in ingrijirea pacientului (spital, servicii
de ingrijiri la domiciliu, hospice si alti furnizori de ingrijire din comunitate)

e Modelul presupune colaborarea dintre mai multi furnizori de ingrijire si
coordonarea acestora pentru a muta ingrijirea pacientilor cu bolii cronice in
stadiul avansat dinspre spitale spre domiciliu sau comunitatea pacientilor.
(Labson, 2013)

e Abordare in ingrijiriea paliativa pediatrica care isi doreste integrarea si
de ingrijire din comunitate, cat si furnizarea de ingrijire de calitate. Model
centrat pe pacient si familie. (Kaye, 2015)

BENEFICIARI
Cine sunt beneficiarii?

e Pacienti cu boli cronice stadiu avansat, cu multiple internari in spital/vizite
departament de urgenta in ultimele 12 luni, care indeplinesc conditiile pentru
a beneficia de asigurarea Medicare pentru ingrijiri la domiciliu, prognostic mai
putin de un an si eligibil din punct de vedere clinic pentru ingrijire tip hospice
dar au ales sa continue tratamentul curativ (Labson, 2013)

e Copiii cu boala amenintatoare de viata trebuie sa aiba acces la IP intr-un model
integrat de la momentul diagnosticului chiar daca evolutia bolii este spre
vindecare sau deces. Orice copil cu boala cronica complexa este eligibil pentru
IP pediatrica. Decizia pentru recomandarea de IP pediatrica depinde de resurse,
daca exista suportul unei echipe interdisciplinare pentru echipa de oncologi si
echipa de IP pediatrica sau echipa de IP pediatrica la domiciliu. (Kaye, 2015)

Ce nevoi au beneficiarii?

e Controlul simptomelor

e Suport psiho-emotional si social pacient/familie

e Respiro

e Educare auto-ingrijire

e Educare ingrijitori

e Suport in perioada de doliu

Conditii de acordare a serviciilor

e |Initial echipa oncologica este responsabila de evaluarea nevoilor

pacientului/familiei, a resurselor disponibile si apoi solicita implicarea echipei
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de IP pediatrice. Implicarea echipei IP vine ca un suport, nu ca un suplinitor al
altor servicii medicale. Aceasta colaborare nu isi doreste sa impiedice
autonomia fiecarui furnizor, ci, mai degraba, sa incurajeze un dialog intre cei
implicati in ingrijire pentru a se asigure ca pacientii si familiile ar putea beneficia
de toate resursele disponibile.(Kaye, 2015)

Odata ce pacientul este inscris, evaluat de catre medic, echipa impreuna cu
pacientul si familia elaboreaza la un plan de ingrijire bazat pe preferinte. Planul
respectiv este impartasit cu toti furnizorii care sprijina pacientul si este
actualizat in mod regulat, pe masura ce boala avanseaza si pacientul isi schimba
optiunile de ingrijire.(Labson, 2013)

FURNIZORI
Cine sunt furnizorii, ce experiente si competente trebuie sa posede?

echipa interdisciplinara formata din echipa de ingrijire la domiciliu, clinicieni
reprezentativi din spital si furnizori de ingrijire pentru pacient. Aceasta echipa
extinsa devine echipa de management a cazului si este instruita pentru
interventiile de IP. (Labson, 2013)

Echipa oncologica, echipa de IP pediatrie interdisciplinara, echipe hospice,
furnizori de ingrijire din comunitate. (Kaye, 2015)

Interventii oferite de furnizori:

Interventiile echipei IP pediatrice la domiciliu sunt centrate pe pacient si
familie: controlul simptomelor, abordarea nevoilor psihologice, spirituale,
sociale, comunicare, calitatea vietii, construirea relatiilor si colaborarea cu alte
servicii, bereavement, facilitarea luarii deciziilor in cunostinta de cauza,

pacientul/familia sa fie ingrijit. (Kaye, 2015)

STRUCTURI
Servicii de sprijin

Componentele cheie ale modelului de IP pediatrica in comunitate sunt:
furnizarea ingrijirii copiilor/familiei prin aliante / parteneriate ale mai multor
organizatii din comunitate; organizatia nationala hospice si IP (The National
Hospice and Palliative Care Organization) ofera resurse si suport pentru
dezvoltarea programului. Structura pentru acest model variaza in functie de
zona geografica, numarul populatiei, factorii legislativi unici pentru fiecare
regiune, ceea ce ramane la fel indiferent de regiune sunt standardele de
ingrijire, aprobate la nivel national pentru a oferi servicii de calitate. (Kaye,
2015)

FINANTARE
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e Serviciile de IP pediatrica oferite de diversi furnizori pot fi rambursate atat la
nivel individual ( ex. clinicieni), cat si la nivel de infrastructura (ex. spitale,
diverse clinici sau ambulatorii). Serviciile oferite de unitati tip Hospice sunt
rambursate primind o plata pentru fiecare pacient inscris pentru a acoperi
cheltuielile asociate cu fingrijirea zilnica, inclusiv serviciile de asistenta
medicala, psihosociala, spirituala, precum si furnizarea de echipamente
medicale durabile si medicatie. (Kaye, 2015)

MONITORIZARE
e Integrarea precoce a IP pediatrice in ingrijirea copiilor cu cancer a imbunatatit
controlul simptomelor, calitatea vietii, ingrijirea la sfarsitul vietii si a redus
epuizarea ingrijitorilor. (Kaye, 2015)

SINTEZA

Modelul presupune colaborarea intre un numar de parteneri care concura la asigurarea
ingrijirii paliative in comunitate. Aceasta colaborare poate fi intre: cei care ofera
ingrijire de baza in comunitate si echipa interdisciplinara de IP; echipe care ofera
ingrijire de baza cu serviciul medical de urgenta; echipa de ingrijiri paliative la
domiciliu dintr-un Hospice cu sectia de ingrijire paliativa dintr-un spital; echipa
specializata de ingrijiri paliative la domiciliu cu echipa oncologie spital; retea largita
de furnizori.

Scopul colaborarii dintre cei care ofera ingrijire de baza si cei care ofera IP
specializata este acela de a dezvolta capacitatea medicilor de familie in furnizarea de
ingrijire paliativa la domiciliu (Marshall, 2008), rolul echipelor specializate fiind
consultativ sau de co-managment (Daaleman, 2019).

Beneficiarii acestui tip de ingrijire pot fi pacientii cu boli cronice la care se
preconizeaza ca in urmatoarele 12 luni de la evaluarea initiala vor deceda (Marshall,
2008), pacientii cu boli cronice progresive care nu se pot deplasa de la domiciliu si care
locuiesc pana la 30 de mile de sediul echipei (Daaleman,2019), pacienti cu boli non-
oncologice cu o traiectorie a bolii mai putin previzibila si pacienti oncologici (Canadian
Hospice Palliative Care Association, 2013), pacienti cu dementa stadiu avansat
(Sternberg, 2019). Pacientii cu boli cronice progresive au nevoie atat de ingrijirea de
baza cat si de IP. Nevoile acestor pacienti au fost: controlul simptomelor, suport psiho-
emotional, social si spiritual, educatie pentru auto-ingrijire, manevre medicale,
ingrijire  terminala, planificarea ingrijirii  in avans si  suport pentru
apartinatori/ingrijitori.

Modalitatea de acordare a serviciilor este diferita si este influentata de modul in care
a fost stabilita colaborarea dintre furnizori. in modelul din Canada, medicul de familie
numit si “practice lider” este mentorizat de echipa specializata in IP in ceea ce priveste
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cunostintele si abilitatile necesare pentru acordarea de IP. Medicul de familie ramane
principalul responsabil pentru pacient, implicarea echipei interdisciplinare fiind
colaborativa ( linia a 2-a de suport). Medicul de familie poate cere ca orice membru al
echipei sa se alature vizitelor la domiciliu (Marshall, 2008). in Carolina de Sud, dupa
primirea cererii de solicitare a serviciului de IP, medicul din echipa interdisciplinara
face prima vizita pentru evaluarea initiala, creeaza un plan initial de ingrijire si face
recomandarile de tratament. Pe baza nevoilor identificate si in colaborare cu medicul
de familie care a facut trimiterea catre echipa, se decide planul de ingrijire care poate
fi pentru: ingrijire de scurta durata (nevoi episodice) sau ingrijire de lunga durata (nevoi
de la vizita initiala la vizitele ulterioare (Daaleman, 2019). in Australia prin modelul
Silver Chain s-a incercat ingrijirea comuna a pacientilor de catre echipele
interdisciplinare si medicii de familie. Medicii de familie sunt implicati in trei variante:
total implicati in ingrijirea pacientului si in colaborare cu echipa 24h/zi; partial
implicati fiind solicitasi doar in timpul orelor de program sau implicati doar pentru
luarea deciziilor terapeutice. Acolo unde medicul de familie doreste sa ramana
principalul furnizor de ingrijire, echipa interdisciplinara va oferi suport consultativ
(Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013).

Interventiile oferite de furnizori sunt vizite la domiciliu in care are loc evaluarea
pacientului, controlul simptomelor si ingrijirea terminala. Consilierul psiho-social-
spiritual ofera consiliere si suport, in timp ce consilierul pentru doliu face evaluarea
este un proces activ si continuu de la vizita initiala la vizitele ulterioare. Interventiile
sunt conform obiectivelor de ingrijire si sunt documentate, se fac prescrieri medicale
si inscrierea intr-un hospice pentru pacientii care aleg aceasta ingrijire (Daaleman,
2019). Alt model ofera ingrijire, management simptome, suport psihosocial si
consiliere, suport spiritual, bereavement, trimiterea catre alte servicii din comunitate,
asigurarea de echipamente si materiale sanitare (Canadian Hospice Palliative Care
Association, 2013). Personalul medical este disponibil 24 h/zi, 7 zile, la telefon si fac
vizite suplimentare daca este nevoie (Sternberg, 2019; Canadian Hospice Palliative Care
Association, 2013).

Coordonarea intre furnizorii de ingrijire din comunitate se face prin intalniri
interdisciplinare desfasurate periodic (Sternberg 2019, Marshall, 2008); existenta unui
sistem informatic integrat pentru toti furnizorii, care permite accesul rapid al
personalului medical la fisele pacientilor (Canadian Hospice Palliative Care Association,
2013) prima vizita la pacient are loc cu membrii din ambele echipe (Sternberg, 2019);
toti furnizorii folosesc pentru evaluarea pacientilor si apartinatorilor aceleasi scale de
evaluare (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013).

Finantarea acestor modele s-a facut prin diverse granturi sau combinatie intre bani
guvernamentali si donatii. (Dunbrack, 2013; Marshall, 2008)
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Rezultatele implementarii acestor modele de ingrijire au aratat: cresterea procentului
pacientilor pentru care a fost respectat locul unde acestia si-au dorit sa decedeze
(Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013; Marshall, 2008), s-au redus vizitele
la spital si in serviciul de urgenta (Daaleman, 2019); medicii de familie implicati in
proiect au simtit ca au imbunatatit calitatea serviciilor oferite si comunicarea,
coordonarea, continuitatea si integrarea ingrijirii le-a oferit posibilitatea de a-si
mentine rolul de furnizor de ingrijire de baza (Marshall, 2008).

Colaborarea intre cei care ofera ingrijire de baza si serviciul medical de urgenta isi
propune managementul situatiilor de criza la domiciliul pacientului. Intentia este aceea
de a ingrijii pacientii terminali acasa daca este conform dorintei lor sau daca
problemele lor medicale permit acest lucru. Beneficiarii au fost pacientii aflati la
sfarsitul vietii, majoritate diagnosticati cu cancer.

Modul de acordare a ingrijirii este urmatorul: profesionistul care se afla acasa la
pacient, face evaluarea, identifica daca are nevoie de serviciul de urgenta, suna la
serviciul de urgenta, acestia trimit un paramedic, masina circula fara sirena si lumini.
Timpul estimat pentru sosirea la domiciliul pacientului este de 30 minute. Cei doi
profesionisti colaboreaza si intervin conform competentelor profesionale. Daca situatia
impune, pacientul va fi transportat la spital. Medicul de familie si asistentul medical
al acestuia vor fi contactati ulterior. Furnizorii implicati in acest model de ingrijire
sunt: serviciul medical de urgenta, serviciile comunitare care ofera ingrijiri la
domiciliu, unitatea primiri urgente, medic de familie si asistentul medical din cabinetul
medicului de familie. Motivele pentru care s-a solicitat serviciul de urgenta au fost:
durere necontrolata, probleme neuropsihiatrie (delir, confuzie, convulsii), dispnee,
acestui model a demonstrat ca 61% dintre pacienti au ramas acasa si doar 37 % au fost
transportati la spital. Pacientii si familiile au fost multumiti de serviciile primite: au
fost ingrijiti acasa, au simtit ca sunt respectati si implicati in luarea deciziilor.
Provocari: educarea personalului medical cu abilitati si experiente diferite,
diseminarea informatiilor si monitorizarea pacientilor, fiecare institutie avand propriul
sistem informatic la care nu aveau acces ceilalti furnizori. (Montgomery, 2017)
Integrarea echipei de ingrijiri paliative la domiciliu dintr-un Hospice cu
departamentul de ingrijire paliativa dintr-un spital incearca sa introduca IP cat mai
precoce si sa faciliteze un transfer fara probleme al pacientilor cu cancer de la spital
catre 1ingrijiri la domiciliu sau unitati cu paturi dintr-un hospice, pentru a reduce
reinternarile in spital sau vizitele la UPU. Beneficiarii acestui model sunt pacientii cu
cancer, cu prognostic de supravietuire mai putin de un an. Pacientii beneficiaza de
vizite la domiciliu 24/7, iar elementele cheie ale ingrijirii sunt: abordare holistica,
planificarea in avans a ingrijirii (discutia are loc cu pacientul/familia si se utilizeaza un
instrument specific) si identificare preferintelor pacientului in ceea ce priveste
ingrijirea. Aceste elemente sunt documentate in foaia de observatie a pacientului
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pentru a fi accesibile tuturor partilor implicate. Furnizorii implicati in acest model de
ingrijire sunt echipa interdisciplinara de ingrijire paliativa la domiciliu din Hospice si
echipa de spital. Echipa din Hospice este formata din: medic, medic specialist in IP,
asistent medical si asistent social iar echipa interdisciplinara de spital formata din:
medic, asistent medical si asistent social supervizati de un medic specialist in IP.
Asistentul medical este coordonatorul de caz si lucreaza in stransa colaborare cu ceilalti
profesionisti la dezvoltarea planului de ingrijire si participa la intalnirile echipei
multidisciplinare. Interventiile oferite de acestia sunt: managementul problemelor de
ingrijire si medicale, educarea apartinatorilor pentru ingrijirea pacientilor acasa,
suport social si psihologic al pacientului si familiei, bereavement, planificarea in avans
sfarsitul vietii. Decizia medicala este luata de catre echipa de ingrijiri la domiciliu si
urmata de catre cei din echipa de spital, daca pacientul se interneaza. Echipa de
ingrijiri la domiciliu are acces direct la fisele pacientilor pe perioada internarii si
prioritate la internarea. Beneficiile acestui model de ingrijire au fost: scadera
numarului de internari in spitalele publice si a numarului de vizite in UPU. Planificarea
de criza in cazul deciziilor terapeutice, a crescut numarul pacientilor care au decedat
in locatia dorita (cei mai multi acasa). Colaborarea intre organizatii a fost o strategie
importanta in sectoarele sanatatii si asistentei sociale pentru a spori capacitatea de
ingrijire continua. (Woan Shin Tan, 2016)

Colaborarea intre echipa specializata de ingrijiri paliative la domiliu si echipa
oncologie din spital are ca scop: (1) IP oferita de un asistent medical specializat pe
oncologie si un asistent medical specializat in IP, acestia coordoneaza si faciliteaza
ingrijirea pacientilor/familiei in diverse facilitati din comunitate, pune accent pe
managementul si evaluarea de calitate a simptomelor (2) sesiuni de educatie pentru
oncologice, inca de la diagnostic. Beneficiarii sunt pacientii cu cancer, criterii de
eligibilitate: diagnostic cancer stadiu IV, metastatic sau recidivat, capabil sa vorbeasca
si citeasca in limba engleza, peste 18 ani, face tratament oncologic in una din locatiile
implicate in program.

Modalitate de acordare: un asistent medical specialist oncologie identifica pacientii
care au nevoie de IP si suna coordonatorul echipei de IP. Acesta asista pacientul/familia
sa identifice o echipa care sa-l ingrijeasca pe tot parcursul bolii. Echipa este formata
din: oncolog, asistent medical specialist oncologie, furnizor de asistenta medicala
primara, resurse multidisciplinare (asistent social, spiritual, asistent medical IP,
voluntari, prieteni etc.). Au fost planificate mai multe activitati specifice pentru a spori
integrarea resurselor hospice si pentru a imbunatati serviciile de ingrijire paliativa in
fiecare dintre locatii: implicarea profesionistilor din Hospice in dezvoltarea si
implementarea proiectului, participarea personal clinic Hospice la programe
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educationale oncologice, un centru a creat o pozitie de asistent medical care ofera
consultatii de IP, identifica posibile resurse de ingrijire pentru pacienti, intalniri
interdisciplinare saptamanale. Furnizorii au fost un centru tip Hospice localizat in
mediu rural, un spital oncologic care este si centru academic, un centru privat cu 6
medici oncologi/hematologi, un spital localizat in mediu rural cu sectie de oncologie.
Interventiile oferite de furnizori: controlul simptomelor, suport social, spiritual,
emotional, imbunatatirea comunicarii dintre profesionisti si pacienti/familie,
furnizarea infrastructurii conceptuale si administrative pentru obtinerea ingrijirii la
sfarsitul vietii in concordanta cu valorile si preferintele pacientilor, suport in perioada
de doliu.

Pentru o coordonare mai wusoara, furnizorii implicati participa la sedinte
interdisciplinare saptamanale si folosesc instrumente comune de evaluare a
pacientului/familiei. La evaluarea modelului, echipa Hospice a raportat ca a crescut
numarul de pacienti cu cancer stadiu avansat pe care i au in evidenta. Clinicienii din
echipa Hospice au fost vazuti ca experti in comunicarea vestilor proaste de catre
personalul din oncologie si au fost solicitatati la nevoie. In unul dintre centre au extins
serviciul de IP la 24 ore/7 zile si saptamanal ofera si consultanta pentru pacientii cu
diagnostic non-oncoligic. Au extins echipa la doi asistenti medicali cu norma intreaga si
1,5 norma medic de ingrijiri paliative pentru consultatii interne si vizite la domiciliu.
(Bakitas, 2004)

Un alt model de colaborare identificat in revizia de literatura a fost cel in care o retea
largita de furnizori este implicata in ingrijirea pacientului/familiei. Acesti furnizori
pot fi: spital, servicii de ingrijiri la domiciliu, hospice si alti furnizori de ingrijire din
comunitate. Beneficiarii acestui model au fost pacientii cu boli cronice stadiu avansat,
cu multiple internari in spital/vizite in departamentul de urgenta in ultimele 12 luni,
prognostic mai putin de un an si eligibil din punct de vedere clinic pentru ingrijire tip
hospice, dar au ales sa continue tratamentul curativ (Labson, 2013). O alta categorie
de beneficiari au fost copiii cu boali amenintatoare de viata. Modelul considera ca
acestia trebuie sa aiba acces la IP intr-un model integrat de la momentul diagnosticului
chiar daca evolutia bolii este spre vindecare sau deces. Orice copil cu boala cronica
complexa este eligibil pentru IP pediatrica. Decizia legat de recomandarea pentru IP
pediatrica depinde de resurse, daca exista suportul unei echipe interdisciplinare pentru
echipa de oncologi si echipa de IP pediatricd (Kaye, 2015). In cazul pacientilor adulti,
in momentul inscrierii in program pacientul este evaluat de catre medic, echipa
impreuna cu pacientul si familia elaboreaza la un plan de ingrijire bazat pe preferinte
de ingrijire. Planul respectiv este impartasit cu toti furnizorii care sprijina pacientul si
este actualizat in mod regulat pentru a reflecta schimbarile in alegerile pacientului, pe
masura ce boala avanseaza. (Labson, 2013)

Furnizorii pot fi echipe interdisciplinare formate din echipa de ingrijire la domiciliu,
clinicieni din spital si alti furnizori de ingrijire pentru pacient (Labson, 2013) sau echipa
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oncologica, echipa de IP pediatrie interdisciplinara, echipe hospice, furnizori de
ingrijire din comunitate (Kaye, 2015). Interventiile echipei IP pediatrice la domiciliu
sunt centrate pe pacient si familie: controlul simptomelor, abordarea nevoilor
psihologice, spirituale, sociale, comunicare, calitatea vietii, construirea relatiilor si
colaborarea cu alte servicii, suport in perioada de doliu, facilitarea luarii deciziilor in
doreste pacientul/familia sa fie ingrijit. (Kaye, 2015)

Beneficiile acestui model au fost integrarea precoce a ingrijirii paliative la copiii cu
cancer, imbunatatirea controlului simptomelor si a ingrijirii la sfarsitul vietii,
imbunatatirea calitatii vietii si reducerea epuizarii ingrijitorilor. (Kaye, 2015)
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