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Recomandarea Rec (2003) 24
a Comitetului de Ministrii ai statelor membre
privind Tngrijirea paliativa

(Adoptatd de Comitetul de Ministrii la 12 noiembrie 2003
la cea de-a 860-a sesiune)

Comitetul de Ministri, in temeiul Articolului 15.b din Statutul Consiliului Europei,

Avind in vedere ca scopul Consiliului Europei este de a asigura o mai buna unitate
intre tarile membre, i cd acest scop poate fi indeplinit, intre altele, prin adoptarea
unor reguli comune in domeniul sanatatii;

In baza Articolului 11 din Carta Sociala Europeana privind dreptul la protectia
sanatatii, si In baza faptului ca Articolul 3 din Conventia asupra Drepturilor
Omului si Biomedicinad (ETS Nr.164) solicita partilor sa asigure accesul echitabil
la Ingrijire medicala de calitate corespunzatoare, si avind in vedere ca Articolul 4
solicitd ca orice interventie in domeniul sanatatii, inclusiv in cercetare, sa fie
efectuata in conformitate cu standardele si responsabilitatile profesionale relevante,
si ca Articolul 10 accentueaza dreptul fiecirei persoane de a cunoaste orice
informatii despre propria sanatate;

Recunoscind faptul ca orice sistem de sanétate trebuie sa fie orientat catre pacient,
si cd cetatenii trebuie sd participe la procesul de luare a deciziilor privind Ingrijirea
sanatatii;

Reamintind in acest context recomandarile Comitetului de Ministri al statelor
membre, Recomandarea Nr.R (2000) 5 privind dezvoltarea structurilor pentru
participarea cetatenilor si pacientilor la procesul de luare a deciziilor in probleme
care afecteazd ingrijirea sanatatii;

Convins ca respectul si protectia demnitatii bolnavilor terminali sau a persoanelor
muribunde implica in primul rind asigurarea unei ingrijiri adecvate intr-un mediu

corespunzator pentzru ca bolnavul sa poatd muri in demnitate;

Reamintind in acest context Recomandarea 1418 (1999) a Adunérii Parlamentare
privind protectia drepturilor omului si a demnitatii bolnavilor terminali;

Reamintind de asemenea recomandarea nr. R (89) 3 privind organizarea
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Recunoscind faptul caingrijirea paliativa trebuie s se dezvolte in continuare
n térile europene;

Reamintind in acest context Declaratia de la Poznan din 1998 privind Ingrijirea
paliativd in Europa de Est;

Recunoscind faptul ca dreptul la ingrijirea sdnatatii este menit sa asigure
bolnavului starea de bine cea mai apropiatd de normal, indiferent de virsta, etnie,
statut economic sau social si de natura bolii sau infirmitatii;

Avind in vedere faptul cd numarul persoanelor care necesita Ingrijiri paliative este
in crestere;

Luind in considerare faptul ca diferentele de disponibilitate si calitate in ingrijirea
paliativa in tarile europene trebuie abordate printr-o mai buna cooperare Intre tari;

Congtient de faptul ca ingrijirea paliativa este ingrijirea activa si totald a pacientilor
cu boli avansate, progresive, menita s asigure controlul durerii si al altor
simptome precum si suportul psihologic, social si spiritual;

calitati a vietii bolnavului si familiei acestuia;

Congtient de faptul ca ingrijirea paliativa trebuie sa sprijine barbatii, femeile si
copiii cu boli progresive in stadii avansate spre a se bucura de cea mai buna calitate
a vietii pina la final, fard a avea intentia de a grabi sau de a amina moartea;

Considerind faptul ca Ingrijirea paliativa afirma viata si priveste moartea ca pe un
proces normal, fard a se conduce dupa idei fataliste sau pe pierderea sperantei;

Considerind ca ingrijirea paliativa este o parte integranta a sistemelor de sanatate si
un element inalienabil al dreptului cetdteanului la ingrijirea sanatatii, si ca in
consecintd este responsabilitatea guvernelor de a garanta ca ingrijirea paliativa este
la dispozitia tuturor celor care au nevoie;

Considerind faptul ca e necesara stimularea dezvoltarii unei ingrijiri de calitate, in

Recunoscind faptul cd toate persoanele aflate la sfirsitul vietii doresc sa fie tratate

de catre personalul medical si de ingrijire ca persoane apreciate/pretuite, si sa
4

CM(2003)130




beneficieze de ingrijire specializata pentru pastrarea demnitétii, sprijinirea
independentel, nldturarea simptomelor si asigurarea confortul ui;

Recunoscind faptul ca ingrijirea paliativa, asemeni oricarei ingrijiri medicale,
trebuie sa fie orientata spre pacient, adaptatad nevoilor pacientului, sa ia in
considerare valorile si preferintele pacientului, si cd demnitatea si autonomia sunt
esentiale pentru pacientii care au nevoie de ingrijire paliativa,

Recomanda ca guvernele statelor membre:
1. sa adopte politici, masuri legislative si de altd natura necesare pentru crearea
unei strategii nationale coerente s comprehensive in ingrijiri paliative

2. 1n acest scop, sa ia masurile prezentate in anexa acestei recomandari, adaptate
la conditiile specifice nationale;

3. sa promoveze colaborareainternationald intre organizatii, institute de cercetare si

4. sa sprijine diseminarea activa si coordonatd a acestor recomandari si a
memorandumului explicativ, tradus acolo unde este posibil.

5
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Photo: Laszl6 Valuska, Hungary

Recomandarea Rec (2003) 24
a Comitetului de Ministri ai statelor membre privind
organizarea ingrijirii paliative
Anexa

Consideratii generale

Desi numeroase tari cheltuiesc sume considerabile din bugetele de sanatate pentru
ingrijirea persoanelor aflate in ultimii ani de viata, serviciile acordate nu sunt
intotdeauna cele mai adecvate nevoilor specifice.

Ingrijirea paliativa nu se adreseaza unei boli specifice si curpinde intreaga perioada

din momentul diagnosticului pind in perioada de doliu; aceasta perioada poate varia

6
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intre citiva ani §i citeva saptamini (sau rareori) zile. Ingrijirea paliativa nu e
sinonima cu ingrijirea terminald, dar o cuprinde si pe aceasta.

Este esentiala crearea in statele membre a unui climat de recunoastere a

Mai multe studii recente fac referire la date din 35 de tari europene, remarcind
diferentele in privinta dezvoltarii ingrijirilor paliative, cum ar fi: formele de
finantare si de organizare a acestor servicii in cadrul sistemului de sanatate;
diferente etice si culturale; rolul organizatiilor nationale si al colaborarilor

resurselor umane.

I. Principii generale

Politicile de Ingrijiri paliative vor fi bazate pe valorile recomandate de Consiliul
Europei: drepturile omului si drepturile pacientilor, demnitatea umana, coeziune
sociald, democratie, echitate, solidaritate, oportunitati egale, participare si libertate
de alegere.

Ingrijirea paliativd se bazeaza pe urmatoarele aspecte esentiale:
- controlul simptomelor;
- suport psihologic, spiritual si emotional;
- sprijin pentru familie;
- suport in perioada de doliu.

La baza acestor recomandari stau urmatoarele principii:

1. Ingrijirea paliativa este o parte vitala si interganta a serviciilor de sanatate.
Asigurarea dezvoltarii s integrérii serviciilor paliative trebuie sa fie parte a
strategiel sanitare nationale.

2. Orice persoana care are nevoie de ingrijire paliativa trebuie s aiba acces la
la aceste servicii fard aminare nejustificata in mediul cel mai apropiat de
nevoile si preferintele persoanei.

3. Ingrijirea paliativa are ca scop asigurarea si pastrarea calitatii vietii bolnavului.

7
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Ingrijirea paliativa se adreseaza nevoilor fizice, psihologice si spirituale
asociate bolii in stadii avansate. De aceea se impune interventia coordonata a
unei echipe interdisciplinare, multi-profesionale specializate ce dispune de
resurse adecvate.

e

Problemele acute aparute in ansamblul bolii vor fi tratate dupa dorinta
pacientului, sau vor ramine netratate si se vor continua cele mai adecvate
ingrijiri paliative, daca pacientul o doreste.

&

Accesul la Ingrijiri paliative se bazeaza pe nevoile identificate ale
bolnavului si nu va fi influentat de tipul bolii, locatia geografica,statutul
socio-economic sau alti factori.

7. Programele de educatie in Ingrijire paliativa vor fi incorporate in
pregatirea tuturor profesionistilor din domeniul sanatatii.

interventiile de ingrijiri paliative vor fi sustinute in mésura posibilului de date
relevante rezultate din studii stiintifice.
9. Ingrijirea paliativa trebuie sa fie sustinuta de o finantare adecvata si echitabila.
10. Personalul implicat in ingrijiri paliative va respecta, asemeni personalului din
toate sectoarele medicale, drepturile pacientilor, obligatiile si standardele
profesionale, si va actiona in interesul pacientului.

II. Medii de ingrijire si servicii

1. Ingrijirea paliativa este o activitate interdisciplinard si multi-profesionala care
se adapteaza nevoilor pacientului, fard a neglija Ingrijitorii informali, ca de
exemplu membri de familie.

2. Serviciile si politicile de ingrijire paliativa trebuie sa ofere o gama larga de
resurse, cum ar fi ingrijirea la domiciliu, ingrijire in unitdti cu paturi specializate

(hospice) sau conventionale, spitale de zi sau ambulatorii de specialitate,

servicii de urgenta sau unitati de ,,respite”. Acestea vor fi servicii

comprehensive si adecvate sistemelor de sdndtate si culturale, si se vor orienta
catre satisfacerea nevoilor In continud schimbare a bolnavilor si familiilor acestora.

3. Ingrijitorii informali vor beneficia de sprijin pentru a nu fi afectati din punct de
vedere social, de exemplu prin pierderea locului de munca, drept urmare a
implicarii in Ingrijirea bolnavului. Este desirabila instituirea formala a dreptului
de "concediu de ingrijire".

8
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Toti profesionistii implicati in Ingrijirea pacientilor cu boald avansata si
progresiva vor avea asigurat accesul la servicii specifice de suport,

dupa nevoi.

Ingrijirile paliative specializate trebuie sa fie la dispozitia tuturor bolnavilor la
momentul oportun si in orice situatie.

Se va asigura coordonarea adecvata la nivel national a dezvoltarii ingrijirilor
paliative si a serviciilor, cu alocarea clard a responsabilitatilor. Se

recomanda formarea de retele regionale ca modalitate de atingere a acestor
obiective.

Se va garanta accesul pacientilor la ingrijiri paliative fara bariere financiare.
adaptarea ei la nevoile pacientului.

Vor exista suficiente servicii de tip ,,respite” pentru a oferi degrevarea
temporara a Ingrijitorilor/apartindtorilor suprasolicitati de ingrijirea bolnavului
la domiciliu.

III. Politici si organizare

Ingrijirea paliativa trebuie sa fie parte integrantd a sistemelor nationale de
sdndtate, si ca atare trebuie sa fie unul dintre elementele planurilor
comprehensive de sdnatate, a programelor nationale , cum are fi cele de cancer,
SIDA, geriatrie etc.

Guvernele vor intreprinde evaluari ale necesitatilor pentru a stabili nevoia de
servicii, de personal calificat la diferite nivele de competentd, precum si nevoia
de educatie a personalului implicat (inclusiv voluntari).

Pe baza evaludrii necesitatii, guvernele vor elabora si implementa strategii
complexe de Ingrijiri paliative, In strinsa colaborare cu personalul de ingrijire,
pacientii si familiile acestora.

In cadrul acestor strategii, guvernele vor identifica barierele legale, sociale,
economice, culturale, administrative si/sau fizice in calea accesului la Ingrijirile
paliative. Se vor implementa initiative si programe care sa reduca astfel de
barierele ce duc adesea la crearea de inegalitati in acordarea serviciilor.
Legislatia va fi adaptata pentru a facilita accesul la opioide si alte medicamente
necesare, in formule si doze adecvate pentru uz medical. Teama de abuz nu

9
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10.

trebuie sa impiedice accesul la medicatia necesara si eficientd. Fiecare stat va
considera dacd e necesara schimbarea legislatiei in acest sens sau completarea

cele existente.

Se recomanda ca, atit la nivel national cit si regional, si local grupurile sau consiliile
interdisciplinare de ingrijiri paliative sa cuprinda si membri ai pacientilor,

familiilor si alti reprezentanti, pentru a atrage atentia sociala si politica. Se
recomanda ca aceste grupuri sa colaboreze cu organizatiile guvernamentale §i

alte institutii, in vederea implementarii politicilor necesare in domeniu.

Pentru a facilita monitorizarea calitatii in Ingrijirea paliativa, este necesara
constituirea unui ,,set minim de date” (SMD) la nivel national.

Data fiind importanta asigurarii echitatii, se va acorda o importantd deosebita
dizabilitati, persoane fara adapost, refugiati etc.), precum si diferentelor

culturale si etnice legate de necesitatile specifice ale bolnavilor. Se va acorda

de asemenea atentie deosebita ingrijirilor paliative pentru copii.

Personalul profesionist implicat in ingrijirea paliativa este indreptatit la o

retributie adecvata si la recunoasterea muncii $i competentei lor.

Se vor publica rapoarte nationale anuale asupra organizarii $i functionarii serviciilor de
ingrijiri paliative.

IV. Imbunatatirea calitatii si cercetarea

Se va urmari definirea si adoptarea unor indicatori de bune practici in ingrijirea
pacientului.

Se vor dezvolta in mod sistematic ghiduri de practica clinicd pentru Ingrijirea
paliativa, cu participarea pacientior, bazate pe evidente clinice.

Pentru controlul calitatii se impune un permanent feedback sub forma de audit
clinic.

Desi cercetarea stiintificd in ingrijirea paliativa pune uneori probleme etice,
serviciile de ingrijire si interventie medicala vor fi evaluate prin metode
stiintifice consacrate, atit calitative cit si a cantitative. Studiile vor fi

centrate pe pacienti.

Vor fi incurajate studiile de cercetare colaborative, multi-centrice nationale

s lanivel european.

10
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6. Se va constitui la nivel national si regional un for de supraveghere, care sa
colecteze, prelucreze si disemineze informatiile relevante asupra dezvoltarii
si calitétii serviciilor de ingrijiri paliative.

V.  Educatie si instruire
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cercetare cit i pentru educatie.

Ingrijirea paliativa va fi inclusa in curicula de pregatire de baza a medicilor si
asistentilor medicali. Se va stabili curicula de baza, percum si cea de instruire
si educatie post-baza, si programe de pregatire pentru experti In ingrijire

N

paliativa.

3. Se va incuraja cooperarea internationald in educatie, prin stabilirea unui
registru al unitatilor de ingrijiri paliative care doresc sa participe In programe
de parteneriat.

4. Toti profesionistii i alt personal implicat in Ingrijirea paliativa trebuie sa
beneficieze de instruire adecvata, la toate nivelurile de educatie, cu respect si
intelegere pentru diferentele culturale.

5. Educatia in ingrijirea paliativa trebuie sa fie atit monodisciplinara cit si
interdisciplinara.

6. Educatia In ingrijirea paliativa trebuie evaluatd permanent, de exemplu prin
supervizare.

7. Se vor Infiinta centre de referintd in fiecare tara, care vor avea rol de educatie
si instruire in ingrijriea paliativa.

8. Se va tinde catre asigurarea urmatoarelor trei niveluri de educatie (continud) a
personalului: de bazd, intermediara si avansata.

9. Se recomanda tarilor sd acorde o atentie deosebita educarii publicului larg in

10. Imaginea negativa nejustificata a utilizarii opioidelor in rindul pacientilor, a familiilor,
apersonalului profesionist si a publicului trebuie corectata atit prin campanii
publice, cit si prin educarea personalului, delimitindu-se clar diferentele
esentiale intre administrarea clinic a opioidelor si riscul potential de abuz.

11
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VI. Familia

1.

Scopul si principiile aplicate in asistarea persoanelor apropiate pacientului (in
general membri ai familiei) sunt de a pune 1n valoare si de a dezvolta
capacitatea acestora de a sprijini pacientul din punct de vedere emotional si
fizic, de a se adapta la situatie si de a face fata pierderii si durerii n perioada
de doliu. Se vaacorda o atentie deosebité prevenirii si tratamentului depresiei
Tn urma epui zarii.

VII. Comunicarea cu pacientul si familia

1.

Ingrijirea paliativa presupune un climat, o atitudine si o relatie speciala intre
pacient si personalul de ingrijire, care sd Incurajeze comunicarea deschisa
pentru informarea pacientului i a familiei.

Personalul de ingrijire va avea in vedere in ce masura pacientul doreste sa fie
informat despre situatia bolii; in acest sens se va tine cont de diferentele
culturale.

Personalul de ingrijire isi va adapta modul de transmitere a informatiei la
barierele emotionale si cognitive asociate adesea cu boala avansata si
progresiva.

In cazul copiilor, fie cé sunt ei ingisi afectati de boala, fie ca parintii sunt
bolnavi, comunicarea va fi adaptata la nevoile lor specifice.

VIII. Echipele, lucrul in echipa si planificarea
ingrijirii

Ingrijirea paliativa este o activitate interdisciplinard si multiprofesionald, care
implica de obicei un medic si un asistent medical, precum si alti lucratori in
sdndtate care au pregatirea §i experienta necesare satisfacerii nevoilor fizice,
psihologice si spirituale ale pacientilor si familiilor acestora. Se va incuraja
functionarea unor astfel de echipe.

In luarea deciziilor, in mod special in elaborarea, monitorizarea si revizuirea
periodicd a planurilor individualizate de ingrijire, vor fi implicati, pe cit
posibil, pacientul, familia si echipa de ingrijire. Planul de ingrijire va reflecta
dorintele pacientului. Se va asigura comunicarea adecvata intre diferitele
servicii implicate 1n Ingrijire (curative si paliative).

12
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3. Voluntarii pot fi o parte importanta a echipei de ingrrijire. Ei nu inlocuiesc
munca profesionistilor, dar pot aduce propria lor contributie i experienta. Va fi
incurajata crearea de servicii de voluntariat si se va asigura instruirea
voluntarilor.

4. Toti membri echipei trebie sa aiba competenta in rolul pe care il indeplinesc,
rolurilor celorlalti membri ai echipei.

5. Transmiterea de mesaje coerente de la toti membri echipei de ingrijire este
cruciald pentru bolnav si familie. De aceea, existenta unor cai optime de
comunicare intre membrii echipei este esentiala pentru a evita neintelegerile si
discrepantele. Se recomanda existenta unui coordonator de caz, preferabil si in
functie de circumstantele specifice, prin medicul de medicina primara.

6. Orice comunicare intre profesionisti referitoare la pacient si familie este
subiectul secretului profesional, respectindu-se dreptul pacientului la
confidentialitate si al familiei la intimitate.

7. Ingrijirea paliativa este o munca plina de satisfactii, dar in acelasi timp foarte
solicitanta. De aceea, ingrijirea personaului care oferd aceste servicii

a personalului implicat in aceste servicii trebuie sa se reflecte in politici §i programe.

IX. Bereavement (suport in perioada de doliu)

1. Serviciile de ,,bereavement” vor fi acordate celor care au nevoie de acest tip de
sprijin.

2. Toti membri echipei de ingrijire paliativa vor fi avertizati pentru a depista
semne ale doliului patologic sau dificil.

13
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Recomandarea Rec (2003) 24
a Comitetului de Ministri ai statelor membre privind
organizarea ingrijirii paliative
Memorandum explicativ

Consideratii generale

1. Inca de la inceputuri, societatea aincercat si ofere sprijin si confort
celor bolnavi si celor in pragul mortii. De obicei o persoana in pragul mortii
este Inconjuratd cu mult respect si misticism. Perioada imediat urmatoare
decesului este caracterizatd de obicei de stricta aplicare a protocoalelor si
ritualurilor stabilite. Nevoia de jelire a pierderii persoanei iubite este
recunoscuta de cele mai multe societdti; de asemenea, manifestarile legate de
doliu si de perioada oficial stabilitd pentru doliu sunt diferite de la o cultura la
alta.

2. Boala si moartea sunt si vor fi intotdeauna o parte inevitabila si integranta a
experientei umane. Maniera 1n care cautam sa identificam si sa raspundem
nevoilor individuale si unice ale celor in pragul mortii si familiilor acestora,
pentru ca acestia sa faca fata pierderii progresive, reprezintd un indicator
sensibil al maturitatii noastre ca societate. In mésura in care se poate, trebuie
sd prevenim Tmbolnavirile. Cind boala apare, trebuie s o eradicam sau cel
putin sa-i intlrziem evolutia. In paralel cu aceste eforturi, trebuie sd oferim
pacientilor un nivel optim de control al durerii si simptomelor, in combinatie
cu sprijinul psihologic, emotional si spiritual.

3. Inultimele 2 — 3 decenii, Ingrijirea spre sfirsitul vietii a inceput sd primeasca
atentia cuvenitd. S-au editat publicatii stiintifice specifice, s-au infiintat
organizatii atit pentru profesionosti cit i pentru neprofesionisti (ex. EAPC,
Asociatia Europeana pentru Ingrijiri Paliative), s-au publicat recomandari
pentru politici la nivel national (ex. Guvernul Irlandez — Comitetul National
Consultativ pentru Ingrijiri Paliative).
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Scurt Istoric

4. Interfata dintre viatd si moarte este o continuitate care existd de la nastere
pind la moarte. Traind, murim; murind avem oportunitatea sa traim.
Programele mondiale de sandtate si Ingrijiri sociale sunt destinate sprijinirii
indivizilor, familiilor §i comunitatilor in atingerea si mentinerea unei calitati
optime a vietii. In contextul ingrijirilor paliative, unde durata de viata este
limitata, problema devine mult mai urgenta si imediata, pe masura ce
incercam sa utilizdm cit mai bine posibil timpul rdmas disponibil.

5. Inca de la inceputuri, comunitatile au incercat sa ofere un nivel de ingrijire
adecvat si sprijin bolnavilor si celor in prag de moarte. Totusi, pina la
jumatatea acestui secol medicina a oferit putin in domeniul managementului
durerii si controlului eficient al simptomelor. Dezvoltarea terapiilor
medicamentoase din anii 50, combinata cu o intelegere mai ampla a nevoilor
psihosociale si spirituale ale pacientilor in pragul mortii, au pus bazele
dezvoltarii serviciilor de ngrijiri paliative. Principiile ingrijirilor paliative au
devenit mai cunoscute si aplicate in a doua jumatate a secolului XX.

6. In perioada medievala termenul « hospice » era folosit pentru adapostul
pelerinilor si calatorilor. In Europa, asocierea dintre « hospice » si ingrijirea
oferita bolnavilor in pragul mortii dateaza inca din timpul D-nei Jeanne
Gamier in Lion, Franta 1842. In Irlanda, organizatia Surorile de Caritate
infiintatd de Maica Mary Aikenhead a deschis hospice-uri in Dublin si Cork
in 1870 si in Londra in 1905. Aceste institutii au fost strins asociate cu
ingrijirea bolnavilor suferinzi de boli in stadiu avansat §i incurabile. Cu toate
acestea eforturile indreptate spre controlul durerii si al altor simptome au fost
limitate din cauza lipsei de intelegere a naturii acestor simptome si din lipsa
unor medicamente eficiente.

7. Anii 1950 au fost martorii introducerii unor categorii importante de
medicamente inclusiv agenti psihotropici, fenotiazine, antidepresive si anti-
inflamatoare nesteroidiene. In aceastd perioada s-a ajuns la o mai buna
intelegere a durerii in cancer si a rolului opioidelor in controlul durerii in
cancer. Accesul la aceste noi medicamente a dat posibilitatea unui control mai
eficient al durerii §i simptomelor.

16

CM(2003)130




10.

In cazul folosirii opioidelor, s-a ndscut o enorma rezistentd la adresa acestora
din cauza informatiilor incorecte si temerilor nefondate. Temeri exagerate cu
privire la probleme ca dependenta, obisnuinta, toleranta si dispneea au
ingreunat introducerea lor in practica medicald. Aceste temeri au fost
impartasite Tn mod egal intre membrii comunitdtii medicale si publicul larg.
La nivel guvernamental deseori au existat confuzii importante intre rolul
terapeutic benefic al acestor substante si posibilitatea de a fi consumate
abuziv. In unele tari folosirea opioidelor a fost interzisa prin lege. In alte tari
consumul de opioide a fost legalizat dar accesul la acestea a fost ingreunat de
o birocratie excesiva legata de prescrierea, pastrarea si eliberarea acestora.
Este deosebit de important sa invatim din greselile anterioare. Nu trebuie sa
existe nici o confuzie intre folosirea clinica corectd a medicatiei opioide si
folosirea abuziva a acestora.

curajului si daruirii D-nei Cicely Saunders. Asistenta medicald, asistenta
sociald si medic, este considerata si consacrata ca pionier al miscarii hospice,
moderne. Dupa ce citiva ani a lucrat la St. Joseph’s Hospice, Hackney,
London, doamna Cicely Saunders a infiintat St. Christopher’s Hospice in
Londra in 1967. Acesta a fost prima unitate hospice modernd de educatie si
studiului pacientilor suferinzi de boli avansate si progresive. Ea a identificat
si raspuns unui gol major legat de modul de rezolvare a nevoilor pacientilor
terminali si familiilor acestora. D-na Cicely Saunders a fost permanent
concentrata asupra nevoilor unice si specifice fiecarui pacient si familiei
acestuia. D-na Cicely Saunders ne-a invatat ce inseamna ingrijirea totald a
pacientului si familiei, ingrijirea legata de pierderea celui drag si necesitatea
lucrului in echipa interdisciplinara. Intr-o scurta perioada de timp D-na Cicely
a transformat acest domeniu al ingrijirilor de sanatate si a schimbat multe
dintre prejudecitile si atitudinile negative existente. Pe scurt, a revolutionat
modul in care abordam diferite nevoi ale pacientilor terminali si ale familiilor
acestora.

Hospice St. Christopher’s a cautat intotdeauna sa promoveze principiile

diseminare a cunostintelor si aptitudinilor nu s-a limitat la Marea Britanie, ci
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11.

12.

13.

a fost raspindit si aplicat 1n intreaga lume. Specialisti din domeniul sanatatii
din Intreaga lume au studiat la St. Christopher’s si au aplicat noile cunostinte
si abilitati in tarile lor. Nu existd un model de ingrijire paliativa care se poate
aplica in orice situatie. Cu toate acestea, principiile de baza ale Ingrijirilor
paliative, cu accent pe abordarea unica a nevoilor fiecarui pacient si familiei
acestuia, sunt universale. Modul in care aceste obiective sunt atinse difera de
la o tara la alta si chiar de la o regiune la alta.

Examinind dezvoltarea ingrijirilor paliative in diverse tari ale lumii, este
remarcabil de observat impactul pe care chiar si o singura persoand motivata
il poate avea in producerea schimbarii. In mod normal, persoana care
recunoaste ca existd o cale mai buna de a oferi ingrijire este purtitoarea
stimulului initial al schimbarii. Adeseori, datorita experientei personale
recente, aceasta persoand actioneaza ca un catalizator si inspira pe altii in
producerea schimbarii. Nu este posibild sau oportuna catalogarea dezvoltarii
ingrijirilor paliative in fiecare tara izolat. Este suficient sa spunem ca
serviciile de Tngrijiri paliative se dezvolta peste tot, chiar daca la nivele
diferite in fiecare tara.

Ingrijirea paliativa nu se refera numai la ingrijirea institutionald. Din contrd,
obisnuit ne gindim la echipele de ingrijire comunitara, care ofera ingrijire
pacientilor la domiciliu sau intr-un centru de asistentd. De asemenea,
observam diferite modele de Ingrijiri paliative existente in spitale. In mod
ideal pacientii au de ales cu privire la locul 1n care doresc sa primeasca
aceasta ingrijire, (ex. acasd, hospice, spital). Daca este posibil pacientii ar
trebui sa beneficieze de ingrijire in diferite locatii, in functie de nevoile
clinice sau preferintele personale.

In timp, nevoile specifice ale pacientilor hospice si ale familiilor acestora atrag
atentie crescinda si discutii in cadrul programelor de ingrijire a sanatatii, pe
toate continentele. Daca principiile de bazd reprezentind temelia ingrijirilor
paliative sunt universal valabile, metodele necesare atingerii obiectivelor vor
diferi de la o tard la alta. Este responsabilitatea celor care planifica strategia
sistemului de sanatate din fiecare tara, de a evalua nevoile specifice si a
planifica serviciile in concordanta cu aceste nevoi. Referitor la planificarea
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serviciilor de Ingrijiri paliative in perspectiva, putem invata din experientele
trecute. Toate eforturile trebuie indreptate spre atingerea si mentinerea unei
calitati optime a vietii fiecarui pacient si a familiei acestuia. Programele
individuale, institutionale i de grup trebuie subordonate nevoilor pacientilor
si familiilor acesora.

Citeva date despre ingrijirea paliativa in tarile
Europene

14.

15.

16.

Recent, o serie de studii au furnizat date despre asemanari si diferente in
dezvoltarea ingrijirilor paliative in Europa. In urma studiului efectuat in 28 de
tari din Europa de Est si Asia Centrala, folosind metode cantitative si
calitative, s-a devenit clar ca existd diferente considerabile privind masura in
care ingrijirea paliativa este la indemina celor care au nevoie de ea, $i 0
remarcabild similaritate In privinta interesului si energiei canalizate catre
infiintarea unor servicii comprehensive de ingrijiri paliative (Clark & Wright
2002).

Polonia si Rusia au cele mai numeroase servicii de Ingrijiri paliative; citeva
dintre republicile foste sovietice au servicii ne-recunoscute. In Estul Europei,
ingrijirea la domiciliu este cel mai obisnuit tip de serviciu de ngrijiri
paliative, urmat de ingrijirile paliative in unitati cu paturi; echipe de ingrijiri
paliative in cadrul spitalelor, centre de zi si echipe de asistentd la domiciliu
care sunt mult mai rare. Studiul a identificat cinci asa numite « centre de
referintd » in patru tari (Romania, Ungaria, Polonia (2) si Rusia) ; acestea sunt
centre care au avut o importanta cruciala in dezvoltarea ingrijirilor paliative si
care 1n prezent au rol de centre de referinta.

Studiul a identificat un numar important de probleme cu care tarile din
Europa de Est se confrunta:

- lipsa unor politici recunoscute, a rambursarii costurilor si a capacitatii de
sustinere a serviciilor

- acces insuficient la opioide

- recrutarea fortei de munca
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17.

18.

19.

20.

21.

- lipsa echipamentului medical si de asistenta
- lipsa posibiltatilor de cercetare
- stereotipuri culturale negative

Studiul « Pallium » finantat de Comisia Europeana, a revizuit conceptele

(Ten Have & Janssens 2002).

In Olanda, proiecte specifice de Ingrijiri paliative au inceput de la o activitate
de asistenta la domiciliu de pionierat in acea perioada, 1970, in Rotterdam
(comparabil cu centrele de referintd mentionate anterior) ; potrivit acestui
studiu, marea parte a ingrijirilor paliative in Olanda sunt ingrijiri la domiciliu,
acordate de ingrijitori i asistenti comunitari. O mica parte din serviciile de
ingrijiri paliative sunt oferite in hospice-uri; se face distinctie intre doua
tipuri de Ingrijire hospice: de nivel de baza si de nivel inalt. Ingrijirea de nivel
de baza este efectuata de voluntari, iar cea de nivel inalt de catre profesionisti.

In 1998 guvernul a hotarit aplicarea unui program care presupune infiintarea
unor Centre de Dezvoltare a Ingrijirilor Paliative in toate centrele medicale
academice. Politicile in Olanda sunt Indreptate spre integrarea hospice-urilor
in sistemul de sanatate. Ca parte a acestei dezvoltari existd semne ca se
acorda o mai mare atentie acestui aspect in unitatile de invatdmint medicale
prin: mai multe programe de instruire post-universitare, programe de educatie
medicala continud, deschiderea de unitati de Ingrijiri paliative in incita unor
camine rezidentiale existente, sau in cladiri anexe ale acestora.

Datorita traditionalei concentrari pe ingrijirea la domiciliu, in Olanda toate
eforturile sunt directionate spre instruirea si sprijinul medicilor de familie.
Printre altele, aceasta a condus la realizarea unei retele nationale de echipe
mobile. Inca din anul 2000 existd un program guvernamental care sprijina
voluntarii, in special in ceea ce priveste coordonarea si instruirea acestora.

Studiul « Pallium » a constatat cd in Belgia guvernul a emis o serie de decrete
in care se prevede printre altele ca fiecare spital, adapost sau centru de
asistenta trebuie sa aiba o echipa de ingrijiri paliative multiprofesionala,
specificind profesiile care trebuie sa fie reprezentate. Pe de alta parte,
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22.

23.

24.

25.

organizatiile profesionale au colaborat cu autoritatile locale i nationale in
vederea promovarii ingrijirilor paliative pentru integrarea acestora in sistemul
de sanate, stabilindu-se in principiu domiciliul ca loc predilect de acordare a
acestor servicii.

In Suedia dezvoltarea specializata a ingrijirilor paliative a inceput printr-un
program hospice care acorda ingrijire la domiciliu, in sudul tarii, in anul
1997; in urmatoarele decenii acest model s-a extins in intreaga tara. In 1979
intr-un raport guvernamental Suedia a refuzat constituirea unei institutii de
sine statatoare pentru pacientii terminali (Fiirst 2000).

In Germania organizarea Ingrijirilor paliative a inceput in 1983, dupa o
perioada de sensibilizare a societatii germane, cu un salon de spital pentru
ingrijire hospice, urmat de citeva initiative de servicii hospice, si de o
initiativd guvernamentala de infiintare a 12 unitati de ingrijiri paliative.

In Spania, dupa cum se aratd in studiul « Pallium », dezvoltarea ingrijirilor
paliative nu a inceput ca o miscare hospice pornind de la baza, ca in
majoritatea tarilor, ci a fost initiatd de sistemul national de sénatate; au fost
infiintate centre pilot in spitalele tertiare. Planul National 2000 pentru Ingrijiri
Paliative mentioneaza un numar de 241 de unitati de ingrijiri paliative, din
care jumatate acorda ingrijiri la domiciliu, 23.000 de pacienti beneficiind
anual de asistentd. Cu toate acestea, aceste unitati sunt distribuite inegal In
tara si nu acopera nevoile Intregii populatii.

Marea Britanie a fost Tn mare masura leaganul serviciilor de ingrijiri paliative
in Europa. Colaboratorii englezi ai acestui studiu mentioneaza ca puternica
miscare hospice britanicd a ramas permanent in afara sistemului national de
sandtate, ceea ce a afectat capacitatea miscarii hospice de a propaga abordarea
paliativa in sistemului britanic de sanatate. Medicina paliativa a fost
recunoscuta de multi ani ca specialitate medicala, iar statutul ei academic este
solid. Cu toate acestea, ca §i in alte tari, majoritatea fondurilor pentru Ingrijiri
paliative inca provin din sectorul privat.
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In Italia ingrijirea paliativa s-a dezvoltat inca de la inceputul anilor 1970, ceea
ce a condus la infiintarea unui mare numar de hospice-uri in intreaga tara;

sanitar national”.

La sfirsitul anului 1999 cele sapte tari participante la proiectul “Pallium” au
prezentat urmatoarele date:

Belgia Germa Italia Olanda Spania Suedia Marea
nia Britanie

Populatie 101 819 574 156 40 8.8 57.1
(milioane)
Unitati hospice 4 64 3 16 1 169 1219
cu paturi
Sectii cu paturi 49 50 0 2 23
Echipe de spital g5 1 0 34 45 41 336
/ camine
Ingrijire la 45 582 88 286 75 67 355
domiciliu
Centredezi 5 9 0 0 0 13 248

In Elvetia cantoanele au moduri diferite de organizare in domeniul
ingrijirilor; In partea franceza a Elvetiei guvernul este implicat in ingrijirile
paliative, in timp ce in partea germanad sau italiana ingrijirea paliativa este un
domeniu al initiativei private. In anul 2000 serviciile de ingrijiri paliative
cuprindeau la nivel national 9 sectii cu paturi, 6 hospice-uri, 6 echipe

mobile de Ingrijire la domiciliu si 5 echipe mobile de spital (din care 2 intr-un
spital universitar). Conform unui raport al anului 2000 al Societatii de
Medicina si Ingrijiri Paliative, instruirea in ngrijirea paliativa este foarte
diferita in ceea ce priveste scolile pentru asistenti medicali i medici; o
singurd unitate de invatamint medical are program specific de instruire in
ingrijiri paliative, totalizind 8 ore de instruire; nu este subiect de examen;
educatia este foarte flexibila.

Raportul elvetian mentionat mai sus aminteste o serie de obstacole specifice.
Primul obstacol este structura federald a tarii, care induce efecte negative in
distribuirea si coordonarea eforturilor de dezvoltare; al doilea obstacol este
absenta specialistilor, pentru ca, se spune, « toti stim ce inseamna ingrijirea
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30.

31.

32.

33.

34.

paliativa ». Al treilea obstacol 1l reprezinta restringerile bugetare care nu
permit dezvoltarea de noi servicii in domeniul sanatétii, cum ar fi ingrijirile
paliative.

Problema specifica a ingrijirilor la domiciliu s-a prezentat astfel:

- structura traditionald a familiei s-a schimbat in multe regiuni; multe
persoane in virsta trdiesc singure si nu se pot baza pe sprijinul familiei

- 50% din persoanele grav bolnave ar prefera sa stea casa

- lipsa resuselor financiare reprezinta un obstacol major

Raportul semnaleaza o serie de motive de ingrijorare: dupa o perioada initiala
de succes, ingrijirile paliative in Elvetia s-au blocat, probabil datorita faptului
ca a ramas o activitate personald a citorva pionieri care nu au lasat succesori.
Cu toate acestea in citeva cantoane (Vaud In special) Ingrijirea paliativa se
dezvoltdin baza consensului greu stabilit intre profesionistii implicati in
aceastd activitate, dar crucial 1n procesul de dezvoltare. Un ultim motiv de
ingrijorare care In mod clar nu este specific Elvetiei, este ca pina in acest
moment informarea publicului a fost insuficienta.

In Ungaria a avut loc recent o importanta dezvoltare a ingrijirilor paliative. In
ingrijirile paliative si care afirma oficial dreptul pacientilor la controlul
simptomelor si laa-si tréi viataaaturi de familie; se stabileste de asemenea

caingrijirea este acordatd, pe cit posibil, ladomiciliu si ca sprijinul pentru cel
apropiati si pentru familie trebuie sa fie accesibil tuturor.

Ministerul Sanatatii si Asociatia pentru Hospice-Paliatie au publicat si
distribuit linii directoare in domeniu, o versiune detaliatd fiind publicata
recent.

In septembrie 2001 a fost demarat un program de educatie de un an pentru
asistenti medicali si coordonatori de servicii. Pina in 2001 in tara erau 4 unitati
hospice (cu un total de 55 paturi); 14 echipe de ingrijiri la domiciliu; 2 centre
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de zi ; 2 echipe mobile (Budapesta); si unitati de paliatie in 5 centre
rezidentiale.

35. Programa academici de instruire a medicilor cuprinde 10 ore destinate
controlului durerii i al simptomelor si 30 de ore pentru problemele
psihologice. In pregatirea asistentilor medicali sunt prevazute in total 80 de
ore de instruire post-bazd; existd de asemenea forme de instruire
postuniversitara a medicilor.

36. In Austria politicile din sistemul sanitar au inclus ingrijirile paliative inca de
acum 3 ani si au dezvoltat un plan in care se specifica numarul necesar de
paturi, din care % trebuie sa fie accesibile in 2005.

37. In Austria ingrijirea paliativa nu este recunoscuta ca specialitate si ca
expertiza specifica. Exista 8 unitati hospice cu un total de 100 de paturi
(2001).

38. Instruirea in Ingrijire paliativa este parte a programei pentru asistenti medicali
inca din 1998, si va fi inclusa 1n programa de pregétire universitara a
medicilor incepind din 2002; programele de pregétire a specialistilor acorda o
atentie crescinda ingrijirilor paliative.

39. Sprijinul financiar pentru unitatile cu paturi si echipele de ingrijiri la
domiciliu reprezinta un motiv de ingrijorare, deoarece existd o mare
dependenta de fonduri relativ nesigure provenind din surse suplimentare
private.

Definitii si principii de baza

40. Dupa cum se aratd In Recomandare, aceste documente urmeaza definitiile si

2002, si sunt sprijinite de dezvoltarea domeniului ingrijirilor paliative.

41. Inainte de a discuta definitiile si principiile de baza, este important de mentionat
faptul ca ingrijirile paliative nu trebuie considerate ca o forma esential diferita
de alte domenii ale asistentei medicale. Astfel de diferentieri ar face dificila,
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42.

43.

44,

dacd nu chiar imposibild, integrarea ingrijirilor paliative in contextul
asistentei medicale. Multe dintre aspectele esentiale ale ingrijirilor paliative
au aplicabilitate si in medicina curativa; pe de altd parte dezvoltarea
ingrijirilor paliative poate avea o influenta pozitiva asupra altor forme ale
asistentei medicale, prin atentia acordatd unor elemente subestimate ale

domeniu s-a dezvoltat in diferite tari. Ingrijirea paliativa se defineste nu
numai cu referire la organul afectat, la virsta, boala sau patologie, ci mai ales
la evaluarea unui diagnostic probabil si la necesitatile specifice ale
pacientului si ale familiei acestuia. In mod traditional, ingrijirea paliativa era
considerata ca fiind aplicabila exclusiv in situatiile n care decesul era
iminent. Astazi este acceptat faptul ca ingrijirea paliativa poate oferi mult in
stadii mai putin avansate ale evolutiei bolilor progresive.

Termenul "paliativ" provine din latinescul pallium, care inseamna "masca”,
“acoperamint”. Aceasta etimologie indica de fapt esenta ingrijrii paliative:
Mascarea efectelor bolii incurabile, sau asigurarea unui “acoperamint” pentru
cei lasati in frig, atunci cind medicina curativa nu mai poate oferi vindecare.

Ingrijirea paliativa presupune aplicarea tuturor interventiilor paliative
adecvate, care includ terapii etiopatogenice a bolii cum ar fi chirurgia,
radioterapia, chimioterapia, tratamentele hormonale etc. Scopul ultim al
tuturor acestor interventii este reabilitarea pacientului la maximum posibil si
asigurarea unei cit mai bune calitati a vietii. De aceea este vitald integrarea
programelor de ingrijire paliativa in programele de ingrijire a sanatétii din
de modificare a bolii cit si cele simptomatice, trebuie evaluate la nivelul
fiecdrui individ si la intervale frecvente, pentru a se putea implementa
schemele adecvate de tratament.
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45. Organizatia Mondiala a Sanatatii defineste ingrijirea paliativa ca “ingrijire
activa totald a pacientilor a caror boala nu mai raspunde la tratament curativ.
Controlul durerii si al altor simptome, problemele psihologice, sociale si
cit mai bune calitati a vietti pentru bolnavi si familiile acestora” (Organizatia
Mondiala a Sanatatii, 1990)

46. Aceasta definitie este meritorie, in masura in care este orientata cétre pacient,
accentueaza natura complexa a conditiei umane si defineste calitatea vietii ca
obiectiv final. Totusi, utilizarea termenului de “curativ” nu este recomandata,
intrucit multe stari cronice nu pot fi vindecate dar sunt compatibile cu o
sperantd de viata de citeva decenii.

47. Doyle clarifica aceasta situatie considerind ca Ingrijirea “paliativa” se
concentreaza asupra ultimilor ani sau ultimelor luni de viata, cind decesul este
previzibil, nu doar posibil, si are in vedere suferinta fizica, emotionala,
sociala si spirituala care pot fi prezente, dar care trebuie si pot fi Inldturate.

48. O definitie mai recentd a OMS pune accentul pe prevenirea suferintei:

“Ingrijirea paliativa este o abordare care imbunatateste calitatea vietii
pacientilor si familiilor acestora, facind fata problemelor asociate cu boala
amenintatoare de viata, prin prevenirea si inlaturarea suferintei, prin
identificarea precoce, evaluarea corecta si tratamentul durerii si al altor
probleme fizice, psiho-sociale si spirituale”.

Principii ale Ingriirii paliative
49. Ca anex&la cea mai recenta definitie, OMS a elaborat urmatoarele principii

de baza, potrivit carora Ingrijirea paliativa:

- asigura inlaturarea durerii §i a altor simptome;
- afirma viata si considerd moartea pe ca un proces normal,;
- nu grabeste si nici nu amind moartea;
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- oferd un sistem de sprijin pentru a ajuta pacientul sa duca o viata cit mai
apropiata de cea normala pina la moarte;

- oferd un sistem de suport pentru a ajuta familia sa faca fata in timpul bolii
pacientului si dupa decesul acestuia;

- se bazeaza pe o abordare de echipa pentru a se putea adresa tuturor nevoilor
pacientului si familiei, inclusiv prin servicii de “bereavement” (suport in
perioada de doliu), daca este cazul;

- iImbunatateste calitatea vietii §i poate influenta pozitiv evolutia bolii;

- este aplicabila 1n stadii timpurii ale bolii, in corelatie cu o serie de alte
terapii menite sa prelungeasca viata, cum ar fi chimioterapia, radioterapia, si
include investigatii necesare unei mai bune intelegeri si abordari ale
complicatiilor clinice.

50. Detalierea in continuare acestor concepte este importanta.

- Ingrijirea paliativa acorda o importantd deosebitd asigurarii $i mentinerii
unui nivel optim de control al durerii si simptomelor. Aceasta presupune
evaluarea detaliata a fiecarui pacient, o anamneza detaliata, examenul fizic
si investigatiile corespunzatoare. Pacientii trebuie sd aiba acces neingradit la
orice medicatie necesard, inclusiv la opioide sub diferite forme de
prezentare. Tratamentele etio-patogenetice pot fi benefice pentru
tratamentul simptomelor si trebuie sa fie disponibile dupa necesitati.

- Ingrijirea paliativa afirma viata si considera moartea ca pe un proces normal.
Acest principiu de baza se adreseaza unora dintre atitudinile dificile fata de
ingrijirea paliativa. In esenta, ceea ce ne aseamana pe toti este realitatea
mortii noastre, de la care nu ne puten sustrage. Pacientii care au nevoie de
ingrijire paliativa nu trebuie considerati esecuri medicale. Ingrijirea
paliativa urmareste ca pacientii sa-si traiasca viata in mod util, productiv si
cu implinire, pind In moemntul decesului. Importanta reabilitérii In sensul
bunastarii fizice, psohologice si spitituale nu trebuie subestimata.

- Ingrijirea paliativa nici nu prelungeste si nici nu scurteaza viata. Interventiile
de ingrijire paliativa nu sunt si nu pot fi considerate ca punind capat vietii
prematur. De asemenea, e important ca tehnologiile disponibile In medicina
moderna sa nu fie aplicate pentru prelungirea ne-naturala a vietii. Medicii
nu sunt obligatii sa continue tratamente inutile si istovitoare pentru pacient.
Pe de alta parte, pacientii sunt indreptatiti sa refuze tratamente medicale.
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Obiectivul principal al medicinei paliative este asigurarea unei cit mai bune
calitati a vietii. Atunci cind evolutia bolii se apropie de un sfirsit natural,
pacientul trebuie sd primeasca toate formele de confort fizic, emotional si
spiritual. In mod specific, se atrage atentia asupra faptului ca eutanasia si

acest motiv, comitetul nu isi exprima pozitia in acest sens. Vezi Cap.VIIIL.

- Ingrijirea paliativa integreaza aspectele psihologice si spirituale. Se impune

trebuie sa reducem persoana umana la o simpla entitate biologica.

- Ingrijirea paliativa ofera un sistem de suport pentru pacienti, pentru ca
acestia sa duca o viata cit mai activa pina la sfirsit. In acest sens, e
important ca pacientul sa-si stabileasca propriile obiective. Rolul
personalului medical este de a ajuta pacientul in a-gi atinge obiectivele. E
evident faptul ca prioritatile unui pacient se pot schimba considerabil in
timp. Personalul medical trebuie sa fie constient de aceasta realitate si sa
raspunda in mod adecvat.

- Ingrijirea paliativa ajutd familia pentru a face fata in timpul bolii pacientului
si dupa decesul acestuia. In ingrijirea paliativa familia reprezinta unitatea de
ingrijire. In acest sens, membrii familiei au propriile lor dificultatti si
probleme care trebuie identificate si rezolvate. Acordarea suportului
n perioada de doliu nu trebuie sa astepte pina dupa decesul pacientului. Vezi
capitolul VIII.

- Ingrijirea paliativa presupune o abordare coordonatd, in echipa. Din cele de
mai sus e evident faptul ca nici un profesionist singur, nici o disciplind nu
paliative. Desi in general ingrijirea este acordata de o echipa-nucleu formata
din medic, asistent medical si asistent social, de cele mai multe ori e necesar
altor specialitdti conexe. Pentru ca o astfel de echipa sa lucreze in mod
coerent, este esentiald existenta unor scopuri si obiective comune, §i
asigurarea unei comunicari rapide si eficiente. Vezi Capitolul VII.
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- Ingrijirea paliativa urmareste imbunatatirea calittii vietii. Problema caltiatii
vietii a fost de mare interes pentru cerecetare in ultimii ani. E important sa
recunoastem cd nu e vorba doar de simple masuri de asigurare a confortului
fizic sau al capacitdtii functionale. Calitatea vietii poate fi definita numai de
catre pacientul Insusi, ea putindu-se modifica in mod semnificativ in timp.

- Ingrijirea paliativa este aplicabila inca din stadiile timpurii ale bolii, in
corelatie cu tratamentele etio-patogenetice si de prelungire a vietii. In
evolutia sa istorica, Ingrijirea paliativa a fost initial considerata ingrijirea
acordatd bolnavilor de cancer aflati In pragul mortii. Astdzi este recunoscut
faptul cd ingrijirea paliativa poate oferi mult bolnavilor si familiilor acestora
din primele stadii ale bolii, $i mai cu seama in stadiul in care boala a ajuns
in faza avansata cind progresia un mai poate fi evitata. Aceasta presupune o
buna integrare a serviciilor de ingrijiri paliative in ansamblul serviciilor de
sandtate, atit in unitati spitalicesti cit si prin servicii comunitare.
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51.

52.

53.

54.

Asa cum reiese din definitiile de mai sus, ingrijirea paliativa nu se defineste
in contextul unei anumite boli. Potential ea este aplicabild in cazul pacientilor
de toate virstele, pe baza unei evaludri a prognosticului bolii si a necesitatilor
individuale.

pacientilor a caror moarte este iminenta si poate interveni in decurs de citeva
ore sau zile. Utilizarea acestui termen pentru a descrie ingrijirea paliativa este
neadecvata.

Medicina paliativa este ingrijirea medicald a pacientilor cu boala activa,
progresiva i avansata, pentru care prognosticul este limitat, iar ingrijirea se
concentreaza asupra calitatii vietii. Medicina paliativa are in vedere si nevoile
familiei Tnainte si dupa decesul pacientului.

Abordarea paliativa. Intregul personal medical trebuie sa fie familiarizat cu

clinica.

Ingrijirea paliativa generala. Se stie ca unii profesionisti din domeniul
medical, desi nu lucreaza direct in servicii de ingrijiri paliative, pot avea
experienta §i instruire suplimentara in specificul ingrijrii paliative. Termenul
de “ingrijire paliativa generald” se foloseste pentru descrierea activitatii
acestui personal.

Ingrijirea paliativa specializata. Serviciile specializate de ingrijire paliativa
sunt acele servicii a céror activitate de baza se limiteaza la acordarea de
servicii specializate de Ingrijiri paliative. Aceste servicii sunt de regula
implicate 1n Ingrijirea paliativa a pacientilor cu necesitati mai complexe de
ingrijire §i presupun existenta unui personal cu grad mai mare de instruire de
specializare, precum si alte resurse.

Chiar si atunci cind asa numitele tratamente active etio-patogenetice nu mai
sunt oportune, ingrijirea paliativa este o forma foarte activa de tratament, care
in unele situatii poate fi similara cu terapia interniva, desi oarecum diferita de
cea din unitatile de terapie intensiva. Sunt frecvente interventiile active, cum
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55.

56.

57.

ar fi tratamentul medical al hipercalcemiei, radioterapia pentru tratamentul
durerii, in caz de hemoragii sau compresie medulara, chimioterapia pentru
obstructia incipientd de vena cava superioara sau interventia chirurgicald in
caz de fracturi sau obstructie intestinald. De asemenea, interventia este una
foarte activa in asistenta pacientilor si familiilor care trdiesc intens experienta
bolii, deseori asociata cu suferinta devastatoare a pierderii. Reabilitarea este
in general consideratd o forma activa de ingrijire paliativa. (Doyle, Hanks,
MacDonald 1998).

Totusi, Ingrijirea paliativd nu este doar activa, ci §i pro-activa: ea urmareste sa
anticipeze, daca e posibil sd prevind, si intotdeauna sa ia in considerare
posibilele probleme noi care pot s apara in evolutia bolii.

asigurarii unei cit mai bune calitéti a vietii pentru bolnav si familie. Aceasta
presupune atentie deosebita asupra controlului simptomelor; abordarea
holostica are In vedere intreaga experientd de viata a bolnavului si situatia lui
prezentd; ingrijirea se acorda atit bolnavului cit si persoanelor apropiate
bolnavului; se pune accentul pe comunicarea deschisa si empatica intre
pacienti, persoanele apropiate bolnavului si profesionistii care asigura
ingrijirea.

In Irlanda, Ministerul Sanatatii a publicat in 1996 strategia nationald in
domeniul cancerului, document care identificd urmatoarele principii necesare
a fi adoptate in dezvoltarea serviciilor de ingrijiri paliative:

- Pacientii trebuie sa aiba posibilitatea si sa fie Incurajati sa-si exprime
preferintele in legatura cu locul unde doresc sa fie ingrijiti si unde doresc
sd-si petreacd ultima parte a vietii.

- Serviciile acordate trebuie sa fie suficient de flexibile si integrate, pentru a
permite migcarea bolnavilor intre diferitele locuri unde se acorda ingrijiri
paliative, in functie de evolutia starii clinice si de preferintele individuale.

- Scopul final este asigurarea accesului tuturor pacientilor la servicii
specializate de Ingrijire paliativa atunci cind este nevoie.
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58.

59.

60.

61.

62.

Ingrijirea paliativa este un domeniu in care se pun numeroase probleme etice,
multe dintre ele similare cu cele aparute in alte domenii medicale. Totusi,
unele aspecte, cum ar fi cele legate de sfirsitul vietii sunt evident mai
importante.

acceptarea faptului ca bolnavul incurabil si/sau terminal nu este un reziduu
biologic pentru care nu se mai poate face nimic, o fiintd care are nevoie doar
de anestezie si a carui viatd nu mai trebuie prelungita fara rost, ci o persoana,
o fiintd umana capabila sa faca din viata, pina la sfirsit, o experienta de traire
si de realizare, cu conditia sa fie integrat intr-o relatie.

Profesionistii trebuie sa recunoasca limitele medicinii si sa se fereasca de
tratamente exagerate. E importantd combaterea iluziei potrivit careia exista o
singura cale de abordare a durerii si suferintei, $i anume eliminarea acestora.
Trebuie retinut faptul cad durerea totald (teama de moarte, de despartire,
singuritatea, problemele existentiale, perceptia faptului ca devine o povara
pentru ceilalti) nu poate fi tratatd doar pe cai medicale. Drept urmare, in cazul
durerii totale eficienta tratamentului analgezic este corelata cu posibilitatea
includerii tratamentului medical intr-o relatie umana semnificativa pentru
bolnav.

Conform celor patru principii enuntate de Beauchamp si Childress
(Beauchamp si Childress 1994) (respectarea autonomiei, beneficientd, non-
medicale, medicii si personalul de ingrijire trebuie sd demonstreze respect
pentru autonomia pacientului, prin acord asupra prioritatilor i scopurilor
pacient si prin respectarea dorintei acestuia de a primi sau a nu primi
tratamentul.

Personalul care acorda ingrijirea trebuie sd cumpaneasca cu atentie intre
beneficiile si inconvenientele tratamentului (‘beneficientd’) si sa evalueze
riscurile fatd de beneficiile fiecarei decizii terapeutice (‘non-maleficienta’),
pentru a evita tratamentele inutile, care nu sunt in sprijinul prevenirii,
tratamentului, reabilitarii sau al controlului durerii. Aceasta si pentru a evita

32

CM(2003)130




63.

64.

65.

66.

interventiile care, desi ar putea avea rezultate de moment, ar fi in detrimentul
starii generale de bine a bolnavului.

Totusi, aceastd abordare uzuala a eticii medicale pe baza celor patru principii
enuntate mai sus poate fi uneori insuficientd. Citeva abordari recente, cum ar

accentueaza vulnerabilitatea si dependenta fiintei umane. De aceea se
considera ca etica nu se refera doar la procesul de luare a deciziilor, dar si la
calitatea relatiilor, caracterizatd de continuitate, deschidere si incredere.

Etica virtutii critica concentrarea eticd asupra deciziilor din punct de vedere al
caracterului: se accentueaza importanta unei tendinte constante de a actiona in
mod onest.

Pacientii cu boala in stadiu avansat §i cei aflati in pragul mortii au In esenta
aceleasi drepturi ca orice alti pacienti, cum ar fi dreptul de a primi Ingrijire
medicala si sprijin personal (de expemplu de a avea o persoana apropiatd
alaturi), dreptul de a fi informat dar si de a refuza informatia si/sau
procedurile de diagnostic si/sau tratament. Trebuie acceptat derptul
bolnavului de a refuza tratamentul, in special cind tratamentul corespunzaror
nu face nimic spre a precipita moartea; refuzarea tratamentului nu trebuie sa
rind, pacientii aflati in ingrijire paliativa au dreptul la demnitate umana, la cel
mai bun control al durerii si la reducerea suferintei.

asa cum sunt formulate de Asociatia Ungari de Hospice si Ingrijire Paliativa
(Hegediis 2000) :

Membrii echipei de ingrijire paliativa dovedesc respect pentru autonomia
pacientului, prin stabilirea de comun acord cu pacientii si apartinatorii a
unor prioritati §i obiective de ingrijire, prin discutarea optiunilor de
tratament cu pacientul si formularea impreuna cu acesta a unor planuri de
ingrijire, fard a ascunde bolnavului informatia dorita, asigurindu-i
informatiile despre orice tratamente si respectindu-i dorinta de a refuza
tratamentul.
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Membrii echipei de ingrijire paliativa trebuie sa cintareasca beneficiile si
inconvenientele tratamentului (‘beneficienta’), sa evalueze riscurile fatd de
beneficiile fiecarei decizii terapeutice (‘non-maleficientd’), sa inteleaga
dreptul fiecarui pacient la cel mai inalt standard de ingrijire in contextul
resurselor existente si sa Inteleaga deciziile privind alocarea si utilizarea
resurselor.

Drepturile de baza ale pacientilor terminali sunt urmétoarele: dreptul de a
primi ingrijire medicald, dreptul la demnitate umana, dreptul de a fi
sprijinit personal, dreptul la inlaturarea durerii i reducerea suferintei,
dreptul de a fi informat, dreptul la auto-determinare si la refuzarea
tratamentului.

Pacientul are dreptul sa primeasca informatii detaliate despre starea sa de
sanatate si despre toate evaluarile medicale, despre examinarile si
interventiile propuse, potentialele avantaje si riscuri ale efectuarii sau nu a
examindrilor si interventiilor, despre datele planficate ale investigatiilor,
despre dreptul de a decide asupra examinarilor si interventiilor, metodele
si procedurile alternative, despre procesul de tratament si rezultatele
asteptate.

Pacientii au dreptul de a participa la luarea deciziilor care afecteaza
examindrile si tratamentul. Obtinerea consimtdmintului informat al
pacientului este o preconditie a oricarei interventii medicale.

Dreptul de a refuza tratamentul: daca pacientul suferd de o boala grava
care, dupa stadiul actual de dezvoltare a cunostintelor medicale, duce la
deces intr-un interval scurt de timp chiar si in conditii de tratament
medical adecvat, interventiile de sprijin sau de salvare a vietii pot fi
refuzate, permitind evolutia naturala a bolii. Orice persoana capabild sa
actioneze poate (in perspectiva viitoarei stiri de incapacitate), sa refuze
printr-un act oficial (de exemplu testament) anumite tratamente de suport
sau de salvare a vietii 1n situatii viitoare de suferintd necontrolata prin
tratament. Pacientul are dreptul sd numeasca o altd persoana sa exercite
acest drept in numele sdu, in caz de incapacitate. Declaratia poate fi retrasa
de pacient in orice moment. Pacientii care refuza aceste tratamente au
dreptul 1n continuare la Inlaturarea durerii si alinarea suferintei.

Fiecare act sau decizie trebuie confirmata in scris.
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Medii de acordare a ingrijirii si servicii

67.

68.

69.

Ingrijirea paliativa se acorda 1n urméatoarele medii :

- domiciliu

- camine rezidentiale
- camine de virstnici
- spitale

- hospice-uri

Majoritatea serviciilor de ingrijire paliativa se acorda la domiciliul bolnavilor;
chiar daca bolnavii se sting in institutii-unitati de Ingrijire, in majoritatea
timpului beneficiaza de servicii de Ingrijire paliativa la domiciliu. Acest fapt
are consecinte importante pentru serviciile de ingrijiri paliative, asupra carora
vom insista in continuare.

In ultimele doud decenii, numeroase rapoarte din Marea Britanie au influentat
dezvoltarea serviciilor de ingrijiri paliative. Aceste rapoarte au identificat
urmdtoarele principii de ingrijire:

acces la ingrijiri la momentul oportun si Intr-un mediul adecvat nevoilor
clinice si preferintelor personale. In esenta ingrijirea paliativa trebuie sa fie
disponibila tuturor pacientilor oricind au nevoie. Asa cum se aratd in capitolul
dedicat definitiilor, este responsabilitatea Intregului personal din sistemele de

programa instruirii de baza a medicilor si a altor profesiuni implicate. De
asemenea, personalul medical trebuie sa aiba posibilitatea de a-si reactualiza
abilitatile §i cunostintele prin programe de instruire continua. Astfel, daca
un pacient se adreseaza unui medic dintr-un spital clinic, medicului de
familie, medicului dintr-un cdmin de batrini sau din orice alt mediu de
ingrijire, sa poatd beneficia de o ingrijire paliativa de baza in concordanta cu
nevoile sale specifice.
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70.

Este de asemenea recunoscut faptul ca unele medii de ingrijire, desi nu fac
parte din mediile exclusiv de ingrijiri paliative, atrag un procent mai mare de
pacienti care necesitd sprijin prin Ingrijire paliativa. In acest sens, e evident
faptul ca unele camine de virstnici i cele cu o cazuisticd majoritar oncologica
au o mai mare cerere de Ingrijiri paliative. De asemenea, se presupune ca
aceste institutii dezvolta relatii mai strinse de colaborare cu furnizorii
specialisti in Ingrijiri paliative. Obiectivul general al acestei diferentieri este
de a asigura pacientilor accesul la un nivel de ingrijire in concordanta cu
nevoile specifice in orice moment al evolutiei bolii.

Servicii

71.

72.

73.

74.

Este utila diferentierea intre serviciile ne-specializate si cele specializate de
ingrijiri paliative. Serviciile nespecializate sau conventionale acorda ingrijiri
paliative fara ca acestea sa fie preocuparea de baza. Acestea includ: servicii
comunitare de ingrijiri la domiciliu, medicii de familie, echipele de ingrijire la
domiciliu, saloane de medicind internd, cimine rezidentiale.

Marea majoritate a ingrijirilor paliative este si va fi probabil intotdeauna
asigurata de servicii nespecializate. In multe cazuri personalul nespecializat
acordd aceste servicii fara interventia specialistilor; in alte cazuri se impune
interventia specialistilor in serviciile nespecializate, si un procent redus de
cazuri trebuie preluate in ingrijire de catre specialisti In unitatile specializate.

Serviciile nespecializate cuprind de asemeena si anumite servicii la care se
apeleaza doar ocazional, cum ar fi radiologia si radioterapia, chirurgia. Aceste
servicii lucreaza uneori pe baza unei liste de asteptare, in detrimentul
pacientilor din Ingrijirea paliativa, pentru care timpul in care tratamentul
poate fi benefic este limitat. De aceea a fost propus termenul de « banda de
autobuz pentru paliatie », care presupune acces preferential pentru pacientii
din paliatie.

Un domeniu in care conceptul de ingrijire paliativa a beneficiat de atentie
deosebita in ultimii ani este cel al sectiilor de terapie intensiva.
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75.

76.

77.

78.

79.

Personalul nespecializat poate dobindi experinta in ingrijirea paliativa de
baza, prin numarul relativ limitat de pacienti de acest tip (in Olanda, de
exemplu, un medic de familie are in medie 2-6 cazuri de ingrijire paliativa pe
an), dar nu pot avea experienta in ingrijiri paliative complexe. Experimentele

adecvate pentru ingrijirea pacientilor de catre personal nespecializat.

Serviciile specializate sunt servicii complete de ingrijiri paliative, cu echipe
avind pregatire speciald 1n acest domeniu. Acestea nu inlocuiesc serviciile de
baza din prima linie (ingrijire la domiciliu, spital, centre de reabilitare), dar le
sprijind si le sunt complementare, In functie de nevoile identificate si de
complexitatea situatiilor. Indiferent de locul unde se afla, pacientii trebuie sa
aiba acces, daca e cazul, la astfel de servicii oricind si fara intirziere.

Cele mai uzuale servicii sunt unitatile cu paturi specializate, echipele hospice
de spital, cele de ingrijiri paliative la domiciliu, centrele de zi, spitalizarea la
domiciliu si cabinetele de consultatii in ambulator.

Exista foarte putine evidente 1n legatura cu preferintele pacientilor pentru
unele sau altele dintre aceste servicii. Wilkinson si colaboratorii au observat o
tendinta catre o mai mare satisfactie a bolnavilor asistati in servicii
specializate, atit In unitati specializate cu paturi, cit si In comunitate, fata de
spitalele generale. (Wilkinson s.a. 1999). Aceste rezultate trebie insa
interpretate cu precautie.

Serviciile nespecializate cuprind:

ingrijitori informali;
voluntari (?);
asistentele medicale comunitare;

medicii de familie;
- specialistii (alte specialitati decit ingrijire paliativa).
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80.

81.

Serviciile specializate de ingrijiri paliative sunt acele servicii care au ca
activitate de baza Ingrijirea paliativa. Ele impun o pregatire de specialitate a
personalului §i un raport mai ridicat de personal/pacient. Asemenea servicii
trebuie sa fie disponibile in toate mediile de ingrijire si sd acorde sprijin
pacientilor, indiferent de locul unde se afla: la domiciliu, in spital, in cdmine
de batrini, centre de zi, ambulatorii, sau unititi specializate cu paturi.
Serviciile specializate de ingrijiri paliative joacd de asemenea un rol
acordarea de Ingrijiri paliative in spitale sau in comunitate. Toti profesionstii
din sistemul de sanatate trebuie sd beneficiaze de acces, consultanta si sprijin
din partea specialistilor in ingrijiri paliative.

Caracteristicile de baza ale serviciilor de ingrijiri paliative au fost descrise de
Consiliul National al Serviciilor Specializate de Hospice si Ingrijire Paliativa
si sunt sustinute de Comitetul Consultativ National pentru Ingrijire Paliativa
din Irlanda. Acestea sunt urmatoarele:

- asigurarea suportului fizic, psihologic, social si spiritual, prin contributia
unei echipe multi-profesionale;

cel putin persoana de conducere din fiecare grup profesional care face parte
din echipa multi-disciplinara trebuie sa aiba pregatire de specialitate in
ingrijire paliativa,

pacientii si familiile sunt sprijinite si implicate in stabilirea planului de
ingrijire;

pacientii sunt Incurajati sa-si exprime preferinta in legatura cu locul unde
doresc sa fie Ingrijiti si locul unde doresc sd moara;

ingrijitorii si familiile sunt sprijiniti in timpul bolii pacientului si in perioada
de doliu, iar nevoile celor indoliati sunt recunoscute si abordate;

exsita cooperare §i colaborare cu asistenta primara, spitalul si serviciile
generale de ingrijiri la domiciliu, in functie de locul unde se afla pacientul;

contributia voluntarilor e recunoscuta si apreciata;

serviciul are, direct sau indirect, un rol recunoscut in educatia la nivel
academic si in cadrul propriilor servicii;

existd standarde pentru programele de educatie si instruire organizate;

existd programe de asigurare a calitatii prin care se revizuieste permanent
practica clinica;
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- existd programe de audit clinic §i cercetare pentru evaluarea tratamentului si
a rezultatelor;

- existd programe de suport pentru personal, pentru a raspunde cerintelor
specifice ale celor implicati cu program normal sau partial de lucru cu
bolnavii.

Necesarul de personal in serviciile specializate de ingrijiri paliative

82.

&3.

Este cunoscut faptul ca ingrijirea paliativa se afla in diferite stadii de
dezvoltare in diferitele tari ale Europei. Existd numerosi factori, inclusiv cei
economici, care influenteaza numarul serviciilor si nivelul de satisfacere a
necesitatilor de personal in asemenea unitati. Toate unitatile specializate vor
avea medici si asistenti medicali cu pregatire de specialitate recunoscuta in
ingrijirea paliativa.

In Marea Britanie Consiliul National al Serviciilor Specializate de Hospice si
Ingrijire Paliativa a recomandat in plus ca urmétoarele categorii de personal
sa fie disponibile, fie cu norma intreagd, fie in regim de colaborare sau avind
sesiuni regulate:

- fizioterapeut;

- terapeut ocupational

- asistent social

- personal specializat in asistenta psiho-sociala a pacientilor, familiilor si
ingrijitorilor

- personal pentru servicii de sprijin in perioada de doliu

- coordonator de servicii spirituale

- logoped

- dietetician / nutritionist

- farmacist

- specialist in terapii complementare

- coordonator de voluntari

- personal de educatie

- bibliotecar

- personal administrativ, de secretariat i auxiliar.
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84. Nu toate serviciile specializate de ingrijiri paliative vor putea satisface
necesitatile de personal din recomandarile de mai sus.

Politica

85. Serviciile specializate de ingrijiri paliative trebuie sa asigure optiuni de
ingrijire in medii diferite. Serviciile vor fi structurate astfel Incit pacientii sa
se poata deplasa dintr-un mediu de Ingrijire in altul, in functie de necesitétile
clinice si de preferintele pesonale. Enumeram mai jos mediile in care se
acorda ingrijiri paliative specializate. Acestea nu sunt entitati izolate, ci
functioneaza Intr-o unitate coordonata, integrata si coerenta.

Unitatea cu Paturi pentru Ingrijire Paliativa

86. In acest mediu exista paturi destinate acordarii de Ingrijiri paliative. Aceste
unitati au o echipa interdisciplinara cu instruire specializatd si asista pacienti
si familii cu nevoi complexe de ingrijire fizica, psiho-sociala si/sau spirituala.
Aceste unitati for fi integrate 1n reteaua serviciilor spitalicesti si comunitare.
Ele sunt frecvent situate la parterul sau in imediata vecinatate a spitalelor
generale.

Echipe de Ingrijire Paliativa de Spital

87. Acest termen descrie situatii in care echipe specializate de Ingrijiri paliative
functioneaza cu rol consultativ si de sprijin in spitalele generale. Ingrijirea
pacientilor ramine responsabilitatea de bazd a medicului specialist sau
chirurgului din spital, dar acestia pot beneficia de sprijin si consultantd din
partea specialistilor 1n ingrijiri paliative. Acest model contribuie la
diseminarea principiilor de ingrijiri paliative intre colegii din mediul
spitalicesc.

Echipe de Ingrijiri Paliative Comunitare

88. Multi pacienti isi exprima dorinta de a fi ingrijiti la domiciliu sau in locuri
care au devenit caminul lor, de ex. camine de virstnici, asezaminte
rezidentiale etc. Echipa specializatd de ingrijire paliativa viziteaza pacientii si
le acorda Ingrijire 1n aceste medii. Unii pacienti au nevoie de internare pe
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perioade scurte de timp in unitati specializate de Ingrijiri paliative, pentru
tratarea unor probleme complexe. Totusi, se estimeaza ca acesti bolnavi vor fi
stabilizati si vor reveni la domiciliu.

Facilitati pentru Ingrijirea de Zi

89.

Ingrijirea de zi poate fi asigurata atit in cadrul unitatilor cu paturi, cit si
camine sau alte institutii. Pacientii pot participa la aceste centre o data sau de
mai multe ori pe sdptdmina. Serviciile oferite pot fi medicale (transfuzii,
evaluarea si controlul durerii si al simptomelor etc.), sociale (igiena, baie), de
reabilitare (fizioterapie/terapie ocupationald), relaxare (masaj) sau de recreere
(artd, activitati sociale etc). De asemenea, ele servesc la acordarea unui timp
de ragaz familiei sau apartinatorilor.

Cabinete de consultatii in ambulator

90.

91.

92.

Asigurarea unui cabinet de consultatii in ambulator este un element important

intr-un program de ingirjiri paliative.

[Wilkinson EK & col. Patients and careres preferences for, and satisfaction
with, specialist models of palliative care: a systematic literature review. Palliat
Med 1999; 13:197-216]

Unitatile cu paturi specializate in Ingrijiri paliative au o capacitate de 10-15
paturi, interneaza pacienti al caror grad de suferinta
(fizicd/psihologica/sociald) necesita o ingrijire paliativa specializata
interdisciplinara, fie temporar, fie pina la deces. Aceste unitati au de
asemena rol 1n educatie si cercetare. Ele pot fi localizate intr-un spital,
beneficiind astfel de colaborarea altor specialisti si de tehnologia medicala
disponibila, sau pot fi unitati complet independente. In acest ultim caz se
recomanda legaturi stabile cu un spital care poseda tehnologie medicala
adecvata.

Coeficientul de ocupare a unitatilor specializate cu paturi trebuie sa fie de asa
natura Incit s permita internarea pacientilor fara intirziere, mai ales a celor
care au beneficiat deja de ingrijire la domiciliu. Pind nu de mult, necesarul de
paturi de Ingrijire paliativa pentru bolnavii de cancer a fost estimat la
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93.

94.

95.

96.

aproximativ 50 la 1 million de locuitori. Totusi, aceasta cifra nu reflecta
necesitatea de Ingrijire paliativa a pacientilor suferind de boli ne-oncologice
si nici cresterea numarului bolnavilor cronici in contextul imbatrinirii
populatiei europene. Cifrele amintite sunt subestimate, necesarul real fiind
probabil dublu. In general numarul de paturi intr-o regiune datd depinde de
contextul demografic si socio-economic, de existenta sau nu a altor servicii
specializate de Ingrijiri paliative (paturi pentru « respite », spitalizare la
domiciliu, etc.)

Echipele de ingrijiri paliative de spital sunt de obicei compuse din medic si
asistent medical (specializati in Ingrijire paliativa), dar pot include si alti
profesionisti (asistent social, psiholog, cleric etc.). Aceste echipe au rol de
consultanta la cererea personalului din spital, a pacientilor specializati sau a
rudelor acestora. Ei colaboreaza indeaproape cu alti spcialisti (medicii care
fac trimiterea, oncologi, radioterapeuti, etc.) si cu alt personal (asistenti
sociali, psihologi, preoti). Au de asemenea rol in instruirea personalului.

Functiile si modul de operare al echipelor de ingrijiri paliative la domiciliu
sunt similare cu cele ale echipelor de spital. Sunt echipe care asista bolnavii la
domiciliu, In camine sau in alte institutii rezidentiale din comunitate, la
solicitarea furnizorilor de asistentd primara.

Multe studii s-au ocupat de numeroasele bariere organizationale, functionale
si financiare cu care se confrunta echipele specializate de spital si de ingrijire
la domiciliu. E important ca aceste echipe sa aiba legaturi strinse cu o unitate
cu paturi specializatd. Asemenea legdturi asigura sprijinul si instruirea
continud a echipelor, fie Tn mod formal, fie informal, si contribuie la
asigurarea continuitatii in ingrijire a bolnavilor.

Spitalele de zi acorda ingrijire prin spitalizare de o zi, o data sau de mai multe
ori pe saptamind, pentru bolnavii asistati in mod curent la domiciliu. Astfel de
facilitati exista in prezent mai ales in Marea Britanie. Datele existente arata o
mare varietate de functii $i moduri de operare 1n aceste unitati. Scopul
spitalelor de zi este: evaluarea simptomelor; administrarea diferitelor forme
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97.

98.

99.

100.

de tratament intr-un ambient placut si primitor; acordarea unui timp de riagaz
familiei si personalului de ingrijire primara, facind astfel mai usoara ingrijirea
pacientilor la domiciliu si evitind spitalizarile inutile; oferirea de asistenta
psihologica; asigurarea altor metode complementare (meloterapie, etc.)
menite sd contribuie la imbunatatirea calitatii vietii pacientilor si familiilor
acestora.

In unele tari, cum ar fi Franta si Finlanda, exista servicii numite « spitalizare
la domiciliu » sau « spital acasa », care asigura facilitati medicale si de
ingrijire sporite la domiciliul bolnavului, pentru a mentine la domiciliu
pacienti care altfel ar fi fost internati in spital. Acest tip de serviciu este mai
asemanator celor din spital si oferd mai mult decit o echipa de ingrijire la
domiciliu. Exista diferite modele de organizare a acestor servicii, de la simpla
imbunatétire a resurselor existente la domciliu, pind la asigurarea unei echipe
de specialisti care asista toate nevoile bolnavului.

Cabinetele de consultatii in ambulator sunt de obicei situate in spitalele de
bolnavi acuti, iar consultatiile sunt acordate de echipa mobila de specialisti
din spital i constau 1n consiliere pentru pacientii ingrijiti la domiciliu si care
se pot deplasa pentru consultatii.

Linia telefonica « helpline » asigura consultantd pentru profesionisti care au
in ingrijire bolnavi cu probleme de paliatie si faciliteaza accesul la serviciile
specializate de Ingrijiri paliative (echipe mobile, unitati cu paturi). Prin
legdturile formale cu profesionisti §i volunatari, se ofera consultanta si se
asigura trimiterea bolnavilor cétre serviciile cele mai adecvate, In functie de
fiecare situatie specifica. Aceste servicii telefonice se asigura de obicei prin
colaborarea citorva furnizori de ingrijiri paliative din aceeasi zona.

Calitatea serviciilor dintr-o anumita zona depinde nu doar de calitatea fiecarui
serviciu in parte, dar si de coordonarea serviciilor si de coordonarea dintre
serviciile de specialitate si furnizorii de asistentd primara. Organizarea unei
retele regionale de ingrijire imbunatateste accesul la ingrijire paliativa precum
si calitatea si continuitatea acesteia. (Elsey si Mclntyre 1996 ; Mitchell si
Price 2001 ; Schroder si Seely 1998).
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101. Functionarea unei astfel de retele presupune existenta unei persoane sau a
unui organism de coordonare (aceasta functie poate fi indeplinita de un grup
interdisciplinar de profesionsti reprezentind diferitele servicii incluse in retea,
sau de catre unitatea cu paturi specializatd), o serie de facilitati
corespunzatoare diferitelor nivele de ingrijire solicitate de pacienti (unitate cu
paturi, saloane de « respite », ingrijire la domiciliu), spitalizare la domiciliu,
spital de zi, internare de lunga durata, spital de bolnavi acuti), si legatura
dintre servicii (echipe mobile de spital, echipe specializate de domiciliu).

evaluarea rezultatelor (audit), coordonarea instruirii §i cercetarii.

102. Ingredientele unei retele functionale sunt:

- stabilirea in comun a obiectivelor si a standardelor de calitate,

- aplicarea unor criterii de internare si externare cunoscute tuturor furnizorilor,
si pentru fiecare nivel de ingrijire,

- utilizarea unor metode comune de evaluare,

- implementarea unor strategii terapeutice comune, bazate, daca e posibil, pe
rezultatele unor studii clinice.

Politici si organizare

103. Numeroase state membre ale COE au elaborat 1n ultimele decenii planuri
nationale de dezvoltare si mentinere a Ingrijirilor paliative ca parte integranta
a sistemului de sanatate.

104. Ca exemplificare si fara a le considera exhaustive, mentiondm in continuare
3 exemple de asemenea state. A se vedea capitolul consideratii generale.

105. Spania a elaborat un plan pentru ingrijirile paliative care a fost adoptat de
Consiliul Inter-regional al sistemului national de sanatate, « Plan Nacional de
Cuidados Paliativos; Bases para Su Desarrollo » (18 Dec. 2000). Planul
intentioneaza sa ofere ingrijire paliativa tinind cont de nevoi, preferabil cu
finantare din fonduri publice, sa incurajeze coordonarea structurilor care
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furnizeaza servicii de sanatate, sd asigure echitate, sa stimuleze calitatea,
eficacitatea si eficienta, si sa asigure satisfactia pacientilor, familiilor si
profesionistilor. Mai specific, programul are ca scop sprijinirea
interdisciplinaritatii §i coordonarea cu alte sectoare (servicii ne-medicale)
implicate, atragerea atentiei asupra domiciliului ca cea mai potrivitd locatie
pentru ingrijirile paliative, asigurarea elaborariii de linii orientative si
standarde, §i stimularea programelor de educatie pentru profesionisti si
familii. In privinta educatiei, planul face distinctie intre nivele de expertiza de
baza, intermediar si avansat. Planul Spaniol contine o descriere detaliata a
modului In care acesta va fi evaluat.

106. In Ungaria, Carta Ingrijirilor de Sanitate din 1997 face referiri explicite la
ingrijirile paliative care afirma oficial dreptul pacientilor la tratament pentru
controlul simptomelor si la a locui impreuna cu rudele; se va asigura, in limita
pentru pacient si familie. Ministerul Sanatatii din Ungaria si Asociatia
Paliativa - Hospice au publicat si distribuit instructiuni in acest sens.

107. Ca un ultim exemplu, in 1999 in Irlanda, Ministrul Sanatatii si Copilului a
infiintat un Comitet National Consultativ in Ingrijiri Paliative, care a publicat
o recomandare cu toate aspectele politicilor de ingrijiri paliative, cu referiri la
organizare si finantare. In acest document s-a propus ca pentru ingrijirile
paliative sa fie alocate fonduri guvernamentale separate. (National Advisory
Committe on Palliative Care 2001).

108. In toate documentele referitoare la politici nationale si regionale se acorda o
deosebita importanta opiniei publice si rolului guvernelor, grupurilor de
profesionisti si organizatiilor non-guvernamentale In promovarea unei
incurabile. Un exemplu al unor astfel de politici in afara Europei sunt cele
realizate in cadrul proiectului « Moartea in America », finantat de Fundatia
Soros, in care subiectul mortii a fost trecut in agenda publica pe toate ciile, de
la dezbaterile publice pina la transpunerea in piese de teatru.
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109.

110.

111.

112.

Baza politicilor ingrijirilor paliative, atit la nivel national cit si regional, este
cunoagterea nevoilor pacientilor. Pentru a dezvolta si monitoriza strategii
nationale de ingrijiri paliative, statele vor avea nevoie de un proces continuu
de stringere de date, un Minim Set de Date (MSD), care, de exemplu, sa
cuprinda date epidemiologice, date despre utilizarea serviciilor de Ingrijiri
paliative, pe grupuri specifice, date despre accesul la aceste servicii in diferite
regiuni; continutul MSD depinde partial de nevoia specifica de informatii a
diferitelor tari.

Citeva state membre au realizat un studiu de evaluare a nevoilor. in exemplul
Olandei s-a intreprins un studiu finantat de guvern, in care s-a incercat
stabilirea nevoilor actuale si de viitor ale pacientilor cu boli avansate; in baza
acestui studiu sunt stabilite tipurile §i cantitatile de facilitati de ingrijire
necesare. Experiente legate de aga numitul MSD (minimum set de date) care
defineste datele minime necesare pentru a intreprinde i monitoriza astfel de
evaluari ale necesitatilor sunt incurajatoare. (National Advisory Committee
on Palliative Care 2001).

Desi datele referitoare la masura in care membrii defavorizati ai societatii pot
avea acces la ingrijirile palitive sunt putine, se crede ca persoanele fara
adapost, cei cu un handicap cognitiv, refugiatii si altii au dificultati in privinta
accesului la ingrijirile paliative de care au nevoie. Exista indicii ¢ persoane
apartinind minoritatilor etnice sunt nereprezentate in rindul pacientilor care
beneficiaza de ingrijiri paliative. Aceasta situatie se poate datora unei lipse de

sfirsitul vietii.

Copii care suferd de o boald incurabila si amenintatoare de viata ridica
probleme speciale in furnizarea serviciilor de ingrijiri paliative, care de cele
mai multe ori se acordd la domiciliu; cu toate acestea, putinele date sugereaza
ca Ingrijirile paliative nu sunt suficient accesibile copiilor (Clark 2002) ;
Mabrouk 2001). Copiii au nevoie de servicii speciale oferite de personal cu
experienta pedagogica, 1n special asistenti medicali. Aceste servicii trebuie
urmate de ingrijirea la domiciliu, care sa ofere sprijin copiilor si familiilor
acestora.
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113. In multe tari ingrijirea paliativa este necunoscuta publicului larg sau are
asociate conotatii negative, fataliste. Acest lucru poate conduce la pierderea
atentiei din partea publicului, care la rindul ei poate duce la scaderea
interesului de a se alatura organizatiilor de voluntari. Un interes scazut al
publicului poate duce la continua marginalizare a subiectului mortii.

114. Existd date care sugereaza ca accesul la Ingrijirea paliativd depinde de tipul
de boala al pacientului (pacientii cu cancer au mai mare acces) si de factori
socio-economici. Mai mult chiar, in unele tari accesul la Ingrijirea intensiva in
boli terminale este asigurat pacientilor a caror boala are un prognostic limitat,
de exemplu 3 luni. Aceasta restrictie cauzeaza aproape intotdeauna mari
probleme daca pacientii supravietuiesc peste prognoza stabilitd dar raimin cu
nevoia unor ingrijiri paliative de 1nalta calitate.

115. Interventia farmacologica reprezinta baza controlului simptomelor. Alte
dimensiuni ale suferintei precum tranzitia sociald asociatd cu boala severa si
moartea, ca si nevoile spirituale, sunt mult mai usor de eliminat daca se
administreaza tratamentul medical adecvat. Cu toate acestea, unele téri pot
avea probleme legate de logisticia unitatilor de asistentd medicala la nivel
local. De asemenea, sprijinul economic necesar pentru acordarea
tratamentului farmacologic adecvat trebuie rezolvat la nivel national si local.

116. Accesul la medicatia opioida este o problema specifica atit timp cit
disponibilitatea acesteia este adesea insuficientd, datorita restrictiilor impuse
de lege, a sortimentelor de opioide disponibile si dozajelor diferite. Morfina
este medicamentul opioid cel mai comun folosit. De cele mai multe ori
durerea cauzatd de cancer raspunde la opioide, dar spre deosebire de alte
analgezice, efectul este legat de doza, ceea ce Inseamna ca nu se poate vorbi
de o doza unica pentru toti pacientii. Doza poate varia intre 10 mg si citeva
mii de mg pe zi. (Foley 1995; Foley 1996). Diferite tipuri de opioide trebuie
sa fie disponibile, deoarece raspunsul pacientului la efectele secundare
produse de opioide poate impune schimbarea unui medicament cu altul.
(Indelicato si Portenoy 2002).
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117.

Daca opioidele sunt folosite corespunzator pentru tratamentul durerii, nu se
poate pune problema abuzului de droguri. Organizatia Mondiald a Sanatatii
(OMS) si Asociatia Europeana pentru Ingrijiri Paliative (EAPC) au publicat
instructiuni pentru controlul si tratamentul durerii. (Hanks et al. 2001;
Organizatia Mondiald a Sanatatii 1990).

118. in cadrul planurilor federale, nationale sau regionale o atentie deosebita

trebuie acordata categoriei de pacienti minoritari, cum ar fi persoane cu
beneficieze de acces imediat, oricind si fara discriminare, la serviciile
furnizate de diverse unitati si sa primeasca Ingrijire pe masura nevoilor lor
specifice.

Imbunatatirea calitatii si cercetare

Imbunatatirea calitatii

119.

120.

121.

In general, imbunatatirea calitatii in ingrijirile palitive nu difera de
imbunatatirea calitatii asistentei sanitare, dupa cum a fost descrisa in
Recomandarea Consiliului Europei R(97) 17 si anexele acesteia.

(importanta prioritara a preferintelor pacientului, familia ca unitate de
ingrijire, importanta problemelor spirituale si existentiale, implicarea non-
profesionistilor; vezi cap.l) impun masuri specifice legate de imbunatatirea si
mentinerea calittii in ingrijirea paliativa.

In profesiunea medicala privita in ansamblu, realizarea ghidurilor de practica
bazate pe evidente clinice a fost o inovatie majora. Desi in multe tari au fost
realizate ghiduri de practica pentru ingrijire paliativa, insuficientele evidente
ale numeroaselor interventii de Ingrijiri paliative au reprezentat un obstacol in
dezvoltarea unor ghiduri solide. Din fericire colaborarea cu Cochrane, cel mai
important organism international care promoveaza ghiduri bazate pe evidente,
include o sectiune pentru ingrijiri paliative.
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122.

123.

124.

125.

126.

127.

Imbunatatirea continua a calitatii ingrijirilor poate fi definitd ca un proces
sistematic de evolutie si imbunatatire a serviciilor furnizate.

Procedurile pentru evaluarea calitatii ingrijirilor lipsesc incad din multe
institutii specializate in ingrijiri paliative. Din acest motiv literatura din
domeniu inca furnizeaza date incomplete.

Existd mai multe motive pentru aceastd insuficientd evaluare a calitatii.
Printre altele, evaluarea calitatii necesita aptitudini metodologice si resurse
logistice, care nu Intotdeauna sunt sunt la indemina institutiilor mici.
Aplicarea unor proceduri de evaluare necesita in prealabil definirea
standardelor de calitate, folosirea metodelor de evaluare potrivite contextului
ingrijirilor paliative, cum ar fi auditul multidisciplinar si instrumente adecvate
pentru masurarea rezultatelor.

Masuratorile pot fi doar simple colectari de date demografice, administrative
si de diagnostic, care vor furniza informatii standardizate asupra pacientilor
din ingrijire. Aceste date pot reprezenta indicatori de performanta, cum ar fi
timpul de raspuns al unui serviciu sau numarul de pacienti cu alte boli decit
cancerul care au fost in ingrijire. Acestea vor furniza o estimare a gradului de
indeplinire a obiectivelor. Exista si determinari mult mai complexe, care
folosesc instrumente de evaluare a diferitelor dimensiuni ale calitatii. Printre
instrumentele curent disponibile unele au fost realizate special si validate In
domeniul ingrijirilor paliative, cum ar fi a « Programul de Evaluare a
Sprijinului Echipei» (STAS), « Sistemul Edmonton de Evaluare a
Simptomelor» (ESAS) sau Scara Realizarilor in Ingrijirea Paliativa (POS).
(Bruera et al.1991 ; Hearn & Higginson1999 ; Higginson & NcCarthy 1993).

Acestea sunt utile nu numai pentru evaluarea calitativa a procesului, dar si in
practica clinica curentd. Este recomandata utilizarea de instrumente validate,
decit realizarea altora noi.

Este esentiala elaborarea de standarde de calitate care sa fie distribuite tuturor
institutiilor specializate in ingrijiri paliative. Multe audituri clinice si de
evaluare a serviciilor depind de existenta acestor standarde, in baza carora
este posibild evaluarea practicii. Standardul este identificarea unei "bune

practici" intr-un domeniu specific de Ingrijire.
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128.

129.

Photo: Jacob Forsell, Sweden

Standardele pot fi realizate la nivel national si regional. Standardele la nivel
national conduc la o coerenta in dezvoltare si in strategia de monitorizare,
precum si la o reducere de timp si energie; strategia la nivel regional/local da
posibilitatea adaptarii standardelor nationale la caracteristicile specifice
regiunii sau unei anumite institutii. Cea mai bunad abordare pare sd fie o
combinatie intre cele doua.

Introducerea standardelor de calitate trebuie precedate de consultarea tuturor
partenerilor implicati, pentru asigurarea validitatii si relevantei. Numeroase
tari au elaborat standarde de calitate care pot fi folosite ca baza de discutii
pentru cei care inca nu le au.
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130. Asa cum s-a prezentat in lucrarea lui Higginson si a altora, tehnica auditului

131.

este o metoda de evaluare deosebit de utila in domeniul ingrijirilor paliative,
mai ales pentru echipe multidisciplinare de specialisti (Higginson 1993).
Tehnica auditului presupune o evaluare sistematica a unei activitati date, sub
forma unei proceduri ciclice continue, care implica stabilirea obiectivelor sau
standardelor, observarea practicilor actuale intr-o perioada data, analiza
practicilor in lumina obiectivelor sau standardelor stabilite si introducerea de
masurilor corective potentiale.

Aceastd metoda centratd pe pacienti si rudele acestora face posibila evaluarea
tuturor aspectelor legate de activitatile serviciilor clinice i non-clinice.
Scopul acestei metode include nu numai o constanta imbunatatire a calitatii,
dar si instruirea profesionistilor implicati in procesul de analiza.

Cercetarea in ingrijirea paliativa

132.

133.

134.

Avind in vedere ca cercetarea are (sau ar trebui sa aiba) ca scop primar

calitatii i nu intr-un capitol separat.

Inca din primii ani cercetarea a facut parte integranta din dezvoltarea
paliativa este sau ar trebui sd fie nu mai putin bazata pe evidente ca alte
domenii ale medicinei.

Datorita rezultatelor din cercetare, s-au facut progrese semnificative in
domeniul controlului durerii si al simptomelor. Cercetarea se dezvolta rapid
in domenii ca cel medical si al serviciilor de sanatate; cu toate acestea este
nevoie de dezvoltare In continuare, in perspectiva nevoilor actuale §i viitoare.
Multe dintre practicile paliative sunt bazate pe evidente anecdotice si/sau
istorice §i nu pe evidente stiintifice. Fara a subestima valoarea creativitatii si
folosirea metodelor de tratament neconventional, comisia considera ca e
nevoie in continuare de studii de cercetare pentru a delimita utilul de inutil.
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135. Lipsa relativa a cercetarii stiintifice in Ingrijirea paliativa poate fi explicata,
printre altele, prin factorii care limiteaza posibilitatea de cercetare pe aceastd
categorie de pacienti. Vom analiza factorii logistici si demografici, academici,
probleme specifice de etica asociate cu cercetarea in ingrijirea paliativa.

136. Selectionarea pacientilor pentru un studiu dat este dificila si de durata,

datorita specificului ingrijirilor paliative. Atit timp cit cercetarea se

desfagoara in unitati cu paturi si hospice-uri, dimensiunile reduse ale acestora
pot afecta cercetarea. Chiar mai mult, pacientii care sunt considerati suficient
de stabili pentru a participa la un studiu stau rareori internati mult timp in aceste
unitati iar pacientii suficient de bolnavi pentru a r@mine intrenati Tn unitate
sunt rareori in stare s suporte povara suplimentard a participéarii la studiu.
Caurmare, putine unitati au suficienti pacienti pentru arealza studiul

ntr-o perioada de timp rezonabil &

137. Pe linga aceasta, exista caracteristici clinice specifice care complica in plus
cercetarea in acest domeniu. Pacientii sunt de multe ori persoane virstnice
care sufera de afectiuni organice multiple, care de obicei sunt grave si
insotite de mai multe simptome concurente. Boala este progresiva si
simptomele se pot schimba foarte rapid, in special in faze terminale. Timpul
de supravietuire este limitat i folosirea medicatiei mutiple este o practica

comuna.

138. Toti acesti factori impun o metoda clara de cercetare, adecvata obiectivelor
cercetarii. Proiectul poate fi calitativ si cantitativ; datoritd importantei
problemelor existentiale, psihologice si emotionale in ingrijirea paliativa,
abordarea calitativa este adesea cea potrivita. Din fericire metodele de
cercetare calitative sunt tot mai mult acceptate in medicind. Totusi
cunostintele metodologice nu sunt suficiente pentru a face fata unei asemenea

provocari.
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139. In multe tari medicina si ingrijirea paliativa nu sunt Inca recunoscute ca
dimensiunea umana. Exista putine legaturi cu institutiile academice si putina
recunoagtere din partea acestor institutii pentru ingrijirea paliativa ca
prioritate in sdndtatea publica, asa cum se intimpla si cu alte domenii ale
medicinei. Din acest motiv majoritatea fondurilor de cercetare nationale nu
sunt destinate ingrijirilor paliative ca domenii separate de cercetare, sau nu o
privesc ca pe o prioritate, si de aceea nu aloca fondurile necesare.

140. Alte obstacole posibile in dezvoltarea unei culturi a cercetarii in ingrijirile
paliative sunt: lipsa procedurilor uzuale de evaluare si o slaba utilizare a
acestor proceduri; definitie imprecisa a ingrijirilor paliative; lipsa de interes a
firmelor farmaceutice, cu exceptia citorva sectoare cu sanse de profit, ca de
exemplu analgezia; lipsa de coordonare intre centrele de ingrijiri paliative
implicate in cercetare.

141. Cercetarea asupra bolnavilor terminali a fost pusa sub semnul intrebarii sub
aspectul eticii, in special vulnerabilitatea deosebita a acestui grup si
incapacitatea lor de a lua o decizie (incidenta ridicata a tulburarilor cognitive)
si/sau de a-si da consimtdmintul liber si informat (dependenta de institutia in
care sunt ingrijiti, sentimente de recunostinta, etc). (Grande & Todd 2000;
Hardy 1997; Kaasa & De Conno 2001). Totusi marea majoritate considera ca
aceste provocari nu sunt specifice ingrijirilor paliative si se pot regasi si in
alte domenii ale medicinei (geriatrie, terapie intensiva etc). In consecinta nu
existd motiv de a plasa pacientii din domeniul Ingrijirilor paliative intr-o
categorie speciald si de a le aplica un cod etic altul decit cel cuprins in
Declaratia de la Helsinki. (Crigger 2000). Cercetarea in domeniul ingrijirilor
paliative trebuie s se supuna principiilor etice care guverneaza toate
cercetarile clinice care implica pacientii si care sa fie validate de o comisie
independenta institutionald sau regionala de etica.
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142. Totusi o atentie deosebita trebuie acordatd evaludrii riscurilor si beneficiilor

143.

unui proiect de cercetare, a carui interpretare poate mult diferi in functie de
stadiile terminale, calitatea vietii devenind prioritate fatd de supravietuire. De
aceea este important s se tind cont de factori adeseanon-biologici, in masura
sa modifice perceptiile pacientilor din punct de vedere al riscurilor si
beneficiilor.

Desi EAPC (Asociatia Europeana de Ingrijiri Paliative) a facut tot posibilul
pentru a incuraja cooperarea, pind in prezent se remarca o relativa lipsa de
cooperare intre cercetatorii in ingrijiri paliative din diferite tari ale Europei.
Cu toate dificultatile frecvente in recrutarea pacientilor pentru studii clinice in
domeniul ingrijirilor paliative, colaborarea multi-nationala pare inevitabila in
acest domeniu.

Educatia si instruirea personalului si voluntarilor

144.

145.

Educarea profesionistilor si a publicului este absolut cruciala in dezvoltarea
ingrijirilor paliative. In multe tari s-au stabilit trei nivele de educatie: un nivel
de baza care se adreseaza tuturor cadrelor medicale, un nivel intermediar care
se adreseaza profesionistilor care doresc s obtina experiza in ingrijiri
paliative fara sa devina specialisti, i un nivel avansat pentru cei care doresc
sd devina specialisti in ingrijiri paliative.

Curriculum-ul pentru profesionistii care doresc sd urmeze nivelul de baza
reprezintd prima perioada in care participantii la aceste cursuri intra in contact
cu Ingrijirile paliative. Numeroase organizatii profesionale cum ar fi Royal
College of Phisicians din Marea Britanie, Asociatia Europeana pentru Ingrijiri
Paliative (EAPC) au realizat propuneri de curriculum-uri. (Time for
education in palliative care 1997; Barzanskz et al.1998; Billings and Block
1997; Mularski, Bascom, and Osborne 2001; Seely, Scott and Mount 1997).
Experienta in instruirea cadrelor medicale pentru nivelul de baza, desi
limitata, demonstreaza ca este fezabila pentru acumularea cunostintelor
esentiale in ingrijirea paliativa. Existd mai putine informatii despre eficienta
si fezabilitatea programelor de educatie de baza pentru asistenti medicali si
pentru alte profesiuni non-medicale.
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146.

147.

148.

149.

150.

151.

In curriculum si toate programele de educatie in ingrijiri paliative un loc
important este acordat dilemelor etice si modului in care ingrijitorii, fie
profesionisti, fie non-profesionisti pot lucra cu asemenea probleme. In aceste
programe se acorda o atentie deosebitd modului in care participantii
congtientizeaza propriile valori personale, cum ar fi sfirsitul vietii §i impactul
pe care aceasta situatie o poate avea in perioada de ingrijirea bolnavului. Se
incurajeaza o deschidere cit mai mare asupra acestor aspecte.

Comunicarea vestilor proaste este un aspect psihologic important abordat in
programul de educatie, alaturi de diagnosticarea si tratamentul tulburarilor
psihologice cum ar fi anxietatea, depresia, si confuzia. De asemnea
depistarea unei stari cognitive alterate reprezinta o parte importanta a
curriculum-ului. Aceleasi principii se aplica in sprijinul pacientului si al
familiei acestuia.

Aspecte sociale cum ar fi conditiile de trai ale pacientului, ale familiei
acestuia i pezenta sau absenta unui sprijin social sunt teme importante in
programul de educatie.

Unul dintre subiectele tipice programelor de educatie in ingrijiri paliative 1l
reprezintd aspectele spirituale si culturale. Participantii invata sa inteleaga
importanta acestor aspecte pentru pacientul terminal, sd recunoasca nevoile si
sd poata acorda ajutor.

Pogramul educational se referd si la aspectele organizatorice, cunoasterea
sistemului de sanatate si serviciilor disponibile, recunoasterea cerintelor
statutare, oportunitatile si limitele lucrului in echipa. Curriculum-ul pentru
nivelul de baza trebuie sa contind toate aspectele mentionate mai sus. Marea
majoritate a lor pot fi integrate in programele de educatie deja existente in
scolile medicale (seminarii, instruiri).

In multe tari ingrijirea paliativa este predata sub forma programelor de
educatie medicald continua (EMC) ca nivel de baza. Unele dintre asociatiile
nationale medicale furnizeaza sau sprijind asemenea cursuri adresate cadrelor
medicale.
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152. Pe linga programele de educatie medicald continua unele tari au dezvoltat
programe educationale la un nivel mai ridicat dar tot pentru non-specialisti
(nivelul intermediar). Un exemplu de asemenea program este « invatamintul
la distanta » realizat de Universitatea din Wales sau cursul pentru experti in
medicinad generala realizat de Colegiul Medicilor de Medicind Generala din
Germania. Scopul unui asemenea curs este sa ofere participantilor ocazia de a
deveni experti in ingrijiri paliative, dar in acelasi timp de a continua sa
practice in specialitatea lor. Un alt exemplu de program de educatie de nivel
intermediar este diploma inter-universitard (DES) care se acorda in Belgia,
program initiat de « Universite Libre de Bruxelles ». Se pune accent pe
continuitatea ingrijirilor fara o delimitare dogmatica intre tratamentul curativ
si ingrijirea paliativa.

153. La un nivel gi mai avansat se situeaza programele de instruire pentru
specialisti in ingrijiri paliative care sunt cele mai dezvoltate in tarile
Europene, unde ingrijirea paliativa este recunoscuta ca o specialitate de
sinestatatoare.
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Comunicarea

154.

155.

Abilitatile bune de comunicare sunt o parte esentiald in toate domeniile de
ingrijire a sanatatii si deci nu sunt specifice ingrijirilor paliative.
Nemultumirile legate de standardul scazut al Ingrijirilor sunt cauzate mai mult
de o comunicare ineficienta decit de ingrijirea necorespunzatoare.
Comunicarea presupune mai mult decit transmiterea unei informatii. Este un
proces care implicd mai multe persoane care au ca obiectiv schimbul de
informatie, sprijin si intelegere reciproca, abordarea uneori a unor subiecte
dificile si dureroase, a unor stari emotionale dificile. Comunicarea presupune
timp, devotament si reala dorinta de a auzi si intelege ingrijorarile celuilalt.
Partial este vorba despre a da raspunsuri; in cea mai mare parte este vorba
despre a sta cu persoana cind nu existd raspunsuri si de a incerca sa
empatizezi cu durerea acesteia. Comunicarea nu este un « extra optional », ci
o component vitala, inerenti si necesar a ingrijirilor de sanatate. in mod
traditional multe curriculum-uri ale invatdmintului de baza in sanatate nu
cuprind tematici legate de comunicare. Acest deficit este acum recunoscut si
din ce in ce mai multe programe includ tematici legate de comunicare.

Comunicarea nu implica numai personalul medical si pacientii. Ea se pretrece
intre personalul medical si familie, pacienti si familie si intre cadrele
medicale. Pentru ca procesul comunicarii intre toate partile sa fie prompt si
efectiv urmatoarele elemente trebuie respectate:

- educatia si instruirea personalului medical pentru dobindirea de aptitudini de
comunicare;

- spitalele si clinicile trebuie sa fie dotate cu spatii adecvate unde pot avea loc
intilniri separate cu pacientii si familiile acestora;

- personalul medical trebuie sa isi planifice sdptdminal timp cu pacientii si
familiile acestora, si deasemenea sa comunice cu ceilalti colegi ;

- personalul medical trebuie sa poata accesa facilitatile tehnologiei
informatice moderne.
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Comunicarea dintre pacient §i personalul medical

156.

157.

158.

159.

Pacientul se va Intdlni cu mai multe cadre medicale pe durata unei boli tipice.
Fiecare intilnire reprezinta un prilej de comunicare. O parte din comunicare Se
face prin limbaj; o mare parte din comunicare este non-verbala. In general
pacientii cer onestitate, acuratete, acces si consistentd in informatia legata de
boala lor si implicatiile acesteia. Nu de putine ori personalul medical si
membrii de familie simt nevoia sa induca in eroare pacientul din cauza
dorintei de a mentine speranta. Aceasta strategie bine intentionata poate
conduce la dificultati mari pe masura ce boala progreseaza. Vestea proasta
este veste proasta, iar modul in care este transmisd, masura 1n care pacientul
se simte ajutat, acceptat si inteles, vor avea un impact semnificativ asupra
capacitatii lor de a face fata noii realitati.

Mai mult, exista limitari clare psiho-emotionale in cantitatea informatiei
amenintatoare pe care persoana o poate percepe intr-o conversatie: dupd ce
vestea proastd a fost comunicata, informatia care precede vestea proastd nu
mai este perceputa de obicei. De aceea spatierea informatiei, acordarea
pacientilor si familiilor a timpului necesar pentru a asimila cu vestea proasta
este esentiald. Respectarea protocoalelor/pasilor pentru comunicarea vestilor
proaste (ex.Buckman in 3) s-au dovedit a fi foarte eficiente.

Ca regula generald, pacientului trebuie sa i se ofere informatia despre boala,
optiuni pentru tratament sau prognoza, intr-o manierd onesta, suportiva,
sensibila. In ceea ce priveste autonomia pacientului si respectul pentru
alegerea pe care o face, este vital ca pacientul sa detina informatia necesara,
astfel Incit s poata face o alegere informata. Influentele culturale pot
influenta acest proces in sensul in care unii pacienti pot acorda mai putina
importanta informatiilor complete decit alti pacienti si pot lasa deciziile
importante in seama altora.

Deteriorarea cognitiva poate face comunicarea deosebit de dificild in
ingrijirea paliativa. Este important s se tind seama de fluctuatiile in
deteriorarea cognitiva si de aceea trebuie verificat regulat masura in care
informatia este Inteleasa.
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Comunicarea dintre pacient si familia acestuia

160.

161.

162.

In unitatile de ingrijire paliativa pacientii si familiile deseori sunt sub stres.
Nu de putine ori comunicarea este redusa sau inexistenta intre partile
implicate. In asemenea circumstante riscul neintelegerilor si resentimentelor
este enorm. Indivizii pot simti cd poartd o povard nemeritatd. Rivalitati vechi
si gelozii pot aparea si intreg procesul poate scipa de sub control.

Personalul medical are responsabilitatea ca, in procesul de ingrijire, sa
identifice §i sa raspunda la aceste situatii, sau cel putin sa modeleze schimbul
de informatie, pentru ca cei implicati sa fie onesti fata de sine si ceilalti, fata
de propriile sentimente si emotii. O singura intilnire de familie poate produce
o mare schimbare $i poate servi la salvarea unei situatii care altfel ar fi putut
rapid degenera Intr-o explozie de furie, amaraciune si resentimente.

Se va acorda atentie nevoilor specifice ale copiilor si adolescentilor. in situatii
familiale tensionate copiii sunt uneori exclusi din proces in mod bine
intentionat, Si pacaliti din dorinta de a fi protejati. Ca si adutii, copii au
nevoia de a fi ascultati si intelesi, si trebuie integrati in sinul familiei. Cu toate
ca au nevoie de mult sprijin si explicatii, copiii pot fi o sursa de mare confort
si sprijin parintilor si altor adulti.

Comunicarea in rindul personalului medical

163.

Un mare numar de cadre medicale provin din diverse discipline si din diverse
locatii in care 1si desfasoara activitate si pot fi implicati In ingrijirea unui
singur pacient. In consecinti este absolut necesar ca toate facilititile sa fie la
indemina pentru un schimb rapid de informatii corecte, curente si relevante.
Problemele uzuale in comunicare, pe linga criza de timp, includ definirea
rolului, limitari si diferite conceptii de Ingrijire. Ca si in familii, problema nu
este numai una de schimb de informatii. De fapt trebuie sa intelegem punctul
de vedere al celuilalt, mai ales cind exista diferente de opinii cu privire la
startegiile de tratament adecvate. In asemenea circumstante o « conferinti pe
caz » poate oferi posibilitatea intelegerii reciproce, astfel incit sa se ajunga la
un consens cu privire la situatia pacientului. Se recomanda un schimb de idei
deschis, de preferat cu un moderator extern. Pentru mai multe informatii vezi
capitolul urmator.
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Echipe, lucrul in echipa, planificarea asistentei

164. Din cauza deselor probleme complicate la care trebuie sa faca fata pacientii

165.

166.

cu boli avansate si familiile acestora, ingrijirea generala si de specialitate
trebuie, de cele mai multe ori, s fie oferita de o echipd interdisciplinara
menita sd furnizeze suport fizic, psihologic, social si spiritual, printr-o
multitudine de abilitati oferite de o echipa interdisciplinara si colaborativa.
ingrijire complexa acute si cronice necesita lucru in echipe multidisciplinare.
Totusi munca 1n echipa in ingrijirea paliativa are citeva caracteristici
specifice: implicarea non-profesionistior, ca de exemplu voluntarii §i membrii
de familie, nevoia de asistentd pentru cei care ingrijesc bolnavul si importanta
problemelor emotionale si spirituale. (Cummings1998). Desi evidentele sunt
incomplete, exista suficiente indicii ca lucrul in echipa 1n ingrijirile paliative
aduce beneficii pacientilor.

Dimensiunea echipei este flexibila si determinata de nevoile pacientului;
astfel echipa minima poate fi formata din medicul de familie si asistentul
comunitar, dar de obicei sunt implicati si asistentul social, psihologul si
voluntarii. Este greu de stabilit daca toti profesionistii §i voluntarii implicati
ar trebui sa participe la luarea deciziilor; este inca in proces de dezbatere daca
familia trebuie sa fie considerata parte din echipa de ingrijire. Faptul ca
familia este cel mai adeseaimplicata constant 1n ingrijire pledeaza pentru
participarea ei in echipa, dar pentru ca in acelasi timp sunt “unitatea de
ingrijire”, pledeaza impotriva.

Se face des distinctie Intre echipe interdisciplinare si multidisciplinare. Primul
termen acordd mai putina importanta distinctiei profesionale decit ultimul —
esential este ca Ingrijirea este acordatd de o echipa, astfel incit sarcinile nu
sunt intotdeauna atribuite In concordanta cu profesiunea. Conducerea echipei
interdisciplinare depinde de sarcinile de moment, nu de ierarhia profesionala,
cum este cazul echipei multidisciplinare. Unii autori au preferinte clare pentru
echipe inter in loc de multidisciplinare. Comisia nu are preferinte si considera
ca tipul echipei trebuie decis in baza situatiei locale si a problemelelor care
survin.
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167. Nu s-a facut nici o cercetare cu privire la conducerea echipei de catre un
medic sau altcineva, comisia considerd ca in cadrul echipelor de specialisti
cel putin persoana reprezentantd a fiecarui grup de specialisti trebuie sa fie
instruitd si recunoscuta ca specialist n ingrijiri paliative.

168. Dupa clarificarea acestor lucruri este crucial pentru pacient sd primeasca
acelasi mesaj de la diferitii membrii ai echipei interdisciplinare, comunicarea
fiind una dintre fatetele importante ale lucrului in echipd. Echipele stabilesc
canale de comunicate transparente, astfel incit sa se asigure ca toti membrii
echipei au ocazia sa contribuie la procesul de ingrijire si sunt informati asupra
schimbarilor in cel mai scurt timp.

Planul de ingrijire si masurile anticipative

169. Serviciile de ingrijirile paliative se imbunatatesc semnificativ, daca sunt
planificate in perspectiva. (Cummings 1998). Planurile de ingrijire se refera la
simptome importante si simptome care pot aparea, dar si probleme actuale si
viitoare psiho-sociale si spirituale. Daca aceste lucruri se fac sistematic si
continuu este posibila evitarea crizelor si internarilor.

170. Planificarea anticipata a ingrijirilor presupune discutarea in avans a
indicatiilor cu privire la deciziile medicale la sfirsitul vietii, cum ar fi
abandonarea tratamentelor medicale inutile, controlul durerii i simptomelor
prin metode care ar putea scurta viata, sedarea la sfirsitul vietii; in masura in
care pacientii mentioneaza acest aspect, medicii trebuie sa fie pregatiti sa
explice pozitia lor asupra mortii asistate de medic (sinucidere asistata si
eutanasie). Pentru o discutie detaliata si o recomandare a Consiliului Europei
asupra problemei cititorul poate lua ca referintd documentul Consiliului
Europei 8421, din 21 mai 1999, Protectia drepturilor omului si demnitatea
bolnavilor terminali i celor in prag de moarte.

171. In contextul acestui memorandum ar fi suficient de subliniat ¢4, desi in
evaluarile etice ale unei asemenea decizii parerile Intre medici difera, existd o
parere comuna, potrivit careia ingrijitorii trebuie sa fie capabili sa poarte o
discutie deschisa cu pacientul lor. (Quill 1996). O asemenea deschidere in
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172.

173.

174.

anumite cazuri poate induce cererea de moarte asistata. Este important ca
profesionistii sa fie suficient de bine instruiti in dilemele etice asociate cu
ingrijirea pacientilor in prag de moarte, pentru a-si crea un punct de vedere
bine intemeiat asupra acestor probleme si pentru a putea discuta acest punct
de vedere intr-o manierd adecvata cu pacientii si familiile acestora. Dileme
etice pot apare cind un pacient doreste insistent sd moaré, chiar daca inca mai
existd optiuni paliative valabile. Cu toate acestea, dilemele apar mult mai
frecvent in afara zonei de moarte asistata, de exemplu ¢ind tratamentul
paliativ, cum ar fi cel al durerii cu o doza mare de morfina, poate avea sau se
presupune ca are efecte nedorite de scurtare (sau prelungire !) a vietii.

Pe linga avantajele etice evidente de implicare a pacientilor si familiilor in
stabilirea si monitorizarea planurilor de ingrijire, unele evidente sugereaza ca
aceasta contribuie de asemenea la perceperea calitatii vieti.

Ingrijitorii profesionisti si ne-profesionisti privesc furnizarea ingrijirilor
paliative ca fiind plina de satisfactii si solicitanta, in masuri diferite, deci nu
este o surpriza faptul ca se acorda o atentie cosiderabila in literatura
termenului « ingrijirea celor care ingrijesc ». Desi nu existd evidente care sa
stabileascd cea mai buna modalitate de Ingrijire din punct de vedere a
personalului medical implicat, fara indoiald c¢d o forma de ingrijire pentru
ingrijitori este utila. in timpul sedintelor de echipa problema epuizarii
ingrijitorilor poate fi mentionata sistematic astfel incit sa se evite colapsurile.
Aceasta se aplica in mod deosebit Si extenuarii membrilor familiei, cit si celor
implicati Tn servicii de terapie ocupationala si ingrijire obisnuita. Intilniri de familie
in prezenta pacientului si unul sau doi ingrijitori profesionisti pot fi de folos
pentru mentinerea unui puternic sprijin al familiei si pentru prevenirea
situatiilor de criza.

Cummings descrie un important si deseori neglijat aspect al lucrului in
echipa: echipa trebuie construitd si mentinuta (Cummings1998). Echipele, in
special cele de ingrijiri paliative, se spune cd au un ciclu de viata,
asemanator ciclului de viata al unei persoane: prima faza de entuziasm
idealistic, caracterizatd prin cooperare §i conducere carismatica; faza a doua,
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cu intdrirea componentei manageriale, cind initiatorii pot avea dificultati mari
in recunoasterea lor in cadrul echipei si o faza a treia, cind apare o combinatie
de idealism si pragmatism.

Voluntarii

175.

176.

177.

178.

179.

Ar fi util ca in acest memorandum sa acordam o atentie deosebita unei
categorii de ingrijitori specifica, desi nu in totalitate, ingrijirilor paliative:
voluntarii. Voluntarii au un rol important, desi adesea subestimat, in ingrijirea
paliativa. Pot oferi pacientului capacitatea si pregétirea lor de a asculta.
Pentru cd nu au obligatii profesionale pot fi devotati total pacientului, care
deseori are nevoie de timp pentru a putea vorbi despre suferintd. Prezenta
unei a treia parti (careia te poti mai usor confesa) ajutd pacientul sa se simta
in termeni egali cu cineva si sa fie recunoscut ca o persoana vie, care inca mai
face parte din societate.

Un alt rol important al voluntarului este de a permite membrilor familiei sa
facd o pauza 1n Ingrijirea bolnavului (care adesea le usureaza sentimentul de
vinovitie), dar de asemenea pentru exprimarea emotiilor si, dupa moartea
pacientului, pentru a primi sprijin in perioada de doliu.

Voluntarii pot avea o functie importanta pentru Ingrijitorii profesionisti,
pentru ca actioneaza ca persoane de legatura si dau posibilitatea ingrijitorilor
profesionisti de a-si indeplini responsabilititile. Ingrijitorii profesionisti pot
primi de la voluntari informatii recente cu privire la pacienti.

Pentru a fi parteneri credibili, voluntarii trebuie sa fie instruiti, monitorizati si
sd aiba girul unei asociatii. Instruirea este esentiala si trebuie precedata de o
selectie atentd. Dorinta de a ajuta nu este suficienta.

Voluntarii formeaza o echipa si functioneaza sub responsabilitatea unui
coordonator, care reprezintd legatura intre voluntari si ingrijitori si Intre spital
si asociatie. Sunt supervizati in cadrul unui grup de sprijin.
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180.

181.

182.

183.

Asociatiile de voluntari furnizeaza structura necesara pentru introducerea
voluntarilor in spitale. Sunt de asemenea esentiali pentru asigurarea de
voluntari la domiciliu.

In echipa interdisciplinard voluntarii nu inlocuiesc pe nimeni; ei completeazi
munca celorlalti dar nu o inlocuiesc. Pur si simplu 1si aduc contributia
specifica. Rolul lor si sarcinile pe care le vor efectua trebuie definite clar.
Ingrijitorii profesionisti si administratorii trebuie si se simti bine in prezenta
acestora.

In Belgia decretul Regal din 1991 permite sprijin financiar diferitelor
organizatii si asociatii de Ingrijiri paliative care sunt active atit in institutii cit
si la domiciliu.

Intr-o perioadi in care subiectul mortii este tabu, prezenta voluntarilor alaturi
de ingrijitori profesionisti are o valoare simbolicd. Deasupra si dincolo de
devotamentul personal, acestia reprezintd societatea in jurul persoanei care
moare. Munca lor evoca solidaritatea vecinatatii din trecut, pe cind oamenii
mureau acasa. Voluntarii resocializeaza moartea si aratd ca ea nu este numai o
problema a profesionistilor din sdnatate, ci si o problema pentru societate ca
intreg.

Sprijinul in perioada de doliu (Bereavement )

184.

Serviciille de « bereavement » sunt considerate in literatura ca fiind o parte
esentiala a programelor de ingrijiri paliative si ca servicii care ar trebui sa fie
disponibile in toate mediile In care se acorda aceste ingrijiri: unitati
specilaizate, spitale generale, centre de sanatate, la domiciliu. Aceasta, din
doua motive: in primul rind, doliul incepe inatinte de decesul propriu-zis al
bolnavului, pentru ca de fapt perioada de ingrijire paliativa este o perioada de
pierdere atit pentru pacient cit si pentru familie. In al doilea rind,
profesionistii din ingrijirea paliativa considera familia (nu neaparat restrinsa
la rudele de singe) ca pe o "unitate de ingrijire". Aceasta face logica
continuarea, atit timp cit e necesar, a relatiei de ingrijire cu familia, dupa
decesul bolnavului (Doyle, Hanks, MacDonald 1998).
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185.

186.

Photo: Mihai Erdss, Romania

Serviciille de bereavement ajuta pacientii si familiile acestora sa faca fata
multitudinii de proleme legate de pierdere, In timpul bolii si dupa decesul
pacientului. Serviciile de bereavement se bazeaza pe citiva factori, si anume
evaluarea individuala a bolnavilor, intensitatea durerii psihice, capacitatea de
a se adapta a supravietuitorilor, nevoile specifice percepute de fiecare familie.
Eficienta sprijinului in perioada de doliu este demonstratd de numeroase
studii de cercetare efectuate pe servicii profesioniste si servicii voluntare de
bereavement. Examinind aceste servicii, Parkes a concluzionat ca serviciile
de bereavement « pot reduce riscul aparitiei unor tulburari psihiatrice si
psiho-somatice datorate perioadei de doliu» .(Parkes 1980)

Abordarea problemelor legate de pierdere, durere si doliu trebuie sa inceapa

toata perioada de Ingrijire. Un membru al familiei care simte cd persoana
iubitd a fost Ingrijitd bine, ca a avut sansa de a-si exprima temerile si de a
primi sprijin, are toate sansele sa faca fatad perioadei de durere si doliu. Pe de
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187.

188.

189.

190.

altad parte, un membru al familiei care are serioase regrete legate de calitatea

si o perioada prelungitd de susceptibilitate la boald in timpul doliului.

Sprijinul acordat familiei consta in ajutor In perioada bolii §i in timpul
doliului. Aceste doud forme de ajutor sunt de fapt in strinsa legatura: tot ce a
fost perceput ca experientd pozitiva inainte de decesul persoanei iubite va
ajuta in adaptarea ulterioara. Pregatirea pentru pierdere este deja o parte a
procesului de traire a durerii. Serviciul de bereavement poate fi deci acordat
inainte, 1n timpul si dupa moartea celui drag. Este un proces complex, care
poate dura citeva ore, sau citeva luni. Profesionistii pot ajuta in multe feluri:
pot sprijini familia 1n identificarea §i exprimarea mai clara a sentimentelor si
emotiilor (ambiguitate, vinovatie, frustrare etc.). Facind aceasta, echipa ajuta
la rezolvarea unor probleme sau a unor stari conflictuale. De asemenea,
echipa de Ingrijire poate juca un rol important in aranjamentele necesare
inmormintarii, formalitatile legate de deces si testamentare etc.

Anticiparea problemelor si pregatirea familiei pentru perioada de dupa deces
poate fi considerata ca parte a procesului de doliu anticipat.

Reprimarea emotiilor face ca procesul de doliu sa fie unul dificil; oferirea
unei alternative de exprimare a emotiilor usureaza acest proces. E esentiala
asigurarea unui timp si spatiu propice.

Imaginea cu care rudele rimin este esentiald pentru evolutia procesului de
doliu. Dupa decesul bolnavului, cind apare adesea un sentiment de gol imens,
persoana ramasa se simte izolatd, vulnerabila si incapabild sa faca fatd noii
situatii. Familia §i prietenii nu ofera mult sprijin; structura sociald nu mai
intervine cu sprijin ca in perioada anterioard. Serviciile de bereavement, asa
cum sunt oferite in cadrul ingrijirilor paliative, vin sd umple acest gol:
ceremonii religioase, schimburi de corespondenta, linii telefonice de suport,
discutii individuale si grupuri de suport, toate sunt expresii ale diferitelor
forme moderne de sprijin pentru familie. Aceste servicii au un caracter
deosebit in cazul copiilor si adolescentilor, al caror sistem de percepere si
intelegere a mortii este foarte diferit de cel al adultilor. Serviciile de
bereavement trebuie de asemenea sa ia in considerare diferentele culturale.
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191.

Nu existd evidente sistematice ale eficientei diferitelor forme de sprijin in
perioada de doliu. Ele sunt organizate si coordonate de personal calificat,
avind responsabilitati in concordanta cu calificarea profesionala. Voluntarii
instruiti in acest domeniu sunt supervizati de profesionisti.

Tipuri de servicii de sprijin in perioada de doliu

192.

193.

Serviciile de suport In perioada de doliu se pot clasifica pe trei nivele
(Worden 1999)

Primul nivel este cel de suport general. Acesta poate fi acordat de personal
calificat si de voluntari supervizati. Nu include consiliere, desi voluntarii
instruiti pot dezvolta in timp abilitati in acest sens. Este un serviciu foarte
potrivit pentru familiile care nu beneficiaza de nici un fel de suport social, sau
se simt lipsite de potentiale surse de suport. Acest nivel intruneste necesitatile
majoritatii celor care au nevoie de servicii de bereavement.

Al doilea nivel este cel de consiliere, care este asigurat de personal calificat
de pe lingd un serviciu comunitar specializat de ingrijiri paliative. Consilierea
este necesard in cazul persoanelor care trec printr-un proces mai complex de
durere, posibil accentuat de factori de stres suplimentari sau de mecanisme
neadecvate de adaptare.

Al treilea nivel implica psihoterapie intensiva acordatd de specialisti. Acestea
sunt situatii in care pierderea declangeaza comportamente disfunctionale si
crize emotionale intense.

In toate cele trei nivele amintite se impune o evaluare a riscului, care poate fi
folosita 1n discutiile cu membrii familiei si in evaluarea tipului celui mai
adecvat de suport.
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Glosar

adreseaza explicit dificultatilor si stresului personalului implicat in asistenta bolnavilor
terminali. Poate include si sprijin pentru perioada de doliu. Este un element important
in prevenirea epuizarii (burnout).

Planul de ingrijire: document redactat de echipa de ingrijire paliativa Impreuna cu
pacientul si familia, si revizuit periodic, care mentioneaza necesitatile si preferintele
bolnavului si ale familiei, prognosticul bolii si obiectivele fiecarui membru al echipei
de profesionisti si alti ingrijitori implicati; planul de ingrijire tinde sa fie anticipativ si
se concentreaza asupra prevenirii situatiilor de criza.

Ingrijirea de zi este de obicei acordata 1n unitati specializate cu paturi. Pacientii
frecventeaza aceste servicii o datd sau de mai multe ori pe saptamina. Serviciile oferite
pot fi medicale (transfuzii, evaluarea si controlul durerii si al simptomelor etc.), sociale
(igiena, baie), de reabilitare (fizioterapie/terapie ocupationald), relaxare (masaj) sau de
recreere (artd, artizanat etc). De asemenea, ele servesc la acordarea unui timp de ragaz
familiei sau apartindtorilor.

unei relatii active pre-existente, sunt implicate in ingrijirea pacientului. Familia este
adesea considerata ca "unitate de ingrijire"; chiar daca acest lucru nu este intotdeauna

ingrijire.

Inutilitatea este un concept intens dezbatut, indicind utilizarea interventiilor medicale
care nu au un efect benefic substantial pentru pacient, in ce priveste preventia,

diagnosticul si tratamentul. Este inrudit cu termenul francez de "inversunare
terapeutica" (furie terapeuticd), cunoscuta in general in tratamentele curative sau de

prelungire a vietii.

conceptul se referea la o forma de ingrijire aparutd in contrast cu tendinta generala a
sistemului de sanatate, asigurata prin servicii de voluntari si care punea un accent
deosebit pe asigurarea confortului si a sprijinului spiritual. Astazi, in numeroase tari
ingrijirea hospice a devenit sinonima cu ingrijirea paliativa.
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Hospice poate fi o institutie sau un serviciu de ingrijire la domiciliu. Se face uneori
distinctie Intre ingrijire hospice de baza si ingrijire hospice complexa.

Plan individual de ingrijire: vezi "plan de ingrijire".

Interdisciplinar se referd la un anumit tip de lucru in echipa, in care ingrijirea este
acordata de echipa 1n ansamblul ei; Granitele intre diferitele discipline §i competente
sunt mai putin importante decit in echipele multidisciplinare.

Multiprofesional se referd la la prezenta a una sau mai multe profesiuni in cadrul
echipei. O echipa multiprofesionald consta din medici si asistenti medicali si o serie de
alti profesionisti; acestia pot lucra fie in mod interdisciplinar, fie multidisciplinar.

Plan national / regional de ingrijire paliativa : strategie dezvoltata de autoritatile cu
putere de decizie, profesionisti si pacienti avind ca scop realizarea acoperirii, echitatii
si calitatii (eficienta, eficacitate si satisfactie) in serviciile de ingrijire paliativa.
Elementele comune ale unui astfel de plan includ evaluarea necesititilor, definirea unor
obiective clare, implementarea de servicii specifice, marimea serviciilor
generale/conventionale (in mod special a celor care se adreseaza pacientilor in stadii
avansate si celor aflati in comunitate), educatie i instruire, promovarea accesului la
opioide, legislatia specifica, finantarea, elaborarea standardelor si evaluarea sistematica
a rezultatelor.

si memorandumul explicativ utilizeatd o versiune revizuita a definitiei formulate de
OMS 1n 1990 si revizuita ulterior in 2002: ingrijirea activa totald a pacientilor cu boala
avansata, progesiva. Controlul durerii si al altor simptome, problemele psihologice,

unei cit mai bune calititi a vietii pentru bolnavi si familiile acestora.

Medicina paliativa este ingrijirea medicala specificd a pacientilor cu boala activa,
progresiva si avansata, pentru care prognosticul este limitat, iar ingrijirea se

a vietii. Acest concept a ramas 1nsa destul de vag si greu de cuantificat in cazul
pacientilor cu boald avansata. Instrumentele de masura propuse in studiile efectuate pe
tratamentele etiopatogenice nu pot fi utilizate 1n ingrijirea paliativa, mai ales in privinta
satisfacerii nevoilor spirituale ale pacientilor aflati la sfirsitul vietii. Masurile de
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evaluare a calitatii vietii bazate pe preferintele bolnavului par cele mai adecvate in
ingrijirea paliativa.

Reabilitarea este restabilirea, Intr-o masura cit mai mare, a functionalitatii la pacientii
cu boala avansata, pentru a le permite sa ramina cit mai activi si sa aiba o cit mai buna
calitate a vietii. Ea implica interventia fizioterapeutului si a terapeutului ocupational.

Ingrijire de tip « respite » este o forma de ingrijire care degreveaza temporar membrii
familiei de ingrijire a pacientului; Aceasta ingrijire se dovedeste necesara, spre
exemplu, pentru a permite partenerului accesul la un tratament medical, sau a-i acorda
o scurta vacanta. Ingrijirea "respite" poate fi acordata in spitale, cimine de virstnici,
camine rezidentiale sau hospice-uri. Delimitarile intre ingrijire "respite", ingrijire de zi
si interndrile temporare in spital cu scop de tratament medical sunt uneori neclare.

Servicii specializate de ingrijiri paliative sunt acele servicii care au ca scop central
acordarea de ingrijiri paliative de catre o echipa interdisciplinara si sunt coordonate de
personal cu pregatire si experientd in ingrijire paliativa.

Asistenta spirituala se concentreaza asupra aspectelor legate de sensul vietii, de
problemele existentiale si religioase care apar la pacientii cu boala avansata si
progresiva, si la familiile acestora. Ea nu se restringe la pacienti de o anumita religie, ci
are o adresabilitate largd, incluzind atit pacientii credinciosi cit si pe cei atei si familiile
acestora, inainte si dupa decesul bolnavului.

bolnavilor, fard a fi remunerati si fara a fi avut o relatie afectiva anterioara cu bolnavul.
Voluntarii sunt de obicei coordonati si instruiti in organizatii de voluntari. Personalul
medical specializat poate lucra ca voluntar.
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Raportul Consiliului Europei privind organizarea ingrijirilor Paliative

Raportul comitetului de experti ai Consiliului Europei privind organizarea
ingrijirilor paliative a fost adoptat oficial de Comitetul de Minstri la 12 noiembrie
2003. Acest raport este rezultatul unei colaboriri intense a participantilor din
numeroase tari. Recomandarile finale, insotite de un memorandum explicativ,
definesc un nou standard pentru acordarea ingrijirilor paliative in statele membre.

Concret, statele membre au convenit sd adopte politici si masuri legislative
necesare credrii unui cadru organizatoric national comprehensiv pentru ingrijirile
paliative. Raportul recunoaste faptul ca ingrijirea paliativa este o componenta vitala
si parte integranta a serviciilor de sanatate. Orice persoand care are nevoie de astfel
de servicii trebuie sa le poatd accesa fara intirziere sau impedimente birocratice,
intr-un mediu corespunzitor si in concordantd cu necesititile si dorintele
individuale. Raportul subliniazd necesitatea unor programe educationale, de
instruire §i cercetare bine structurate.

Decizia de adoptare a acestui raport este semnificativa pentru angajamentul statelor
membre de a dezvolta servicii de ingrijiri paliative la cele mai inalte standarde.
Succesul acestui raport se va masura in gradul de introducere si implementare a unor
programe de ingrijiri paliative extinse, capabile sa satisfaca necesitatile individuale
ale pacientilor i familiilor 1n cele 45 de state membre.

Prin adoptarea raportului statele membre au decis sd promoveze la nivel
international cooperarea dintre institutiile furnizoare de ingrijiri paliative, sa
sprijine in mod activ si specific disemniarea acestor recomandari. In acest sens,
centrul de coordonare EAPC-est, in colaborare cu numeroase organizatii nationale,
a decis promovarea principiilor raportului in cit mai multe tari membre in luna
octombrie 2004. Ca europeni, putem cu totii aduce o schimbare in promvarea
raportului Consiliului Europei in térile noastre, si lucrind impreund putem face ca
viziunea sd devina realitate. Tu si cu mine putem schimba lumea!

Stockholm, august 2004

Carl Johan Fiirst Sylvia Sauter

EAPC East Coordination Centre
Stockholns Sjukhem Foundation
112 35 Stockholm, Sweden
WWwWw.eapceast.org
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