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1. Consideratii generale




ingrijirea paliativd alind suferinta si Tmbunatateste calitatea vietii persoanelor
afectate de o boald cu sperantd de viata limitata. Ingrijirea paliativé este o abordare
holisticd menitd s& amelioreze calitatea vietii pacientilor si famililor acestora, prin
abordarea nevoilor fizice, psiho-sociale si spiritual associate bolii amenintatoare de viata.

In conformitate cu Recomandarea OMS 24/2003 a Consiliului de Ministri ai
statelor membre a Uniunii Europene se recomanda guvernelor statelor membre sa
adopte politici, masuri legislative si de alta natura necesare pentru crearea unei strateqii
nationale coerente si comprehensive in ingrijiri paliative.

Organizatia Mondiala a Sanatatii (OMS) defineste ingrijirea ca “abordare menita
sa amelioreze calitatea vietii pacientilor si familiilor acestora, atunci cand se confrunta cu
problem associate bolilor amenintatoare de viata, prin prevenirea si inlaturarea suferintei,
prin identificarea si tratarea impecabila a durerii si a altor problem fizice, psiho-sociale si
spirituale’

ingrijirea paliativa a fost initial destinata bolnavilor de cancer, cancerul fiind una
dintre principalele cauze ale mortalitatii in lume. Ulterior ingrijirile paliative au devenit
necesare si altor tipuri de patologii cronice care prezinta in fazele terminale simptome
incontrolabile, care necesita paliatie (insuficiente de organ, unele bolineurologice, SIDA
etc.).

OMS a elaborate urmatoarele principii de baza (Recomandarea OMS 24/2003),
potrivitcarora ingrijirea paliativa:

+ Ofera controlul durerii si al altor simptome neplacute;

» Sustine viata si consider moartea ca pe un process firesc;

* Nu intentioneaza nici sa grabeasca, nici sa amane moartea;

* Integreaza in ingrijirea pacientului aspectele psiho-emotionale, sociale, spiritual
si culturale;

» Ofera un sistem de suport care sa permit pacientului s& duca o viata cit mai
activa posibil de-a lungul evolutiei bolii, pina la final;

« Ofera sprijin familiei pentru a face fata problemelor pe parcursul bolii pacientului
si dupa decesul acestuia;

* Asigura o abordare in echipa interdisciplinara a nevoilor complexe ale pacientului
si familiei, inclusive consiliere in perioada de doliu, daca e cazul,

« Imbunatateste calitatea vietii si implicit cursul si evolutia bolii;

» Este aplicabila inca din primele stadii ale bolii, in corelatie cu alte terapii de
prelungire a vietii (chimioterapia sau radioterapia) si include investigatii necesare
intelegerii si controlului complicatiilor clinice in evolutia bolii.

Ingrijirea paliativd pediatrica reprezintd o categorie aparte, distinctd de ingrijirile
palliative adresate adultilor. Definitia Organizatiei Mondiale a Sanatatii pentru ingrijirile
palliative pediatrice este prezentata mai jos:

« Ingrijirea Paliatica pediatrici este ingrijirea activa si totala a corpului, mintii si
spiritului copilului bolnav si suportul acordat familiei copilului;

'https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/




* IPP incepe din momentul diagnosticului bolii si continua pe tot parcursul
acesteia, indifferent daca pacientul primeste sau nu tratamentul cu intentie curativa al
bolii;

* IPP urmareste evaluarea si alinarea suferintei fizice, psihologice si sociale a
copilului;

*|IPP eficienta se realizeaza de catre o echipa interdisciplinara care include, pe
langa profesionisti, familia copilului bolnav si care se bazeaza pe utilizare eficienta a
tuturor resurselor disponibile;

* IPP se acorda in diferite medii: la domiciliul copilului, in centre rezidentiale pentru
copii in sistemul de protective sociala, in unitati independente de ingrijiri palliative sau
sectii/compartimente de paliatie din spitale.

ingrijirea paliativd moderna s-a dezvoltat rapid in tarile occidentalein ultima
jumatate a secolului al XX-lea. La inceputul anilor '60, Dame Cicely Saunders a pus, in
Marea Britanie, bazele filosofiei moderne de asistentd a persoanelor cu boliterminale,
combinand convingeri si abordari morale si religioase cu abordarea riguros stiintifica
bazata pe observatie, cercetare si inovatie clinica. in 1967, Dr. Cicely Saunders a pus
bazele primului hospice din lume, Hospice St. Christopher, in sudul Londrei. Unicitatea
acestui prim hospice modern consta in combinarea a trei principii esentiale: excelenta in
asistenta clinica, educatie si cercetare, ceea ce I-a facut sa devina in scurt timp un centru
model inspirational pentru intreaga lume. Au existat si alte initiative de ameliorare a
asistentei persoanelor aflate in stadii finale de boala si a suportului acordat familiilor
acestora. Viziunea ei privind ameliorarea calitatii vietii persoanelor in stadia terminale
cuprinde aspectele suferintei fizice, psihologice, sociale si spirituale. Ascultand povestile
si experientele pacientilor legate de boald, Dr. Saunders a dezvoltat conceptul de
“suferinta totala”. Aceasta viziune noua plaseaza suferinta dincolo de durerea fizica si
cuprinzand aspectele sociale, emotionale si spirituale ale bolii. Mesajul ei este clar —
“suferinta totald impune o abordare constanta, holistica”. Filosofia de ingrijire a bolnavilor
terminali promovata de Dr. Saunders se concentreaza pe asistenta pacientului si familiei,
pe sprijinul acordat familiei in perioada de doliu si pe importanta interventiei in echipa
interdisciplinara. Munca ei de pionierat a revolutionat modul clasic de abordare a nevoilor
specifice ale pacientului cu boald cronica progresiva si ale familiei acestuia. intr-o
perioada relative scurta de timp Dr. Saunders a reusit sa transforme radical abordarea

In 1965, Glaser si Strauss au publicat un studiu de cercetare privind experienta
pacientilor terminali in spitalele din SUA. In 1969, Dr. Elisabeth Kubler Ross prezinta
propria perspectiva asupra stadiilor bolii terminale si a modului de comunicare cu
pacientii la finalul vietii. Medicul canadian Balfour Mount a adaptat in Canada modelul
propus de Dr. Saunders, dezvoltand o abordare specific asistentei spitalicesti si infiintand
sectii specializate de Tngrijiri paliativein Royal Victoria Hospital, in Canada in 1975.

Cu timpul, accentul pus pe “ingrijirea terminald” s-a extins catre asistenta
persoanelor care se confruntd cu diverse probleme legate de controlul simptomelor si
altor problem in stadia timpurii ale evolutiei bolii. Aceasta schimbare de paradigma a dus
la o abordare menita sa asiste “pacientii terminali” sa traiasca ultima parte a vietii mai
bine si din plin, ceea ce a dus la o redefinire a termenului de “ingrijire terminald@” in
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practica clinica. Noul concept de

ngrijire terminald” adoptat si preluat la nivel global

politici si acorduri internationale. Un pas important a fost realizat in anul 2014, cand World
Health Assembly (WHA) a adoptat prima rezolutie referitoare la ingrijirile paliative,
omului si o obligatie a statelor membre ale OMS. Rezolutia subliniaza faptul ca accesul
la Tngrijirea paliativa si la controlul durerii face parte dintre drepturile omului la sanatate,
si cheama statele membre la integrarea paliatiei in sistemele nationale de sanatate, la
imbunatatirea mecanismelor de finantare a serviciilor de ingrijiri paliative, la asigurarea
educatiei profesionistilor din domeniu si a accesului la medicatia pentru inlaturarea
durerii.

Organizatia Mondiala a Sanatati (OMS) a dezvoltat un model de evaluare a
principalelor provocari in dezvoltarea serviciilor de ingrijiripaliative. Acest model identifica
patru domenii care, dupa Stjernsward (2007)? trebuiei dentificate si abordate pentru

“‘integrarea n grijirilor palliative in asistenta medical curenta”. De asemenea, Stjernsward
cultural, demografic, socio-economic si al sistemelor de sanatate specific fiecarei tari.

Asociatia Europeand pentru Ingrijiri Paliative (EAPC), Asociatia Internationala
pentru Ingrijiri Paliative (IAHPC), Alianta Internationala pentru ingrijiri Paliative (WPCA)
si Observatorul pentru Drepturile Omului (Human Rights Watch - HRW) colaboreaza
pentru a promova ca drept al omului accesul la ingrijiri paliative.

Efortul de a ajunge la un limbaj comun este in continuare in derulare in mediile
hospice si de ingrijiri paliative din intreaga lume, absenta sa impiedicand dezvoltarea de
standard si norme internationale. Asociatia Europeana pentru Ingrijiri Paliative (EAPC) a
cercetare privind dezvoltarea ingrijirilor palliative in Europa, condusa de Carlos Centeno
si David Clark, a publicat rezultatele cercetarii in Atlasul EAPC de ingrijiri Paliative din
Europa, care furnizeaza pentru prima data informatii actuale in vederea compararii
situatiei ingrijirilor paliative din diferite tari europene. Aceasta evaluare a aratat existenta
unor structure comune, dar si 0 mare diversitate in ceea ce priveste structura serviciilor
si furnizarea ingrijirilor. Aceste diferente sunt legate cel putin partial de intelegerea
diferita a conceptelor si termenilor care stau la baza medicinii paliative. S-a convenit ca
elaborarea unei terminologii commune este o conditie de baza pentru a putea realize
comparatii coerente.

fnacest spirit, EAPC propune sugestii pentru elaborarea unei terminologii
europene comune pe baza consensului cu asociatiile nationale. Normele vor fi definite
pe baza terminologiei stabilite de comun acord. Instruirea privind normele si standardele
nu este necesara numai pentru personalul medical care activeaza in medii hospice si de
ingrijiri paliative, dar si pentru factorii de decizie din domeniul sanatatii, responsabili de
accesul corespunzator al pacientilor la ingrijirea paliativa. Avand in vedere dezvoltarea

2Stjernward, J, Foley K.M., &Ferris D. The Public HealthStrategy for Palliative Care, Journal of PainandSymptom
Management, Vol 33 No. 5 May 2007
3www.coe.int/t/dg3/health/Source/Rec(2003)24 en.pdf




unde si cand trebuie dezvoltate servicii de ingrijire paliativa, dar si asupra modului in care
acestea trebuie dotate si configurate. Calitatea structural corespunzatoare este o
preconditie pentru ingrijirea de inalta calitate. Factorii de decizie administrative si politici
vor urmari rentabilitatea si vor avea in vedere reducerea costurilor, alocand minimul de
personal sau fonduri. Furnizorii de servicii vor negocia alocarea adecvata a resurselor
conflict, ambele parti vor avea in vedere calitatea structurala.

Accesul la ingrijiri palliative este o obligatie legala, asa cum conventiile Natiunilor
Unite o recunosc, si a fost sustinut ca drept al omului de catre asociatiile internationale,
bazandu-se pe dreptul la sanatate fizica si mintala la cele mai inalte standarde. in cazul
pacientilor care prezinta durere severa, esecul guvernului de a asigura ingrijiri palliative
poate fi considerat si un tratament crud, inuman sau degradant. Ingrijirile paliative pot
alina suferinta Tn mod efficient sau chiar s& o previna si pot fi furnizate la un cost
comparati vredus.

ingrijirea paliativd este o abordare interdisciplinard si cuprinde in sfera sa atat
pacientul, familia, cat si comunitatea. Intr-un anumit sens, paliatia inseamna asigurarea
ingrijirilor de baza, adica satisfacerea nevoilor individuale ale pacientului, oriunde ar fi
acesta ingrijit: la domiciliu sau inspital.

ingrijirile palliative dau valoare vietii si consider moartea ca fiind un proces normal;
nu grabesc si nici nu améana moartea. Ingrijirile palliative isi propun sa mentina cea mai
buna calitate posibila a vietii pana la moarte.

il Situatia in unele state europene
ITALIA

Prima definitie a unei retele de ingrijire paliativa prezenta intr-un document oficial
se gaseste in anexa 1 la Decretul Ministerului Sanatatii din 28 septembrie 19994 si
prevede: ,Reteaua de asistentd pentru pacientii bolnavi terminali este formata dintr-o
agregare functionala si integratd a serviciilor districtuale si spitalicesti, de sanatate si
sociale, care functioneaza in sinergie cu reteaua de solidaritate sociala prezenta in
contextul teritorial, respectand autonomia clinico-asistentialda a componentelor
respective".

Odata cu Intelegerea semnata in cadrul Conferintei pentru relatiile dintre stat,
regiuni si provinciile autonome Trento si Bolzano la 25 iulie 2012° definitia este
modificata in urmatoarele: ,Reteaua locala de ingrijire paliativa este o agregare
functionala si integrata a activitati de ingrijire paliativa furnizate in spitale, in structuri
hospice, la domiciliu si n alte structuri rezidentiale, intr-un context teritorial definit la nivel

*http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=17573
Shttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/renderNormsanPdf?anno=0&codLeg=43799&parte=1%20&serie=
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regional”. Noua definitie din documentul acordului identifica in mod unic domeniile de
ingrijire in care sunt furnizate servicii de Ingrijire paliativa. In special, printre elementele
inovatoare introduse, se precizeaza ca facilitatile rezidentiale pentru persoanele in varsta
sau persoanele cu dizabilitati ofera ingrijiri paliative pentru oaspetii lor, de asemenea,
folosind unitatea de ingrijire paliativa la domiciliu competenta teritorial. De asemenea, in
ceea ce priveste mediul spitalicesc, documentul clarifica aspecte pana acum nerezolvate
cu privire la tipul de servicii care trebuie furnizate pe langéa structurile spitalicesti si la
valentele centrelor hospice prezente in spitale.

in acest context, ingrijirile paliative din spital, ca parte a retelei de Ingrijire paliativa,
se caracterizeaza prin:

- consultanta paliativa, asigurata de o echipa de asistenta medicala cu experienta
si competenta specifica;

- servicii de spitalizare de zi sau, in orice caz, furnizate in moduri alternative
prevazute in sistemul organizatoric regional;

- activitate ambulatorie;

- sedere in spital in unitate hospice daca aceasta unitate este prezenta.
deosebit de complexe care nu pot fi realizate in alte structuri ale retelei. Ambulatoriul
garanteaza servicii pentru pacientii autosuficienti care au nevoie de evaluare
multidimensionala specializata pentru controlul optim al simptomelor, inclusiv durerea si
pentru sprijinul familiei.

Decretul Lege 450 din 19988, convertit in Legea 39 din 26 februarie 1999, cu o
alocare de aproximativ 206 milioane de euro, prevedea adoptarea unui program pe baza
nationala pentru realizarea, in fiecare regiune si provincie autonoma, in conformitate cu
obiectivele Planului National de Sanatate, a structurilor situate pe teritoriu pentru a
paliative si sprijinului in primul rédnd pacientilor cu boaléd neoplazica terminala care au
nevoie de tratamente menite sa asigure o calitate mai buna a vietii lor si a familiilor lor.
Finantarea generala a fost distribuitd pe regiuni, pe baza ratelor de mortalitate la nivel
regional. Legile financiare 2007 si 2008 au prevazut, ca parte a programului de constructii
de asistenta medicala in conformitate cu art. 20, finantare suplimentara, precum si
crearea de noi structuri de ingrijire paliativa rezidentiala - structuri hospice, pentru
inclusiv cele referitoare la boli degenerative neurologice cu handicap cronic.

Termenul englez hospice a devenit un neologism recunoscut pe plan international,
Cu un sens unic si precis: centru rezidential de Tingrijire paliativa. Prin urmare,
desemneaza o unitate de asistenta rezidentiala pentru pacientii bolnavi terminali. Cu alte
cuvinte, este un loc de primire si spitalizare temporara, in care pacientul este insotit in
ultimele etape ale vietii sale cu sprijin medical, psihologic si spiritual corespunzator, astfel
incat sa le poata trai cu demnitate in cel mai putin traumatic si dureros mod posibil.
Destinat ca un fel de extindere si integrare a locuintei cuiva, un hospice include, de
asemenea, sprijinul psihologic si social al persoanelor care au legatura cu pacientul,

Shttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?aggiornamenti=&attoCompleto=si&id=20276 &page=&a
nno=null
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astfel incat putem vorbi despre hospice ca o abordare de sanatate incluziva (globala,
holistica) care depaseste aspectul pur medical al tratamentului, inteles nu atat in ceea
ce priveste vindecarea fizica, ci, literalmente, la ,ingrijirea” persoanei in ansamblu.
Diversi profesionisti lucreaza in cadrul unui hospice reuniti intr-o echipa. Echipa este
formata dintr-un medic, psiholog, asistent medical, asistent social, asistent spiritual si
voluntar. Ar trebui subliniat in echipa rolul voluntarilor, care nu sunt profesionisti din
domeniul sanatatii, dar care au sarcina delicata de a asculta pentru a intelege asteptarile,
dorintele si sperantele fiecarui pacient. Hospice-urile sunt situate in interiorul structurilor
spitalicesti sau pe teritoriu si pot fi gestionate direct de companii de asistentd medicala
sau de asociatii non-profit, in acord cu companii de asistentd medicald. De obicei, un
hospice este format din camere individuale cu baie privata, dotate cu un fotoliu/pat pentru
posibila prezenta a unui insotitor chiar si in timpul noptii. Fiecare camera este dotata cu
facilitati precum telefon, aer conditionat, televizor si frigider. Tnsusi pacientul, daca
doreste, poate personaliza camera cu mobilierul adus de acasa. Un hospice include zone
comune, un living si o bucatarie unde rudele pot pregati bauturi si mancaruri.

Decretul presedintelui Consiliului de Ministri din 20 ianuarie 2000 privind cerintele
structurale, tehnologice si organizatorice minime pentru centrele rezidentiale de ingrijire
paliativa enumera caracteristicile pe care trebuie sa le aiba spitalele. Nu exista ore de
intrare si iesire, iar mesele pentru persoanele insotitoare sunt, de asemenea, garantate.
Normele si interdictiile privind orarul sunt interzise la hospice pentru a permite prezenta
rudelor si prietenilor in orice moment. Asistenta in hospice este gratuita, dar accesul la
aceasta structura are loc prin sectiile spitalicesti sau de acasa, la cererea medicului
curant. Personalul hospice contacteaza direct un membru al familiei sau pacientul pentru
a defini data preconizata a spitalizarii. Pe toata perioada spitalizarii, hospice-ul
protejeaza si garanteaza confidentialitatea pacientilor.

Legea 39 din 26 februarie 1999, cu o alocare de aproximativ 206 milioane de euro,
prevedea adoptarea unui program national pentru realizarea, in fiecare regiune si
provincie autonoma, in conformitate cu obiectivele Planului national de sanatate, de
structuri, situate pe teritoriu, astfel incat sa permitd accesul usor al pacientilor si al
familiilor lor, dedicate asistentei paliative si sprijinului Tn primul rand pentru pacientii cu
patologie neoplazica terminala care au nevoie de tratament menit sa asigure o calitate
mai buna a vietii lor si a familiilor lor’.

In 2010 a fost votatd Legea nr. 38 privind ,Dispozitii pentru garantarea accesului
la ingrijirea paliativa si terapia durerii”® (publicatd in (Gazzetta Ufficiale nr. 65 din 19
martie 2010). Aceasta este o lege extrem de inovatoare, care garanteaza pentru prima
data accesul la ingrijirea paliativa si terapia durerii pentru pacient, in cadrul nivelurilor
esentiale de asistentd, pentru a asigura respectul pentru demnitate si autonomia
persoanei umane, nevoia de sanatate, echitatea accesului la asistenta, calitatea
asistentei medicale si adecvarea acestora in ceea ce priveste nevoile specifice.

"http://www.salute.gov.it/portale/temi/p2_6.jsp?lingua=italiano&id=3766&area=curePalliativeTerapiaDolore&men
u=cure
Shttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?aggiornamenti=&attoCompleto=si&id=32922 &page=&a
nno=null
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Legea, printre primele din Europa, protejeaza (art. 1) ,dreptul cetateanului de a
avea acces la ingrijirea paliativa si terapia durerii” si identifica trei retele de asistenta
legea recunoaste, de asemenea, protectie si atentie deosebita ca purtator al nevoilor
specifice carora sa le ofere raspunsuri adresate si adecvate nevoilor sale si familiei care
impreuna trebuie sa infrunte calea bolii. Facilitatile de asistenta medicala care asigura
ingrijirea paliativa si terapia durerii trebuie sa asigure un program individual de ingrijire
pentru pacient si familia sa, cu respectarea principiilor fundamentale ale protejarii
demnitatii si autonomiei pacientului, fara nicio discriminare; protectia si promovarea
calitatii vietii in fiecare faza a bolii, in special in cea terminala, si asistentd adecvata
pentru sanatate si asistenta sociala pentru persoana bolnava si familia acesteia.

Cele mai relevante aspecte ale textului legislativ se refera la:

- Detectarea durerii n registrul medical. in cadrul fisei medicale, in sectiile
medicale si de asistentd medicala, utilizate in toate unitatile de sanatate, trebuie raportate
caracteristicile durerii detectate si evolutia acesteia in timpul spitalizarii, precum si
tehnica analgezica si medicamentele utilizate, dozele relative si rezultatul analgezic
obtinut.

- Retele nationale pentru ingrijirea paliativa si terapia durerii. Ministerul
promoveaza activarea si integrarea a doua retele de terapie a durerii si de ingrijire
paliativa care garanteaza raspunsurile asistentei pacientilor in mod regional si uniform in
toata tara. Acordul Conferintei permanente pentru relatiile dintre stat, regiuni si provinciile
autonome Trento si Bolzano din 16 decembrie 2010 privind ,orientarile pentru
promovarea, dezvoltarea si coordonarea interventiilor regionale in contextul retelei de
ingrijire paliativa si de terapia durerii ” stabileste ca se constituie o structura dedicata
special coordonarii retelei de ingrijire paliativa si terapie durerii prin masuri regionale si
institutionale specifice.

- Simplificarea procedurilor de acces la medicamentele utilizate in terapia durerii.
Legea modifica textul consolidat al legilor care reglementeazd medicamentele si
substantele psihotrope, prevenirea, tratarea si reabilitarea starilor relative ale
dependentei de droguri (DPR 309 din 1990) prin simplificarea prescriptiei
medicamentelor opiacee neinjectabile: medicilor Serviciului National de Sanatate le este
permis sa se prescrie aceasta clasa de medicamente care nu mai sunt pe retete speciale,
ci folosind reteta simpla a Serviciului National de Sanatate (nu mai este cea tripla).

- Instruirea personalului medical si sanitar. Prin decretele ministrului educatiei,
universitatii si cercetarii, in consultare cu ministrul sanatatii, vor fi identificate cursuri de
pregatire specifice pentru ingrijirea paliativa si terapia durerii legate de boli neoplazice si
boli cronice si degenerative; vor fi, de asemenea, identificate criteriile pentru stabilirea
unor cursuri de master in ingrijirea paliativa si terapia durerii.

Legea prevede ca, la propunerea ministrului, sa fie identificati, profesionisti cu
va avea un rol fundamental in implementarea concreta si uniforma a dispozitiilor pentru
a garanta accesul la ingrijirea paliativa si terapia durerii.

10



In cadrul Comitetului Tehnic de Sanatate®, sectiunea lucreaza pentru punerea in
aplicare a principiilor cuprinse in legea nr. 38 din 15 martie 2010, care contine prevederi
pentru a garanta accesul la ingrijiri paliative. Decretul ministerial din 16 octombrie 201810
a reconstituit componenta sectiunii.

Sectiunea desfasoara activitati de monitorizare pentru a evalua progresul
prescriptiei medicamentelor utilizate pentru terapia durerii, nivelul de punere n aplicare
a liniilor directoare si ghidurilor nationale, starea implementarii si dezvoltarii retelelor de
asistenta prevazute de Conferinta regionala de stat nr.152 / CSR din 25 iulie 2014, cu o
atentie specifica pentru depasirea neomogenitatilor teritoriale si acordarea de ingrijiri
paliative neonatale, pediatrice si pentru adolescenti, evaluand in special urmatoarele
aspecte:

- date referitoare la prescriptia si utilizarea medicamentelor in terapia durerii si, in
special, medicamente analgezice opioide;

- dezvoltarea retelelor nationale pentru ingrijirea paliativa si terapia durerii, cu
referire Tn special la verificarea respectarii indicatorilor si criteriilor nationale prevazute
de legislatia in vigoare;

- progresul celor doua retele, de asemenea cu referire la nivelul de integrare a
structurilor care fac parte din ele;

- serviciile furnizate si rezultatele acestora, de asemenea, prin analiza calitativa si
cantitativa a activitatii structurilor celor doua retele;

- activitati de formare la nivel national si regional,

- campanii de informare la nivel national si regional;

- activitate de cercetare;

- aspecte economice legate de constructia celor doua retele.

in ceea ce priveste rolul Parlamentului, pana la data de 31 decembrie a fiecarui
an, ministrul Sanatatii prezinta Parlamentului un raport privind stadiul punerii in aplicare
a legii 38 din 2010, raportand si informatiile si datele colectate cu monitorizare (art. 11
Legea 38 din 2010). in cei opt ani de la intrarea in vigoare a Legii nr. 38 din 15 martie
2010, a fost efectuata monitorizarea starii de punere in aplicare care a dus la prezentarea
rapoartelor catre Parlament referitoare la anii 2011-2017.

Raportul catre Parlament face bilantul obiectivelor realizate si a problemelor critice
care au aparut pe calea implementarii si dezvoltarii retelelor de asistenta in ingrijirea
paliativa si terapia durerii pentru adulti si copii, in conformitate cu legea 38/2010. in
special, raportul ilustreaza datele despre ofertd si activitate furnizate de regiuni si
disponibile in tabloul de bord al informatiilor Ministerului Sanatatii referitoare la zonele

Cel mai recent raport, referitor la perioada de trei ani 2015-2017'" si prezentat in
2019, contine, de asemenea, un rezumat al principalelor documente produse de
Sectiunea O'? a Comitetului Tehnic-Sanatate infiintat la Ministerul Sanatatii pentru

*http://www.salute.gov.it/portale/ministro/p4 5 2 5 1.jsp?lingua=italiano&label=organi&menu=organi&id=1290
Yhttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/renderNormsanPdf?anno=2018&codLeg=66515&parte=1%20&serie
=null

http://www.salute.gov.it/imgs/C_17 pubblicazioni 2814 allegato.pdf
Phttp://www.salute.gov.it/portale/temi/p2_6.jsp?lingua=italiano&id=3763&area=curePalliative TerapiaDolore&me
nu=legge
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monitorizarea Legii nr. 38 din 2010 si functioneaza din iunie 2015 pana in iunie 2018.
Lucrarea prezinta o imagine a starii de aplicare a legii nr. 38/2010 caracterizata prin
neomogenitati puternice la nivel regional si local, care arata, in general, o imbunatatire
lentd si progresiva a calitatii asistentei medicale, o crestere a ofertei de ingrijire in
regimurile de locuinta si rezidentiale si o dezvoltare progresiva a retelelor regionale si
locale, atat in Tngrijire paliativa céat si terapia durerii.

Ministerul Sanatatii, de comun acord cu Regiunile si Provinciile Autonome Trento
si Bolzano, a promovat, in aplicarea Legii 38/2010, crearea de campanii institutionale de
comunicare destinate sa informeze cetatenii cu privire la metodele si criteriile de acces
legate de boli neoplazice si boli cronice si degenerative, de asemenea, prin implicarea si
colaborarea medicilor generalisti si a pediatrilor, a farmaciilor publice si private si a
organizatiilor private, fara scop lucrativ, angajate in protectia drepturilor de sanatate sau

in opinia publica, prin depasirea prejudecatilor legate de utilizarea medicamentelor
pentru tratamentul durerii, ilustrand contributia sa fundamentala la protectia demnitatii
persoanei umane si la sprijinirea bolnavilor si a familiilor acestora's.

Acordul Conferintei dintre stat si regiuni din 10 iulie 2014 a pus in aplicare
paragraful 2 al articolului 5 din legea 38/2010 privind identificarea profesionistilor
asistenta n retelele de ingrijire paliativa sa fie garantatd de personalitati profesionale
care colaboreaza cu medicul generalist, precum specialistul in anestezie, terapie
intensiva si reanimare, specialistul in oncologie, hematologie, geriatrie, medicina interna
, boli infectioase, neurologie si radioterapie. Acordul recunoaste contributia fundamentala
medicala, fizioterapeutul, dieteticianul, asistentul social, asistentul socio-sanitar si
psihologul.

In ceea ce priveste certificarea profesionald in ingrijiri paliative pentru medici
nespecializati, Decretul Ministerului Sanatatii din 4 iunie 2015'° prevedea ca medicii care
si-au desfasurat activitatea profesionala timp de cel putin 3 ani, de la intrarea in vigoare
a legii 147/2013 intr-o structura publica sau privata acreditata de regiune, pot solicita
certificarea de experienta profesionald pentru regiune sau provincia autonoma de
referinta.

Ingrijirea paliativd la domiciliu, in cadrul retelei de asistenta pentru bolnavii
terminali, constad in servicii medicale profesionale, asistentd medicala, reabilitare si
psihologie, asistenta farmaceutica si teste de diagnostic pentru persoanele aflate in faza
terminala a vietii afectate de o patologie cu tendinta cronica si evolutiva, pentru care nu
exista terapii sau, daca exista, sunt inadecvate sau s-au dovedit ineficiente pentru

Bhttp://www.salute.gov.it/portale/temi/p2_6.jsp?lingua=italiano&id=3757 &area=curePalliativeTerapiaDolore&me
nu=legge
Yhttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/renderNormsanPdf?anno=0&codLeg=49629&parte=1%20&serie=
Bhttp://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=52265
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stabilizarea bolii sau pentru o prelungire semnificativa a vietii. Acest nivel este asigurat
de unitatile de ingrijire paliativa la domiciliu, care trebuie sa garanteze atat interventii de
baza, coordonate de medicul generalist, cat si interventiile echipei de specialitate,
interactionand intre ele in functie de complexitatea care creste pe masura ce se apropie
sfarsitul vietii. Interventiile de baza asigura o abordare paliativa printr-un control optim al
simptomelor si o comunicare adecvata cu pacientul si familia. Aceste tratamente sunt
furnizate de profesionistii din domeniul sanatatii cu cunostinte de baza bune despre
ingrijirea paliativa, dar pentru care nu reprezinta principalul obiectiv al activitatilor.
Acestea necesita interventii programate conform proiectului individual de asistenta (PAI).
Medicul generalist sau pediatrul liber ales isi asuma responsabilitatea clinica pentru
procesele de tratament, sporind si sustinand rolul familiei. Interventiile echipelor dedicate
de specialisti multi-profesionisti se adreseaza pacientilor cu nevoi complexe, pentru care
interventiile de baza sunt inadecvate; ele necesita un nivel ridicat de competenta si
metode de lucru interdisciplinare. in raport cu nivelul de complexitate, legat si de
instabilitatea clinica si de simptomele unui control dificil, trebuie garantata continuitatea
asistentei, interventiile planificate si articulate pe sapte zile, definite de proiectul individual
de ingrijire (PAIl), precum si disponibilitatea medicala pregatitd la 24. ore, si datorita
necesitatii de a oferi sprijin familiei si / sau a persoanei care acorda ingrijire.

- sa se asigure ca pacientii care doresc sa primeasca ingrijiri la domiciliu
beneficiaza de cea mai buna calitate posibila a vietii;

- crearea unui sistem integrat de raspunsuri la nevoile bolnavilor si ale familiilor
acestora;

- garantarea unei continuitati terapeutice si a asistentei dintre spital si teritoriu;

- activarea planurilor de tratament si gestionarea de programe de ingrijire
complexe, inclusiv la domiciliu;

- monitorizarea proceselor de ingrijire si evaluarea rezultatelor acestora.

Conditiile necesare pentru ingrijirea paliativa la domiciliu sunt:

- consimtamant pentru ingrijirea la domiciliu;

- indicatii, la pacientii aflati intr-un stadiu avansat al bolii, pentru tratamentul
paliativ care vizeaza imbunatatirea calitatii vietii si controlul simptomelor;

- locuinte adecvate si mediu familiar;

- disponibilitatea familiei de a colabora.

ingrijirea paliativa la domiciliu este activatd fie la cererea medicului generalist
(pentru un pacient care se afla acasa), fie prin externare protejata de o sectie de spital'®.

In ceea ce priveste procesele de reglementare relevante pentru unitatile de
ingrijire de lunga durata, legile nationale stabilesc cerinte generale pentru ingrijirea
institutionala, in timp ce legile regionale stabilesc standarde specifice de acreditare asa
cum se arata intr-un raport'” din 2016 al Asociatiei Europene pentru Ingrijiri Paliative.

IShttp://www.salute.gov.it/portale/temi/p2_6.jsp?lingua=italiano&id=3766&area=curePalliativeTerapiaDolore&me
nu=cure
https://www.eapcnet.eu/Portals/0/adam/Content/xwkGGSw2ykCLpHNMPZRxkA/Text/WP1_EAPC%20report%
20Feb 25 2016.pdf
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Finantarea pentru ingrijire in facilitati de ingrijire pe termen lung: este una mixta.
Exista doua componente ale ratei tarifare totale a caselor de asistentd medicala:

- ,de ingrijire a sanatati” (pentru ingrijiri medicale si asistentd medicala,
medicamente si echipamente medicale);

- Jfarif social” (pentru cazare si alte servicii).

Tipul de facilitate poate determina pentru ce se plateste: - in facilitati complet
private, utilizatorilor li se poate cere sa plateasca toate cheltuielile. - in cele publice /
private, recunoscute de sistemul regional de sanatate, utilizatorul este admis dupa ce a
fost evaluat de un geriatru care lucreaza in sistemul regional de sanatate. ,Tariful de
ingrijire a sanatatii” este acoperit de sistemul regional de sanatate, ,tariful social” este
acoperit de utilizatorii. Municipalitatile platesc ,tariful social” pentru persoanele cu venituri
mici, dupa evaluarea sociala. Sistemul regional de sanatate plateste rata completa a
caselor de ingrijire medicala in situatii postacute (30/60 zile). Contributia estimata la
cheltuielile la casele de asistentd medicala este: 44% sistemul regional de sanatate, 47%
utilizatori, 9% municipalitati.

in decembrie 2019 Ministerul Sané&tatii a organizat workshop-ul ,Retele si cai de
ingrijire paliativa: asistenta, instruire si cercetare, dovezi din proiectul Demetra”.
Workshop-ul a fost o oportunitate de prezentare a rezultatelor proiectului Demetra 18, in
colaborare cu Fundatia Floriani si Fundatia Guido Berlucchi, privind functionarea retelelor
locale de ingrijire paliativa si caile de ingrijire destinate persoanelor cu afectiuni cronice
complexe si avansate.

Studiul Demetra | a monitorizat parcursul pacientilor cu afectiuni cronice avansate
si complexe, precum si a familiilor acestora, ingrijite de una dintre structurile care
alcatuiesc retelele locale de ingrijire paliativa. Calea, deja deschisd cu studiul
observational ARIANNA (2012-2015), a demonstrat cum un model de ingrijire integrat
intre unitatile de Tngrijire paliativa primara si unitatile de ingrijire paliativa la domiciliu,
bazat pe identificarea timpurie, evaluarea multidimensionala si instrumentele comune ale
Tehnologiei Informatiei si a Comunicatiilor, permit reactia de raspuns adecvata nevoilor
pacientilor cu patologii evolutive si speranta de viata limitata, extinzand populatia care
poate beneficia de ingrijire paliativa.

in 2020, a doua faza a studiului va evalua aplicarea unei cdi integrate pentru
ingrijirea persoanelor cu boli cronice complexe, in stadii avansate si cu nevoi de ingrijire
paliativa, ntr-un context teritorial definit in care opereaza o retea de ingrijire paliativa,
care implica departamente spitalicesti, structuri rezidentiale si un numar mare de medici
generalisti. Dovezile arata ca pilonii capabili sa satisfaca aceasta complexitate sunt, prin
urmare, continuitatea asistentei, gestionarea ingrijirilor si cooperarea, intr-un sistem de
retea, dintre toate partile implicate in proces, sustinute, daca este posibil, de tehnologiile
de informatii si comunicatii (TIC).

Printre punctele care necesita atentie raman importanta standardizarii, la nivel
regional, a dezvoltarii retelelor locale de ingrijire paliativa, identificarea cerintelor minime
de acreditare si adoptarea de modele de organizare omogene, in cele din urma, valoarea
cursurilor de pregatire pentru lucratorii din domeniul sanatatii, atat in ceea ce priveste

18https://progettodemetra.it/index.php!/it/
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invatamantul universitar, cat si la realizarea de credite in Educatia Medicala Continua
(ECM). Necesitatea unei figuri profesionale de specialitate recunoscute universal
reprezintd raspunsul adecvat pe care trebuie sa-l ofere toti profesionistii si medicii
specialisti. Prin urmare, astazi este necesar sa se stabileasca o specialitate academica
specifica de ingrijire paliativa’®.

OLANDA

integranta a legilor din domeniul sanatatii.

Termenul de Tngrijire paliativa a fost folosit pentru prima data in literatura medicala
olandeza in 1973. In acea perioadé, ingrijirea bolnavilor in faza terminala a fost asigurata
mai ales de medici generalisti, asistenti de Ingrijire medicala sau specialisti medicali. in
urma altor tari, primul hospice a fost fondat in 1988. Criticile crescande asupra

Sportului in perioada 1998-2004. in acesti ani si in stransa cooperare intre universitati,
spitale academice, case de batrani, centre complete de cancer, spitale si organizatii de
voluntari, cunostinte cu privire la ingrijirile paliative au crescut si s-au dispersat. Retelele
regionale pentru cooperarea in ingrijirea paliativd au fost concepute, create si puse in
aplicare. In aceastd perioadd au fost infiintate primele echipe de ingrijire paliativa de
specialitate in spitale, desi Olanda nu are o specialitate medicald de medicina paliativa.
Au fost infiintate echipe de consultare in ingrijirea primara, oferind consultanta telefonica

Dupa infiintarea de centre dedicate bazate pe sprijinul guvernamental, ingrijirile
paliative au continuat sa se dezvolte in serviciile locale. Cu toate acestea, guvernul
national a considerat ca este nevoie de un alt stimul pentru imbunatatirea suplimentara
si, prin urmare, a lansat, in 2014, Programul national de ingrijire paliativa. In acest
program, ,PALLIANTIE, mai mult decat ingrijire”, finantat cu 51 de milioane de euro, ar
putea fi finantate proiecte care stimuleaza cercetarea, educatia si implementarea. O
parte a acestui program este infiintarea a 8 centre de expertiza conectate la cele 8 centre
medicale universitare. Aceste centre de expertiza colaboreaza strans cu retelele
Olanda este o valoare comuna faptul ca oamenii ar trebui sa poata muri in locul lor
preferat. Guvernul sustine ideea ca ingrijirea paliativa trebuie sa fie asigurata in primul
rand de specialistii din domeniul sanatatii generaliste, sustinute de experti in ingrijiri
paliative in cazul in care au nevoie de consultanta. Aceasta inseamna ca ingrijirea
paliativa generala este oferita in ingrijirea primara, precum si in spitale si in casele de
batrani. In spitale se observa o tendinta de organizare a functiilor specifice de ingrijire
paliativa, cum ar fi echipele de consultanta de ingrijire paliativd de specialitate, paturi
dedicate pentru pacientii cu ingrijire paliativa sau o ambulatorie dedicata sau ingrijire de

Phttp://www.salute.gov.it/portale/news/p3 2 2 1 1.jsp?lingua=italiano&menu=eventi&p=daeventi&id=566
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zi. In 2012 a fost introdusé& o structura financiara specifica pentru ingrijirea paliativa in
spitale (numita ,ingrijire paliativa DBC”). Cu anumite preconditii, sunt finantate sase
servicii organizationale de ingrijire paliativa. Acest sistem, de exemplu, necesita ca
profesionistii din spitale din mai multe discipline sa lucreze impreuna in Tntalniri
structuri hospice, unitati de ingrijire paliativa in aziluri, case de batrani si unitati hospice.
in 2016, Olanda are in jur de 200 de institutii pentru ingrijirea paliativa specializata20.

Ingrijirea paliativa este ,ingrijirea care imbunatateste calitatea vietii pacientilor si
a familiilor lor, care se confruntd cu o conditie sau o fragilitate periculoasa pentru viata,
prin prevenirea si ameliorarea suferintei prin identificarea timpurie si evaluarea atenta si
tratarea problemelor fizice, psihologice, de natura sociala si spirituala. Pe parcursul bolii
sau fragilitatii, ingrijirea paliativa isi propune sa pastreze autonomia, accesul la informatii
si oportunitatea de a face alegeri”, Ingrijirea in regim hospice este pozitionata in ultima
palierea in faza terminald. Asociatia Olandeza de Ingrijire Hospice (DAHC) descrie
ingrijirea hospice drept ,ingrijire multidimensionala pentru pacientii aflati in faza terminala
paliativa si pentru cei dragi, oferitd de o echipa multidisciplinara de ingrijitori formali si
informali, care vizeaza optimizarea calitatii vietii, a suferintei si a mortii. Ingrijirea hospice
este ingrijirea paliativa specializata oferita intr-o unitate de ingrijire sau la domiciliu,
oferita sau sustinuta de o echipa multidisciplinara de asistenta. ”

Primul hospice din Olanda a fost ,bijna-thuis-huis” din Nieuwkoop, fondat de Pieter
Sluis, un medic generalist. Initial, centrele hospice au fost initiativele cetatenilor,
predominant influentate de experientele personale ale fondatorului si care provin din
convingerea ca ingrijirea la sfarsitul vietii ar trebui imbunatatit prin de-medicalizare si
permitand pacientilor incapabili s& moara acasa sa se afle in imprejurimi similare.
Structurile hospice au fost finantate in principal din caritate. Pana in prezent, ingrijirile
hospice in Olanda au fost predominant facute in spital. Pacientii cu o speranta de viata
estimata la mai putin de 3 luni au acces la ingrijiri de asistenta. Au fost dezvoltate doua
structuri organizatorice principale: 1) structuri hospice conduse de voluntari si 2) hospice
conduse de profesionisti. Ultimele pot fi structuri hospice sau unitati de ingrijire n
caminele de batrani. Trei organizatii umbreld sunt implicate in ingrijirea de tip hospice.
Voluntarii in ingrijirile terminale paliative din Olanda (VrijwilligersPalliatief Terminale
ZorgNederland, VPTZ Nederland) acopera unitatile hospice conduse de voluntari.
Structurile conduse de profesionisti (care au sau doresc sa obtina marca Perspekt
Quality Hospice Care) fac parte din Asociatia Olandeza de Hospice Care
(AssociatieHospicezorgNederland, AHzN), iar unitatile de hospice din caminele de
si serviciilor pentru batrani, bolnavi (cronic) si tineri.

Ministerul Sanatatii si Sportului olandez a initiat un program national de ingrijire
pacientii din ultima faza a vietii si familiile lor, astfel incat sa poata primi fizic, psihologic,
social si ingrijire spirituald si sprijin care sa le satisfaca nevoile si preferintele, la

2http://www.insup-c.eu/IntegratedPalliativeCare2016.pdf
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momentul potrivit si in cadrul adecvat. Au fost intreprinse mai multe initiative pentru a
oferi un standard pentru a evalua calitatea ingrijirii intr-un hospice. Asociatia Olandeza
de Ingrijire Hospice a initiat marca de calitate pentru ingrijirea performantei Hospice Care
(PREstatieZOrgHospicezorg, PREZQO) in colaborare cu institutul pentru evaluarea
calitatii in ingrijire, Fundatia Perspekt. Mai mult, un cadru de calitate pentru ingrijirea
paliativa din Olanda a fost dezvoltat in 2017 de Asociatia Olandeza pentru Profesionisti
in ingrijirea Paliativa (Palliactief) si Organizatia Olandezd Comprehensive Cancer
(IntegraalKankercentrumNederland, IKNL).

pentru intreaga faza paliativa. Cadrul de calitate a fost bazat pe urmatoarea intrebare:
Ce cred pacientii si familiile lor, furnizorii de ngrijiri si asiguratorii ca ar trebui sa fie

1) valorile si principiile de baza;

2) structura si procesul;

3) dimensiunea fizica;

4) dimensiunea psihologica;

5) dimensiunea sociala;

6) dimensiunea spirituala;

7) faza mortii;

8) dezavantajele;

9) cultura;

10) aspecte etice si legale.

Societatea, guvernul si companiile de asigurari se asteapta la cunoasterea calitatii
asistentei medicale oferite. In scrisoarea adresatd Camerei Reprezentantilor, secretarul
de stat pentru sanatate publica, bunastare si sport olandez a scris ca ,organizatiile care
sunt implicate in ingrijirea paliativa investesc in calitate mai buna si sunt mai dispuse sa
demonstreze ce ingrijire ofera”. Pacientii au acces la ingrijiri hospice daca speranta lor
de viata estimata este sub 3 luni. Nu exista preconditii suplimentare. Asistentii medicali
de spital (38%) sau medicii de familie (30%) initiazd de obicei sesizarea la un spital.
Uneori, pacientii si familia lor iau initiativa (11%)2".

in ultimii ani, a avut loc o decriminalizare a eutanasiei si a sinuciderii asistate de
paliative. Prin urmare, situatia olandeza poate fi studiatéd ca un exemplu al unei societati
care combina doua tendinte care, pentru multi, par a fi radicale contrastand fenomene
care se exclud reciproc. Deoarece tendintele de liberalizare a eutanasiei si PAS nu sunt
un fenomen exclusiv olandez si pot fi vazute in multe parti diferite ale lumii, va fi interesant
de studiat modul in care o politica liberala fata de eutanasie si PAS, precum si un proces
care dezvolta rapid structuri de ingrijire paliativa intr-una si aceeasi societate se
afecteaza reciproc si modul in care influenteaza gandirea asupra deciziilor medicale la
sfarsitul vietii.

2 https://www.google.ro/url ?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=7&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwja0Z7
RtInpAhXwtYsKHYDxAssQFjAGegQIBxAB&url=https%3A%2F%2Fdspace.library.uu.nl%2Fbitstream%?2Fhand
1%2F1874%2F362074%2FdGraaf.pdf%3Fsequence%3D1%26isAllowed%3Dy&usg=AOvVaw1211PdztXaiH2FE

GIhECem
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Multa vreme, de fapt pana in 2002, cand a fost adoptata o lege de eutanasie in
Belgia, Olanda a fost singura tara din lume unde medicii au putut efectua in mod deschis
eutanasia si PAS fara perspectiva unei sentinte legale. Voci din strainatate, dar si din
Tarile de Jos, au sustinut ca o politica oficiala de eutanasiere de toleranta ar impiedica
usoare este deschisa, ceea ce ii va face pe ofertantii de ingrijiri medicale sa fie mai putin
creativi in cautarea alternativelor posibile.

Intr-adevar, Tarile de Jos au intarziat destul de mult in dezvoltarea serviciilor de
ingrijire paliativa. Suedia a inceput sa dezvolte un serviciu specializat de ingrijire la
domiciliu in 1977, la doar zece ani de la deschiderea serviciului St. Christopher la Londra.
in Italia, Germania, Spania si Belgia a durat pana la inceputul anilor 1980 inainte de
deschiderea serviciilor de ingrijire paliativa de specialitate. Cu toate acestea, in Olanda,
primele servicii de specialitate au inceput abia in anii "90.

Pe plan politic, convingerea ca o politica responsabila privind eutanasia si
sinuciderea asistata ar fi posibila numai pe fondul unui sistem bine dezvoltat de ingrijire
paliativa a devenit dominanta. Membrii partidelor crestine au pledat pentru o dezvoltare
suplimentara a spitalelor independente, deoarece aceasta ar reduce numarul de cazuri
de eutanasie din Olanda. in scrisoarea sa catre Parlamentul olandez, ministrul a promis
banii nu trebuiau cheltuiti in spitale independente. Mai degraba, ingrijirile paliative
trebuiau dezvoltate in contextul institutiilor deja existente, cum ar fi serviciile de ingrijire
la domiciliu, casele de batrani si spitalele. Abia un an mai tarziu s-a majorat suma pusa

care urmau sa consolideze coordonarea in acordarea de ingrijiri, s& dezvolte module
educationale si sa creasca expertiza si sa desfasoare activitati de cercetare. Acestea
urmau sa primeasca fonduri pe o perioada de cinci ani. Finantarea COPZ s-a incheiat
abia Tn 2002.COPZ-ul a facut o munca importanta in domeniul cercetarii, crescand
expertiza disponibild. Cu toate acestea, problemele sunt incd prezente. In cadrul
medicalului si al asistentei medicale in curriculda, ingrijirea paliativa nu primeste prea
multa atentie. Cresterea atentiei publice pentru ingrijirea paliativa a dus, in ciuda
intentiilor ministrului, la Tnfiintarea multor institutii independente, cum ar fi structuri
hospice de ingrijire Tnalta, unele de ingrijirea redusa si altele ,case aproape ca acasa”
Hospice-urile de ingrijire inalta dispun de o echipa multidisciplinara, specializata in
ingrijire paliativa. Spitale de ingrijire redusa si ,casele aproape ca acasa” sunt conduse
de voluntari. In cele mai multe cazuri, medicul generalist rimane responsabil pentru
ingrijirile medicale oferite®2.

Echipele de experti in ingrijiri paliative din spitale au efecte pozitive asupra calitatii
vietii si a satisfactiei cu ngrijirea pacientilor aflati intr-n stadiu avansat al bolii. Implicarea
acestor echipe in asistenta medicald este, de asemenea, asociata cu economii
substantiale de costuri.

Zhttps://www.researchgate.net/publication/8161465 Euthanasia_and Palliative Care in_the Netherlands An An
alysis of the Latest Developments
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In Olanda, standardele profesionale afirm& ca fiecare spital ar trebui sa aiba o
echipa de ingrijire paliativd pana in 2017. in Olanda, ingrijirea paliativd este o parte
integranta a asistentei medicale obisnuite. Politica guvernului olandez se bazeaza pe
ideea ca ingrijirile paliative sunt ngrijiri generaliste si, prin urmare, ar trebui sa fie
asigurate de catre orice profesionisti din domeniul sanatatii ori de cate ori este necesar.
Ca atare, ingrijirea paliativa nu este o specialitate medicala distincta, asa cum este in
simptomelor de baza si alinierea tratamentului la obiectivele pacientilor, ar trebui sa fie
integrate n ingrijire, intrucat este oferit de orice profesionist din domeniul sanatatii. in
cazul unor probleme complexe, cum ar fi gestionarea simptomelor refractare sau
negocierea unei intalniri dificile de familie, ar trebui sa fie disponibile Tngrijiri paliative de
specialitate.

Echipelor de ingrijire paliativa (PCT) le poate fi acordata consultantd de catre
profesionisti implicati Tn ingrijirea paliativa si pot oferi astfel de ingrijiri paliative de
specialitate, fie Tn spital sau in afara acestuia. Acest model de furnizare de ingrijiri
paliative seamana cu modelul descris de Quill si Abernethy, care distinge ingrijirile
paliative primare (model care include abilitatile pe care trebuie sa le aiba toti clinicienii)
si ingrijirea paliativa de specialitate (care include abilitati pentru gestionarea problemelor
mai complexe si dificile).

In Olanda, PCT-urile sunt disponibile in toata tara de la inceputul acestui secol. in
2016, 30 de PCT-uri regionale sunt deservite in principal de catre medici generalisti,
medici de ingrijire medicala si asistente medicale la domiciliu, dar nu de catre
profesionistii din spital. In Olanda, doud treimi din pacientii cu boala incurabila avansata
sunt internati la spital la un moment dat in ultimele trei luni de viata. Dintre pacientii cu
cancer mai, cu varste mai mari de 65 de ani, 29% mor in spital, procent care este scazut
in comparatie cu alte tari. Ingrijirile spitalicesti sunt de obicei concentrate pe diagnostic,
tratament si externare, iar mai multe studii au raportat nevoile si deficientele
dovedit a avea efecte pozitive asupra calitatii vietii pacientilor si a satisfactiei in ce
priveste ingrijirea.

Pentru a imbunatati ingrijirile paliative spitalicesti, Federatia Olandeza a
Societatilor Oncologice (SONCOS) a declarat in ,Standardele multidisciplinare pentru
ingrijirea oncologica din Olanda” ca fiecare spital ar trebui sa aiba un PCT pana in 2017.
Aceasta dezvoltare subliniaza rolul important pe care trebuie sa il joace PCT in sprijinirea
ingrijitorilor profesionisti si in furnizarea de ingrijiri paliative specializate. Scopul acestui
studiu este de a cerceta numarul de spitale care au in prezent un PCT si de a studia
caracteristicile acestor echipe?3.

Toti olandezii sunt obligati legal sa aiba o asigurare de sanatate de baza. Aceasta
asigurare acopera costurile, de exemplu, consultarii unui medic generalist, tratamentului
spitalicesc si al medicamentelor. in plus fata de aceasta asigurare de baza, oricine poate
face voluntar, o asigurare suplimentara pentru a acoperi costurile care nu sunt incluse in
pachetul standard. Sistemul de asigurari de sanatate din Olanda se bazeaza pe principiul

Bhttps://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12913-016-1770-2
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solidaritatii sociale. Impreuna, platesc cu totii costul general al asistentei medicale. Toata
la 1 ianuarie 2015, guvernul a introdus schimbari majore in modul in care sunt organizate
asistenta si sprijinul pe termen lung. Politica este ca oamenii sa traiasca cat mai mult
timp acasa si ca persoanele cu dizabilitati s& traiascd cat mai independent. in ,noul
sistem” municipalitatile trebuie sa asigure ingrijirea si sprijinul pentru persoanele care
locuiesc acasa. Asistenta medicala si alte forme de ingrijire in casa, cum ar fi asistenta
medicala si ingrijirea personala, sunt inca acoperite de asigurarea de asistenta medicala.
Aceasta este cunoscuta sub numele de ,asistenta medicala raionald”. Persoanele care
necesita ingrijire sau supraveghere constanta au dreptul la un loc intr-o unitate
rezidentiald care ofera ingrijiri intensive pentru persoanele in varsta vulnerabile si
persoanele cu dizabilitati sau conditii psihologice. Cu toate acestea, criteriile de admitere
in casele de batrani sunt mai stricte decat acum cativa ani. Pentru acest tip de ingrijire
este necesara o contributie financiara ,din buzunar” a persoanei care este ingrijita*.

Ingrijirea transmurala realizatd in cadrul spitalului din Schiedam reprezintd un
model de succes in ceea ce priveste ingrijirea paliativa. In 2000, a fost infiintata o unitate
de oncologie multidisciplinara intr-un spital regional din Schiedam. Aceasta unitate de
nevoile pacientilor si indiferent de locul in care se afla. Deoarece pacientii se muta
continuu intre domiciliu, spital si alte organizatii regionale de ingrijire, a fost necesara o
initiativa care sa conecteze aceste setari de ingrijire si s& optimizeze colaborarea intre
toti profesionistii implicati. Era nevoie de o initiativa asa-numita ,ingrijire transmurala”.
Tngrijirea transmurald este definita drept ,asistentd medicalda adaptatd nevoilor
pacientului, oferita pe baza cooperarii si coordonarii intre Tngrijitorii generali si specialisti,
cu responsabilitate comuna si specificarea responsabilitatilor delegate”. Prin urmare,
unitatea de oncologie multidisciplinara a creat sedinte multidisciplinare transmurale
saptamanale in care unitatea in sine, precum si alte organizatii din reteaua de ingrijire
paliativd regionald sunt reprezentate. intalnirile transmurale s&ptdmanale au loc la
unitatea de oncologie a spitalului regional din Schiedam. Initiativa face parte din reteaua
regionala de ingrijiri paliative ,NieuweWaterwegNoord”, care acopera patru orase de talie
medie. Aceasta retea de ingrijiri paliative regionale este sustinutda de centrul
Comprehensive Cancer Center din orasul Rotterdam. Unitatea in sine nu este atat de
speciald in Olanda, nici existenta in sine a unei retele de organizatii care incearca sa
colaboreze pentru a organiza ingrijirea paliativa. Ceea ce face aceasta initiativa speciala
este faptul ca organizatiile si persoanele implicate au gasit o modalitate de a realiza ceea
ce s-au straduit toate persoanele si organizatiile individuale, dar le-a fost foarte greu de
pus Tn practica: o retea de ingrijire fara probleme in jurul unui singur pacient care are
nevoie de ngrijire paliativa si persoanele dragi, familia acesteia.

Spitalul din Schiedam este situat intr-un oras de marime medie, care face parte
din asa-numita regiune de sanatate a Rotterdam-ului. Populatia din aceasta regiune este
de 1.278.525, iar rata mortalitatii in 2012 a fost de 1237 la 10.000 de cetateni (392
cauzate de cancer; 322 de boli cardiovasculare si 105 de boli pulmonare). Intalnirile

Zhttp://www.insup-c.eu/IntegratedPalliativeCare2016.pdf
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desfasoara saptamanal. La acestea participa:

 personalul clinic al spitalului (medicul oncolog, asistent medical de transfer,
asistent medical oncologic specializat, secretar, preot (spiritual worker), dietetician,
asistent social, psiholog)

» medic de la azil/camin de batrini (de asemenea consultant in ingrijirea paliativa)

* un coordonator de retea (reprezentant al unitatii de ingrijire la domiciliu si ingrijire
paliativa)

» medici generalisti invitati.

Atat pacientii din ambulatorii, cat si din ambulatorii din unitatea de oncologie care
au nevoie de ingrijiri paliative sunt eligibili pentru a fi discutati in echipa Transmural.
Fiecare participant poate propune pacientii la intalnire. Pe parcursul intalnirii acestei
echipe transmurale, deciziile referitoare la ingrijirea in regim intern si ambulator sunt
coordonate in functie de nevoile pacientului. Dupa fiecare sedinta, un plan de lucru este
scris si trimis tuturor participantilor, inclusiv medicilor generalisti implicati. Participantii
echipei Transmural sunt platiti de angajatorul lor normal (spital, casa de ingrijire, fonduri
de retea). Toate aceste aspecte dau sens ingrijirii integrate, exprimand ca ,este timpul
sa renunti la vorba si sa incepi sa faci ceva”. Unitatea de oncologie multidisciplinara cu
intalnirile sale multidisciplinare transmurale face parte dintr-o retea regionala de ingrijiri
paliative care are ca scop conectarea tuturor organizatiilor care acopera reteaua pentru
a oferi si coordona asistenta in jurul nevoilor de ingrijire paliativa a pacientilor.

in afara de spital, membrii retelei includ:

« diverse organizatii de ingrijire la domiciliu

» camine de ingrijire medicala

* 0 structura tip hospice.

Reteaua regionald de ingrijiri paliative colaboreaza strans cu o serie de alli
furnizori de ingrijiri (non-membri):

» medici generalisti

« organizatii de ingrijire a sanatatii mintale

+ organizatii de asistenta pentru sprijinirea familiei

* organizatii voluntare pentru pacientii cu cancer si rudele lor

* organizatie de ingrijire la domiciliu

Reteaua regionala de ingrijiri paliative implica o serie de grupuri de lucru si echipe
responsabile de educatie, calitate, coordonarea unitatilor de ingrijire paliativa, munca

intrucat initiativa include atat nivelul primar, cat si cel de ingrijire secundara, se
pare ca realizeaza eficient ingrijirea paliativa integrata pentru multi pacienti cu cancer din
regiune. Legatura puternica cu reteaua de ingrijiri paliative regionale, prin participarea
coordonatorului retelei la reuniunile transmurale, permite colaborarea regionala. Mai
mult, coordonatorul retelei este capabil sa-si ia observatiile obtinute prin activitatea sa in
practica de ingrijire zilnica cu el la partea sa de politica din job si, in acest fel, poate lucra
la solutii de probleme structurale la nivel de politica. Pragmatism este un cuvént cheie
pentru aceasta initiativa. Este eficienta, deoarece a inceput de jos in sus, implica o
regiune mica si se bazeaza pe relatii de lunga durata care au dus la o cultura a increderii.
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Unii dintre profesionistii participanti au o experienta de multi ani in domeniul oncologiei
ingrijirea paliativa regionald. Coordonatorul retelei este o figura cheie in reteaua de
ingrijire paliativa, precum si in cadrul reuniunilor transmurale. Avantajul acestei functii
cunosc, stiu unde sa-l gaseasca in caz ca au nevoie de sprijin Tn ingrijirea pacientilor lor
si au aflat deja ce poate face pentru ei. In prezent este dificil pentru medicii generalisti sa
participe la sedintele transmurale saptaméanale, deoarece acestea se desfasoara in
timpul orelor de practica generala. Acest lucru poate fi problematic, deoarece sunt
profesionistii cheie din comunitate. Mai mult, acestia primesc un plan de lucru dupa
sedinta, ceea ce ii impiedica sa decida in avans daca este util sa participe sau nu la o
sedinta. Cu toate acestea, deoarece pacientii sunt adesea propusi doar in timpul intalnirii,
este dificil sa invitati medicii generalisti n avans. Initiativa va beneficia de un sistem
electronic care ar permite medicilor generalisti (si altor potentiali actori externi) sa
participe la reuniunile din cadrul propriei lor practici, cum ar fi videoconferinta sau
inregistrarile electronice transmurale ale pacientilor si sa fii invite in momentul in care
sunt discutati pacientii. Initiativa depinde de eforturile, experienta si expertiza catorva
persoane. Daca renunta, o parte importanta din experienta si expertiza initiativei pare
pierduta. Mai mult decéat atat, modelul functioneazd daca persoanele potrivite sunt
contactate, ceea ce pare sa functioneze la aceasta scara, dar daca vor sa-l largeasca,
aceasta ar putea fi o provocare. in momentul de fata, doar pacientii cu cancer sunt
discutati in cadrul reuniunilor multidisciplinare transmurale si intentia este de a extinde
acest lucru la pacientii necancerosi.

Initiativa beneficiaza de o structurd de retea externa si de legaturi (in)formale
puternice intre profesionistii de ingrijire din cadrul si din afara intregii retele regionale de
ingrijire paliativa, detinute impreuna de o conducere puternica a retelei. Experienta
bogata, rutinele informale de lucru, cultura puternica a increderii combinate cu sprijinul,
structura si documentele din reteaua de ingrijire paliativa sunt importante in modul in
care initiativa functioneaza in zilele noastre. Va fi benefic atunci cand se va extinde acest
model si la pacientii care nu sufera de cancer. Intrucat initiativa a functionat deja de cativa
ani, sustenabilitatea sa este evident&?®,

In ceea ce priveste structura organizationala a unitatilor de ingrijire de lunga
durata, asa cum se arata intr-un raport?® din 2016 al Asociatiei Europene pentru Tngrijiri
Paliative, Facilitatile de ingrijire pe termen lung ofera ajutor pacientilor bolnavi somatici,
care au nevoie de ingrijiri la domiciliu, sectii psihiatrice / geriatrice, ingrijiri palliative si
sectii special pentru ingrijirea dementei si reabilitare. 1. Casele de ingrijire medicala:
ofera servicii medicale si asistentd medicala 24/7. Tngrijiri medicale oferite de ,medici de
ingrijire in varsta” specializati (medic de ingrijire a persoanelor in varsta). 2. Casele de
pensionare: ofera ingrijiri medicale 24 de ore din 24. Asistenta medical oferitd de medicul
generalist. Unele initiative private apar (in principal la scara mica, de exemplu pentru
pacientii cu dementa).

ZShttp://www.insup-c.eu/IntegratedPalliativeCare2016.pdf
Zhttps://www.eapcnet.eu/Portals/0/adam/Content/xwkGGSw2ykCLpHNMPZRxkA/Text/WP1_EAPC%20report%
20Feb 25 2016.pdf
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POLONIA

anii optzeci ai secolului XX si cu solidaritatea miscérii sociale. in 1978, C. Saunders a
vizitat Gdansk, Varsovia si Cracovia, sprijinind o organizatie de ingrijire paliativa in
Polonia. Ingrijirile paliative poloneze, la fel ca si in alte tari, au provenit din necesitatea
informale, apoi inregistrate formal, au aparut in Polonia in 1981. Spitalele, atat
institutionale, céat si ingrijirile de gospodarie, au aparut in toate orasele mari din Polonia
pana in anii nouazeci ai secolului XX. In 1991, a fost fondat Forumul National al Miscarii
Ingrijirilor Paliative. In anii "90 ai secolului XX, s-au dezvoltat ingrijiri paliative
profesionale. Din 1998, specializarea in ingrijirea paliativa atat pentru medici cat si pentru
asistente medicale este disponibild. Inca de la inceput, ingrijirea paliativa s-a bazat pe
voluntarii adunati la parohia romano-catolica si mai multi preoti au organizat pentru prima
data ingrijirea paliativa. Tn 1991, Sejm (camera inferioard a Parlamentului polonez) a
adoptat legea institutiilor de asistentd medicala, permitand diferitelor societati si asociatii
sa nfiinteze institutii de Tngrijire a sanatatii, in timp ce Legea asigurarilor sociale (1997)
ofera posibilitatea de a obtine mijloace financiare pentru ingrijire paliativa din partea
statului. De fapt, exista spitale care actioneaza pe servicii de voluntariat, serviciul voluntar
partial si, de asemenea, angajatii cu plata si institutiile care se bazeaza pe angajare cu
norma intreaga si sunt finantate de Fondul National de Sanatate?’.

Originile medicinei paliative in Polonia sunt legate de orasul Poznan, unde au fost
intreprinse studii clinice si activitati practice de organizare pentru imbunatatirea
standardului de ingrijire a pacientilor cu cancer in stadiul terminal, urmand exemplul
centrelor universitare canadiene si europene. Echipa de ingrijiri paliative din Poznan si-
a nceput activitatea pe modelul centrului de medicina paliativa din Milano. Din 1987,
anul infiintarii echipei de ingrijire paliativa, apoi Departamentul clinic de ingrijire paliativa
de la Departamentul de Oncologie al Universitatii Medicale din Poznan (1990), unitatile
de ingrijire paliativa s-au dezvoltat in cadrul institutiilor publice de asistenta medicala. La
initiativa prof. Jacek tuczak, prima echipa de ingrijire paliativa a fost formata la Poznan,
dar activitati similare care combina cunostintele clinice internationale cu fingrijirea
paliativa practica la domiciliu au fost, in acelasi timp, conduse informal de prof. Julian
Stolarczyk din Gdansk. In 1989, a fost initiatorul Clinicii de ambulatoriu de medicin&
paliativa consultativa din cadrul Spitalului Clinic de Stat nr.1. Comunitatea de medicina
paliativa din Polonia a colaborat strdns cu miscarea hospice, care a prosperat atunci,
prin organizarea de conferinte si ateliere de instruire pentru profesionistii din domeniul
medical: medici, asistenti medicali si studenti la medicina, precum si pentru clericii si
specialistii in domeniile non-medicale. Echipa de ingrijire paliativa din Poznan impreuna
cu Departamentul clinic de ingrijire paliativa de la Departamentul de Oncologie al
Universitatii de Medicina au fost prima institutie de acest fel din Europa de Est si Centrala.

"https://ascopubs.org/doi/abs/10.1200/jc0.2009.27.15 suppl.e20749
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Importanta centrului din Poznan a fost masurata de publicatiile stiintifice, participarea la
lucrarile Ministerului Sanatatii si Asistentei Sociale si, in final, numirea prof. Jacek tuczak
ca consultant national in medicina paliativa. Pozitia sa de lider in Europa de Est si
Centrala a fost confirmata prin faptul ca a primit statutul de sediu inregistrat al ECEPT
(Easternand Central European Palliative Care Task Force) in 1999. Datorita cooperarii
internationale a centrului, a fost posibila organizarea de instruire prin cursuri de ingrijire
terminala integrata in Polonia si in multe tari post-sovietice. Un pas semnificativ si punctul
culminant al acestor cursuri de formare a fost instituirea de noi specializari medicale in
Polonia: medicina paliativa pentru medici si ingrijire paliativa pentru asistenti medicali.

Medicina paliativa a inceput sa se imparta treptat in discipline mai restranse, iar
in 1978, in Statele Unite, a fost lansata ingrijirea paliativa pediatrica. Primul hospice
rezidential al copiilor din lume, Helen’'sHouse, a fost infiintat in 1982 la Oxford de o
calugarita si asistenta engleza, sora Franciszka Dominika. Fondatorul medicinei paliative
pediatrice, Dr. DawidBaum al Royal Pediatric Society a cooperat cu ea. In 1993,
hospiceul copiilor britanici - Casa Helen - a fost vizitat de Tomasz Dangel, care a inceput
in mod oficial ingrijirea paliativa a copiilor in 1994, ca parte a Hospiciului pentru copii din
Varsovia. In afard de tratamentul durerii fizice, un element al suferintei coplesitoare, a
fost acordata o atentie sporitd asistentei non-medicale: ingrijire psihologica, Tnsotire
spirituala si religioasa si ajutor social pentru parintii si fratii tinerilor pacienti. Realizarile
prezentate in publicatii interne si internationale. in 2007, Forumul National de Ingrijire
Paliativa Pediatrica (OFPOP) a fost infiintat ca organizatie a majoritatii centrelor care au
grija de copiii bolnavi aflati in stadiu terminal din Polonia. Indeplineste functii de
consultanta si de formare a opiniei, permitand angajatorilor si voluntarilor sa faca schimb
de experiente. Activitatile centrelor de ingrijire pentru copii acopera peste 70% din
suprafata tarii, ceea ce plaseaza Polonia printre liderii din Europa. ingrijirea paliativa a
copiilor este asigurata de clinici ambulatorii de ingrijire paliativa si de calmare a durerii,
echipe de ingrijire la domiciliu, sectii de ingrijire paliativa si de asistentd medicala, sectii
de ngrijire de zi, echipe de sprijin si spitale rezidentiale pentru copii. Toate formele de
sprijin prezentate au o gama specifica si un profil de operare, adecvat nevoilor unei
anumite comunitati. Un rol important in furnizarea de ingrijiri il joaca voluntarii instruiti
corespunzator, care sunt membri ai echipelor care insotesc pacientii tineri la sfarsitul
vietii.

Centrul din Gdansk a fost sediul National Hospice Chaplain, numit de Conferinta
Episcopiei Poloneze in 1989. Una dintre sarcinile atribuite functiei este asigurarea
cooperarii profesionistilor si voluntarilor si preocuparea pentru aspectele spirituale si
a fost infiintat Forumul National al Miscarii Hospice (OFRH), cu membri dintre
reprezentantii medicinii paliative, printre care prof. Vittorio Ventafrida, presedintele
Asociatiei Europene pentru ingrijirea Paliativa (EAPC) din Milano.
in echipd a pacientilor terminali. Alocarea unei dispozitii a Ministerului Sanatatii si
Asistentei Sociale in acest scop la sféarsitul anului 1993 a avut o importanta pentru
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Consiliul National pentru Ingrijirea Paliativa si Hospice Tn cadrul Ministerului Sanatatii si
Asistentei Sociale din Republica Polonia, invitand reprezentanti ai comunitatilor asociate
miscarii hospice voluntare, reprezentanti ai asociatiilor religioase si specialisti in
medicina paliativa. Cele 83 de echipe de ingrijire paliativa si de hospice care functionau
la acea vreme in Polonia, prin participarea la Consiliul National, care este un organism
de formare a opiniei si de consultanta, au devenit o voce publica. Scopul sau a fost sa
planifice planurile de dezvoltare ulterioara.

Consiliul a elaborat standarde de ingrijire si informatii, formulédnd programul de
pregatire sub si postuniversitard a medicilor si asistentelor medicale. in 1994, a fost
creatd pozitia de consultant national in medicina paliativa. Consiliul si-a continuat
activitatea pana in 1998 si, in consecinta, Ministerul Sanatatii si Asistentei Sociale a
introducere, documentul recapituleaza eforturile persoanelor care se ocupa de ingrijirea
paliativa si hospice in Polonia si considera introducerea programului ca o etapa

paliative si indeplinirea obiectivelor / directiilor si sarcinilor de dezvoltare uniforme la nivel
national pentru organizatorii acestei forme de asistentd medicala. Popularizarea ideii de
ingrijire paliativa prezentata in program contribuie la implicarea grupurilor comunitare mai
largi in aceasta si va facilita dezvoltarea organizatiilor si echipelor de voluntari.
Publicarea si popularizarea acestuia, precum si posibilitatile care rezulta, cum ar fi
mentionarea dreptului de a muri in demnitate si pace, au contribuit la incorporarea totala
a miscarii sociale in structurile de asistenta medicala si asistenta sociala. Acest lucru a
vizat, in afard de medicina si ingrijirea paliativa, de asemenea sprijinul psiho-social si
spiritual al pacientilor in stadiu terminal si al rudelor lor. Actiunile comune au facut posibila

fn 1998, in Polonia, existau peste 200 de echipe de ingrijire la domiciliu Si
aproximativ 100 de clinici de ambulatoriu pentru ingrijirea durerii si ingrijiri paliative si 30
de sectii rezidentiale (inclusiv 12 spitale detasate), cu 350 de paturi, 16 echipe de sprijin,
20 de centre de zi si 10 echipe care au grija de indoliati si orfani.

O altd metoda pentru integrarea spitalelor (hospice) si a sectiilor de ingrijire
paliativa au fost cursurile de pregatire specializata a capelanilor desfasurate in 1999 la
initiativa National Hospice Chaplain. Institutile publice de asistenta medicala nu au
acordat o atentie suficienta elementelor non-medicale de ingrijire, in special a celor
pastorale. Cursurile de formare pentru capelani au aparut ca o reactie la tendintele
si organizarea serviciilor voluntare. Urmatoarele activitati educationale si de instruire
desfasurate sub patronajul National Hospice Chaplain, care trebuie remarcat au fost
dezvoltarea serviciilor de voluntariat si educatie sociala la sfarsitul vietii si ingrijirea
paliativa si de ngrijire. Fundatia Hospice a fost infiintatd in 2004 pentru a indeplini aceste
obiective. Cel mai mare proiect legat de infiintarea si dezvoltarea serviciului voluntar de
hospice a fost programul ,imi place s& ajut” (I LiketoHelp), implementat in 2007-2010.
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Sprijinul financiar si organizational al Fundatiei Hospice a facut posibila recrutarea si
instruirea voluntarilor in peste 100 de centre hospice si de ingrijire paliativa. Activitatile
desfasurate in comunitatile locale au condus la o crestere a numarului de voluntari din
domeniul medical orientati catre {elul campaniei si la dezvoltarea serviciilor de voluntariat
de catre adulti si varstnici. Datorita participarii la programul ,imi place sa ajut’, centrele
de asistenta si ingrijire paliativa au infiintat si extins o retea de centre de voluntariat, au
doar la activitatile medicale.

Desi proiectul Jimi place sa ajut” a fost finalizat, in Polonia exista inca centre
paliative si de asistenta in care serviciul voluntar creste constant, dar exista si acelea in
care economiile si miscarea managerilor lor pot afecta negativ cooperarea
profesionistilor cu voluntarii. Un proiect inovativ numit WHAT - Serviciul voluntar al
spitalului ca instrument de acceptare si toleranta, a fost conceput ca parte a dezvoltarii
serviciului de voluntariat. O sarcinad importantd desfasuratéd de Fundatia Hospice este
educatia sociala si sprijinul psiho-social al copiilor orfani si al tinerilor ale caror rude au
fost ingrijite de spitale inainte de moarte. Educatia sociala se realizeaza prin campaniile
sociale anuale ale ,Hospice inseamna si Viata”, publicatii, site-uri web, participarea la
conferinte stiintifice, actiunea comunitétii si prezenta in mass-media. In 2006, au infiintat
Fondul pentru copii orfani (FDO), cu un elefant portocaliu ca simbol. Fondul ofera copiilor
asistenta sociala sub forma de burse, truse scolare, cadouri de Craciun sau Paste si
tabere de vara si de iarna. Pana la sfarsitul anului 2014, fondul a ajutat 6500 de copii. in
acelasi an, au lansat site-ul www.tumbopomaga.pl, adresat copiilor, tinerilor, familiilor lor
si oamenilor din jurul lor, invatatorilor si educatorilor. Riscul medicalizarii excesive a

reducerii echipelor de ingrijire paliativa doar la activitati medicale este implicarea
psihologilor, educatorilor, lucratorilor sociali, preotilor si voluntarilor, sprijinind tofi
profesionistii din activitatea lor si familiile pacientilor aflati in faza terminala.

Istoria miscarii globale contemporane hospice a inceput prin implicarea voluntara
a oamenilor preocupati de bolnavii aflati in faza terminala a vietii si de rudelor lor. Pilonii
miscarii sociale pentru bolnavii finali au fost: spiritul comunitatii, bazandu-se pe valorile
umane crestine si universale si deschiderea ecumenica catre toate culturile, religiile si
sistemele de gandire. Miscarea moderna a ingrijirilor paliative a integrat elemente
medicale si non-medicale de ingrijire, oferite de o echipa de profesionisti si voluntari.
Datorita fondurilor insuficiente pentru ingrijirea rezidentiala si la domiciliu necesara unui
numar tot mai mare de pacienti, managerii unitatilor si membrii echipelor medicale
supraincarcate au neglijat serviciul voluntar si elementele de asistentd non-medicale, in
efortul de a satisface cerintele formale ale contractelor pentru servicii medicale. Acest
medicale, cum ar fi promovarea, instruirea Si organizarea serviciilor voluntare de
asistenta. Multe centre paliative si de ingrijire au renuntat la serviciul de voluntariat,
facilitatile nou infiintate s-au bazat exclusiv pe angajatii profesionisti, iar in cele mai vechi
spitale glorioasa implicare voluntara din trecut a ajuns o amintire, mai degraba decat un
ajutor propriu-zis. Situatia dificila a voluntarilor din centrele hospice si neglijarea educatiei
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de sférsit a vietii de catre societate, din primii ani ai secolului XXI, au determinat National
Hospice Chaplain sa intreprinda o serie de activitati educative si de formare in parteneriat
cu Fundatia Hospice pe care a infiintat-o, invitdnd toate centrele de ingrijire paliativa si
hospice existente in Polonia. Acest lucru a permis ca peste 100 de centre de ingrijire
paliativa sa revina la bunele traditii ale serviciului voluntar.

in prezent, in Polonia existd peste 400 de centre paliative si de asistentd medicala,
cele mai numeroase grupuri fiind echipele de ingrijiri la domiciliu. Sistemul de ingrijire
paliativa este rezultatul cooperarii indelungate si dificile intre angajati si voluntari, oameni
de stiinta, medici, asistenti medicali, psihologi, asistenti sociali si preoti, Tn beneficiul
pacientilor si rudelor lor?8.

in Legea privind unitatile de sanatate (30 august 1991), unitatile de ingrijire
paliativa si spitalele au fost mentionate pentru prima data drept servicii medicale in
legislatia poloneza. Tot in 1991, Ministerul Sanatatii a introdus un program provizoriu
pentru a stabili ingrijirile paliative ca parte a unei politici nationale de ingrijire a sanatatii.
Ministerul a infiintat un corp de specialisti care sa coordoneze schimbarile Tn politica de
sanatate. Conform Legii privind unitatile de sanatate, pacientii au dreptul sa moara pasnic
si demn. Conform Codexului de etica medicala (1993), obligatia medicului este de a oferi
ingrijiri pacientilor bolnavi in final pana la sfarsitul vietii si de a ameliora durerea si alte
simptome de suferintd ale bolnavilor care mor. in Codul eticii medicale este stipulata
obligatia de ingrijire a pacientului cu boli incurabile si posibilitatea de a renunta la terapia
intensiva la stadiul final al bolilor incurabile. In 1993, a fost creat Consiliul National pentru
Servicii de Ingrijiri Paliative si Hospice (NCHPCS) care a devenit un corp al unor lideri
remarcabili de ingrijire paliativa. Scopul Consiliului este sa sprijine si sa coordoneze
miscarea de ingrijire paliativa / asistenta si sa sprijine dezvoltarea si educatia in domeniu.
in primii doi ani ai activitatii sale, Consiliul si-a dedicat timpul infiintarii consiliilor raionale
in 1998, Consiliul (in colaborare cu oficiali din Ministerul Sanatatii) a creat un program de
dezvoltare a ingrijirilor paliative, care a fost aprobat de Ministerul Sanatatii. in 1994,
Ministerul Sanatétii a nominalizat Consultantul National in ingrijiri Paliative. in 1999, un
comitet special de experti in ingrijiri paliative a elaborat Standardele produselor de
medicina paliativa care ar trebui respectate de catre consilile de sanatate (organismele
care contracteaza toate serviciile medicale conform reformelor asistentei medicale, care
au inceput Tn 1999). Tot in 1999, Ministerul Sanatatii a recunoscut medicina paliativa ca
0 specialitate medicala disponibila pentru medicii care s-au specializat deja in
principalele discipline clinice. Au fost desemnati consultanti regionali in medicina
paliativa®®.

Observatorul European pentru Sisteme si Politici de Sanatate mentioneaza ca in
1991, Legea privind unitatile de ingrijire a sanatatii a constituit baza legala pentru
furnizarea de ingrijiri paliative si de asistenta in cadrul serviciilor de Tngrijire medicala
garantate. Societatea psiho-oncologica poloneza si Consiliul national pentru ingrijirea
paliativa si hospice au fost infiintate la Tnceputul anilor *90. in acelasi timp, echipa de
ingrijire paliativa pentru copii a fost infiintata la Institutul Mamei si Copilului din Varsovia.

Bhttps://repozytorium.umk.pl/bitstream/handle/item/3100/IN%20SOLIDARITY_ENG 2015 _online.pdf
Zhttps://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(02)00464-5/pdf

27



a fost adoptat cu scopul de a imbunatati accesul, calitatea si continuitatea serviciilor de
ingrijire paliativa din toata tara. Un an mai tarziu, in 1999, a fost introdusa o specializare
postuniversitara in medicina paliativa, atat pentru medici cat si pentru asistente.

ingrijirea paliativd este axatd pe imbunatatirea calitatii vietii, prin prevenirea si
atenuarea durerii si a altor simptome somatice, precum si atenuarea suferintei mintale,
spirituale si sociale la pacientii cu boli terminale care nu pot fi tratate simptomatic si la
pacientii cu boli progresive si limitatoare de viata (cancere si boli non-canceroase - exista
liste de boli specifice care califica pacientii pentru ingrijiri paliative, separate pentru copii
si adulti). in practica, marea majoritate a pacientilor din spitale sunt persoane cu cancer
avansat.

Ingrijirile  paliative sunt finantate de Fondul National de Sanatate NFZ
(NarodowyFundusz Zdrowia). Pentru a accesa ingrijirile paliative, pacientii au nevoie de
o sesizare emisa de un medic contractat de NFZ. ingrijirea este oferitd gratuit pacientului.
ingrijirea paliativa poate fi, de asemenea, finantatd de autoritatile locale, ONG-uri si
organizatii religioase. ONG-urile ofera, de asemenea, alte forme de sprijin pacientilor si
familiilor acestora, cum ar fi consultanta juridica, asistenta psihologica si financiara.

Serviciile de ingrijire paliativa garantata finantate de NFZ sunt furnizate n trei tipuri
de setari: stationare / ambulatoriu - intr-un hospice stationar sau intr-o unitate de ingrijire
paliativa / sectie de spital; in cadrul comunitatii (ingrijire la domiciliu) - intr-un hospice
pentru adulti sau pentru copii; si setari ambulatorii - in clinici de Tngrijire paliativa in
ambulatoriu. Echipele multidisciplinare lucreaza in centre hospice (atat in spitale
stationare, cat si la domiciliu) si sunt formate din mai multi specialisti, printre care: medici,
asistente, psihologi si fizioterapeuti, precum si lucratori sociali, ingrijitori medicali,
terapeuti complementari, consilieri spirituali si voluntari. Durata sederii in unitatile de
ingrijire paliativa nu este limitata. in 2017, existau 186 furnizori de ingrijiri stationare, 441
furnizori de ngrijiri la domiciliu si 161 furnizori de ingrijire paliativa ambulatorie.

Reteaua de unitati de ingrijire paliativa este bine dezvoltata, iar gama de servicii
disponibile este larga. In 2007, Observatorul International privind sfarsitul vietii
(International Observatory on End of Life) a plasat Polonia pe locul cinci in Europa in
patru in ceea ce priveste acoperirea echipelor de ingrijire la domiciliu. Cu toate acestea,
accesul la servicii este limitat. Din cei aproximativ 200 000 de pacienti care necesita
ingrijiri paliative in fiecare an, doar aproximativ jumatate (in principal pacienti cu cancer
avansat) primesc servicii de ingrijire paliativa finantate de NFZ. Mai mult de jumatate din

integranta a legilor din domeniul sanatatii. De asemenea, spre deosebire de alte state,
in Polonia nu exista un Plan Nattional privind ingrijirile paliative. in perioada 2005-2010
ingrijirile palliative erau incluse in Programul National pentru Cancer, care permitea
dezvoltarea de servicii paliative incluse in unitatile oncologice. Fiecare centru oncologic

3%https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/325143/18176127-eng.pdf?sequence=1
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(existand in general cate unul pe fiecare capitala de provincie) trebuia sa dispuna de o
unitate de ingrijire a pacientului care sa ofere ingrijiri paliative sau de o echipa de sprijin
in spital atunci cand era imposibila crearea unei unitati de ingrijire separate. Desi nu
exista o politica nationala, persoana responsabila cu organizarea ingrijirilor paliative este
Consultantul National in medicina paliativa impreuna cu consultantii din fiecare provincie
(voievodat)3'.

DANEMARCA

Dezvoltarea societatii*? si progresele din domeniul medical si medicamentos /
tehnologic sunt motivul pentru care astazi exista mult mai multe metode de tratament
medical pentru tratarea pacientilor grav bolnavi decat in anii precedenti. ingrijirea
paliativa devine relevanta atunci cand pacientul este diagnosticat cu o boala terminala.
bolile terminale. Acesta cuprinde intreaga asistenta medicala interdisciplinara, ingrijirea
si tratamentul oferite bolnavilor in faze terminale, muribundului si rudelor. Conceptul
acopera astfel atat o abordare clinica, o abordare psiho-sociala céat si una existentiala,
care urmaresc impreuna sa amelioreze simptomele fizice sau suferintele cu caracter
psihologic, social si existential / spiritual.

Ingrijirea paliativa cuprinde astfel mai mult decat ameliorarea traditionald a
durerii si medicatia. De asemenea, se concentreaza asupra nevoilor psihosociale i
existentiale / spirituale ale pacientului si ale rudelor. Din acest motiv, activitatea se
bazeaza pe un nivel ridicat de profesionalism incrucisat si interactiune intre multe
competente profesionale diferite; medici, asistente, psihologi, preoti, kinetoterapeuti,
dieteticieni, asistenti sociali, terapeuti de muzica etc. Un accent deosebit este pus pe
utilizarea pacientului individual si a rudelor sale, precum si situatia si nevoile lor specifice
ca punct de plecare, mai degraba decét oferirea de solutii de pachete gata facute pe
baza termenilor sistemului. ingrijirea paliativa reprezinta ingrijirea pacientului din centrul
de tratament si subliniaza implicarea pacientului si a rudelor atunci cand aleg metodele
specifice de tratament, asistenta medicala propriu-zisa si alte decizii importante, care
sunt semnificative in situatia lor.

In ultimul deceniu, s-a subliniat c& ingrijirea paliativé este relevanta pentru toate
bolile care pot pune viata oamenilor in pericol, nu numai pentru cancer. Potrivit OMS,
ingrijirile paliative trebuie sa fie o prioritate pentru sectorul asistentei medicale si trebuie
stabilite printr-o politicd generald care sa asigure structura si finantarea sa la toate
nivelurile. La nivel de politicd, acest lucru pare sa fie bine acceptat. In mai multe tari,
inclusiv Danemarca, ingrijirile paliative sunt organizate pe doua niveluri: 1- ingrijire
paliativa generalista si 2- ingrijiri paliative de specialitate. Ingrijirea paliativa generalista
este definita ca ingrijirea acordata celor afectati de boli care pot pune viata in pericol, ca
parte integranta a practicii clinice standard de catre orice profesionist din domeniul

3Thttps://bmchealthservres.biomedcentral.com/track/pdf/10.1186/1472-6963-13-275
32 http://www.hospiceforum.dk/media/TheGoodHospiceInDenmark.pdf
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sanatatii care nu face parte dintr-o echipa de ingrijire paliativa de specialitate. Asadar, n
spitale, ingrijirea paliativa generalista se refera la ingrijirile oferite de specialistii care
lucreaza in sectiile non-paliative, in timp ce ingrijirile paliative specializate se refera la
ingrijirile oferite de unitatile paliative. In multe tari, aproximativ jumatate din decese apar
in spitale, iar in tarile occidentale, pana la 75% din oameni mor din cauza unor boli
cronice progresive. Prin urmare, spitalele au o responsabilitate semnificativa de a oferi
si initia Tngrijiri paliative, iar din perspectiva cantitativa, cele mai multe ingrijiri paliative
sunt oferite la nivel generalist.

in Danemarca®, interesul politic pentru ingrijirea paliativa a crescut in anii '80,
iar in 1985, Autoritatea Daneza pentru Sanatate a publicat primul raport cu recomandari
multe ori de atunci. Ulterior, in 2011, Autoritatea Daneza pentru Sanatate a recomandat
acordarea de ingrijiri paliative tuturor pacientilor care sufera de o boala ce le poate pune
viata in pericol. Mai multe organizatii daneze au fost infiintate si au lucrat pentru
Centru de cunostinte daneze pentru ingrijirea paliativa (PAVI), in urma sugestiilor venite
de la cinci organizatii de ingrijire paliativa. in acelasi an, au fost infiintate Grupul danez
multidisciplinar de cancer pentru paliere (DMCG-PAL) si Baza de date pentru ingrijiri
paliative (DPD), cu sprijin financiar din partea Ministerului Sanatatii. Din 2009, PAVI a
cartografiat SPC in Danemarca. DMCG-PAL si-a propus sa imbunatateasca calitatea
SPC prin publicarea mai multor ghiduri clinice nationale si prin realizarea de programe
pentru diferite profesii in ingrijirea paliativa. DPD a definit, monitorizat si raportat
indicatori nationali de calitate.

in Danemarca, ingrijirile paliative sunt abordate in procedura nationald de
acreditare a spitalelor, ,Programul danez care vizeaza calitatea ingrijirea sanatatii” -
DDKM (o prescurtare daneza pentru ,Den Danske Kvalitets Model”) in standardul 2.19.1:
Lingrijirea paliativa a pacientului incurabil si rudele pacientului.” Acest standard urmareste
sa asigure ca institutia ofera un tratament paliativ demn, respectuos, bazat pe dovezi ale
tratamentului oferit pacientului incurabil, precum si sprijin si ingrijire pentru rudele
pacientului.

Tn iunie 201134, un mare spital regional a trecut printr-o procedura de acreditare.
Mai tarziu in acelasi an, a fost realizat un sondaj la nivel national cu privire la organizarea
si structura spitalelor daneze a ingrijirilor paliative generaliste, de catre The Knowledge
Center pentru Reabilitare si ingrijire Paliativda din Danemarca (sondaj PAVI), cu
chestionare trimise tuturor managerilor spitalului si managerilor departamentelor clinice.
paliative generaliste Tn mediul spitalicesc folosind trei surse de date existente, colectate
independent intr-un spital danez.

Spitalul a fost unul regional, mare, cu rezidenti, cu un management spitalicesc si
patru unitati spitalicesti (denumite unitati 1-4) situate in patru orase din apropiere. Spitalul

33 https://www.bispebjerghospital.dk/afdelinger-og-klinikker/palliativ-medicinsk-afdeling/palliativ-

forskningsenhed/researchprojects/Publishinglmages/Sider/Symptoms-and-Problems-in-Cancer-Patients-Admitted-
to-Specialized-Palliative-Care/MB_Hansen PhD.pdf

34 https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-015-0022-2
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a acoperit 30 de specialitati clinice, a avut 1.060 de paturi si 4500 de angajati. Unele
dintre departamente aveau sectii situate in mai multe unitati, desi erau conduse de o
singura conducere departamentala.

Tn aprilie 2011 au fost elaborate linii directoare paliative pentru utilizarea comuna
in toate spitalele situate Tn aceeasi regiune cu spitalul respectiv. Liniile directoare s-au
bazat pe cerintele descrise in Standardul 2.19.1 al DDKM?® si au fost aprobate de seful
unitatii de Tngrijire paliativa din spitalul de caz. Liniile directoare erau accesibile tuturor
angajatilor folosind sistemul intern de gestionare a documentelor din regiune.

Spitalul a trecut initial prin procedura nationald de acreditare efectuata de
Institutul Danez pentru Calitate si Acreditare in Sanatate, cunoscut sub numele de IKAS,
care gestioneaza, dezvolta si planifica programul DDKM. IKAS foloseste standarde de
acreditare pentru a asigura o evaluare impartiala a conditiilor spitalelor pentru furnizarea
de servicii de Tnalta calitate. Scopul acestui standard este de a se asigura ca pacientul
experimenteaza un tratament paliativ demn, respectuos si empatic atunci cand
tratamentul activ este inutil si ca rudele pacientului sunt implicate in cursul paliativ intr-
un mod demn si respectuos, atunci cand este dorit de pacient. Grupul tintd pentru acest
standard o reprezintd managerii si personalul din sectii care ofera tratamentul paliativ.
Doi indicatori trebuie indepliniti pentru a respecta standardul - Indicatorul 1: prezenta

si personalul trebuie sa fie familiarizati si sa utilizeze ghidurile.

SPANIA

in Spania®®, numerosi specialisti atat la nivel comunitar, cat si la nivel de spital
pacientilor si a familiilor acestora. Tn 1985, un articol de pionierat a fost publicat pe tema
pacientilor in stadiu terminal intitulat ,Medicamentele de neatins”, bazat pe experientele
paliative ale Departamentului de Oncologie de la Spitalul Marqués de Valdecilla din
Santander. Unitatea de ingrijiri paliative a inceput sa functioneze la Spitalul Santa Creu
de Vic (Barcelona) in decembrie 1987, iar in 1989 la Spitalul Crucea Rosie din Lleida.

In 1989 a fost creatd o unitate de ngrijire paliativa la Spitalul El Sabinal din Las
Palmas, in Insula Grand Canare. Manualul de control al simptomelor publicat de aceasta
echipa a servit ca punct de referinta pentru marea majoritate a specialistilor spanioli.

in 1991, cea mai mare si mai activa unitate de ingrijire paliativa din Spania a fost
promovata la Spitalul Gregorio Marafion din Madrid, care mentine legaturi majore cu
diferite tari din America Latina.
realizate la Madrid Tn acelasi an. in districtul 4, a fost infiintatd o unitate de ingrijire
paliativa in Tngrijirea primara si a fost dezvoltat un program specific de ingrijire continua

35 https://www.ikas.dk/deltagere-i-ddkm/offentlige-

sygehuse/standardsaet/Generelle%20patientforl%C3%B8bsstandarder/Ved%20livets%20afslutning/2-19-1
36 https://www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/NHS palliativeCareStrategy.pdf
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pentru pacientii terminali in Districtul 11 bazat pe coordonarea si colaborarea dintre
asistenta primara si cea de specialitate.

In urma acestor initiative care au devenit mai personale, mai individuale, unele
dintre acestea au inceput sa fie realizate prin intermediul Administratiei medicale. Cel

la domiciliu si la spitalele din reteaua de asistenta publica. Ulterior, alte opt comunitati
autonome au elaborat planuri sau programe de ingrijire paliativa.

in 1991, Portofoliul de servicii de asistenta primara a fost creat cu scopul final de
a stabili, standardiza si omogeniza in mod explicit diferitele servicii furnizate in
programele de sanatate si de a raspunde nevoilor de sanatate si cerintelor
consumatorilor, fiind gestionate la nivel national de Institutul National de Sanatate
Publica ,INSALUD”.

Grija pentru pacientii aflati in stadiu terminal a fost inclusa in portofoliul de servicii
inca din 1991. In cea de-a cincea versiune, in anul 1995, ingrijirea pacientilor terminali
este listata ca un serviciu separat.

incepand cu anul 1995, acoperirea medicala a bolnavilor in stadiu terminal a
crescut de la 44,5% la 51,3% Tn 2001 pe teritoriul administrat de Institutul National de
Sanatate Publica.

In 1998, trei districte de sanatate din Comunitatea Autonoma Madrid, in
colaborare cu Subdirectia Generala de Asistenta Primara (Institutul National de Sanatate
Publica - INSALUD), au demarat proiectul ,Echipa de asistenta la domiciliu” (ESAD) in
pacientii cu boli cronice degenerative, cu limitari functionale si/ sau pacientii imobili si cei
in faza terminala.

Echipele de asistenta la domiciliu joaca rolul principal de a sprijini, de a pregati
si de a consilia profesionistii din asistenta medicala primara, in scopul furnizarii unei
ingrijiri medicale de buna calitate si totodata, pentru a facilita coordonarea cu nivelul de
specialitate si serviciile sociale. Unul dintre aspectele principale ale acestui program este
ingrijirea la domiciliul pacientului.

Badalona Serveis Assistencials (BSA) este o organizatie de ingrijire privata
integratd care administreaza Spitalul Municipal Badalona, Serviciul Integrat de ingrijire,
Centrul de Sanatate Socio EI Carme, 7 Centre de ingrijire Primara si Centrul pentru
Sanatate Sexuald si Reproductiva, oferind ingrijire pentru aproximativ 235.566 de
locuitori intr-o zona suburbana foarte populata din Barcelona (Spania). BSA a fost
responsabila pentru serviciile de sanatate si asistenta sociala in acest domeniu incepand
cu anul 2000, cand Consiliul Local al municipiului Badalona a inclus asistenta sociala in
cadrul serviciului BSA, incurajand un nou model care sa puna nevoile cetatenilor si ale
pacientilor in centrul sistemului.
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in acest context, BSA a lansat Ghidul de ingrijire pentru pacientii cu afectiuni
cronice complexe (MAMCC) care defineste modelul de ingrijire care trebuie urmat de toti
specialistii de la BSA pentru a face fatad nevoilor acelor pacienti.

Principalele grupuri tinta ale serviciilor integrate MAMCC sunt subgrupurile
vulnerabile, in special persoanele fragile, persoanele in varsta si pacientii cu boli
complexe, cu accent pe bolile cronice simultane si tulburarile cognitive. Acestia sunt, in
principal, pacienti care sufera de orice boala cronica, traiesc acasa, autonom sau intr-o
situatie de dependenta, care au nevoi de ingrijire la domiciliu sau sunt expusi riscului de
excludere din cauza bolilor sau a dizabilitatii de orice fel. Serviciile integrate BSA sprijina,
de asemenea, ingrijitorii (membrii familiei, prietenii, vecinii sau Tngrijitorii profesionisti
care ofera sprijin pacientului in mod regulat).

MAMCC implica o atentie integrata adresata pacientilor cronici complecsi (PCC),
un grup de pacienti caracterizat in principal de o rata mare de mortalitate si un consum
ridicat de resurse medicale. Ghidul de ingrijire pune accent marit pe aceste persoane
prin oferirea servicillor medicale, a resurselor sociale si asistenta de urgenta 24h-
7zile/saptamana-365/zile/an.

Unul dintre obiectivele Ghidului este promovarea vietii independente a PCC,
oferind sprijin pentru evitarea institutionalizarii si spitalizarii. in functie de capacitatile si
nevoile pacientilor, se poate acorda atentie medicala la centrele de asistenta primara, la
Spital sau la domiciliul pacientului. in toate aceste cazuri, o asistenta specializata are

De asemenea, BSA are o caracteristica speciala care o distinge de orice alt
furnizor de servicii medicale din Catalunia,si aceasta este faptul ca ofera asistenta
medicala si furnizeaza servicii de asistenta sociala. Initial, in Catalunya exista o separare
intre Departamentul de Asistentd Sociald si Familie si Departamentul de Sanatate. in
ceea ce priveste bunastarea, aceasta separare nu s-a dovedit a fi cea mai potrivita pentru
a oferi ingrijiri eficiente si de calitate pacientului care primeste beneficii simultane de
ambele tipuri. Din aceasta cauza, BSA, cu sprijinul consiliului municipal al orasului
Badalona, a decis in anul 2000 sa modifice modelul conceptual, concentrandu-l pe
pacient. Acest model a fost implementat la nivel de operare prin transferul serviciilor
sociale catre BSA, o companie dedicata initial prestarii de servicii de sanatate si astfel s-
a obtinut o fuziune intre nivelul conceptual si cel operational. Din 2004, serviciile sociale
sunt administrate de BSA, iar o echipa specializata este responsabila de gestionarea
tuturor resurselor sociale adresate pacientilor care locuiesc acasa si ingrijitorilor acestora
(servicii de curatenie, servicii personale, catering pentru locuinte, servicii de monitorizare
etc.). Aceste servicii pot fi prescrise nu numai din sistemele de ingrijire sociala, ci si din
serviciile de sanatate, evitand duplicitatile si oferind un continuum al serviciilor.

BSA se concentreaza pe gestionarea bolilor cronice, integrarea serviciilor de
sanatate si a serviciilor sociale si gestionarea caminului. Serviciile oferite includ:

Servicii de sanatate:

- Ingrijirea la domiciliu oferitd de medici si asistente medicale primare;

- Servicii de ingrijire medicala de specialitate la Spitalul Badalona;

- Echipa de spitalizare la domiciliu;

- Servicii de ingrijire paliativa la domiciliu;
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Servicii de ingrijire:

- Servicii de ingrijire la domiciliu (lucratori de familie);

- Mancare livrata acasa;

- Serviciu de spalatorie;

- Curatenia casei;

- Tele-ingrijire.

Conform descrierii programului (cartea de bucate BSA 2015), obiectivul principal
este de a oferi un model de ingrijire integrala prin furnizarea de servicii sociale si de
asistenta medicala, bazate pe optimizarea si integrarea resurselor.

Au fost identificate trei aspecte ca obiective principale ale programului: i) evitarea
spitalizarii si institutionalizarii, ii) oferirea unui proces continuu de servicii Si iii) educarea
pacientilor catre o ingrijire proactiva.

MAMCC se adreseaza pacientilor identificati ca PCC: adica pacientilor care au
fost spitalizati de cel putin trei ori cu aceeasi afectiune cronica si indeplinesc o serie de
afectiuni stabilite anterior (peste 65 de ani, cu 3 sau mai multe afectiuni cronice si care
iau 5 sau mai multe medicamente). Cand oricare dintre specialistii care trateaza pacientul
(medic de asistentd primara, medic internist la spital sau specialisti) identifica
respectarea conditiilor stabilite prin program, pot fi activate diferite servicii cuprinse in
MAMCC care vin n sprijinul nevoilor pacientilor.

Asistent de gestionare a cazurilor (CMN)

Pacientii cronici au o asistenta specializata care le-a fost atribuita: CMN, o figura
centrala in modelul de ingrijire pentru CCP. Acest specialist din domeniul sanatatii
realizeaza un management proactiv al pacientului, atat din perspectiva preventiva
(controlarea situatiei pacientului, cat si actiuni pentru evitarea decompensarii clinice) si
din perspectiva reactiva (reactionand cat mai repede si mai eficient atunci cand are loc o
decompensare) . Odata ce pacientul si-a dat consimtamantul pentru a intra in program,
CMN 1l viziteaza acasa si efectueaza o evaluare cuprinzatoare a nevoilor pacientilor atat
din punct de vedere medical, cat si social. De atunci, CMN va fi persoana responsabila

Asistenta pentru ingrijirea la domiciliu (AtDom)

AtDom se adreseaza pacientilor care nu pot ajunge singuri la centrul de ingrijire
primara. In majoritatea oraselor, acest serviciu este oferit de medicii de familie care Tsi
rezerva o parte din timp pentru a vizita pacienti acasa care nu pot merge la centrul de
asistenta medicala. Modelul BSA este diferit prin faptul ca o echipa de specialitate
compusa dintr-un medic si o asistenta au in sarcina toti pacientii pe care ii viziteaza la
domiciliu: vizitele medicale si de urgenta sunt efectuate de ambii specialisti, iar vizitele
de urmarire sunt de obicei efectuate de catre asistenta.

Pacientii vizitati la domiciliu pot fi sau nu pacienti cronici, desi majoritatea
pacientilor din acest program au o afectiune cronica. in cazul PCC cu mobilitate redusa,
CMN se alatura echipei. Intrarea in program poate fi initiata fie de pacient, fie de un
membru al familiei, fie de medic. Acceptarea in program depinde de evaluarea medicului,
iar criteriile principale sunt incapacitatea de a se deplasa, care poate fi fie 0 incapacitate
fizica, fie o tulburare psihicad. CCP in cadrul programului AtDom primeste o atentie
speciala prin faptul ca:
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- O echipa specificd compusa dintr-un medic si un CMN este responsabila de
ingrijirea lor;

- Se realizeaza o evaluare minutioasa a nevoilor pacientului;

- Vizitele si monitorizarea au loc la domiciliul pacientului;

- Atunci cand apare o decompensare, pacientul are prioritate la spital, fara a mai
trebui sa astepte la camera de urgents;

- O atentie speciala este acordata ingrijitorului, care primeste educatie pentru
sanatate atat de catre medic, cat si de asistenta responsabila de caz;

- Daca pacientul prezinta nevoi sociale, este asigurat si de asistentul social din
centrul de asistenta primara.

Asistenta oferita la casele de ingrijire medicala (NH AtDom)

Un alt program de asistenta la domiciliu este asistenta pentru casele de ingrijire
medicala (NH AtDom). De obicei, persoanele in varsta care locuiesc in case de ingrijire
medicala sunt ingrijite de medicii de familie. Casele de ingrijire medicala sunt obligate sa
aiba un medic, dar numai cateva ore, iar atunci cand un rezident al centrului are nevoie
de ingrijiri medicale, merge la medicul de familie la centrul de sanatate primara sau, daca
medicul nu este disponibil, la serviciile de sanatate de urgenta. in BSA acesti pacienti au
0 echipa specializata care este responsabila de ingrijirea persoanelor in varsta care
locuiesc la casele de ingrijire medicala din regiunea Badalona. Aceasta echipa este
formata din doi medici, o asistenta medicala si o persoana care ofera sprijin administrativ.
Acestia ofera asistenta unui numar de 490 de persoane. Acesti pacienti au de obicei
afectiuni cronice complexe, cu dependenta functionala, deteriorare cognitivd si o
degradare ridicata. Aceasta echipa este responsabila de asistenta medicala si de
asistenta medicala pentru toti acesti pacienti, inclusiv:

- O evaluare integrala a tuturor pacientilor institutionalizati: evaluare clinica,
cognitiva, functionala, nutritionala, mentala si socialg;

- O ingrijire multidisciplinara, in coordonare cu diversi specialisti implicati in
ingrijirea acestor pacienti (fizioterapeut, nutritionist, cardiolog etc.);

- Controlul farmacologic al tuturor medicamentelor luate de fiecare pacient,
revizuind adecvarea acestuia pentru varsta pacientului, starea si interactiunea cu alte
medicamente;

- Monitorizarea tuturor pacientilor, cu vizite periodice la toate resedintele
interventia urgenta sau semiurgenta, evitand utilizarea serviciilor de urgenta
spitalizare.

Spitalul la domiciliu (HaD)

Pacientii cronici care sufera de o exacerbare sau o decompensare pot fi, de
asemenea, tratati la domiciliu. Interventiile pot fi de doud tipuri: evitarea spitalului sau
externarea precoce. In ambele cazuri, pacientul este tratat acasd. O echipa
interdisciplinara este formata dintr-un medic, un CMN si alti profesionisti ca fizioterapeuti,
medici specializati, terapeut ocupational etc., in functie de nevoile pacientului.

Prin acest program, inspirat de modelele britanice de spitalizare la domiciliu, BSA
isi propune sa ofere servicii de sanatate spitalicesti in mediul pacientului. Acesta implica
o schimbare importanta pentru pacient, care este tratat acasa nu numai cand este stabil,
ci si in conditii instabile si are mai multe posibilitati de recuperare. in plus, asistenta la
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domiciliu impiedica internarea la spital pentru o serie de pacienti care pot fi tratati acasa,
ceea ce reprezintd o economie importantd din punct de vedere al costurilor. In cele din
urma, acest model permite medicilor si asistentilor medicali sa lucreze in educatia pentru
sanatate cu pacientii si ingrijitorii lor, pregatindu-si ingrijirile si anticipand noi complicatii.

Pacientul poate fi trimis la serviciul HaD fie de catre echipa AtDom atunci cand
este observata o decompensare, de catre CMN sau de catre Spital. Decizia de a trata
un pacient acasa este luata dupa doua criterii principale: a) stabilitatea clinica a
pacientului si b) situatia sociala a pacientului, care include atat acordul pacientului, cat si
existenta unui ingrijitor capabil. Evaluarea primelor criterii apartine medicului, iar a doua
conditie este responsabilitatea echipei de ingrijire sociala, care stabileste daca mediul
pacientului este suficient de stabil, daca exista un ingrijitor si daca ingrijitorul poate avea
grija de pacient toata ziua, fiind responsabil de tratamentele de sanatate pe parcursul
intregului proces. Spitalizarea la domiciliu dureaza, in medie, pana la 15 zile in cazurile
de evitare a internarii si de la 15 la 30 de zile in cazul externarii precoce. in timpul
spitalizarii pacientii primesc urmatoarea atentie:

- O evaluare a conditiilor clinice, din punct de vedere global, avand in vedere
diferitele conditii decompensate (medicale, functionale, nutritionale, cognitive, mentale);

- Un plan individualizat de ingrijire in functie de situatia clinica a pacientului, in
care vizitele pot avea loc la fiecare 12 ore, zilnic sau la fiecare doua zile;

- Cele mai multe proceduri medicale (analize, electrocardiograme, etc.) sunt
efectuate la domiciliu. Daca este nevoie, pacientul este dus la spital pentru a efectua
analize care au nevoie de echipament special (radiografii etc.);

- Urmarirea continua, cu intalniri saptamanale ale tuturor specialistilor implicati
pentru revizuirea planificarii terapeutice;

- O atentie deosebita acordata ingrijitorului, care primeste educatie sanitara de
la asistentii medicali, in legatura cu ingrijirea pacientului (mobilizare, igiena, nutritie,
medicamente etc.) si, de asemenea, pentru prevenirea viitoarelor descompensari.

Programul de asistenta paliativa (PADES)

PADES este condus de echipe specializate in acordarea de asistenta la domiciliu
pacientilor cronici si geriatri complecsi care au nevoie de ingrijiri paliative. O echipa
multidisciplinara asista pacientul acasa sau la azil si ofera ingrijiri si sprijin la sfarsitul
vietii. Aceasta echipa lucreaza in coordonare cu centrele de ingrijire primara, cu spitalul
si cu casele de ingrijire medicala, iar pacientii care au nevoie de tratament paliativ sunt
transferati catre aceste echipe atunci cand este nevoie.

Asistenta telefonica

Pacientii care participa la oricare dintre aceste programe au la dispozitie un
numar de telefon care este operat 24h-7zile/saptamana-365zile/an. La acest telefon
raspunde medicul de garda situat la Centrul de sanatate Socio. Tipul de asistenta acordat
este variat si poate fi de la asistenta telefonica la activarea serviciilor de urgenta, ceea
ce poate implica o vizita la pacient acasa sau trimiterea unei ambulante pentru a-l duce
pe pacient la spital pentru ingrijiri de urgenta. Fiind un serviciu intern, medicul va avea
acces la toate informatiile pacientului si poate acorda o atentie personalizata pacientilor
care apeleaza la numarul de telefon de urgenta.

Servicii sociale oferite pentru asistenta la domiciliu
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In paralel cu servicile medicale, CCP beneficiazd de asemenea de servicii
sociale la domiciliu. Integrarea serviciilor de asistenta medicala si sociala este deosebit
de importanta in ghidul MAMCC. Serviciile sunt centralizate in Serviciul Integral de
Asistenta la Domiciliu (SAID) care gestioneaza toate serviciile prescrise in oras. Astfel,
diferit de ceea ce se intampla in alte locuri, in Badalona, toate serviciile incluse in
portofoliul de servicii sociale pot fi prescrise de catre profesionistii care lucreaza la
centrele de asistenta primara si pot fi integrate ca o completare a asistentei medicale,
ceea ce este util mai ales Tn cazul unui CPP tratat la domiciliu.

In Catalunia, echipele de asistenta la domiciliu sunt cunoscute sub denumirea
de ,PADES” (Programul pentru ingrijire si asistenta la domiciliu). Precedentele programe
din Catalunia au fost Programul de Tngrijire la domiciliu al Spitalului Santa Creu de Vic in
1984-1986 si experienta desfasurata la Spitalul Crucea Rosie in Barcelona.Tipurile de
pacienti pentru care este acordata aceasta ingrijire sunt varstnicii si bolnavii de cancer.

Asociatia spaniola impotriva cancerului (AECC) a infiintat in 1991 prima unitate
mobila de ingrijire la domiciliu pentru pacientii in stadiu terminal din Madrid, ulterior fiind
extinsa in intreaga tara. In 1991, Ordinul San Juan de Dios si-a exprimat un interes
special din partea pacientilor cu boli degenerative cronice si a pacientilor in stadiu
terminal, ca urmare a infiintarii primei unitati de ingrijire paliativa la San Juan de Dios
Spital din Pamplona.

In 1992, a fost fondatd Societatea Spaniol& de Ingrijire Paliativd (SEC-PAL%),
care cuprinde diferiti specialisti implicati in ingrijirea paliativa pe o baza multidisciplinara.
Aceasta societate reuneste noua societati partenere ale comunitatii autonome, ultima
fiind aderarea la AEC-PAL (Asociatia spaniola de ingrijire paliativa).

Publicatia oficiala spaniola de ingrijire paliativa, Palliative Medicine Journal si
site-ul sau (www.secpal.com) sunt puncte de referinta in Spania si America Latina.
Societatea spaniola de ingrijire paliativa organizeaza anual un congres national de
ingrijire paliativa si intalniri stiintifice.

Doua publicatii (ingrijire paliativa - faptele solide si ingrijirea paliativda mai buna
pentru persoanele in varsta) au fost traduse in spaniola si distribuite de Ministerul
Sanatatii si Ministerul Afacerilor Consumatorilor.

Alte doua documente, ghidul ,Unidad de Cuidados Paliativos: Estandares y
recomendaciones” (Unitatea de Tingrijire paliativa: standarde si recomandari) si
“Consenso sobre Atencion Integral de las Agudizaciones de la Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Cronica ATINA-EPOC” (Consensul privind ingrijirea exacerbarilor acute ale
bolii pulmonare obstructive cronice ATINA-EPOC), sunt exemple bune deoarece contin
8 din 11 recomandari cheie ale lui Emmanuel3®. Acestea - alaturi de ghidul indicat anterior
- pun un accent deosebit in aspectele organizationale si clinice, tinand cont de importanta
coordonarii, dialogului si relatiei constante intre unitatile si nivelurile de asistenta. Toate

paliative.

37 https://www.secpal.com/secpal _quienes-somos-1
38 https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-016-0120-9#Sec21
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Sistemul national de sanatate din Spania a inclus sporirea atentiei pentru
ingrijirea paliativa ca una dintre prioritatile strategice din cadrul Planului de calitate al
sistemului national de sanatate.

Integrarea sanatatii®® si a serviciilor sociale in intreaga Catalonie este promovata
sub umbrela planurilor regionale de sanatate de cinci ani. Obiectivele cheie in ceea ce
priveste desfasurarea modelului integrat au fost stabilite in cadrul planului 2011-2015 si
este prevazuta consolidarea programului in perioada 2016-2020.

Districtul Integrat de Sanatate din Barcelona-Esquerra (AISBE) (n = 520 k
locuitori) este districtul de interventie si include Spitalul Clinic din Barcelona ca centru de
referintd, doua spitale generale si 19 centre de asistenta primara administrate de diferiti
furnizori de servicii medicale. incepand cu mijlocul anilor 2000, AISBE a implementat si
a dezvoltat continuu servicii integrate de fingrijire pentru pacientii cronici din toate
nivelurile de asistentd medicald. Desfasurarea serviciilor de ingrijire integrate in AISBE
se bazeaza pe ipoteza transferului adecvat al serviciilor complexe de ingrijire de la spital
la ingrijirea comunitara, in cadrul unui scenariu de ingrijire integrat, poate creste
generarea valorii asistentei medicale atét la nivelul furnizorului, cat si la nivelul sistemului
de sanatate.

In Catalunya®, exista o integrare limitata intre asistenta medicala si asistenta
sociala. Cele doua departamente de sanatate si bunastare sunt organizate separat. Dar,
un nou Plan Integrat de Sanatate si Asistenta Sociala (PIAISS, 2014) urmareste
realizarea integrarii functionale intre sanatate si serviciile de ingrijire sociala. La nivel
spaniol, au fost introduse mai multe initiative pentru a favoriza coordonarea dintre
asistenta medicala si asistenta sociala. De exemplu ,Legea dependentei spaniole”, care
introduce acoperirea universala pentru persoanele cu boli moderate sau severe. A fost
instituita o schema de cofinantare intre guvernul spaniol si diferitele guverne regionale
pentru a acoperi nevoile bugetare generate de noul cadru legal. Cu toate acestea, criza
economica a redus capacitatea financiara si a introdus reduceri severe atat in bugetele
de asistenta medicala, cat si in cele de asistenta sociala.

Planul de sanatate catalan care contine obiective generale si specifice pentru
promovarea sanatatii si furnizarea asistentei medicale, precum si strategii specifice si
indicatori cheie de performanta (KPI), este actualizat la fiecare cinci ani si aprobat de
Parlamentul catalan.

Publicarea noului Plan 2016-2020 a fost facuta la 19 iulie 2016, in care ingrijirea
cronica si sanatatea integrata si ingrijirile sociale ar trebui extinse si consolidate:

http://salutweb.gencat.cat/web/.content/home/el_departament/ Pla_salut/
pla_salut_2016_2020/Documente/Pla_salut_Catalunya_2016_2020.pdf

Noul Plan de Sanatate 2016-2010 include in Linia Strategica numarul 12, actiuni
diferite care favorizeazd un Plan Integrat de Sanatate si Asistentd Sociala, care va fi
dezvoltat in comun cu Planul strategic al Departamentului de bunastare. in plus,
programul de ingrijire cronica mentine o strategie de ingrijire integrata in cadrul noului
plan de sanatate 2016-2020.

39 https://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12913-019-4174-2
40 https://www.selfie2020.eu/wp-content/uploads/2016/12/SELFIE_WP2 Spain_Final-thick-descriptions.pdf
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Dupa cum am mentionat, Catalunya are doua departamente separate pentru
Sanatate si pentru Asistenta si Familie. Noul Plan Integrat de Sanatate si Asistenta
Sociala subordonat Departamentului Presedintiei dezvolta initiative inter-departamentale
pentru promovarea actiunilor de ingrijire integrata care alinieaza asistenta medicala si
asistenta sociala intre Departamentul Sanatatii, Departamentul de Asistenta Sociala si
consiliile care au responsabilitatea clara pentru planificare, punere in functiune si
organizarea serviciilor de ingrijire sociala. Autoritatile specifice de pe teritoriul catalan
(zone si sectoare) sunt dedicate punerii in aplicare a acestor politici integrative.

Departamentul de Sanatate al guvernului catalan este responsabil de
proiectarea, executia si monitorizarea Planului de Sanatate din Catalufia. Are sprijinul a
doua agentii: AQUAS (abordarea calitatii sanatatii si monitorizarea KPI) si TICSALUT
(standarde si inovatie privind TIC pentru sanatate). Politicile si actiunile care favorizeaza
integrarea dintre asistenta medicala si sprijinul social sunt conduse de un grup de actiune
specific sub umbrela Presedintiei guvernului catalan.

Autoritatea pentru sanatate (CatSalut) introduce acorduri care vizeaza obiective
specifice care trebuie Tmpartasite intre ingrijirile primare, ingrijirile spitalicesti, facilitatile
de ingrijire de lunga durata si sanatatea mintala la nivel de judet.

Existd scheme de finantare separate pentru asistenta primara, ingrijirea
spitalelor, facilitatile de ingrijire de lunga durata, sanatatea mintala si asistenta sociala.
In cazul asistentei primare a fost introdusa o noua plata de finantare pe cap de locuitor
ajustata prin GMA (grupuri ajustate cu multi-morbiditate). O parte crescuta a bugetului
este legata de o schema comuna de plata pe performanta, cu anumite obiective comune
ale furnizorilor din diferite sectoare care lucreaza impreuna pentru aceeasi populatie pe
fiecare teritoriu. Aceasta suma de plata variabila ar putea ajunge la 5 - 15% din bugetul
sa creasca aceasta variabila progresiv pana la 5% in urmatorii ani, dar progresele sunt
dificile cu un buget mediu recent taiat.

Existenta unui singur platitor public (Catsalut) in asistenta medicala faciliteaza
atat proiectarea, cat si testarea stimulentelor pentru desfasurarea asistentei integrate
prin modalitati noi atdt de rambursare a serviciilor, cat si de achizitii publice care
favorizeaza inovarea servicilor de asistentd medicala. Plata pe performanta,
rambursarea programelor specifice si testarea modalitatilor de platéd a pachetului sunt
pasi fermi, dar insuficienti catre aceastd directie. Plata pe performantd vizeaza
introducerea unor tinte comune, cum ar fi scaderea internarii legate de conditiile de
ingrijire ambulatorie, conditii sensibile pentru toti furnizorii de asistenta medicala (PHC,
spital, facilitati de ingrijire de lunga duratd, sanatate mintald), sau de exemplu
identificarea unei prevalente minime a pacientilor cu nevoi complexe care are un plan de
interventie.

UNGARIA
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Datoritd prevalentei crescande a multi-morbiditatii*!, furnizorii de servicii
medicale se confrunta cu provocari din ce in ce mai mari, oferind Tngrijiri adecvate la un
cost rezonabil, in special pentru pacientii cu nevoi de ingrijiri paliative. Pe baza
rezultatelor sondajului Asociatiei Europene pentru Ingrijiri Paliative, acoperirea serviciilor
de ingrijire paliativa s-a imbunatatit semnificativ in ultimii ani si au devenit din ce in ce
mai raspandite in tarile din vestul Europei. Cu toate acestea, acoperirea serviciilor de
ingrijire paliativa de specialitate, cum ar fi serviciile de consultare spitaliceasca, sunt
foarte scazute in tarile Europei Centrale si de Est si in special in Ungaria.

Pe langa serviciile de ingrijire la domiciliu, in anul 2015 existau doar patru echipe
de asistenta paliativa iar trei dintre aceste echipe nu functionau ca parte a spitalelor, ci
ca organizatii separate.

Nevoia de ingrijire paliativa cu ingrijire secundara in Ungaria a aparut din cauza
observarii excesive - sau a tratamentului insuficient acordat pacientilor si absentei unui
management adecvat al simptomelor fizice si psihologice. ingrijirea paliativa in mediul
spitalicesc este o forma relativ nouad de ingrijire in Ungaria. Programul de consultanta
pentru ingrijire paliativa (PCCS) a fost prima initiativa din Ungaria pentru a oferi ingrijiri
paliative in cadrul unei instituti de ingrijire internd din cadrul Centrului Clinic al
Universitatii din Pécs. Centrul Clinic este un spital academic care ofera o varietate de
servicii pentru a trata nevoile generale de asistenta medicala ale pacientilor, precum si
servicii de specialitate. Institutia este singurul spital din oras cu 1575 de paturi si 27 de
sectii clinice. Numarul de internari este in jur de 80.000 (dintre care 22-24% sunt bolnavi
de cancer) pe an. Spitalul academic serveste, de asemenea, ca nod medical pentru
regiunea geografica, acceptand si pacientii transferati din alte spitale.

Scopul programului PCCS a fost crearea unei echipe calificate, multidisciplinare,
formata dintr-un medic de ingrijire paliativa, un psiholog si un coordonator care sa ofere
servicii de consultantd de specialitate pentru pacientii grav bolnavi si pentru membrii
familiei lor. Majoritatea pacientilor cu necesitati de ingrijire paliativa au multi-morbiditate,
deoarece de obicei sufera de multiple afectiuni cronice. PCCS a fost selectat de
consortiul SELFIE*? (Sustainable integrated chronic care models for multi-morbidity:
delivery, financing, and performance) pentru evaluarea in profunzime ca unul dintre
modelele de ingrijire integrata cu multi-morbiditate din Ungaria.

SELFIE (,Modele durabile de ingrijire cronica integrata pentru multi-morbiditate:
livrare, finantare si performanta”, Acordul de grant nr. 634288), un proiect UE finantat de
Orizont2020, a stabilit un nou cadru de ingrijire integrata pentru multi-morbiditate. Cadrul
conceptual SELFIE organizeaza elemente de ingrijire integrata in cele sase componente
OMS ale sistemelor de sanatate (furnizarea de servicii, leadership si guvernare, forta de
munca, finantare, tehnologii si produse medicale, informatii si cercetare), oferind astfel
un model pentru o abordare la nivel de sistem.

ingrijirea paliativa este oferitad in patru forme principale de servicii in Ungaria,
incluzénd institutii de asistenta interna, servicii de ingrijire paliativa de Tingrijire la
domiciliu, clinici de ingrijire paliativd in ambulatoriu si servicii de consultare. Pentru
pacientii care locuiesc Tn regiunea geografica a orasului Pécs, serviciile de ingrijire in

41 https://bmcepalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-020-00541-0
42 https://www.selfie2020.eu/
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regim de spitalizare (organizate de Biserica Catolica) si serviciul paliativ de spitalizare la
domiciliu (furnizate de Asociatia Hospiciului Pécs-Baranyai si Asociatia Retelei Sociale)
sunt disponibile din anul 2004. Centrul Clinic a infiintat o clinica paliativd ambulatorie in
anul 2012, in timp ce, cel mai recent furnizor de ingrijiri paliative in Pécs a fost PCCS,
care si-a inceput operatiunea in iunie 2013. Prin intermediul serviciului de consultanta,
ingrijirile paliative au fost integrate in ingrijirile secundare (a se vedea Fig. 1).
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Relationship of PCCS regarding palliative care

Furnizarea de servicii

Grupul tinta al programului este reprezentat de pacientii aflati in stadiul avansat
al bolilor cronice progresive. Conform unui regulament al Fondului National de Asigurari
de Sanatate pentru imbunatatirea serviciilor complexe de ingrijire la domiciliu si a celor
institutionale, 80% dintre pacientii acceptati pentru ingrijire trebuie s& fie pacienti
oncologici (cu codul ICD-10,C"). Pentru restul de 20%, pacientii grav bolnavi cu alte boli
cronice (SIDA, boli autoimune, boli neurologice progresive, altele decat accidentul
vascular cerebral, dementa sau boala Alzheimer) pot fi acceptati pe baza deciziei
institutiei. In spitalul academic, activitatea PCCS s-a concentrat in principal pe pacientii
cu cancer local avansat sau metastazic (proportia de pacienti oncologici vizitati de echipa
este de peste 90%).

Procedura consultatiilor de ingrijire paliativa

Ingrijirea pacientilor este asigurata de o echipa dedicata care lucreaza strans cu
alti profesionisti din spital. Sarcina echipei este de a raspunde rapid la nevoile pacientilor.
Din acest motiv, un coordonator de ingrijire paliativa este disponibil 5 zile pe saptamana
(de luni pana vineri) intre orele 8: 00-16: 00 pentru consultatii personale la orice sectii
clinice si raspunde la o linie telefonica la sfarsit de saptamana. Procesul este prezentat
in Fig. 2.
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The process of palliative care within the acute care hospital

Solicitarea consultatiei

Echipa este disponibila la cerere pentru consultatii care pot fi efectuate doar de
catre medicii din sectiile de specialitate. Solicitarea de ingrijire paliativa este de cele mai
multe ori analizata mai intai de catre o asistenta si apoi discutatd cu medicul curant.
Motivul principal pentru solicitarea unei consultatii trebuie sa fie mentionat in sistemul de
aplicare electronica: 1) externarea pacientilor pentru ingrijirea paliativa la domiciliu, 2)
transferul pacientilor catre institutia de spitalizare 3) furnizarea de ingrijiri paliative la
sectie: ameliorarea durerii, gestionarea altor simptome sau 4) oferirea de suport
psihosocial. O proportie semnificativa dintre solicitari se refera la gestionarea externarii
din spital pentru oferirea ingrijirilor paliative la domiciliu sau la centrele speciale.

Evaluare introductiva

Coordonatorul, care este asistent medical in echipa PCCS, viziteaza sectia de
spital corespunzatoare in termen de 24 de ore de la apelul de consultare, evalueaza
starea de performanta si nevoile pacientilor, vorbind cu pacientii si cu membrii familiei,
revizuind documentele medicale disponibile si consultdndu-se cu medicul asistent si cu
asistentele. Raportul de evaluare include starea bolii, starea fizica si psihica a pacientului,
durerea si alte simptome, precum si aspecte sociale, spirituale si culturale.

Crearea unui plan de tratament

Implicarea pacientilor in planul de tratament si in procesul de ingrijire se bazeaza
pe preferintele pacientilor. In cazul in care este nevoie de ameliorarea durerii sau de
gestionarea altor simptome impovaratoare (de exemplu, greata), coordonatorul implica
medicul paliativ in acest proces. Medicul evalueaza simptomele, discuta asteptarile
pacientilor si ale membrilor familiei lor in ceea ce priveste ingrijirea si ascultd cat de bine
inteleg acestia boala si prognosticul ei. Medicul se va consulta si cu alti specialisti (de
exemplu, oncolog), daca este necesar pentru a stabili un plan de tratament complet si
personalizat.

Organizarea ingrijirilor suplimentare

Coordonatorul mentine contactul cu pacientii si membrii familiei acestuia. El
raspunde nevoilor pacientilor in timp ce acestia stau in spital. El faciliteaza luarea in
comun a deciziilor cu pacientii si membrii familiei cu privire la ingrijirea ulterioara, luand
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in considerare dorintele pacientilor, mediul de acasa, posibilitatile sociale si financiare,
precum si disponibilitatea membrilor de familie sau a ingrijitorilor informali pentru ingrijire.
Este sarcina coordonatorului sa impartaseasca informatiile necesare despre planul de
tratament cu profesionistii care vor oferi ingrijiri suplimentare.

Echipa PCCS ofera, de asemenea, suport pentru autogestionarea pacientilor
care merg acasa. Aspectele medicale ale interventiilor de auto-management includ
furnizarea de informatii practice pacientilor cu privire la activitatile de ingrijire (de
exemplu, curatarea tubului de alimentare, inlocuirea pungii stomacului, prevenirea
aparitiei escarelor cauzate de statul in pat) sau nutritia adecvata (de exemplu, pentru a
preveni constipatia).

Urmarirea pacientilor

Pacientii eliberati din spital sunt urmariti in principal de medicii generalisti. Cu
toate acestea, programul PCCS a creat mai multe canale pentru mentinerea continuitatii
(un departament al Centrului Clinic), care, in cooperare cu medicul PCCS, analizeaza
durerea si alte simptome, evalueaza performantele pacientilor si ajusteaza planul de
tratament al pacientilor dupa cum este necesar. Acelasi psiholog poate continua sprijinul
psihosocial inceput in spital, in casele pacientilor. Medicii echipei PCCS lucreaza
indeaproape cu centrul de ingrijiri la domiciliu. Acestia viziteaza pacientii la solicitarea
coordonatorului de ingrijire la domiciliu (de exemplu, pentru a monitoriza gestionarea
durerii). Cand pacientii sunt transferati de la spitalul academic la domiciliu sau intr-o alta
unitate, echipa de ingrijire paliativa va inméana toate informatiile echipei care va oferi
ingrijirile ulterioare. Comunicarea, in practica, este bidirectionalad si implica faptul ca
profesionistii care se ocupa de ingrijirea la domiciliu vor informa echipa de servicii de
consultare atunci cand pacientii cu nevoi de ingrijire paliativa sunt admisi din nou la spital
si_invers. In anumite cazuri, pacienti care au nevoie de ingrijire paliativd sunt
redirectionati si la alte ambulatorii care opereaza in afara Centrului Clinic.

Bariere:

Principala provocare a implementarii a fost acceptarea principiilor de ingrijire
paliativa in sectiile clinice si alinierea activitatilor de ingrijire paliativa (cum ar fi
managementul simptomelor, asistenta psihosociala si gestionarea transferului la
ingrijirea la domiciliu sau la orele finale) cu procedurile de lucru ale departamentului.

Facilitatori:

in faza initiald a programului, managerul echipei PCCS a abordat sefii (atat
medicali cat si seful asistentilor medicali) sectiilor clinice, in care proportia de pacienti
grav bolnavi a fost ridicata si a discutat despre modul in care serviciul de consultanta
paliativa poate fi introdus in procesul de ingrijire.

Increderea in serviciile furnizate de echipa ar putea fi stabilitd prin consultarea
periodica si feedback-ul oferit de specialistii care ofera ingrijiri, pacientii si membrii
familiei.

Membrii echipei paliative participd la educatia si instruirea medicala si de
asistenta medicala la Universitatea din Pécs. Tn acest fel, acestia ii pot ajuta pe viitorii

abordarea lor in ceea ce priveste ingrijirea paliativa.
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Conducere si guvernare

Programul PCCS a fost stabilit de Centrul Clinic. Managementul Centrului Clinic
a fost un sustinator foarte important in implementarea programului.

Intrucat ingrijirea paliativa in mediul spitalicesc era o noud forma de ingrijire in
Ungaria, cerintele formale pentru functionarea PCCS trebuiau stabilite, iar aprobarile de
reglementare necesare trebuiau emise de Oficiul Medicului Sef (o organizatie
guvernamentald).

Seful echipei PCCS este un medic paliativ care coordoneaza cooperarea in
cadrul grupului, consiliaza medicii din sectile clinice si pastreaza contactul cu
conducerea Centrului Clinic.

Forta de munca

Pentru a sprijini furnizarea de ingrijiri paliative in program, au fost create noi
serviciului de consultare. Medicul paliativ si psihologul sunt dedicati sa furnizeze servicii
paliative. Sarcinile principale, drepturile si indatoririle acestor noi roluri profesionale au
fost definite prin adaptarea experientelor internationale la conditiile locale. Activitatile
coordonatorului, medicului paliativ si psihologului sunt inovatoare in Ungaria, deoarece
ofera Tngrijiri paliative intr-un mediu al pacientilor internati care nu a fost anterior efectuat
in sistemul de asistenta ungara.

Coordonator

Pe langa evaluarea nevoilor pacientilor si familiilor, rolul coordonatorului este de

profesionala cu accent special pe ingrijirea paliativa a centrelor si gestionarea traseului
pacientilor. Postul de coordonator este un loc de muncéa cu norma intreaga, si cel mai
adesea este ocupat de o asistenta calificata.

Medicul paliativ

Medicul de ingrijire paliativa efectueaza o evaluare cuprinzétoare si creeaza un
plan personalizat de gestionare a simptomelor tindnd cont de nevoile si obiectivele
pacientului. Este, de asemenea, sarcina medicului sef sa atraga atentia echipei PCCS
din cadrul unitatii. Ingrijirea paliativa necesita o licenta speciala de la medicii de ingrijire
paliative si in gestionarea durerii.

Psiholog

in sistemul de san&tate maghiar, psihologii oferd, de obicei, servicii in afara
facilitatilor de ingrijire medicala. Asistenta psihologica internata este asadar o abordare
inovatoare a programului. Psihologul echipei este implicat in procesul de ingrijire daca
este nevoie de asistenta psihosociala in sectie pentru pacienti, membri ai familiei sau
ingrijitorii profesionisti. Psihologul din cadrul echipei PCCS trebuie sa aiba o diploma in
psihologie si instruire in asistenta si experienta in ingrijirea psihosociala pentru pacientii
cu boli grave si experienta in furnizarea de sprijin pentru membrii familiei.

Finantare
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Licenta acordata pentru aceasta operatiune este o conditie necesara pentru
acordarea rambursarilor, cu toate acestea, niciun contract nu a putut fi incheiat intre
Fondul National de Asigurari de S&nétate si spital pentru finantarea PCCS. In prezent,
legislatia nu este bine stabilita. Tn ciuda lipsei de rambursare din partea Fondului National
de Sanatate, programul PCCS ar putea fi finantat din diverse surse.

O sursé& este DRG. ingrijirile pentru spitalizare din Ungaria sunt rambursate de
DRG; prin urmare, o anumitd suma de finantare poate fi alocata indirect fiecarui pacient
vizitat de PCCS in spital. Suma de rambursare a DRG trebuie sa acopere toate costurile
de tratament si operare; prin urmare, nu numai costul medicamentelor, al fortei de munca
(profesionisti), al serviciilor hoteliere, ci si al costurilor procedurilor de diagnostic,
consultarilor si cheltuielilor generale. Toate serviciile de ingrijire paliativa oferite de PCCS
sunt consultari interne pentru pacienti. A fost introdusa o metoda interna de finantare
incrucisata pentru a transfera veniturile DRG din departamentele clinice catre echipa
PCCS. Facturarea lunara se bazeaza pe numarul de servicii furnizate de echipa inmultit
cu taxa de performanta. O alta surs3 a fost finantarea UE [TAMOP 6.2.4 A-11 / 1-2012-
0065], care a acoperit salariile coordonatorului si psihologului din echipa timp de 3 ani.

Rambursarea insuficienta nu permite acoperirea completa a tuturor costurilor de
operare. Prin urmare, Centrul Clinic ofera resurse suplimentare.

Tehnologii si produse medicale

Programul PCCS nu a acordat prioritate imbunatatirii si utilizarii imbunatatite a
sistemelor tehnologiei informatiei si comunicatiilor (TIC). Cu toate acestea, sistemul de
informatii al spitalului (eMedSolution) de la Centrul Clinic a fost schimbat pentru a sprijini
cererile de ingrijire paliativa si documentatia din cadrul institutiei. A fost elaborat un modul
special pentru a solicita consultarea echipei si pentru a tine evidenta documentatiei
electronice.

Sistemul contine informatii despre motivele consultarilor solicitate, recomandari
si informatii cu privire la procesul de ingrijire ulterioara a pacientilor si informatii specifice
Cu privire la:

1) capacitatea pacientilor de a se auto-ingriji (de exemplu, Karnofsky
Performance Status Scale);

2) tipul si nivel de durere pe o scara a simptomelor specifice (de ex. Scala
de evaluare numerica).

Unele dintre partile interesate (asistenti, manageri, ingrijitori informali) si-au
exprimat nevoile pentru ca noile aplicatii IT (de exemplu, monitorizarea la distanta,
sistemul de informatii pentru ingrijire imbunatatit si consultarea video) sa fie utilizate in
procesul de ingrijire.

Asociatia Centrelor de Ingrijire Paliativd din Ungaria*® (Hungarian Hospice
Palliative Association - HHPA) a fost infiintata de 19 spitale in anul 1995 ca asociatie
nationala. in anul 2016, HHPA avea 46 de asociatii membre.

Aderare

Datorita activitatii HHPA, centrele sunt finantate de Fondul National de Asigurari
de Sanatate, directivele de asistenta sunt incluse in Programul National de Control al

43 https://hospice.hu/en/association
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Cancerului (2005), iar Asociatia Centrelor de ingrijire Paliativa din Ungaria a devenit
membru al Consiliului National de Sanatate (2006) .

Asociatia Centrelor de Ingrijire Paliativd din Ungaria si-a asumat un rol

semnificativ in coordonarea si organizarea centrelor de ingrijire din Ungaria inca din
1995: in special la stabilirea temeiului legal, formarea sistemului national de invatamant,
publicarea manualelor si standardelor si pastrarea legaturii cu factorii de decizie.

1.

Principalele activitati ale Asociatiei sunt:

Monitorizarea si coordonarea activitatii organizatiilor nationale de ingrijire. Tn
fiecare an se face un rezumat al datelor statistice si se publica rezultatele, se
prezintd in conferinte nationale si internationale si se transmit organizatiilor
membre si factorilor de decizie. Asociatia informeaza in mod regulat organizatiile
nationale de asistenta despre instruiri, evenimente, aplicatii, legi etc. pe site-ul
web www.hospice.hu

Elaborarea documentelor legale privind ingrijirile paliative in Ungaria prin
introducerea termenului Centru (Hospice) si capitolul destinat drepturilor
pacientului din Legea privind ingrijirea sanatatii (1997); Indrumarile nationale
(2000 si 2002) si Standardele minime (2004). in 2003, a fost initiatd o examinare
parlamentara cu organizatile pentru drepturile omului si pentru drepturile
pacientilor pentru a include ingrijirea din centre in sistemul de sanatate.

incepand cu anul 1995, Asociatia a organizat instruiri acreditate de baza si

in 2008, peste 3800 de persoane au participat la sesiunile de pregatire.

A fost publicata o serie intitulata ,Hospice Pacient Care” si alte 23 de materiale
didactice au fost publicate cu participarea Asociatiei. Au fost traduse o multime de
documente in maghiara, printre altele Recommendation Rec (2003) 24 a

(Consiliul Europei, 2003).

Organizarea conferintelor anuale despre centre si ingrijirea paliativa, oferind un
forum pentru schimbul de experienta practica si cunostinte stiintifice.

Asociatia a devenit membru al Asociatiei Europene pentru ingrijire Paliativa

(EAPC) in anul 1999. Tn anul 2003, Katalin Hegediis a devenit membru al Consiliului de
Administratie al EAPC, primul specialist care a fost ales din tarile est-europene. Datorita
eforturilor de lobby, Asociatia Centrelor de ingrijire Paliativa din Ungaria a devenit
organizatorul celui de-al zecelea Congres al EAPC in anul 2007.

FRANTA
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Cadrul legal privind ingrijirile palliative Tn Franta il reprezintda Codul sanatatii
publice*, partea |, cartea |, titlul | — Drepturile persoanelor bolnave si ale utilizatorilor
serviciilor medicale, in care au fost incluse:

» Legea nr.2016-87 din 2 februarie 2016 privind crearea de noi drepturi in favoarea
bolnavilor si a persoanelor la sféarsitul vietii, cunoscutd sub numele de legea
Claeys-Léonetti, JORF no.0028 din 3 februarie 2016;

* Legea nr.2005-370 din 22 aprilie 2005 privind drepturile pacientilor si sfarsitul
vietii, cunoscuta sub denumirea de legea Léonetti, JORF no.95 din 23 aprilie 2005;

= Legea nr.2005-102 din 11 februarie 2005 pentru egalitatea in drepturi si sanse,
participarea la viata sociala si cetatenia persoanelor cu dizabilitati;

* Legea nr.2002-303 din 04 martie 2002 privind drepturile bolnavilor si calitatea
sistemului de sanatate;

= Decretul nr.2006-119 din 6 februarie 2006 privind directivele anticipate;

*= Decretul nr. 2010-107 din 29 ianuarie 2010 privind conditiile pentru punerea in
aplicare a deciziilor de limitare sau de oprire a tratamentelor medicale;

» Legea nr.99-477 din 9 iunie 1999privind garantarea dreptului la Tngrijire si sprijin
paliativ.

in 1986, Raportul grupului de lucru din guvernul francez ,ingrijire si sustinere pana
la final”*> a marcat prima etapa in politizarea problemelor umane si sociale care apar la
sfarsitul vietii. Asistenta medicala in ingrijirea paliativa a fost prezentata sub termenul de
,asistare a pacientului”. La 26 august a aceluiasi an, o Circulara* instituie ingrijirile
paliative ca ingrijiri menite sa raspunda nevoilor specifice ale persoanelor care au ajuns
la sfarsitul existentei lor.

Treisprezece ani mai tarziu, Legea din 9 iunie 1999 vizand garantarea dreptului
de acces la ingrijiri paliative*’ a afirmat in art.1 ceea ce se revendica astazi in ceea ce
priveste dreptul universal de acces la ingrijiri paliative: Orice persoana bolnava, a cérei
afectiune o cere, are dreptul s& solicite ingrijire paliativa si sprijin. Ingrijirea paliativa este
o ingrijire activa si continua, practicata de o echipa interdisciplinara intr-o institutie
medicala sau la domiciuliul bolnavului. Acestea urmaresc sa amelioreze durerea, sa
atenueze suferinta mentala, sa protejeze demnitatea persoanei bolnave si s ii sprijine
pe cei din jurul acesteia. Bolnavul se poate opune oricarei investigatii sau terapii.

Acest tip de descriere este neobisnuit pentru o lege. O astfel de atentie la detalii
atesta importanta pe care parlamentarii i-au acordat-o. Conceptul de democratie pentru
sanatate (abordare care vizeaza implicarea tuturor actorilor sistemului de sanatate in
elaborarea si implementarea politicilor de sanatate, intr-un spirit de dialog si concertare)
este o mostenire directa a ,anilor SIDA”, perioada in care bolnavii au politizat problemele
de sanatate publica prin actiunile lor militante, cu scopul de a face auzite vocile oamenilor

“https://www.legifrance.gouv.fr/affichCode.do:jsessionid=0085A4B45FEC0498 7F03FCOA3EE14ECE.tplgfi29s 2
2idSectionTA=LEGISCTA000006170991&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20200429
Shttps://www.albatros06.fr/PDF/rapport-prel-1986-86-32bis-aide-aux-mourants.pdf
4Shttp://affairesjuridiques.aphp.fr/textes/circulaire-dgs3d-du-26-aout-1986-relative-a-lorganisation-des-soins-et-a-

laccompagnement-des-malades-en-phase-terminale/
“Thttps://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT00000021212 1 &categorieLien=id
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in cauza. Aceste actiuni au dus la recunoasterea autonomiei persoanei bolnave si la
respectarea vointei sale informate (chiar si la refuzarea unui act medical).

Textul traduce ingrijorarea de a elimina ,riscul de obstinatie nejustificata” — in
explicarea conceptului, trei parametri sunt luati in considerare: 1. utilitatea unui
tratament; 2. daca acesta este proportional sau nu; 3. existenta si a unui alt scop decét
intretinerea artificiala a vietii. Cu alte cuvinte, trebuie evaluat daca un act de ingrijire este
util sau nu, daca este disproportionat (implica unele mijloace care nu sunt raportate la
beneficii/riscuri) sau daca mentine artificial viata, fara speranta de imbunatatire; aceasta
ingrijire este nerezonabila si, ca atare, trebuie opritd sau nu trebuie aplicata*® — in timp
ce sustine asistarea bolnavilor, considerati ca persoane carora li se recunoaste dreptul
de a-si trai viata pana la sfarsit, in demnitate si usurare. Si aceasta, cu trei ani inainte de
adoptarea Legii nr.2002-303 din 4 martie 2002 privind drepturile bolnavilor si
calitatea sistemului de sanatate*°.

Definitia conceptului de ingrijire paliativa urmareste sa ofere profesionistilor
medicali surplusul necesar de reflectii si angajamente necesare in aceste situatii umane
dificile, respectiv resursele necesare punerii in aplicare a acestei ingrijiri in sistemul de
spitalizare institutionala si la domiciliu. Din 1999, nu mai putin de patru planuri nationale®°
au vizat dezvoltarea acestor resurse; in prezent, a fost solicitat un al cincilea plan,
deoarece rezultatele nu s-au ridicat la inatimea asteptarilor pentru obtinerea accesului
universal la ingrijirea paliativa.

In 2017, sistemul de ingrijire paliativa®' era format din 6.592 de paturi dedicate,
157 de unitati, 430 de echipe de ingrijire paliativd mobila si 107 retele. O oferta
insuficientd, dupa cum mentiona Consiliul de Stat in studiul sdu din iunie 2018,
subliniind necesitatea de a garanta accesul la ingrijiri paliative, ca reactie la observatia -
astazi in unanimitate — ca acestea sunt dezvoltate insuficient, sunt limitate si sunt
distribuite inegal in teritoriu.

Dupa 1999, capacitatea de asistare paliativa trebuia sa se raspandeasca in toate
practicile de asistentd medicala, pentru a asigura calitatea si confortul vietii Thainte de
faza terminala a unei boli. De atunci, a fost creata o specialitate universitara medicala -
medicina paliativa.

Din 1999, Franta a experimentat inventarea legislatiei privind sfarsitul vietii, unde
etica medicala si chiar moralitatea in ansamblu fsi impuseseré anterior regulile.in ultimele
doua decenii, reglementarile au fost perfectionate pe parcursul evolutiei dezbaterii
sociale, animata de emotia si dramatismul anumitor cazuri ale caror circumstante au fost

“https://www.aspfondatrice.org/lobstination-deraisonnable-etat-des-lieux-en-2017-medecin-responsable-du-
service-de-medecine-palliative-au-centre-hospitalier-rene-dubos/
“https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000227015
%https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/031215 - plabe56.pdf

SThttps://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos _cc 2018 02 16_a_web_pages hd.pdf#page=7
Zhttps://www.conseil-etat.fr/ressources/etudes-publications/rapports-etudes/etudes/revision-de-la-loi-de-bioethique-
quelles-options-pour-demain
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facute publice (de exemplu, cazul lui Vincent Humbert>3 in urma caruia, in 2005, legea
Leonetti a recunoscut drepturile pacientilor la sfarsitul vietii, sau cazul lui Vincent
Lambert54).

Accesul la sedare profunda si continud pana la moarte®®, instituit prin Legea nr.
2016-87 din 2 februarie 2016 privind crearea unor noi drepturi in favoarea
bolnavilor si a persoanelor la sfarsitul vietii*®® poate fi asimilat eutanasiei lente, aspect
controversat, intens dezbatut si care pare a conduce la dezincriminarea suicidului asistat
medical/eutanasiei, care ar putea fi numite eufemistic asistentd medicala activa pentru
moarte.

Prin Legea Léonetti din 2005% au fost introduse directivele (instructiunile)
anticipate®® ale pacientului (asa-numitul testament medical/testament viu/). Orice adult
poate, daca doreste, sa faca o declaratie scrisa pentru a preciza dorintele sale cu privire
la sfarsitul vietii. Astfel, aceste directive permit implicarea pacientului in deciziile medicale
la sfarsitul vietii, in special in continuarea sau incetarea tratamentului in cazul in care nu
mai este capabil sa-si exprime vointa (coma, tulburari cognitive profunde, accident,
evolutia unei boli, batranete etc.). Profesionistii medicali trebuie sa respecte dorintele
exprimate Tn directivele anticipate, in conformitate cu legislatia in vigoare. Confruntat cu
un pacient la sfarsitul vietii, indiferent de cauza si care nu poate sa-si exprime vointa,
medicul are obligatia de a intreba in primul rdnd despre existenta acestor directive
anticipate si de a le respecta, in conformitate cu situatia medicala. Directiva este un
document scris, care trebuie datat, semnat, cu nume, prenume, data si locul nasterii.
Atunci cand pacientul nu este capabil sa scrie, o persoana de incredere poate face acest
lucru, in prezenta a doi martori, specificand numele si calitatile lor si cad documentul este
intr-adevar expresia vointei libere si coezive. Exista un formular-tip%, insa utilizarea
acestui model nu este obligatorie, directivele in avans pot fi scrise de mana pe hartie,
insa formularul garanteaza ca expresia vointei pacientului indeplineste conditiile de
validitate prevazute de lege. Pacientul poate exprima, in avans, refuzul sau acordul
continuarii, limitarii sau stoparii tratamentelor, mentinerii artificiale a vietii sau sedarii
profunde si continue. Totusi, aceste decizii vor fi puse in aplicare numai dupa o anumita
procedura intr-o comisie colegiala care va verifica daca situatia pacientului le autorizeaza
si daca aceasta a fost intr-adevar vointa pacientului. Legislatia franceza nu permite
suicidul asistat sau eutanasia; prin urmare, directivele anticipate nu pot contine o
solicitare in acest sens.

Shttps://www.lefigaro.fr/actualite-france/2018/08/03/01016-20180803 ARTFIG00020-vincent-humbert-1-homme-
qui-a-relance-le-debat-sur-la-fin-de-vie.php
Shttp://www.slate.fr/story/177501/sante-medecine-affaire-vincent-lambert-justice-comite-onu-obstination-
deraisonnable

Shttps://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/fichesedation.pdf
Shttps://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031970253 &dateTexte=20200428
SThttps://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cid Texte=JORFTEXT000000446240& dateTexte=20200428
Bhttps://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/etre-acteur-de-sa-fin-de-
vie/article/anticiper-sa-fin-de-vie-les-directives-anticipees
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/fichedirectivesanticipe es 10p exev2.pdf
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in functie de dorintele pacientului si de capacitatea celor din jurul sau, ingrijirea

paliativa este asigurata in institutii medicale sau la domiciliu ori locul de resedinta (azil,

camin etc.). intre diferitele moduri de ingrijire existd o permanenta Si necesara
coordonare.

in Franta, exista trei tipuri de structuri de ingrijire paliativa in institutii medicale:

» Unitatile de ingrijire paliativa (USP)®° sunt structuri de spitalizare de aproximativ

10 paturi care primesc pacienti pentru ingrijire paliativa pentru o perioada limitata.

paliativ. T$i rezerva capacitatea de a primi cele mai complexe si/sau cele mai
dificile cazuri. in acest mod, USP asigura o triplad misiune: ingrijire, invatamant si
cercetare.

= Echipele mobile de ingrijire paliativa (EMSP)®' sunt responsabile pentru furnizarea
de ajutor, sprijin, atentie activa si consiliere pentru persoanele care au grija de
pacientii la sfarsitul vietii, ingrijiti in alte servicii. Misiunea EMSP se refera la:
ingrijirea generala a pacientului si a cercului sau familial, gestionarea durerii si a
altor simptome, sprijin psihologic si psihosocial, reconciliere, intoarcere si

= Paturile identificate in_ingrijirile paliative®? (Lits Identifiés Soins Paliatifs-LISP;
situate in afara USP) ,LISP sunt situate in serviciile/departamentele din spital care
se confrunta cu sfarsitul vietii sau cu moartea frecventa, dar a caror activitate nu

serviciu sau al unei unitati de ingrijire face posibila optimizarea organizarii sale
pentru a oferi un réspuns mai adecvat pacientilor care sunt in ingrijire paliativa si
sprijin, precum si rudelor lor. Acestea permit o deschidere si o legatura intre
domiciliu si unitatea medicala, de exemplu in cadrul unei retele de sanatate
(ingrijire paliativa, oncologie). Aceste paturi permit, de exemplu, sa asigure
preluarea pacientilor de acasa atunci cand se impune.

ingrijirea paliativa la domiciliu(Hospitalisation a domicile)®® necesita:

= Disponibilitatea unei echipe locale formata din profesionisti: medic curant,
infirmier, fizioterapeut, kinetoterapeut, inotitori etc.

= Capacitatea celor din jur de a asigura mentinerea ingrijirilor paliative;

= Coordonarea profesionistilor care se ocupa la domiciliu de persoana bolnava,
precum si expertiza medicala (evaluarea durerii sau a simptomelor) de catre o
echipa de consultanti in ingrijire paliativa;

» Expertiza sociala si sprijin psihologic, daca este necesar;

* Legatura cu asociatiile de voluntari.

Doua tipuri de dispozitive permit ingrijirea paliativa la domiciliu:

Ohttp://www.hopitalhoudan.fr/Unite-de-soins-palliatifs.html
¢Thttps://soin-palliatif.org/soins/emsp/

http.//www.sfap.org/system/files/recommandations-lisp-de-la-sfap.pdf
9https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/had-10951/had
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1. Serviciile de spitalizare la domiciliu depind de structura si resursele spitalului.
Acestea permit participarea cadrelor medicale, astfel incat pacientii care doresc,
pot fi ingrijiti acasa.

2. Retelele de ingrijire paliativa coordoneaza toate celelalte structuri pentru a
mentine legatura intre toti profesionistii care preiau un pacient la domiciliu.
Reteaua participa activ la ingrijirea la domiciliu a pacientilor, in cele mai bune
conditii.

Avand in vedere numarul de resurse mobilizate pentru spitalizarea la domiciliu
pentru ingrijiri paliative, este evident ca aceatea antreneaza costuri importante. Totusi,
asigurarile de sanatate si fondurile mutuale pot acoperi costurile tratamentului. Aceste
costuri sunt, In general, rambursate pana la 80%, dar pot fi rambursate integral atunci
cand este cazul in principal o conditie pe termen lung.

Pacientul beneficiazd de ceea ce se numeste indemnizatie de autonomie

personald®- APA. De asemenea, poate beneficia de ajutor de la fondul national de
actiune sociala al CNAMTS din asigurarile de sanatate.
De asemenea, pentru rude sau insotitori, exista o indemnizatie zilnica pentru sprijin si
ingrijire - AJAP®5. Aceste ajutoare permit pacientului si persoanelor apropiate sa suporte
mai usor costurile care rezulta din spitalizarea la domiciliu, facand posibila sederea acasa
(costul mediu al spitalizarii la domiciliu este de 240 € pe zi).

In abordarea paliativa, pacientul este in centrul unui sistem in jurul caruia multi
actori sunt chemati sa joace un rol important in relatiile dintre ei. Multidisciplinaritatea si
inter-disciplinaritatea sunt esentiale in furnizarea de ingrijiri paliative: medici, asistente,
ingrijitori, fizioterapeuti, asistenti sociali, psihologi, insotitori, voluntari, terapeuti
ocupationali, kinetoterapeuti etc.

Una dintre particularitatile activitatii de fingrijire paliativa este importanta
voluntarilor. In Franta existd numeroase asociatii, dintre acestea doua treimi fiind grupate
Paliative®®) sau in federatia JALMALV®’. Aceastd miscare asociativa a societatii a fost
adesea sursa de constientizare a profesionistilor de necesitatea de a infiinta un sector
de ingrijiri paliative. Ceea ce sta la baza voluntariatului este mai ales o dimensiune
relationala. Voluntarul este prezent si disponibil pentru a asculta, uneori pentru a rupe
singuratatea celor care se confrunta cu boala. Acesta nu inlocuieste ingrijitorii sau rudele
persoanei bolnave, ci isi exprima pur si simplu solidaritatea cu o alta fiinta umana,
respectand diferentele si dorintele bolnavului.

GERMANIA

%https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F 10009
%https://www.ameli.fr/entreprise/vos-salaries/evenements-familiaux/fin-de-vie-proche-conges-aides/allocation-
accompagnement-fin-vie

https://www.unasp.org/

Thttps://www.jalmalv-federation.fr/
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Ingrijirea paliativd in Germania a cunoscut o dezvoltare dinamica in ultimii 50 de
ani si este acum recunoscuta pe scara larga in societate si in politica. Incepand cu 2007,
ingrijirile paliative au fost stabilite prin lege in Germania, ca parte integranta a sistemului
complex de asistentd medicala, cu aproximativ 5.000 de paturi in 235 de spitale si 304
sectii paliative (la nivelul anului 2018). ingrijirea paliativa in ambulatoriu cuprinde 300 de
contracte pentru echipe specializate. Unsprezece mii de medici au dobandit calificare in
ingrijirea paliativa si 100.000 de voluntari sprijina activitatea de asistenta in 1.400 de
servicii ambulatorii rezidentiale. Ingrijirea paliativa este o parte integrata a curriculum-ului
pentru studentii la medicina cu specializarea medicina paliativa in 11 din cele 36 de
universitati.

La inceputul anilor ‘70, preoti, medici si studenti la medicina s-au intélnit cu Cicely
Saunders®8, realizand un documentar televizat despre azilul german St.Christopher.
Documentarul a animat discutii controversate despre necesitatea unor Sterbekliniken
speciale (,clinici ale mortii”), idee de neacceptat in principal de conducatorii Bisericii. in
comparatie cu alte tari. Prima unitate de ingrijire paliativa a fost deschisa la Spitalul
Universitar din KéIn, in 1983. n acelasi timp, in ambele parti ale Germaniei impartite
atunci, au fost introduse modele inovatoare pentru ingrijirea muribunzilor, cu foarte putin
sprijin public si financiar.

In anii ‘90, In Germania acum unitd, Staying in motion (,A rdmane in miscare”) a
constituit impulsul venit din partea multor oameni dedicati, din diferite profesii, de a se
dezvolta calificari si structuri de ingrijire paliativa in diferite domenii ale asistentei
medicale. Infiintarea Asociatiei Germane de Aziluri si Ingrijiri Paliative n 1992 si a
Asociatiei Germane pentru Medicina Paliativa (DGP) Tn 1994 au fost repere importante.
Din 1997, a urmat implementarea diverselor programe de invatamant paliativ pentru
diferite profesii; prima lege a azilurilor a fost adoptata in 1996, apoi in 2007 o lege care
a permis tuturor celor in nevoie sa aiba acces la ingrijiri paliative specializate in
ambulatoriu.5®

La 5 noiembrie 2015, Bundestag-ul a adoptat, cu o mare majoritate de voturi,
und Palliativgesetz - HPG)’?; legea contine o varietate de masuri care imbunatatesc
ingrijirile si asistenta medicald, psihologica si spirituala pentru persoanele aflate in ultima
in special in regiunile rurale. ingrijirea paliativd trebuie sa atenueze consecintele unei
boli (paliatie) atunci cdnd nu mai exista nicio perspectiva de vindecare si se poate acorda
la domiciliul bolnavului, intr-un spital sau intr-un azil.

Medicina paliativa si munca ingrijire au scopul de a permite pacientilor in ultimul
stadiu sa traiasca putinul timp ramas Tn mod demn si increzator. Oferirea de ajutor
oamenilor grav bolnavi, aflati aproape de moarte, este o cerinta a insasi umanitatii. Acest
ajutor trebuie extins in toatd Germania. De aceea, consolidam asistenta si ingrijirile

%8https://cicelysaundersinternational.org/dame-cicely-saunders/

%https://eapcnet.wordpress.com/2019/02/1 1/milestones-fifty-years-of-hospice-and-palliative-care-in-germany/
https://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger BGBI&jumpTo=bgbl115s2114.pdf# bgbl
%2F%2F*%5B%40attr id%3D%27bgbl115s2114.pdf%27%5D 1588167219863
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paliative oriunde oamenii isi petrec ultima faza a vietii - fie c& este acasa, intr-un spital,
intr-un sanatoriu sau intr-un azil. In acelasi timp, imbunatétim toate cdile de informare si
consiliere, astfel incéat ofertele de ajutor sa fie mai bine cunoscute. Pentru ca fiecare om
trebuie sa aiba certitudinea ca este bine ingrijit si asistat la sfarsitul vietii — a declarat
ministrul federal al Sanatatii din acea vreme, Hermann Grohe.

Masurile tintite si stimulentele financiare vin sa consolideze asistenta paliativa in
ambulatoriu si Tngrijirea paliativa la domiciliu. Atat in spitale, cat si in aziluri, ingrijirile
paliative sunt extinse, deoarece multe persoane isi petrec ultimele luni de viata acolo.
Munca in regim ambulatoriu si cea stationara sunt sustinute financiar de companiile de
asigurari de sanatate mai mult decat inainte.

Pentru ca rezidentii azilurilor s& primeasca ingrijiri paliative si asistenta in ultima
lor faza de viata, in conformitate cu dorintele lor, unitatile de ingrijire medicala au obligatia
sa coopereze cu medicii si serviciile de asistenta medicala.

Tn viitor, fiecare persoana asigurata va avea, de asemenea, dreptul la consultanta
si asistenta individuala din partea companiei de asigurari de sanatate in selectarea si
utilizarea serviciilor de ingrijire paliativa.’’

in conditiile legii, ingrijirile paliative au devenit o parte integranta a asistentei
medicale obisnuite in asigurarea legald de sanitate (GKV)72. in domeniul medical
contractual, autoritatile landurilor au convenit sa plateasca beneficii suplimentare - pentru
ori specialisti, ca si pentru a finanta retelele de lucru. Ingrijirea paliativa este, totodats,
consolidata ca parte a asistentei medicale la domiciliu.

Resursele financiare ale unitatilor medicale pentru copii si adulti au avut parte de
o atentie sporitd. Pentru aceastea, s-a majorat alocatia minima zilnica pentru asigurarea
de sanatate pentru spitale, pentru fiecare persoana asigurata (267,75 euro in 2017).
Companiile de asigurari de sanatate acopera 95% din costurile eligibile. Au fost incheiate
acorduri-cadru independente pentru spitalele de copii.

Serviciile de asistenta ambulatorie pot primi subventii pentru costurile de personal,
precum si pentru costurile de materiale si echipamente, subventia pentru asigurarea de
sanatate pe serviciu a crescut, iar spitalelor li s-au oferit bugete mai mari pentru a sprijini
rudele indoliate. Tn plus, va trebui s& fie luatd in considerare tot mai mult ingrijirea
ambulatorie in casele de batrani; in prezent, spitalele pot solicita, servicii de asistenta
pentru a oferi ingrijiri pacientilor in faza terminala.

ingrijirea la sfarsitulvietii a devenit o parte integranta a contractului de furnizare a
serviciilor medicale in cadrul asigurarilor de sanatate. Trebuie incheiate acorduri de
cooperare intre casele de ingrijire medicald/sanatorii si medicii de familie/medicii
specialisti. Medicii care participa in acest sector primesc o remuneratie suplimentara. in
plus, sanatoriile sunt obligate sa coopereze cu serviciile de asistenta ambulatorie si
trebuie sa faca transparentd cooperarea cu retelele de spitale si de ingrijire paliativa. in
plus, centrele de ingrijire pot oferi rezidentilor planuri personalizate si complete de

"https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Gesundheit/Flyer Poster_etc/
Hospiz-_und_Palliativgesetz.pdf
"https://www.gesetzlichekrankenkassen.de/system/system.html
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asistenta medicala, consiliere psihosociala si spirituala. Aceste servicii speciale sunt
finantate de casa de asigurari de sanatate.

Spitalele pot percepe taxe suplimentare pentru serviciile de ingrijire paliativa
multiprofesionala, pe o baza specifica spitalului, iar din 2019 exista taxe suplimentare la
nivel national pentru acest lucru,in baza legii. Spitalele pot infiinta echipe de ingrijire
paliativa interne sau pot coopera cu servicii externe.

Persoanele asigurate au dreptul la consultanta si asistenta individuala din partea
asiguratorilor legali de sanatate in selectarea si utilizarea serviciilor de ingrijire paliativa
si de asistentd medicala. Companiile de asigurari de sanatate trebuie sa furnizeze, de
asemenea, informatii generale despre optiunile pentru ultima faza a vietii, in special n
ceea ce priveste directivele in avans si autorizarea procurii.

Asociatia nationala a fondurilor de asigurari de sanatate are mandatul de a raporta
in mod regulat asupra diferitelor instrumente care vizeaza pacientii care au nevoie de
ingrijiri paliative.

Miscarea hospice din Germania - ca si in alte tari europene - se bazeaza pe
angajamentul civic si voluntar. Potrivit Asociatiei Germane pentru Hospice si Ingrijiri
Paliative (DHPV), in prezent aproximativ 100.000 de persoane sunt implicate in munca
civica, voluntara sau cu norma intreaga in ingrijiri paliative. Odata cu decizia ca
asigurarile de sanatate sa sprijine mai mult servicille de asistentd ambulatorie si
stationara, se preia o dorinta expresa a asociatiilor de asistentd paliativa. Cu toate
acestea, nu exista o finantare completa de catre casa de asiguraride sanatate; o parte
din cheltuieli vor fi suportate in continuare din donatii. Acest lucru asigura ca ingrijirea
paliativa va continua sa fie modelata prin voluntariat si implicare civica.

BELGIA

Cadrul legislativ general cuprinde:
« Legea privind drepturile pacientului, 22 august 2002;73
« Legea cu privire la ingrijirile palliative, 14 iunie 2002;4
o Legea care modifica Legea din 14 iunie 2002 privind ingrijirea paliativa, largind
« Legea privind eutanasia, 28 mai 2002;7®
« Legea de modificare a Legii din 28 mai 2002 referitoare la eutanasia pentru
minori - 28 februarie 2014.77

Thttp://www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/wet_betreffende_de_rechten_van_de pati__nt_-
22 08 2002_- bs 26_09 2002.pdf

http://www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/wet_betreffende de_palliatieve zorg_-

_14 06 2002 - bs 26 _10 2002.pdf
Thttp://www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/uitbreiding_pz 2016 07 21.pdf
Thttp.//www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/wet_betreffende_de_euthanasie - 28 05 2002 -

_bs_22_06_2002.pdf

77httg://www.Qallia'[ief.be/accounts/143/attachmen‘[s/wetgeving/wet euthanasie_minderjarigen bs 12 03 2014.pdf
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Primul serviciu de ingrijire paliativa si prima echipa de ingrijiri paliative la domiciliu
au fost create in urméa cu mai bine de 20 de ani. incepand din 1991, Ministerul Afacerilor
Sociale a finantat proiecte experimentale pentru ingrijirea paliativa la domiciliu, in spitale
si in aziluri. Retelele paliative au fost create in 1997, prin Decretul regal din 19 iunie
199778, Aceste retele acopera intregul teritoriu belgian (15 retele in Flandra, 1 retea
bilingva la Bruxelles, 8 retele in Valonia si 1 retea in comunitatea germanofona). Retelele
dezvolta urmatoarele activitati:

= cresterea gradului de constientizare a publicului;

* organizarea de cursuri de ingrijire paliativa pentru lucratorii in sanatate si pentru
voluntari;

= coordonarea diferitor actiuni precum definirea protocoalelor de cooperare pentru
a garanta o complementaritate optima intre organizatii si servicii;

= oferireade consiliere si sprijin logistic pentru a spori eficienta actiunilor si sprijinul
acordat pacientilor;

» evaluarea serviciilor paliative si estimarea decalajului dintre nevoi si servicii.

Ingrijirea paliativa la domiciliu
Echipele paliative de ingrijire la domiciliu au fost create pentru a sprijini
insotitorii/rudele aflate in prima linie de ingrijire. Decretul regal din 13 octombrie 19837°
a definit criteriile minime pentru acordurile dintre aceste echipe si Comisia van de
Verzekering voor Geneeskundige Verzorging a Institutului National pentru Asigurari de
Sanatate si Invaliditate (INAMI - RIZIV)2°. Tn anul 2008, 28 de echipe au semnat un astfel
de acord. Dupa cum este definit in conventiile cu INAMI-RIZIV, echipa de ingrijire
paliativa la domiciliu are urmatoarele misiuni:
* sa discute problemele cu ingrijitorii Si sa ii consilieze cu privire la toate aspectele

si spiritual);

= sa informeze pacientul si familia acestuia despre diagnostic, tratament si
prognostic. Aceste doua prime misiuni presupun functionalitatea unui serviciu
pentru apeluri telefonice 24 de ore din 24;

* sa coordoneze ingrijirile paliative prin acorduri cu medicii generalisti/de familie,
asistenti medicali si voluntari;

= sa se asigure ca echipametul necesar este disponibil la domiciliul pacientului;

* sa ofere sprijin psihologic si spiritual ingrijitorilor/rudelor din prima linie de ingrijire.
in situatii specifice, numai dupa consultarea si cu permisiunea lor, echipa paliativa
de ngrijire la domiciliu poate indeplini sarcini specifice de ingrijire.

8http.//www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/kb_normen_samenwerkingsverband_palliatieve _zor
g - 19 061997 - bs 28 06_1997.pdf

"http://www.palliatief.be/accounts/143/attachments/wetgeving/kb_criteria_overeenkomsten_tussen_mbe_s_en_rizi
v_- 13 10 1998 - bs 4 11 1998.pdf
8https://www.inami.fgov.be/fr/Pages/default.aspx
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Pe langa crearea echipelor de asistenta la domiciliu, numeroase alte masuri au
acasa.

Decretul regal din 2 decembrie 19998! a introdus o ,suma forfetara paliativa”
pentru pacientii paliativi care stau acasa, in scopul de a acoperi costurile
medicamentelor, nevoilor si materialelor de ingrijire medicald. Decretul defineste
pacientul paliat acasa ca fiind persoana care sufera de una sau mai multe boli ireversibile
care evolueaza nefavorabil; situatia sa fizica/psihologica se deterioreaza grav;
interventiile terapeutice si revalidarea nu au efect asupra aceastei evolutii nefavorabile;
prognosticul nu este unul optimist si moartea poate interveni in timp scurt (speranta de
viata intre 24 de ore si 3 luni); exista serioase nevoi fizice, psihologice, sociale si spirituale
care necesita asistentd indelungata si continua; daca este necesar, sunt solicitati
ingrijitorii cu competente specifice si sunt utilizate mijloace tehnico-medicale adecvate;
pacientul raméane acasa sau are intentia de a muri acasa si indeplineste conditiile definite
in formularul anexat la Decretul Regal.

in plus, este oferitd pentru o sum4, infirmier, iar pacientul paliat la domiciliu nu
trebuie sa plateasca nicio contributie personala atunci cand este tratat de asistente,
fizioterapeuti si medici generalisti.

in cele din urma, crearea centrelor de zi paliative a avut scopul de a oferi familiei
un anumit ragaz. Aceste centre au fost finantate pentru prima data ca proiecte pilot de
catre Institutul National de Asiguréari de Sanatate (INAMI-RIZIV). in 2006, aceste proiecte
pilot au fost transferate catre Comunitati si integrate in legislatia privind centrele de zi
geriatrice.

Ingrijirea paliativa la spital
Doua structuri de ingrijire paliativa au fost infiintate in spitale. In primul rand, au
fost create 379 de paturi paliative SP, raspandite uniform in tara. Aceste paturi SP sunt
grupate in sectii de ingrijire paliativd (PCU) cu 6 pana la 12 paturi. Paturile sunt impartite
pe mai multe unitati spitalicesti sau unite intr-o unitate independenta. Numarul de sectii
de Tngrijire paliativd per spital este limitat la una. in al doilea rand, functia paliativa din
spital a fost dezvoltata pentru pacientii paliativi care nu stau intr-un PCU. Aceasta functie
paliativa, obligatorie in fiecare spital, cuprinde toate activitatile pentru tratamentul,
ingrijirea si sprijinul pacientilor terminali adica:
* introducerea unei culturi paliative in scopul de a-i face pe ingrijitori/insotitori sa fie
constienti de necesitatea acesteia;
= consultanta pentru personalul spitalului (medici, asistenti medicali si paramedici)
in ceea ce priveste ingrijirea paliativa si politica de ingrijire paliativa;
» organizarea pregatirii pentru ingrijiri paliative;

* Tnregistrarea si evaluarea misiunii paliative Tn spital.

81http://www.ejustice just.fgov.be/cgi/article_body.pl?language=fr&caller=summary&pub_date=99-12-
30&numac=1999024141
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Aceasta functie paliativa este realizatd de o echipa multidisciplinara ai carei
membri apartin serviciilor medicale, de asistentd medicala si paramedicala. Echipa este
completata de un psiholog, un asistent social sau o infirmiera sociala. Aceasta echipa
multidisciplinara este asistata de o echipa de sprijin paliativ mobila, compusa din cel putin
trei membri: un medic specialist, o asistentd medicala si un psiholog.

Sprijin pentru pacientul paliativ in centrele rezidentiale si de ingrijire medicala
O functie paliativa similara a fost creata in centrele rezidentiale si cele de ingrijire
medicala. Responsabilitatea medicului si a asistentei medicale este de a introduce o

formula recomandari cu privire la ingrijirea paliativa si de a organiza instruirea in ingrijirea
paliativa. O altd masura prevede o indemnizatie pentru instruire prin partea C din
indemnizatia de asigurare de sanatate, potrivit legii. Din iulie 2008, este disponibil un
buget suplimentar pentru persoana cu competente paliative, cu norma partiala (,personal
de reactivare”).

Suspendarea activitatii profesionalea membrilor de familie

Legea belgiana privind suspendarea activitatii profesionale ofera fiecarui angajat
posibilitatea de a-si lua un concediu de ingrijire paliativa - norma intreaga, jumatate de
norma sau 20% - pentru a acorda asistenta medicala, sociala, administrativa si
psihologica apropiatilor sai. Perioada de timp este limitata la maximum doua luni pentru
acelasi pacient.

Legea belgiana privind eutanasia®

Legea privind eutanasia, in vigoare din 2002, include urmatoarele conditii
prealabile: pacientul trebuie sa fie sanatos psihic si trebuie sa-si exprime solicitarea in
mod voluntar, fara niciun fel de constrangere; situatia medicala a pacientului trebuie sa
fie disperata si sa rezulte dintr-o suferinta fizica sau psihica constanta si insuportabila,
provocata de un accident sau de o boala severa si incurabila si care nu poate fi atenuata.
Datorita unei modificari adoptate in 2014, criteriile privind varsta legala nu mai trebuie
indeplinite; prevederile legale se aplica si minorilor cu statut juridic comparabil - mineur
emancipé, insa cu restrictii suplimentare.

Eutanasia la cerere, efectuata de un medic, este legala numai daca se respecta
o0 anumita procedura: medicul trebuie sa informeze pacientul despre starea sa de
sanatate, despre speranta de viata si despre optiunile terapeutice si paliative disponibile.
Pacientul si medicul trebuie sa fie convinsi ca nu exista o alta ,solutie rezonabila” pentru
pacient. Intr-o succesiune de discutii cu pacientul, intr-o perioada de timp adecvata,
medicul trebuie sa& caute reafirmarea faptului ca suferinta fizica si psihologica a
pacientului este cu adevarat permanenta, iar dorinta de a muri a pacientului este
persistenta. Pentru inlaturarea oricarei confuzii in ceea ce priveste permanenta suferintei
fizice sau psihologice, insuportabila chiar si prin ingrijiri paliative, trebuie consultat un al
doilea specialist independent. Dorinta de a muri trebuie sa fie declarata in scris si

8https://www.health.belgium.be/fr/sante/prenez-soin-de-vous/debut-et-fin-de-vie/euthanasie
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semnata de mana pacientului. Daca pacientul este incapabil sa faca acest lucru,
declaratia poate fi scrisa de o persoana de incredere, la alegerea pacientului, in prezenta
medicului. Aceasta a treia persoana nu trebuie sa aiba niciun interes material in moartea
pacientului. Daca moartea naturald a pacientului nu intervine in termenul prognozat,
trebuie sa treaca cel putin o luna intre data declaratiei scrise si procedura eutanasierii la
cerere.

Pacientii adulti sau minorii cu un statut juridic comparabil (,minorii emancipati”) pot
formula o directiva anticipata, ale carei instructiuni sa fie aplicabile in cazul in care nu vor
mai putea sa isi exprime dorinta. Prin aceasta directiva, pacientul poate solicita unui
medic ,sa efectueze eutanasia” daca din cauza unei afectari severe si incurabile, ca
urmare a unui accident sau a unei boli, pacientul este inconstient si aceasta stare este
ireversibila, conform cunostintelor medicale actuale. Directiva poate contine o lista cu
numele unor persoane de incredere, care trebuie consultate in decizia privind vointa
asumata a pacientului. in cazul in care pacientul este in imposibilitatea permanenta de a
formula o astfel de solicitare, acesta poate numi o tertd persoana care nu are interes
material pentru moartea pacientului. Medicul care efectueaza eutanasia la cerere, in
baza directivei anticipate facuta de un pacient incurabil, ireversibil bolnav si inconstient,
actioneaza legal daca respecta anumite proceduri. Printre acestea se numara obligatia
de a consulta un al doilea medic pentru evaluarea situatiei medicale a pacientului si de
a include un o terta persoana stabilita in directiva pacientului, in procesul de stabilire a
dorintei asumate a pacientului.

Orice eutanasiere trebuie inregistrata si evaluata de Comisia Federala de Control
si Evaluare®. Comisia trebuie sa aprecieze daca sunt indeplinite conditiile si procedurile
prevazute de lege pentru eutanasia legala la cerere. Daca doua treimi din numarul de 16
membri ai comisiei (8 medici, 4 membri ai profesiilor juridice si 4 alti profesionisti care se
confrunta cu probleme bolnavilor in faza finald) ajung la concluzia ca nu sunt indeplinite
conditiile prealabile, cazul va fi trimis procurorului general. Comisia Nationald de
Bioetica®* si-a publicat initial opinia privind eutanasia in 1997. in 1999, Comisia a publicat
o altd opinie specificd asupra eutanasiei, cu privire la persoanele care nu-si pot da
consimtamantul.

MAREA BRITANIE

In Marea Britanie, asistenta medicala este oferita gratuit prin intermediul Serviciul
National de Sanatate (NHS)®. Servicile sunt finantate prin sistemul de impozitare
nationala, iar pacientii sunt luati in evidenta unui medic generalist care le ofera asistenta
primara. Medicamente prescrise beneficiaza de un grad mare de subventionare si sunt
de cele mai multe ori gratuite pentru persoanele cu nevoi medicale speciale.

8https://organesdeconcertation.sante.belgique.be/fr/organe-d%?27avis-et-de-concertation/commission-federale-de-

controle-et-devaluation-de-leuthanasie

8https://www.health.belgium.be/en/belgian-advisory-committee-bioethics
85 https://www.nhs.uk/conditions/end-of-life-care/what-it-involves-and-when-it-starts/
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printr-o lege speciald, existdnd doua proiecte legislative privind serviciile de paliatie
destinate adultilor®® si copiilor®’, a caror adoptare a fost amanata, ingrijirea paliativa se
desfasoara pe scara larga la domiciliu, in cadrul azilelor, spitalelor sau a hospice-urilor
de foarte multi ani.

Potrivit NHS88, pacientul poate solicita medicului generalist trimterea unei asistent
medical la domiciliu in vederea evaluarii simptomelor si controlului durerii; acelasi cadru
medical poate oferi atat suport emotional cat si practic bolnavului si apartinatorilor
acestora.

Rudele bolnavilor in faza terminala, fie ei adulti sau minori, pot beneficia de ajutor
tip “respiro”. Acest tip de ingrijire poate oferi pacientilor si ingrijitorilor lor o pauza
planificatd sau neplanificata, fiind practic inlocuiti de o persoana calificata in paliatie
pentru cateva ore, rastimp in care isi pot rezolva o parte din problemele personale.
Evaluarea persoanelor care ajuta cu ingrijirea pacientilor in faza terminala este gratuita,
fiind efectuata de catre serviciile de asistenta sociala, cu scopul calificarii acestora pentru
acordarea de ajutor suplimentar. 8°

Persoanele cu nevoi paliative pot solicita internarea in cadrul unui hospice pentru
cateva zile pe saptamana (de obicei doua zile), timp in care pot avea parte de un
tratament specializat nevoilor lor. Exista site-uri specializate care ofera informatii cu
privire la existenta hospice-urilor in proximitatea pacientului.®®

Hospice-urile pot oferi ingrijire si la domiciliu pacientului sau in cadrul azilelor.
Hospice-urile beneficiaza de echipe multidisciplinare formate din doctori, asistente,
lucratori sociali, terapeuti, consilieri si voluntari instruiti. Pacientii pot apela la ajutorul
hospice-urilor pentru ameliorarea simptomatologiei pe parcursul evolutiei bolii dar si
pentru ingrijirea din ultimele zile de viata. Locurile in cadrul hospice-urilor sunt limitate
si de cele mai multe ori este nevoie de o trimitere din partea medicului generalist de care
pacientul apartine in vederea internarii.

Pacientii pot fi internati si Tn cadrul spitalelor, care pot avea sau nu o sectie
dedicaté paliatiei. in cadrul spitalelor vor fi tratati de echipe specializate in controlul durerii
si a altor simptome specifice bolii. De asemenea, spitalele pot solicita transferul
pacientilor odata stabilizati catre hospice-uri, spitale comunitare sau azile. Trebuie
subliniat faptul ca personalul spitalicesc are datoria de a oferi pacientilor in faza terminala
cea mai buna ingrijire posibila, adaptata nevoilor individuale.

Serviciile de tip “hospice” sunt furnizate prin intermediul organizatiilor de caritate
locale, punand la dispozitia pacientilor servicii de paliatie de specialitate, care sunt
finantate prin fondurile NHS, Clinical Commissioning Groups (CCG)®' si de catre
autoritatile locale. Pacientii si familile acestora nu platesc serviciile de ingrijire in cadrul
hospice-urilor. Un studiu din 2011 indica faptul ca hospice-urile caritabile ofereau servicii

86 hitps://services.parliament.uk/bills/2017-19/accesstopalliativecare.html

87 hitps://services.parliament.uk/Bills/2019-19/accesstopalliativecareandtreatmentofchildren.html

88 hitps://www.nhs.uk/conditions/end-of-life-care/care-at-home/

8 https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/support-and-benefits-for-carers/carer-assessments/

90 https://www.hospiceuk.org/about-hospice-care/find-a-hospice

91 https://www.hospiceuk.org/docs/default-source/What-We-Offer/Commissioning-support/hospice-commissioning-and-funding-

survey-results-2015.pdf?sfvrsn=2
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de ingrijire pentru aproximativ 360.000 de persoane anual, materializate in 26 milioane
ore de ingrijire, 90% dintre acestea desfasurandu-se in cadrul centrelor de zi si la
domiciliul pacientilor. In Marea Britanie, se prefigureaza ci numarul persoanelor care
mor anual sa creasca cu 4000 intre 2021-2025 si cu peste 8000 intre 2031-2035.
ingrijirea de tip paliativ precum si ingrijirea acordaté la sfarsitul vietii urmaresc sa ofere
sprijin holisitic persoanelor care sufera de boli incurabile sau cronice care le afecteaza
substantial calitatea vietii, astfel incat sa le permitd acestora sa traiasca cat mai bine
posibil pana la survenirea decesului. Aceste servicii includ gestionarea simptomelor
fizice, precum durerea, dar si furnizarea de sprijin psihologic, social si spiritual
pacientului, familiei si prietenilor acestuia.

Consiliul Medical General sugereaza ca ingrijirea paliativa sa fie destinata in
primul rand persoanelor care se afla in ultimul an de viata. Cu toate acestea, ingrijirea
paliativa este furnizaté in baza nevoilor si poate incepe in orice etapa a bolii. In multe
cazuri, tratamentele paliative vor fi utilizate impreuna cu terapiile in vederea tratarii bolii.
Paliatia poate fi oferita persoanelor care sufera de:

- boli progresive si incurabile in stadiul final, incluzand aici cancerul si dementa;

- afectiuni cronice, declansatoare de crize care pot conduce la deces, precum
insuficienta cardiaca;

- fragilitate generala si alte suferinte;

- afectiuni care le pot pune viata in pericol, precum accidentele sau atacul
vascular.

Astfel, ingrijirea paliativa include urmatoarele tipuri de servicii medicale:

- ingrijirea paliativa generala, furnizata prin intermediul medicului generalist, a
asistentelor medicale comunitare, consultantilor din spitale, asistentilor si personalului
care asigura ingrijire la domiciliu zilnic;

- servicii specializate de ingrijire palitiva (SPC), care sunt puse la dispozitia
pacientilor prin intermediul echipelor medicale multidisciplinare; acestea includ specialisti
in ingrijirea paliativa, precum consultantii in medicina paliativa si asisitentii medicali
specializati in medicina paliativa. Echipele SPC ofera ingrijire pacientilor cu nevoi
complexe, coordoneaza servicii, ofera sprijin medicilor generalisti in vederea aplicarii
tratamentelor pentru pacientii in faza terminald si furnizeazad servicii de consiliere
familiilor dupa decesul pacientilor.

- managementul simptomelor fizice; simptomele oamenilor pot varia in functie
de diagnostic si tratamentul pe care il primesc, precum chimioterapia; simptomele fizice
pentru o gama larga de afectiuni pot include greata, varsaturi, constipatie, pierderea
poftei de mancare si durere; managementul necesitd o monitorizare periodica a
medicatiei si a cii ei de administrare si poate consta de la laxative impotriva constipatiei
la administrarea de opioide pentru controlarea durerii;

- acordarea de sprijin social, psihologic si spiritual pacientilor prin
intermediul serviciilor sociale de ingrijire; Institutul National de Excelenta in Sanatate

92 https://researchbriefings.parliament.uk/ResearchBriefing/Summary/POST-PN-481
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Si Ingrijire (NICE) a stabilit un standard de calitate privind ingrijirea paliativa a adultilor
care include sprijin social, psihologic si spiritual facilitat prin echipele multidisciplinare dar
si acordarea de sprijin efectiv: ajutor la domiciliu, livrarea meselor calde si acordarea de
echipamente speciale pacientilor astfel incat sa faca posibila ingrijirea paliativa la
domiciliu; un studiu din 2013 al NICE aduce in discutie efectele accesului tarziu al
pacientilor catre serviciile sociale de ingrijire, care de cele mai multe ori se materializeaza
in internarea de urgenta in spital si decesul ulterior al pacientului, precum si prin izolarea
sociala a apartinatorilor dupa pierderea persoanei dragi;
sfarsitul vietii®; planificare presupune o discutie intre personalul medical/ social si
pacient/ apartinatori cu privire la dorintele, nevoile si preferintele lor vis a vis de aplicarea
tratamentele viitoare si acordarii de sprijin®; astfel, pacientul care a implinit varsta de 18
ani si care se afla in deplinatatea facultatilor mintale, poate sa opteze pentru urmatoarele
forme de planificare in avans: o declaratie in avans, data de obicei in scris - o copie a
documentului poate fi atasata dosarului medical si chiar daca documentul nu are putere
juridica, trebuie sa fie luat in considerare de catre persoana care decide cu privire la
ingrijirea pacientului; o decizie in avans cu privire la refuzul tratamentului - acest tip
de document stabileste circumstantele specifice in care pacientul nu doreste aplicarea
anumitor tratamente sau stoparea lor; decizia de oprire a aparaturii specifice sustinerii
vietii trebuie data in scris, avand caracter obligatoriu, odata validata; imputernicirea
unei persoane cu privire la bunastarea pacientului® - acest tip de document permite
unui membru al familiei sau prieten sa decida in numele pacientului si in cel mai bun
interes al sau n cazul pierderii capacitatii de a lua decizii (inclusiv asupra tratamentelor
de sustinere a vietii);
folosite ca instrumente de gestionare a calitatii si coordonarii serviciilor, permitand
stabilirea unor standarde de ingrijire dar si monitorizarea proceselor de ingrijire; iata
cateva exemple:

Ghidul cu privire la ingrijirea persoanelor aflate in ultimele zile de viata
(2015)°¢,

Ghid cu privire la ingrijirea paliativa pentru adulti (noiembrie 2019)%"

Ghid cu privire la ingrijirea sugarilor, copiilor si tinerilor (pana in 17 ani) cu
boli terminale (decembrie 2016, revizuit in 2019)%.

Dintre marile provocari pe care le intdmpina clinicienii si furnizorii de servicii
paliative si nu in ultumul réand pacientii in Marea Britanie, mentionam:
- disponibilitatea pacientilor cu privire la discutia despre moarte,

9 hitps://www.nhs.uk/conditions/end-of-life-care/?tabname=planning-ahead

9 https://www.dyingmatters.org/sites/default/files/user/Planning_for_your_future_care FINAL 010212.pdf

9 hitps://www.nhs.uk/conditions/end-of-life-care/lasting-power-of-attorney/

9 https://www.nice.org.uk/quidance/ng31

97 https://www.england.nhs.uk/north-west/wp-content/uploads/sites/48/2020/01/Palliative-Care-Pain-and-Symptom-Control-
Guidelines.pdf

%8 https://www.nice.org.uk/guidance/ng61/resources/end-of-life-care-for-infants-children-and-young-people-with-lifelimiting-
conditions-planning-and-management-pdf-1837568722885
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- accesul la serviciile de specialitate de paliatie, care de cele mai multe ori este
acordat bolnavilor de cancer si mult mai putin persoanelor care sufera de boli
cardiovasculare; persoanele suferinde de dementa beneficiaza in cea mai micad masura
de acest tip de servicii medicale;
spitalelor;

- identificarea timpurie a persoanelor cu boli terminale, precum si a nevoile lor de
ingrijire paliativa;

- pregatirea obligatorie a personalului de specialitate in servicii de paliatie;
ingrijirea paliativa este de cele mai multe ori furnizata de catre un personal medical cu
pregatire in medicina generala, fara specializari in paliatie; Strategia cu privire la sfarsitul
vietii elaborata in 2008 stabileste ca personalul de ingrijire (medical/ social) s& urmeze
cursuri de comunicare in ingrijirea paliativa;

- finantarea serviciilor de paliatie, in 2011 existdnd propunerea pentru dezvoltarea
unui mecanism de finantare a fiecarei persoane in parte, bazata pe nevoile pacientului
si mai putin pe varsta sau afectiunea acestuia®; s-a estimat ca recunoasterea rapida a
nevoilor de ingrijire paliativa si disponibilitatea serviciilor in afara spitalelor poate conduce
anual; de asemenea, s-a constat ca finantarea serviciilor paliative prin intermediul NHS
este adesea slab distribuita si variaza mult pe teritoriul tarii, avand drept scop finantarea
proiectelor pilot in vederea colectarii informatiilor si perfectionarii sistemului de finantare
pentru ingrijirea paliativa;

- lipsa coodonarii in Tngrijirea paliativa intre sectiile de chirurgie generala, spitale
si hospice-uri poate duce la lipsa satisfactiei pacientului si ingrijitorului acestuia in ceea

pentru moment in Londra;
- monitorizarea standardelor de ingrijire si a experientelor pacientilor; Comisia

dezvoltate instrumente de masurare a satisfactiei pacientilor cu privire la tratamentele
paliative precum: Palliative Care Outcome Scale'°".

Model de ingrijire paliativa: Hospice at Home'%?

Hospice at Home (H@H West Cumbria)'® a foat infiintat in 1987 din nevoia
infiintarii serviciilor de paliatie intr-o zona preponderant rurald, cu o mare parte a
populatiei imbatranita. Acest sistem de ingrijire vine in sprijinul persoanelor care doresc
sa-si traisca sfarsitul vietii la domiciliu. Serviciile hospice-ului reprezinta un model special
de ingrijire, care de cele mai multe ori are loc la domiciliul pacientilor, sau in cazul

%https://assets.publishing.service.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_data/file/215107/dh_133105.pdf

100 https://www.coordinatemycare.co.uk/our-service/

101 https://pos-pal.org/

92http://www.insupc.eu/IntegratedPalliativeCare2016.pdf?fbclid=IwAROynHCkN4cW1bwzKEH5DN _11v5kRGUgebT7ORrrXJlwemc

Gbg56JIYfaCA
103 https://hospiceathomewestcumbria.org.uk/emergency-appeal/
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internarii, in cadrul spitalelor sau azilelor. Majoritatea pacientilor hospice-ului sufera de
cancer, insuficienta cardiaca si boala pulmonara obstructiva cronica (BPOC). Hospice-ul
este finantat 25% din fondurile NHS, iar restul de 75% provine din donatii.

Hospice at Home ofera o gama larga de servicii pacientilor, incluzand aici:

- ingrijire la domiciliu prin intermediul asistentilor medicali;

- terapia limfedemului;

- servicii de sustinere a familiei dupa decesul pacientului, care sunt furnizate de
catre voluntari supravegheati de un coordonator angajat;

- terapii complementare si consiliere puse la dispozitia pacientilor mai ales cu
ajutorul voluntarilor.

Hospice at Home colaboreaza cu mai multe organizatii si persoane in
desfasurarea activitatii, precum:

- cinci spitale comunitare (spitale de mici dimensiuni finantate prin NHS);

- azilele specializate in ingrijirea batranilor;

- medici generalisti locali, asistenti medicali si asistente medicale comunitare cu
experienta in tratarea pacientilor cu boli cronice (“‘community matrons”);

- asistente medicale specializate in paliatie, a caror activitate este sustinuta din
fondurile NHS;

- voluntari.

Hospice at Home colaboreaza cu asistentii comunitari prin intermediul unui acord
cu NHS, care este renegociat anual. Colaborarea cu celelalte organizatii, precum
agentiile din domeniul sanatatii sau serviciilor sociale are loc ad-hoc, neexistand in acest
sens un acord scris.
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