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PREAMBUL

Docurentul de fata este prina standardizare a serviciilor de Tngrijiri paliative din Ronmani a.

Proi ectul redactéarii unor Standarde Nationale Tn ingrijirea paliativad s-a nascut din dorinta de-a
aneliora ingrijirea medicalad oferitd unei categorii de pacienti foarte vulnerabili si insuficient
asistati, si anume aceia cu boli incurabile Tn stadii avansate. Standardele se pot constitui Tntr-
un set de criterii care ar trebui Tndeplinite de orice potential serviciu de Tngrijiri paliative
pe cale de a se naste si de asenenea pot fi utilizate de autoritatile sanitare si finantatori ca
un instrunent concret de evaluare a serviciilor de ingrijiri paliative care au inceput sa se
dezvolte Tn Roméni a.

Tntr-un cuvint, echipa care a contribuit |a conceperea si redactarea acestor standarde nu a vazut
in ele un prag al aspiratiilor cétre care ar tinde serviciile existente sau cele Tn devenire, ci o
serie de cerinte de bazad care s& asigure existenta unor servicii paliative de calitate pentru

bol navii incurabili Tn stadii avansate si term nale.

Standardele de ingrijiri paliative sunt rodul colaborérii Tntre Hospice Casa Sperantei Brasov,



ANI P (Asociatia National d de Tngrijiri paliative) si NHPCO (Organi zatia National a de Hospice s
Ingrijire Paliativd) din Statele Unite, Tn cadrul unui proiect de parteneriat RASP (Romani an
Anerican Sustainable Partnership) finantat de USAID - Wrld Learning. Contributia exceptionala a
expertilor Stephen R Connor, Carla Al exander, Marcia Lattanzi-Licht si George Brunjes din partea
NHPCO a fost hotdritoare pentru ca acest docunment sd se poatd naste in tinpul scurt alocat

proi ectul ui. Echipa romdnd nul tuneste pe aceasta cal e deopotriva finantatorilor si celor patru
consul tanti din SUA

Din partea romand, in acest programau fost invitati s& participe specialisti din spitale s
institute oncol ogice: Institutul Oncol ogi ¢ Bucuresti, Spitalul Sf.Luca (Bucuresti), Institutul
Oncol ogi ¢ C uj-Napoca si UMF Targu Mures, precum si reprezentanti ai unor organizati

neguver nanment al e care desféasoarad (constant sau ocazional) servicii de Tngrijri paliative la

dom ciliul bolnavilor: Hospice Casa Sperantei (Brasov), Hospi ce Enanuel (Oradea), Fundatia pentru
Ingrijiri Conunitare (Bucuresti), Fundatia pentru ingrijirea Virstnicului (C uj Napoca), Asociatia
CLEV (Bucuresti), Mobilmed (Bucuresti).

Prin participarea tuturor celor mentionati |a el aborarea standardel or, docunentul de fatd este
mat eri al i zarea experientei nenbrilor Asociatiei Nationale de Tngrijiri Paliative (ANIP) si are
sustinerea asociatiei. ANIP are Tn prezent peste 100 de nenbri individuali si colectivi, nedici
asistenti nmedicali si alte specialitédti nenedicale, toti avind interese conune pentru ridicarea
calitatii Tngrijirii bolnavilor incurabili, prin asigurarea de servicii paliative de calitate in
echi pd interdisciplinard (nmedici, asistenti medicali, asistenti sociali, psihologi, preoti,
terapeuti, farmacisti, etc.)

Consultanta si materialele furnizate de parteneri, alaturi de contributiile participantilor din
tard, au facut posibild adaptarea experientei partenerilor la conditiile socio-econonice s
reglenentdrile specifice sistenului sanitar din Roménia.

DE CE 1 NGRI JI RE PALI ATI VA ?

Ingrijirea paliativd ar putea fi consideratd una dintre cele mai vechi forne de ingrijire

medi cal & Caci ce oare a fécut nedicina secole de-a rindul, pind |la aparitia antibioticelor, decit
sé aline suferinta si durerea cu nmijloace enpirice. Tncepind cu secolul XX, medicina a fost

dom nat & de progrese farmacol ogi ce si tehnol ogi ce care se concentreazd asupra actului curativ s
strict nedical, pierzind din pacate tot nmai des din vedere realitatea crudd a bolilor Tncé
incurabile si a inevitabilului |or deznodanmint final. Tn replicad, anii '60 au marcat certificatu
de nastere si apoi recunoasterea oficiald a disciplinei de "ingrijiri paliative", disciplina ce
avea sd readucd Tn atentia nmedicinei |atura psiho-enotionald si spirituald, pe ITngd aspectele
fizice, ca parte integranta a "onmului" ce trebuie tratat.

Conformdefinitiei Organizatiei Mndiale a Sanatatii, "Tngrijirea paliativa este ingrijirea activa
si totalda a pacientilor a caror boald nu nmai raspunde la tratanent curativ. Controlul durerii s

al sinptonelor, asistenta psihologicd, sociald si spirituald sunt esentiale. Scopul Tngrijiri
paliative este asigurarea calitétii vietii pacientului si fanmiliei acestuia"l

Ingrijirea paliativd a fost initial, si nu Tntinplator, desinatd bol navilor cu cancer in faze
avansate, cancerul fiind una din principalele cauze ale nortalitatii Tn lume. Tngrijirea paliativa
a nodificat perceptia asupra bolii si a facut ca |unea nedical & sd accepte responsabilitatea de a
transforma ultinma parte a vietii pacientului Tntr-o perioadd trditd Tn demitate si confort.

Debutul insidios si evolutia lentd fac ca boal a canceroaséd sa fie depistatad cel nai adesea 1n
stadii avansate. Tn térile in curs de dezvoltare majoritatea cazurilor noi sunt diagnosticate in
stadiile Il sau IV, cind sansele de supravietuire sunt linmtate iar Tngrijirea paliativa si
tratanmentul durerii sunt singurele optiuni realiste de Tngrijire2.

Uterior Tngrijirile paliative au devenit accesibile si altor tipuri de patologii cronice care



prezintd Tn fazele terminale sinptome necontrol abile cu tratament etiologic si care necesité
paliatie (insuficiente de organ, unele boli neurol ogice, SIDA etc).

Ingrijirea paliativa in pediatrie prezintd particularitati atit in privinta patologiei, cit si a
nmet odel or de tratament si comunicare. Beneficiarii serviciilor de ingrijiri paliative sunt copi
sau adol escenti a caror boal 8 a fost diagnosticatd in copilérie, respectiv cei cu: cancer,

mael formatii congenitale, distrofii neuromuscul are progresive, insuficiente de organ, fibroza
chistica, spina bifida, SIDA si alte boli cu prognostic limtat.

"Pe nmAsurd@ ce boal a avanseazd céatre deces, nasurile de reducere la mnima suferintei se
intensificad. Pacientii terminali au nevoie de o ingrijire conparabil & sau chiar mai mare decit
eforturile curative... Chiar dacad tratanentele curative nu nmai sunt indicate, personalul nedica
si famlia sunt datori sa faca apel |a toate netodel e adecvate pentru alinarea suferintei fizice
psihice si spirituale."3

Tngrijirea paliativd este deci o ingrijire conplexd, activd si intensivad, care pronpbveaza
calitatea vietii bolnavilor si famliilor acestora. Cind tratamentele curative nu mai sunt
oportune sau eficace, Tngrijirea paliativa devine esentiald si indispensabila pentru ca bol navu
sd moard linistit, Tnpdcat cu sine si cu cei din jur, Tn demitate si mai ales fara dureri sau
alte sinptone apdsdtoare. In fazele avansate ale bolilor incurabile, Tngrijirea paliativa se
concentreazad asupra inl&turarii durerii, Tnmbundtéatirii calitatii vietii bolnavului terminal s
asupra suportului acordat famliei Tnainte si dupa decesul celui drag

TNGRI JI REA PALI ATI VA TN ROVANI A

Ingrijirea paliativa si controlul durerii in cancer sunt citeva dintre problenele actuale
nerezol vate ale sanatéatii publice Tn RomAnia, ca si Tn alte tari est-europene. Aceasta face ca
gradul de asistare si respectiv calitatea vietii bolnavilor incurabili Tn fazd avansatd sau

termnal & sd fie nesatisféacadtoare. Sunt problene Tncd insuficient abordate |a nivelul
autoritatilor sanitare cu putere de decizie, Tn ciuda experientei internationale privind existenta
unor metode de tratament eficace si cost-eficiente. Aplicarea Recomandarilor OVB4 privind
introducerea Tn sistenele nationale de sé@natate publicd a Tngrijirilor paliative si a mnetodel or
nmoderne de control al durerii Tn cancer ar avea un inpact considerabil asupra calitatii vieti

bol navi | or de cancer si a bolnavilor termnali

Primul serviciu de Tngrijiri paliative, "Hospice Casa Sperantei", s-a infiintat |la Brasov in 1992
10 ani mai tirziu, conformunui studiu recent5, Tn RomAnia existd 21 de centre de ingrijire
paliativa care includ: 1 unitate hospice cu paturi de sine statatoare, 1 centru de zi pentru
adulti , 4 echipe nobile de ingrijire la domciliu, 10 servicii de ingrijiri paliative pentru
copii, 5 servicii paliative in spital

In Romania serviciile de ingrijiri paliative sunt sporadice si nu au sustinere financiara din
partea autoritatilor si a sistenului sanitar de stat. Legislatia nedicala nu confera Tnca
ingrijirii paliative un statut legal, care sa i Tndreptateascd accesul la fonduri bugetare si din
asigurdrile de sandtate. Ternenii de "hospice" si "Tngrijiri paliative" nu apar Tn actele
normative care regl enmenteazad acordarea asistentei nmedicale Tn Rom@nia, desi este stipulat dreptu
bol navul ui oncologic la tratanente gratuite. Enumerdri de tipul "profilaxie - diagnhostic -
tratament - recuperare” in legislatia nmedicald pierd constant din vedere realitatea bolilor
incurabile si respectiv necesitatea norald si eticd de a prevedea fonduri pentru acordarea de
servicii bolnavilor aflati dincolo de fazele curative ale bolii.

Un pas inportant cétre reglenentarea acestei situatii |-a constituit recunoasterea in anul 2000
(OVBF nr. 254/9 iunie 2000) a ingrijirilor paliative ca supra-specializare nedicala (ulterior
transformata in conpetentd prin OVWF nr. 418/ 9 iulie 2001). Tn prezent obtinerea conpetentei Tn
ingrijire paliativa presupune absolvirea unui curs de 8 sapté@nini de teorie si 4 s@pténini de
practicad clinicd la Centrul de Studii pentru Medicind Paliativa Tnfiintat Tn anul 1997 Tn cadru
Fundati ei Hospice Casa Sperantei de la Brasov. Cursurile sunt acreditate de DGPPMFAM si NSF.
Centrul organi zeazd de asenenea cursuri pentru asistenti nedicali si pentru alte categorii de
personal inplicat Tn acordarea ingrijirilor paliative. Tn prezent exista deja personal medica
instruit si capabil de a crea nuclee de ingrijiri paliative.



Se estineazd cd Tn RonmAnia 90% di n decesel e prin cancer se produc la domiciliu; dintre pacienti
cu cancer 15% primesc anal gezie cu opioide, iar 50%din pacienti au durerea necontrolata. In
conditiile Tn care incidenta cancerului este Tn crestere (Tn 1999 s-au Tnregistrat 37840 decese
prin cancer, 168,2 la 100 000 de locuitori), iar najoritatea cazurilor noi sunt diagnosticate Tn
stadii incurabile, nevoia de Tngrijire paliativa devine o necesitate de |oc neglijabil a6.

Initiativa Mnisterului Sanatéatii si Familiei de a num o comi sie de specialisti responsabila
pentru stabilirea obiectivelor unui plan national de Tngrijiri paliative este salutara. Ea trebuie
insad coroboratd cu reconmandarile OVB7 pentru dezvoltarea de programe national e: educatie,
finantare prin programe nationale si acces usor |a nedicatie.

HOSPI CE " CASA SPERANTEI " BRASOV

Hospi ce "Casa Sperantei" este o0 organizatie de caritate Tnregistrata Tn Romania (Nr. Tnreg

9774/ 1992), Tnfiintatd la Brasov Tn 1992, in parteneriat cu fundatia Hospice Ellenor din Dartford,
Kent (Marea Britanie). Scopul organizatiei este ameliorarea calitétii vietii bolnavilor de cancer
in stadiu avansat si terminal, prin introducerea si dezvoltarea de servicii paliative pentru
aceastd categorie de pacienti si prin contributia |a extinderea acestor servicii si Tn alte
judete ale tarii

Hospi ce Casa Sperantei Brasov este prima unitate hospice de ingrijire la donmiciliu a bolnavilor de
cancer in stadii avansate si terminale. Serviciile hospice (ingrijiri paliative) oferd o ingrijire

conpl exd pentru bolnavii incurabili de toate virstele, prin tratanmentul sinptonelor specifice
bolii, suport psiho-enotional, social si spiritual, precumsi sprijin pentru famliile bol navil or
Tn anul 1996 serviciul de Tngrijii hospice la domciliu a fost extins prin infiintarea unei echipe
de pediatrie destinat copiilor cu boli incurabile avind prognostic limtat (cancer, nmalformati

congenitale, distrofii neuronuscul are, etc.)

Ingrijirea hospice la domiciliu s-a dovedit utilad si cost-eficientd reusind sa asigure 1n
prezent, printr-o echipéd relativ mca, asistenta a peste 25%din bol navii oncol ogici din judetu
Brasov care au nevoie de astfel de ingrijiri Tn stadiile termnale. Serviciile hospice vin in
conpl etarea celor oferite prin sistenul public de sé@nédtate, asigurind continuitatea in Tngrijire
in fazele incurabile si stadiile ternmnale ale bolii.

In perioada 1992-2002 peste 2000 de bol navi adulti din rmunicipiul Brasov si localitédtile linmtrofe
au beneficiat de ingrijiri paliative la domciliu, asigurate printr-o echipd interdisciplinara
formatad din nedici, asistenti nmedicali, asistenti sociali, psiholog si preot".

Pentru a contribui |la extinderea serviciilor de ingrijiri paliative si in alte zone ale téarii, Tn
anul 1997 a fost infiintat, sub egida Fundatiei Hospice Casa Sperantei, Centrul de Studii pentru
Medi ci nd Paliativa. Centrul organizeaza cursuri acreditate de Mnisterul Sadnatatii si Famlie
pentru initierea si perfectionarea medicilor, asistentilor nedicali si a altor categorii de
personal inplicat in ingrijirea bolnavilor incurabili. Centrul a beneficiat de finantari externe
(PHARE, Loteria Nationald Britanicd, OSlI, CPSS) care permt transformarea lui dintr-un centru

national Tn centru regional de resurse pentru aceastd zond a Europei

Gana serviciilor oferite de Hospice Casa Sperantei a fost conpletatd prin darea Tn functiune Tn

anul 2002 a prinei unitéti hospice destinatd internarii bolnavilor incurabili Tn stadii avansate
si termnale. Unitatea di spune de asenenea de un centru de zi pentru adulti si unul pentru copi
cu boli incurabile Tn faze relativ stabile de boald, precumsi de un cabinet de consult Tn

anbul at or pentru aceeasi categorie de bolnavi, de servicii de consiliere si protezare manara si a
bol navi | or stom zati .

In prezent toate serviciile oferite bolnavilor incurabili aflati Tn evidenta hospice sunt

gratuite. Fondurile necesare functionarii serviciilor sunt asigurate Tn proportie de peste 80%din
finantari strédine (fundatia partener Hospice Ellenor din Marea Britanie, prograne de finantare
PHARE, USAI D, SORCS, Loteria Nationala Britanicd, Cooperating Netherlands Foundation for EE
Anbasada Marii Britanii si Canadei), restul fondurilor fiind obtinute de fundatie prin
sponsorizari si activitéti |ocale sau nationale de stringere de fonduri).



ACCESUL LA TNGRIJI RE

Principiul 1. Tngrijirea paliativd se acorda tuturor pacientilor care, prin natura bolii lor, au
nevoi e de astfel de Tngrijire.

Standard 1.1. Serviciile de Tngrijire paliativa pun la dispozitia publicului larg informati
privind serviciile oferite.

Standard 1.2. Beneficiarii serviciilor de ingrijire paliativad sunt pacientii cu boli cronice
avansate progresive confirmate si speranta de viatd limtatd, cu sinptone necontrolate si/sau
nevoi psi ho-sociale si spirituale.

Standard 1.3. ingrijirea paliativa este acordatd in nod nediscrimna-toriu, indiferent de virsta,
nationalitate, religie, sex, apartenentd social a.

Standard 1.4. Pacientul si fanmlia (sau persoanele identificate ca fiind semificative pentru
paci ent) reprezintd unitatea de ingrijire.

Standard 1.5. Pacientii vor fi admsi Tn progranele de Tngrijire paliativa cind tratanentele cu
tentd curativad nu mai sunt eficiente si/sau pacientul si fanilia decid s& renunte |la tratamentu
curativ.

Standard 1.6. Serviciile de ingrijire paliativad au stabilite politici si proceduri privind
criteriile de adnitere. De ex.:

* Exista consinmanintul informat scris al pacientului (si/sau al reprezentantului |legal) cu
pr|V|re la serviciile acordate
Paci entul este trinis de:
- nedicul de famlie;
- medi cul specialist (caz Tn care se va obtine si acordul medicului de famlie)
- familie (cu acordul nedicului de famlie)

SCOPUL TNGRIJIRI| PALI ATI VE

Principiul 2. Scopul serviciilor paliative este oferirea unei Tngrijiri conplexe, orientatd spre
nevoi l e pacientului si famliei, de cétre o echipa interdisciplinara.

Standard 2.1. Serviciile de Tngrijire paliativa sunt acordate atat tinp cat este nevoie si se
bazeazd pe o evaluare initiald si reevaludri periodice sau de cite ori este necesar

Standard 2.2. Serviciile paliative se acordad de céatre o echipa interdisciplinard de Tngrijire.

DOVENI UL TNGRI JI RI LOR PALI ATI VE

Principiul 3. Doneniul Tngrijirilor paliative cuprinde o gané |argd de servicii (nedicale
psi hol ogi ce/ enptional e, spirituale si sociale) pentru pacientii cu boli incurabile Tn stadii
avansate Tnainte si dupd deces, precumsi pentru faniliile acestora.



Standard 3.1. Pentru a asigura servicii de calitate, Tngrijirea paliativa trebuie sa includa
urnitoarel e servicii: medical, de nursing, de asistentd sociald, consiliere si sprijin spiritual
voluntari, sprijin in perioada de doli u.

Standard 3.1.1. Serviciile nedicale se asigurd de un nmedic calificat, care este responsabil de
coordonarea ingrijirii.

Standard 3.1.1.1. Serviciile nmedicale cuprind: decizia de preluare Tn Tngrijire, evaluarea
initiald, stabilirea planului de tratanent, re-evaluarea si nonitorizarea, supervizarea nedical &,
ext ernareal/ scoaterea din evidentd, conunicarea si educarea pacientilor si fanmliei/Tngrijitorului
instruirea personal ului, cercetare.

Standard 3.1.2. Serviciile de nursing se asigurd de catre asistenti nedicali calificati, care iau
parte |la el aborarea si inplenentarea planului de Tngrijire.

Standard 3.1.2.1. Activitétile de nursing cuprind: observarealeval uarea pacientul ui, inplenentarea
pl anul ui de tratament, intocnirea si adaptarea continud a planului de ingrijire, comunicarea cu
pacientul / famlia / Tngrijitorul si echipa, educarea pacientului si famliei, supervizarea
infirmerelor/voluntarilor, Tngrijirea fanmliei Tnainte si dupd deces, educatie, cercetare.

Standard 3.1.3. Serviciile sociale se asigurd de catre asistenti sociali calificati, care acorda
sprijin psihologic si social bolnavilor, famliilor si altor apartindtori apropiati pacientul ui
Tnainte si dupad decesul acestuia.

Standard 3.1.3.1. Serviciile sociale includ: eval uarea psiho-sociala, participarea |la stabilirea
pl anului de ingrijire, intilnirile interdisciplinare, consiliere, relatia cu alte servicii,
educatie, apéararea drepturilor pacientului/famliei, sprijin pentru organizarea serviciilor
funerare, suportul famliei Tn perioada de doliu, planificarea externéarii, participarea la

sel ectarea voluntarilor, pronovarea ingrijirii paliative, supervizare, cercetare

Standard 3.1.4. Serviciile de suport spiritual/religios sunt esentiale Tn ingrijirea pacientilor
si famliilor pentru a face fatad efectelor bolii incurabile grave, decesului si doliulu

Standard 3.1.4.1. Serviciile de ingrijire spirituald / religioasd sunt asigurate de clerici (sau o
persoand cu experientd si calificare simlarad) si pot cuprinde: consiliere, rugéaciune, servicii si
ritualuri religioase specifice, ascultare si prezentad activd, neditatie, participare |a servici

de Tnnmornintare si funerare

Standard 3.1.5. Consilierea este acordata |la nivelul de baza de céatre oricare nmenbru al echipe
interdisciplinare. Pentru probl ene psi hol ogi ce conpl exe se va asigura accesul |a profesionist
calificati

Standard 3.1.5.1. Serviciile de consiliere pot cuprinde: consiliere individuala/ famlialéa/ de
grup, interventie in crizéd, consilierea famliei Tnainte si dupa decesul pacientul ui

Standard 3.1.6. Serviciile de voluntari sunt parte integrantd a ingrijirii paliative.

Standard 3.1.6.1. Voluntarii 7si desf@soard activitatea fard a prim beneficii materiale.

Standard 3.1.6.2. Selectia voluntarilor se face pe baza urnéitoarelor calitéati: capacitate de lucru
in echipd, abilitati de comunicare si ascultare, conpasiune, sensibilitate si Tntelegere in fata

bolii si pierderii, Tntelegere a limtelor resurselor personale, confidentialitate, respect pentru
convingerile pacientilor, integritate noral & cazier judiciar

Standard 3.1.6.3. Voluntarii care au avut experienta pierderii unei persoane apropiate nu vor fi
inmplicate Tn servicii directe adresate bolnavilor/ famliilor tinp de 1-2 ani

Standard 3.1.6.4. Voluntarii care lucreaza in servicii de Tngrijire paliativa beneficiaza de



instruire de bazad si supervizare din partea coordonatorului de voluntari.

Standard 3.1.6.5. Activitatea voluntarilor se bazeazd pe un contract scris, care include
specificarea progranmului si a activitatilor desfdasurate

Standard 3.1.6.6. Activitéatile voluntarilor includ: rmunca directd cu pacientii si famliile
acestora (de ex. conpanie, cunparaturi, transport, nenaj, sprijin Tn perioada de doliu etc.),
activitati admnistrative (de ex. lucrari de birotica, activitéati de stringere de fonduri, ajutor
Tn organi zarea eveni nentel or speciale, lucréri de constructie si intretinere).

Standard 3.1.7. Sprijinul Tn perioada de doliu ("Bereavenent") este o parte esentiald a ingrijiri
paliative si are ca scop sprijinirea pacientilor si famliilor pentru a face fata
pierderii/durerii Tn tinmpul bolii incurabile grave si dupd decesul pacientul ui

Standard 3.1.7.1. Serviciul de bereavenent este asigurat de catre: coordonatorul serviciului de
bereavenent (asistent social sau consilier), menbri ai personalului si voluntari, toti cu o
instruire adecvata.

Standard 3.1.7.2. Serviciile de bereavenent pot cuprinde: suportul famliei Tnainte si dupa
decesul pacientului, consiliere individual d si fanmliala, corespondentd/ telefoane/vizite la
famliile Tndoliate, consiliere spiritual @ si pastorald, grupuri de sprijin, legéturad cu alte
surse de sprijin in comunitate.

Standard 3.1.8. Fiecare serviciu de Tngrijire paliativa trebuie sa asigure

coor donar ea/ managenment ul cazul ui pentru toti pacientii aflati Tn Tngrijire.

Standard 3.1.8.1. Coordonatorul de caz se stabileste Tn functie de nevoile pacientului si de
resursel e existente ale serviciului (asistent nedical, asistent social, nedic).

Standard 3.1.8.2. Responsabilitétile coordonatorul ui de caz cuprind: comuni carea cu nenbri
echipei inter-disciplinare si cu pacientul / famlia / Tngrijitorul, Tn vederea coordonari
activitatii, astfel incit toate nevoile identificate sa fie abordate corespunzator.

Standard 3.2. Serviciile de ingrijire paliativad ofer@ sprijin personalului si voluntarilor Tn
munca | or curentd cu bolnavii si famliile confruntate cu noartea si pierderea.

ECHI PA | NTERDI SCI PLI NARA
Principiul 4. Serviciile de Tngrijire paliativa sunt acordate de catre o echipa interdisciplinara

Standard 4.1. Structura mnind a echipei interdisciplinare este: nedic, asistent nedical, asistent
social/consilier, preot/cleric si voluntar. Optional: psiholog, fizioterapeut, terapeut prin joc,
terapeut ocupational, alt personal cu experientd@ clinicd sau educational & corespunzatoare, in
functie de necesitétile pacientilor.

Standard 4.2. Tn scopul evitérii sindromului de "burn-out" in serviciile de ingrijiri paliative la
domiciliu, coordonatorii de programe vor avea in vedere urnéitoarel e rapoarte personal/pacienti: 1
medic la 3 asistenti nedicali, 1 asistent nmedical la 10-15 pacienti, 1 asistent social |a 25-30
pacienti, 1 cleric Ia 50-60 pacienti.

Standard 4.3. Personal ul echipei trebuie sad aibd calificare adecvatd in ingrijire paliativa

Standard 4.3.1. Medicul: mnim3 ani de practica nedical & supraspecializare /conpetentd Tn
ingrijire paliativa (12 saptanmini).

Standard 4.3.2. Asistentul nedical: mnim2 ani experientd ca asistent nedical, diplond de curs de
ingrijire paliativa, 12 saptanini de supervizare din partea unui asistent/nedic calificat Tn
ingrijire paliativa



Standard 4.3.3. Asistentul social: diplom de col egiu/universitate de asistentd sociala, 1 an
experientd ca asistent social cu diferite grupuri/indivizi (preferabil experientd in consiliere),
curs de bazd de 1 saptaninad in ingrijire paliativa, curs de asistentd sociald iningrijire
paliativa, 3 luni practica supervizatd |ingad personalul nedical si de asistentd sociala.

Standard 4.3.4 Preotul/clericul: educatie teologicad, instruire Tn consiliere, curs de bazd de 1
saptanina de Tngrijire paliativa, 3 luni practica supervizata aléaturi de personal nedica
calificat.

Standard 4.3.5. Voluntarul: 1 s8pt&@nind curs de bazad Tn ingrijire paliativad dupd recrutare
(incluzind subiecte ca: filosofia de Tngrijire hospice, abilitédti de conmunicare, lucrul Tn echipa
interdisciplinard, Tntelegerea necesitatilor bolnavilor termnali, rolul voluntarilor), si
practica sub supervi zarea responsabilului de caz.

Standard 4.3.6. Toate celelalte discipline inplicate Tn ingrijirea paliativa trebuie sa aiba
calificare adecvata, instruire de bazd Tn ingrijire paliativa si sa beneficieze de practica
supervi zata, dupa necesitati.

Standard 4.4. Echipele de ingrijire paliativad acordd servicii inlimta conpetentei/ calificéarii.

Standard 4.5. Educatie continud este o cerintd pentru toti nenbrii echipei interdisciplinare.

PLANUL DE 1 NGRIJI RE

Principiul 5. Echipa interdisciplinard hospice, Tnpreund cu pacientul si fanilia, elaboreaza si
aplicad planul de ingrijire individual

Standard 5.1. Pacientii / familiile preluate in Tngrijire beneficiaza de servicii pe baza unui
plan de Tngrijire.

Standard 5.2. Pacientul si famlia participad |la elaborarea planului de Tngrijre bazat pe
necesitéati.

Standard 5.3. Planul de Tngrijire in echipa interdisciplinarda cuprinde: enunerarea
probl enel or/posibilitéatilor de tratament, prescriere de tratanente, nateriale si nedicatie,
interventii ale echipei bazate pe evaluarea initiald si re-evaludrile ulterioare

Standard 5.4. Planul initial de Tngrijire este elaborat in ternen de 2 zile de la adnmiterea in
cadrul programului, de catre reprezentanti a cel putin 2 discipline din cadrul echi pei

Standard 5.5. Planul de Tngrijire in echipa interdisciplinard este dezvoltat la prim sedintd de
echi pad dupa admiterea pacientului si este revizuit Tn functie de necesitéti sau cel putin o data
pe lund Tn cadrul sedintei interdisciplinare.

Standard 5.6. Sedintele de echipd interdisciplinard se desfé&soard cel putin o datd pe séptéanina
NUTRI TI A

Principiul 6. Nutritia este adaptatd nevoilor pacientului, pentru mentinerea calitatii vietii.
Standard 6.1 Serviciile de ingrijire paliativa el aboreazd si reconandd ghiduri de nutritie
adaptate necesitéatilor individuale si specificului cultural

Standard 6.2 Pacientul si famlia vor fi educati cu privire |la nevoile nutritionale specifice
stadiului bolii.



CONTI NUI TATEA TN TNGRI JI RE

Principiul 7. Pentru asigurarea continuitéatii de ingrijire, serviciile de ingrijire paliativa
trebui e sa asigure comuni carea adecvatad Tn rindul personalului, cu famlia sau cu alte prograne,
ori de cite ori intervine o nodificare semmificativa in starea clinicd a pacientul ui

Standard 7.1. Serviciile de Tngrijire paliativa au politici si proceduri bine definite de transfer
si externare a pacientilor.

Standard 7.2. Cind ingrijirea pacientului la locul de resedintd nu nmai este posibila, procedurile
de transfer trebuie sd asigure coordonarea transferului, in functie de nivelul de Tngrijire
necesar.

Standard 7.3 Serviciile hospice au politici si proceduri bine definite pentru ingrijirea post-
nmortem 1n functie de dorintele fanmliei si pacientul ui

COVBATEREA SI PREVEN REA | NFECTI | LOR

Principiul 8. Tn scopul identificarii si dimnudrii riscurilor de infectie a personal ul ui
pacientilor si famliilor, serviciile de ingrijire paliativa elaboreazad/ Tsi inplenenteaza nasuri
de conbatere a infectiilor.

Standard 8.1. Personalul cunoaste si aplica mésurile universale de protectie inpotriva
infectiilor.

Standard 8.2. Serviciile de ingrijire paliativad asigurd elimnarea Tn conditii corespunzatoare a
reziduurilor cu potential infectios.

MEDI CATI A, MATERI ALELE SANI TARE
S| CONSUMABI LE

Principiul 9. Serviciile hospice asigura dispozitive, echipanente, nedicatie si consumabile
necesare Tngrijirii Tn fazele termnale ale bolii

Standard 9.1. Serviciile de Tngrijire paliativa asigurd nedicatie, nmateriale sanitare, echipanente
medi cal e si consumabil e pentru pacienti, Tn nésura disponibilitatii

Standard 9.2. Aprovizionarea, stocarea si eliberarea nedicanentelor se face conformlegislatie
si regulanentelor Tn vigoare, Tntr-o nanierd sigurd, cu beneficii maxine si riscuri mnine.

Standard 9.3. Medicatia mnind de bazd Tn ingrijirea paliativa cuprinde: aspirina, paracetanol,
di cl of enac, ibuprofen; codeind, tramadol; norfind injectabila si orald; naloxon; amtriptiling;
car banmazepi nd, cl onazepam prednisolon, dexanetazond injectabila si orald; nmexiletin; scobutil;
met ocl oprami d injectabil si oral, hal operidol injectabil si oral, |evonmepronazin; bisacodil

| actul oz&; diazepam m dazolam hal operidol, |evonmepronmazin, |orazepam



Standard 9.4. Tn functie de disponibilitati nedicatia mai poate cuprinde: diflunisal, naproxen
i ndonet aci n; di hidrocodei nd, detropropoxifen; sintalgon, hidronorfon, fentanyl; impram na
fluoxetind, paroxetind, acid valproic, val proat de sodiu, fenitoind; prednison, betanetazon§;
flecainidad, ciclizind, senna, docusat; hidroxizin; bacl ofen

Standard 9.5. Materialele sanitare de bazd necesare in ingrijirea paliativa sunt:

Materi al e pentru pansanente, prevenirea si Tngrijirea escarelor

Material e pentru efectuarea injectiilor si punctiilor;

Canul e traheal e pentru traheost one;

Cat etere urinare;

Mat eriale pentru proceduri de micéd chirurgie;

Mat eri al e pentru recol tarea produsel or bi ol ogi ce;

Pungi de col ostomi e, col ectoare urinare, pungi col ectoare;

Di spozitive autonate/ mecani ce si consumabil e necesare pentru adm nistrarea continud subcutanat a
medi cati ei antal gi ce sau antienetice.

LR B

ORGANI ZARE SI CONDUCERE

Principiul 10. Serviciile de ingrijire paliativd au Tn organizare un consiliu de adnministratie
care detine responsabilitatea general @& pentru functionarea organi zati ei

Standard 10.1. Consiliul de admnistratie are urmétoarel e responsabili-tati: nanagenent financiar,
el aborarea bugetul ui, stringere de fonduri, politica organizationald numrea
directorului/consiliului director responsabil de desfésurarea activitatii curente a organizatiei

Standard 10.2. Consiliul director réaspunde de recrutarea personal ului adecvat necesar desfasurari
progranel or, de nentinerea unui raport corespunzdtor Tntre nunérul personalului si cel a
bol navil or asistati, Tn scopul evitarii fenomenului de "burn-out".

Standard 10.2.1. Toate posturile din organigrand au fise de post si specificarea calificéari
necesare.

Standard 10.2.2. Tntregul personal beneficiazd de instruire initial& corespunzitoare si educatie
cont i nua.

Standard 10. 3. Responsabilii de departanmente el aboreaza politicile operationale, care sunt
aprobate/revi zuite anual de Consiliul de adnministratie.

Standard 10.4. Serviciile de ingrijire paliativa se desfdsoara in conformtate cu nornele si

| egislatia in vigoare Tn Roméni a.

1 MBUNATATI REA CALI TATI |

Principiul 11. Serviciile de Tngrijire paliativa au forne sistematice de nentinere si Tnbunatétire
a performantei.

Standard 11.1. Progranel e hospice asigurd un proces de evaluare si Tnbunatatire a calitéati
ingrijirii. Procesul include formarea unui grup de lucru care identificad, nonitorizeaza, evalueaza
si inplementeazd metode de Tnbunétéatire a calitatii

Standard 11.2. Tnbundtétirea calitatii este evaluatd fol osind instrumente ca: eval uarea



satisfactiei pacientului/famliei, a personalului, evaluarea controlului durerii

Standard 11.3. Serviciile paliative au un sistempropriu de evidentd, nonitorizare si réaspuns |la
plingeri, erori sau incidente. Sunt aplicate reglementérile Tn vigoare referitoare |a raportarea
i nci dentel or.

EVI DENTA SERVI Cl | LOR

Principiul 12. Serviciile hospice péstreaza evidenta conpletd, corectd si confidentiala a
serviciilor asigurate, indiferent de locul Tn care este Tngrijit bol navul

Standard 12.1. Serviciile de ingrijire paliativd au politici si proceduri scrise referitoare |la
continutul, pastrarea, securitatea si accesul |la evidentele clinice

Standard 12.2. Docunentatia referitoare la serviciile acordate pacientului cuprinde cel putin:
date biografice, anameza, evaluarea initiald (nmedicald, nursing, sociald, spirituald), evidenta
derularii Tngrijirii acordate de toate disciplinele din cadrul echipei - de la admterea in
program si pind Tn perioada de doliu, evidenta medicatiei, alte servicii inplicate Tn ingrijire,
alte docunente conform | egislatiei Tn vigoare.

Standard 12.3. Evidentele clinice cuprind un rezumat al scoaterii din evidentd pentru fiecare
pacient iesit din evidenta.

MEDI | DE ACORDARE A SERVI CI I LOR

Principiul 13. Serviciile de ingrijire paliativa sunt acordate Tn diferite nedii, in functie de
necesitétile pacientilor.

Standard 13.1 Serviciile de ingrijire paliativa se pot furniza ca si Tngrijiri la domciliu,
ingrijiri Tn spital, Tn unitate cu paturi sau in centre de zi

Standard 13.2. Serviciile oferite trebuie sd se bazeze pe resursel e di sponi bile (financiare,
umane, materiale).

Standard 13.3. Sunt preferate serviciile de Tngrijire hospice la domciliu, dar unitétile cu
paturi sunt recomandate pentru controlul sinptonelor grave sau pentru degrevarea faniliei

Standard 13.3.1. Dacd Tn zond existd echipa de Tngrijire paliativd la domciliu si unitate hospice
cu paturi, sunt necesare:

* Acordul scris asupra unei politici conune intre serviciul de ingrijire la domciliu si unitatea
cu paturi;

* Coordonarea Tngrijirii acordate de echipa de ingrijire la domciliu si cea din unitate;

* Conpatibilitate Tntre evidentele clinice

* Eval uarea pacientului de cétre nedicul si asistentul serviciului hospice de Tngrijire la
domciliu si medicul din unitatea cu paturi Tnainte de internarea Tn unitatea cu paturi

Standard 13.3.2. Dacd Tn zonad existd nunmai echipa de Tngrijire paliativa la domciliu, sunt
necesar e:
* Domiciliul pacientului s& fie Tn raza de cuprindere a serviciul ui

* Disponibilitatea ingrijitorilor (rude, voluntari, orfelinate, camne);
* Politici si proceduri de evaluare a riscului pentru pacienti, famlii si personal
* Politici si proceduri pentru asigurarea continuitatii Tn Tngrijire

Standard 13.3.3. Dacd Tn zond existd@ numai unitate cu paturi (unitate hospice, echipd nobila de
spital, sectie de ingrijire paliativa) sunt necesare:
* Eval uarea pacientului de céatre nedicul hospice, Thnainte de internarea Tn unitatea cu paturi



* Acordul pacientului si famliei asupra politicii de internare si externare;

* Politici si proceduri pentru asigurarea: adnministréarii tratamentul ui nedi canentos 24 de ore din
24, ingrijire pernmanentd, asigurarea necesarului nutritional, asigurarea unui anmbient Tn conditi
de sigurantd (anbient asem@indtor celui casnic), igiend si securitate, accesul menbrilor fanilie
et c.

PRINCI PI I ETI CE

Principiul 14. Scopul Tngrijirii paliative este de a asigura sprijin pacientului féra a-i face
rau.

Standard 14.1. Serviciile de ingrijire paliativa au proceduri specifice care pernmt pacientului sa-
si exprinme dorinta referitor la oprirea tratanentelor, cumar fi hidratarea artificial§,
alimentarea si respiratia artificiald, resuscitarea, etc

Standard 14.1.1. Pacientii prinmesc informatii corecte in |legaturd cu stadiul bolii, prognosticu
si tratanmentele disponibile, despre eficienta si efectele adverse ale tratamentel or

Standard 14.1.2. Pacientii au dreptul la decizie in cunostintd de cauzad asupra tipului de
tratament, a tratamentelor alternative, a intreruperii sau a refuzérii tratamentului, Tngrijire si
sprijin indiferent de al egerea | or

Standard 14.1.3. Pacientii au dreptul |a nmedicatie adecvatd, Tn scopul alinarii suferintei si
pentru asigurarea unei bune calitati a vietii

Standard 14.2. Ingrijirea paliativa nu prelungeste si nu scurteaza procesul nortii.

Standard 14.2.2. Tngrijirea paliativa asigurd Tnbunatédtirea calitatii vietii bolnavului, prin
controlul sinptonelor si al durerii

Standard 14.3. Pacientii trebuie sa aibd acces |la cele mai convenabile forne de nedicatie si
nodal itédti de tratanent cit mmi putin invazive

Standard 14.4. Daca pacientul este Tn incapacitate de a lua decizii (inconstient) si dorinta sa nu
este cunoscutd, famlia are dreptul de decizie asupra tratanmentului si a ingrijirii.

Standard 14.5. Echipa nmedical &8 are responsabilitatea de a actiona Tntotdeauna Tn interesul si spre
bi nel e paci ent ul ui

Standard 14.6. Echipa nmedicald are dreptul de a refuza adm nistrarea sau participarea |la
tratanente considerate a fi Tnpotriva celei nai adecvate decizii medicale sau a convingerilor
per sonal e.

RESURSE FI NANCI ARE SI UVANE

Principiul 15. Tngrijirea pacientilor terninali inplica inportante resurse financiare si umane,
pentru asigurarea accesibilitatii, continuitatii si calitatii Tngrijirii nedicale.

Standard 15.1. Pacientii termnali nu trebuie discrimnati Tn alocarea fondurilor Tn cadru
si stenul ui de sanatate

Standard 15.2. Tngrijirea paliativa are nevoie de resurse suficiente pentru a asigura nedicatia,
consunmbi | el e si echi panentel e nedi cal e, personalul instruit si calificat, Tn scopul satisfaceri
nevoi lor de Tngrijire.



EDUCATI E SI | NSTRU RE

Principiul 16. Educatia este parte integrantd a ingrijirii paliative si va fi asigurata |a un
ni vel corespunzédtor pentru profesionisti, voluntari, pacienti, famlii, Tngrijitori si public.

Standard 16.1. Furnizorii de servicii de ingrijire paliativad au nevoie de instruire care sa
cuprinda tematica specifica, Tn functie de discipline.

Standard 16.2. Instruirea Tn ingrijire paliativad se face pe baza unei prograne avizate, care
cuprinde subiecte ca: filosofia hospice, eticd, conunicare, controlul durerii si al altor
sinptonme, pierdere si durere, sprijin psihologic, social si spiritual, roluri Tn echipa

i nterdisciplinara.

Standard 16.3. Elenmente de baza de consiliere sunt integrate in instruirea si practica tuturor
profesionistilor inplicati Tn ingrijirea paliativa.

Standard 16.4. Furnizorii de ingrijire paliativa participd |la prograne de supervizare si instruire
cont i nua.

Standard 16.5. Serviciile de ingrijire paliativ@ pun |la dispozitia pacientilor, famliilor
ingrijitorilor si publicului materiale educationale si resurse informative.

Standard 16.6. Serviciile de ingrijire paliativa sunt Tncurajate sa pronoveze educatia Tn
ingrijire paliativa si s& coopereze cu facultatile de nmedicind si cu alte colegii si scol
profesionale inplicate in formarea personalului, inplicate in aceste servicii

SUPORTUL ACORDAT PERSONALULU

Principiul 17. Tngrijirea bolnavilor ternminali si a famliilor acestora constituie o nunca
stresanta pentru personal (medical, voluntari, famlie)

Standard 17.1. Se vor lua Tn considerare conplexitatea cazurilor, numérul de pacienti (in functie
de tipul si aria de acoperire a serviciilor) si programul de lucru al personal ul ui

Standard 17.2. Tngrijirile paliative oferd sprijin adecvat personalului inplicat Tn asistenta
pacientilor si famliilor

Standard 17.3. Personalul este instruit pentru a putea recunoaste si face fata situatiilor
dificile, limtelor personale, pentru utilizarea strategiilor de adaptare si pentru a apela |la
sprijin.

Standard 17.4. Sprijinul personalului se face prin diferite netode, si poate fi de ordin fizic,
enotional, spiritual si social; formal/informal, intern/extern, supervizare. De ex. grupuri de
sprijin, consiliere individuald si de grup, supervizare.

Standard 17.5. Echipa de Tngrijire paliativa este evaluatd periodic pentru depistarea
vul nerabilitatii, prin supervizare de catre superiorul direct.

Standard 17.6. Menbrii personalului care trec printr-o experientd personal & de pierdere
beneficiaza de sprijin
TNGRI JI REA PALI ATI VA TN PEDI ATRI E

Principiul 18. Tngrijirea copiilor Tn serviciile de Tngrijire paliativa prezintd caracteristic
di stincte si unice.



Standard 18.1. Serviciile de ingrijire paliativa pediatricd sunt acordate copiilor s
adol escentilor a caror boala a fost diagnosticatd in copilérie, respectiv:

* Boli pentru care tratanmentul curativ este posibil dar poate esua (cancer, insuficiente de organ
etc.);

* Boli cu prognostic linmtat, la care tratamentul intensiv poate Tnbunadtédti calitatea vieti
(fibroza chisticd, distrofie neuronuscul ard progresiva, etc.);

* Boli progresive unde este posibil nunmai tratanentul paliativ de |la Tnceput (nucopolizaharidoza);
* Boli care cauzeazd o fragilitate si susceptibilitate crescuta pentru conplicatii, deseori
insotite de deficit neurologic (encefalopatie congenitalad infantild, defecte de tub neural).

Standard 18.2. Personalul (inclusiv voluntarii) beneficiaza de instruire adecvata privind
speci ficul dezvoltarii copilului

Standard 18.3. Pentru asigurarea calitatii si continuitadtii Tn Tngrijire, este necesard buna
conmuni care Tntre personal, péarinti, spital, specialistul pediatru, nedicul de famlie

Standard 18.4. Este inportant suportul psihologic al famliilor si apartinatorilor pentru a face
fatd stresului | egat de decesul pacientul ui

Standard 18.5. Copiii sunt Tncurajati sa ducd o viatad cit nmai apropiatd de cea nornald, inclusiv
suport educational, terapie prin joc, reabilitare si exercitii fizice.

Standard 18.6. Ingrijirea "respite" este o parte inportantd si integrantd a serviciilor acordate
copiilor.

Standard 18.7. Tn limta resurselor disponibile, famlia afectatd de decesul copiilor beneficiaza
de suport adecvat Tn perioadd de doliu, atit tinp cit este necesar

Standard 18.8. Raportul recomandat personal/pacient este de 1 asistent nedical/8-10 pacienti,
datoritd tinpului mai |lung necesar vizitelor si pentru acoperirea unor arii mai largi in
ingrijirea la domciliu.

Cancer Pain Relief and Palliative Care, Technical Report Series 804, CGeneva: WHO 1990
Cancer Pain Relief: with a guide to opioid availability, WHO Geneva, 1996

Cassel E, New Engl and Journal of Medicine, 30 martie 1989

Cancer Pain Relief: with a guide to opioid availability, WHO Geneva, 1996, p.3

Transition in End of Life Care, D.Clark, MWight, Report for OSI, 2002, p.116

Dr. Romanta Lupsa, Advanced Course in Palliative Care, Puszczykowo, Poland, 2000

Oxford Textbook of Palliative Medicine, D Doyle s.a., Oxford University Press, 1998, p.1236
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