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CAPITOLUL |

Introducere

Populatiile din intreaga lume imbatranesc si mai multe persoane traiesc cu efectele
bolilor cronice grave spre sfarsitul vietii, iar satisfacerea nevoilor acestora reprezinta o
provocare pentru sistemele de sanatate din intreaga lume.

In ciuda progreselor spectaculoase in unele domenii si posibilitatilor terapeutice
avansate, medicina moderna nu are inca solutii terapeutice ce sa asigure vindecarea
tuturor bolilor existente. In aceste conditii, comunitatea internationala isi indreapta atentia
din ce in ce mai mult spre persoanele cu suferinte cronice, incurabile, in special asupra
acelora Tn stadii terminale, pentru a le usura suferinta si a le reda demnitatea cuvenita,
indiferent de varsta sau de afectiunile de care sunt afectate, acesta fiind un argument
esential Tn sprijinul ingrijirii paliative.

Diferentiindu-se de alte domenii ale medicinei, unde scopul este vindecarea sau
reabilitarea pacientului, ingrijirile paliative incearca sa promoveze ridicarea calitatii vietii si
reducerea suferintei pe parcursul bolii si in fata finalitatii inevitabile.

Serviciile de ingrijiri paliative reprezinta azi o problema majora a sistemelor de
sanatate publica din intreaga lume, in special din cauza imbatranirii demografice, a
numarului tot mai mare de persoane varstnice si a insuficientei atentii acordate nevoilor
complexe ale acestora, existand relativ putine politici in ceea ce priveste nevoile lor
specifice.

Nu mai este o surpriza pentru nimeni ca populatia lumii imbatraneste, astfel in viitor
vom avea cat mai multe persoane care vor trece de pragul de 80 de ani. Conform
proiectiilor facute de catre Eurostat ponderea persoanelor in varsta de 80 de ani si peste,
raportata la populatia UE, este estimata sa se dubleze pana in anul 2080, ajungénd la
12,7%.

Pe fondul imbatranirii demografice se schimba si modelele bolilor specifice varstei
Tnaintate, astfel din ce in ce mai multe persoane sufera de una sau mai multe afectiuni
cronice debilitante, cum ar fi bolile cardiovasculare, boala pulmonara obstructiva cronica,
diabet, cancer si dementa.

Deoarece multe dintre aceste boli apar deseori impreuna in randul persoanelor

vérstnice, acest grup frecvent prezinta multiple probleme de sanatate si dizabilitati. Pe
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masura ce inainteaza Tn varsta, simptomele precum durere, anorexie, stare de spirit
scazuta, confuzie mentala, insomnie si probleme cu control vezicii urinare, etc. se
accentueaza. Astfel se impune necesitatea dezvoltarii urgente a serviciilor de ingrijire
paliativa pentru a putea satisface nevoile complexe ale persoanelor in varsta.

In momentul de fata nevoile acestui grup vulnerabil sunt departe de a fi satisfacute,
prin urmare, solutionarea acestui decalaj ar trebui sa constituie o prioritate pe agenda de
sanatate publica.

Prin intermediul acestui studiu ne propunem sa atragem atentia asupra necesitatii
formularii de politici publice pentru o ingrijire paliativa mai buna si a dezvoltarii retelei de
acordare a acestora in Roménia. Speram ca astfel sa ne aducem contributia la
imbunatatirea acestor servicii acordate persoanelor varstnice, prin popularizarea
conceputului de baza teoretic cu fundamentarile sale etice, delimitarea provocarilor majore
si propunerea unor strategii exemplare pentru a orienta dezvoltarea acestor servicii in
directia buna.

Este important sa avem in vedere faptul ca scopul ingrijirilor paliative il reprezinta
nu numai imbunatatirea sanatatii celor aflati in suferinta, dar si ridicarea calitatatii vietii

ramase, permitandu-le sa traiasca ceva mai bine.



CAPITOLUL II

ingrijirea paliativa: definitie si evolutie

,Cand nu mai este posibila vindecarea este de datoria noastra sa ingrijim” afirma
intemeietoarea conceputului de ingrijire paliativa, britanica Cicely Saunders.

Daca acum un secol moartea subita sau la putin timp dupa declansarea bolii erau
predominante, astazi si mai ales in tarile dezvoltate, societatea se confrunta cu un alt
scenariu: boli grave cu evolutie progresiva marcata de episoade cu agravari acute si
vindecari partiale, ce necesita spitalizari frecvente si al caror sférsit nu este intotdeauna
usor de prognozat. In toatd lumea numarul persoanelor cu demente, insuficiente de organ,
cancer s.a. este in continua crestere iar nevoia mentinerii unui nivel ridicat al calitatii vietii
in rdndul acestora preocupa intens lumea medicala si comunitara si este mentionata in
toate documentele oficiale ale organizatiilor internationale.

Ingrijirile paliative nu sunt o disciplind medical& noud ci un nou mod de abordare Si
de acordare a ingrijirilor, profesionala, atenta, empatica si care solicita din partea
profesionistilor din sanatate expertiza in domeniu si abilitati Tn comunicare. Ele sunt
transmurale si multidisciplinare cu extensie in segmentul psihosocial si comunitar al
acordarii ingrijirilor. Aspectele etice si spirituale se intrica si influenteaza deciziile medicale
si mentinerea calitatii vietii pacientului incurabil si a familiei sale. Se adreseaza tuturor
profesionistilor din sanatate dar cel mai des celor implicati in acordarea ingrijirilor paliative,

respectiv medicilor de familie, oncologi, geriatri, asistenti medicali, s.a.

ingrijirea paliativa alind suferinta si Tmbunatateste calitatea vietii persoanelor
afectate de o boald cu sperantd de viatd limitatd. ingrijirea paliativa este o abordare
holisticd menita s& amelioreze calitatea vietii pacientilor si familiilor acestora, prin
abordarea nevoilor fizice, psiho-sociale si spirituale asociate bolii amenintatoare de viata.

Cuvantul paliativ provine din limba latina - pallium care inseamna a apara, a
proteja, a ascunde (sub o mantie) cu scopul ocrotirii. Conceptul de ingrijiri paliative este
ceva nou aparut in cadrul serviciilor si notiunilor medicale din tara noastra, insa acesta

reprezinta o piatra de temelie in practica medicala.



Miscarea in favoarea ingrijirilor paliative inceputa cu aproximativ 40 de ani in urma
este in plina dezvoltare iar conceptul de ingrijiri paliative a fost adoptat in peste 70 de tari
printre care si Romania. In 1990 Comitetul de experti OMS a stabilit o definitie unanim
acceptata si a recomandat statelor membre introducerea ingrijirilor paliative in sistemele
nationale de s&natate: ,ingrijirea paliativé este ingrijirea activé si totald acordaté pacientilor
a caror boald nu mai raspunde la tratamentul curativ. Controlul durerii $i al simptomelor,
asigurarea calitétii vietii pacientului si a familiei acestuia. Ingrijirile paliative se pot incepe si
mai devreme in cursul evolutiei bolii, de ex. in timpul tratamentului antineoplazic”.

Ingrijirea paliativa modernd s-a dezvoltat rapid in tarile occidentale in ultima
jumatate a secolului al XX-lea. La inceputul anilor ‘60, Cicely Saunders a pus, in Marea
Britanie, bazele filosofiei moderne de asistenta a persoanelor cu boli terminale, combinand
convingeri si abordari morale si religioase cu abordarea riguros stiintifica bazata pe
observatie, cercetare si inovatie clinica. Viziunea ei privind ameliorarea calitatii vietii
persoanelor in stadii terminale cuprinde aspectele suferintei fizice, psihologice, sociale si
spirituale. Ascultand povestile si experientele pacientilor legate de boala, Dr. Saunders a
dezvoltat conceptul de “suferintd totald”. 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”. Filozofia de ingrijire
a bolnavilor terminali promovata de Dr. Saunders se concentreaza pe asistenta pacientului
si familiei, pe suportul 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 boala cronica progresiva si ale familiei acestuia. Intr-o perioada
acestei categorii de pacienti.

In 1967, Dr. Saunders a pus bazele primului azil din lume: Hospice St. Christopher,
n sudul Londrei. Unicitatea acestui prim azil modern consta in combinarea a trei principii
esentiale: excelenta in asistenta clinica, educatie si cercetare, ceea ce |-a facut sa devina
n 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. 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
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comunicare cu pacientii aflati in aceasta situatie. Medicul canadian Balfour Mount a
adaptat in Canada modelul propus de Dr. Saunders, dezvoltdnd o abordare specifica
asistentei spitalicesti si infiintand sectii specializate de ingrijiri paliative in Royal Victoria
Hospital, in Canada in 1975.

="

ngrijirea terminald” s-a extins catre asistenta

Cu timpul, accentul pus pe
persoanelor care se confrunta cu diverse probleme legate de controlul simptomelor si altor
probleme in stadii 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

l)'l\

din plin, ceea ce a dus la o redefinire a termenului de ”ingrijire terminald” in practica

politici si acorduri internationale. Un pas important a fost realizat in anul 2014, cand
Adunarea Mondialad a Sanatatii a adoptat prima rezolutie referitoare la ngrijirile paliative,
omului si o obligatie a statelor membre ale OMS. Rezolutia subliniaza faptul ca accesul la
ingrijirea paliativa si la controlul durerii face parte dintre drepturile omului la sanatate, si
la imbunatatirea mecanismelor de finantare a acestor servicii, la asigurarea educatiei

profesionistilor din domeniu si a accesului la medicatia pentru inlaturarea durerii.

identificate unele valori si principii comune in literatura de specialitate care au fost
recunoscute si aprobate in activitatile de tip ,azil” si de ingrijiri paliative. La nivelul tarilor
europene, in randul expertilor in ingrijiri paliative este recunoscut un set de valori comune.
Printre aceste valori se numara autonomia si demnitatea pacientului, nevoia de planificare

individuala si de luare a deciziilor si de abordare holistica.



I. Autonomie

In ingrijirea paliativa, este recunoscuta si respectata valoarea intrinseca a fiecarei
persoane ca individ autonom si unic. Ingrijirea se acordd numai atunci cand pacientul Si
/sau familia sunt pregatiti sa& accepte. In mod ideal, pacientul isi pastreaza
autodeterminarea cu privire la decizie privind locul ingrijirii, optiunile de tratament si
accesul laingrijirea paliativa de specialitate.

Pacientilor trebuie sa li se asigure dreptul de a decide singuri, daca doresc acest
lucru. Acest fapt presupune oferirea de informatii adecvate cu privire la diagnostic,

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

decat Tn altele.

Il. Demnitate

Ingrijirea paliativa trebuie realizatd de o maniera respectuoasa, deschisa si atenta
la valorile, credintele si practicile personale, culturale si religioase, respectandu-se in
acelasi timp legislatia fiecarei tari.

La fel ca si in cazul calitatii vietii, demnitatea pare a fi un concept individual,
cuprinzand diferite domenii si priorititi pentru fiecare pacient. in functie de definitie,
demnitatea poate fi mai degraba considerata o proprietate intrinseca decéat un bun care
poate fi afectat sau pierdut.

Urméand aceasta linie, ingrijirea paliativa ar trebui sa ofere un mediu Tin care

pacientul se poate simti demn si poate fi tratat cu demnitate.

lll. Relatia dintre pacienti si personalul medical
Specialistii din servicile de ingrijiri paliative trebuie sa intretind o relatie de
colaborare cu pacientii si familiile acestora. Pacientii si familiile sunt parteneri importanti in
cu accent pe resursele si competentele pacientilor, nu numai pe dificultatile intdmpinate de
acestia. In acest context, abordarea orientatd cétre rezistenta a dobandit recent o

recunoastere din ce in ce mai mare.



Rezistenta se refera la capacitatea pacientilor de a face fata bolilor incurabile si
problemelor asociate si schimbarii perspectivei avand in vedere speranta de viata limitata.
Conceptul de rezistenta ofera o schimbare de paradigma: in timp ce accentul pe
simptome, riscuri, probleme si vulnerabilitate este orientat catre dificil, accentul pe
rezistenta este orientat catre resurse. Rezistenta subliniaza importanta sanatatii publice si

creeaza un parteneriat intre pacienti, cadre profesionale si structurile comunitare.

IV. Calitatea vietii

Multe definitii ale ingrijirii paliative cuprind o pozitie fata de viata. Prima definitie a
O.M.S.! din 1990 a afirmat ca ,medicina paliativd sustine viata si considerd decesul un
proces normal”, iar alte definitii au fost de acord cu aceasta pozitie. Decesul este privit la
acelasi nivel ca si viata, inseparabil de aceasta si parte din ea. ingrijirea paliativa nu
incearca nici sa grabeasca, nici sa amane decesul. Eutanasia si suicidul asistat de medic
nu trebuie sa faca parte din responsabilitatea ingrijirii paliative.
conservarea si imbunatétirea cat de mult posibil a calitatii vietii. Ingrijirea este orientata in
functie de calitatea vietii, asa cum este aceasta definitda de individ. Mai exact, a fost
desemnata calitatea vietii bio-psihologice si vietii spirituale, fiind utilizate chestionare
standardizate pentru evaluarea calitatii vietii medicale si asociate bolii in speta. Cu toate
acestea, semnificatia calitatii vietii poate fi stabilitd exclusiv individual de fiecare pacient
aflat in ingrijire paliativd. Dimensiunile relevante ale calitatii vietii individuale, cat si
prioritatile din cadrul acestor dimensiuni, se schimba adesea in functie de evolutia bolii.

Calitatea vietii pare sa depinda mai mult de discrepanta perceputa intre asteptari si

statusul real de performanta, decat de o afectare functionala obiectiva.

V. Comunicarea
Capacitatea buna de a comunica reprezinta o conditie esentiald pentru ingrijirea
paliativa de calitate. Comunicarea se refera la interactiunea dintre pacient si personalul
medical, la interactiunea dintre pacienti si rudele acestora, cét si la interactiunea dintre
cadrele medicale din diferitele servicii implicate in ingrijire paliativa. Nemultumirea si
plangerile legate de ingrijire pot fi adesea puse pe seama comunicarii ineficiente, mai mult

decéat pe calitatea necorespunzatoare a serviciilor [4], Tn timp ce comunicarea eficienta a

! Organizatia Mondiald a Sanatatii (OMS sau WHO — acronimul in limba engleza a denumirii World Health
Organization).
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este mai mult decat un simplu schimb de informatii. Trebuie luate in considerare
ingrijorarile, adesea dureroase, ale pacientului, pentru rezolvarea carora e nevoie de timp,
daruire si sinceritate. Comunicarea de informatii oneste si complete poate reprezenta, pe
de o parte, o sarcina dificila pentru personalul de ingrijiri paliative si, pe de altd parte,
respectarea sperantei pacientului si a familiei sale de a supravietui in ciuda situatiei
iminente. Trebuie sa se asigure conditiile adecvate pentru comunicarea eficienta, inclusiv
instruire si educare, spatiu Si cazare corespunzatoare, timpul necesar pentru a interactiona
cu pacientii si familile acestora pentru schimbul de informatii cu echipa, céat si acces la

tehnologia informatiei de ultima ora.

VI. Educarea publicului
Consiliul Europei afirma ca este extrem de important sa se creeze un climat de
esential sa se dezvolte capacitatea comunitara si sa fie promovata ingrijirea medicala
preventiva, astfel incat generatiile viitoare sa fie mai putin tematoare de situatiile cu care

inevitabil ne vom confrunta cu totii spre sfarsitul vietii.

VIl. Abordarea multiprofesionala si interdisciplinara
echipa interprofesionala reuneste personal medical si nemedical din diferite discipline si
profesii care lucreazd impreuna pentru a oferi si /sau imbunatati ingrijirea acordata
pacientilor cu anumite afectiuni. Alcatuirea echipelor interprofesionale va diferi in functie
de o serie intreaga de factori printre care se numara grupul de pacienti deservit, masura
in care se acorda ingrijirea si aria locala de acoperire.

Este indicat ca furnizarea serviciilor de ingrijiri paliative sa fie facuta intr-un cadru
de lucru multiprofesional si interdisciplinar. Desi ingrijirea paliativa poate fi pusa in
practica de o singura persoana apartindnd unei anumite profesii sau discipline,
si colaborarea permanenta intre diferitele profesii si discipline pentru a putea oferi sprijin
fizic, psihologic, social si spiritual.

Exista dovezi clare ca lucrul in echipa in ingrijirea paliativa prezinta avantaje
evidente pentru pacient. Revizia sistematica a literaturii de specialitate privind eficienta

echipelor de Tngrijiri paliative Tn domeniul oncologic, realizatd de Hearn si Higginson, a
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aratat ca echipele specializate in ingrijirea paliativa sporesc gradul de satisfactie,
identifica si se ocupa mai mult de nevoile pacientului si ale familiei in comparatie cu
echipele de ingrijire conventionala. Mai mult, abordarile multiprofesionale au dovedit ca
se reduc costurile medicale totale prin diminuarea timpului pe care pacientii il petrec in
mediul spitalicesc. Un studiu mai recent a confirmat efectul pozitiv al echipelor de Tngrijiri
paliative, cel mai puternic efect fiind asupra controlului durerii si al simptomelor
pacientilor. Amploarea echipei poate fi stabilita de o maniera flexibila si in functie de
nevoile pacientului. Echipa de baza va trebui sa fie formata din: medic cu competenta in
ingrijirea paliativa, asistent medical si asistent social. Acestor specialisti i se pot alatura
psihologi, terapeuti ocupationali, kinetoterapeuti, clerici si voluntari. Consiliul Europei
recomanda ca fiecare echipa de ingrijiri paliative sa fie condusa de un cadru calificat in

acest domeniu.

VIII. Durerea si perioada de doliu

Ingrijirea paliativd ofera sprijin familiei si ingrijitorilor apropiati pe perioada bolii
pacientului, dar 1i si ajuta pe acestia sa se pregateasca pentru pierderea viitoare si
continua sa ofere sprijin pe perioada doliului. Serviciile de suport in perioada de doliu sunt
recunoscute ca o componenta de baza a servicillor de ingrijire paliativa numita
bereavement?. Astfel servicile de suport in aceastd perioada sunt puse la dispozitia

familiei dupa decesul pacientului atat timp céat este necesar.

de specialitate.
Abordarea paliativa trebuie realizata in medii sSi servicii care trateaza numai
ocazional pacienti cu nevoie de ingrijire paliativd. TIn contrast, ingrijirea paliativd de

specialitate se asigura prin echipe de medici, asistenti, asistenti sociali, capelani si altii

2 Termen provenit din limba engleza, care se refera la perioada de doliu resimtita de rudele si cunostintele
persoanei decedate. Doliul este raspunsul emotional al omului la pierderea unei persoane dragi, iar acesta
este perceput de fiecare in mod diferit, el fiind determinat de o multime de factori, cum ar fi personalitatea
fiecaruia, capacitatea de adaptare, experientele de viata, credintele proprii si natura pierderii.
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instruiti corespunzator, a caror experienta este necesara pentru a optimiza calitatea vietii

celor care sufera de o boala incurabila sau de o boala cronica debilitanta.

I. Abordarea paliativa

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

Abordarea paliativa trebuie realizata de medicii generalisti si personalul din spitalele
generale, precum si prin servicille de tip rezidential sau centre de ingrijire. Pentru a
permite acestor furnizori de servicii sa utilizeze abordarea paliativa, ingrijirea paliativa
trebuie inclusa in programa scolara de baza a medicilor, asistentilor si altor categorii de
personal medical.

Consiliul Europei recomanda ca intregul personal din sistemul medical sa cunoasca

Il. Ingrijirea paliativa generala

Aceasta scara cu doua trepte a nivelurilor de Tngrijire poate fi extinsa la trei trepte:
abordarea paliativa, ingrijirea paliativa generala si ingrijirea paliativa de specialitate.
ingrijirea paliativd generala este oferitd de personalul de ingrijire primara si de specialisti
care trateaza pacienti cu boli incurabile si care au abilitati si cunostinte de baza solide in
ingrijirea paliativa. Profesionistii implicati mai frecvent in ingrijirea paliativa, precum
medicii oncologi si geriatri a caror activitate nu se concentreaza in principal pe acordarea
de ingrijiri paliative, dar care au dobandit educatie si instruire specializata in ingrijirea
paliativa, pot furniza expertiza aditionala. Acest personal medical poate oferi ingrijire

paliativa generala.

Il. Ingrijire paliativa de specialitate

Pacientii cu boli incurabile si cei apropiati lor pot avea nevoi complexe care necesita
contributia echipei de specialisti Tn ingrijiri paliative. Ingrijirea paliativa de specialitate
descrie furnizori a caror principala activitate este oferirea de ingrijiri paliative. Aceste
servicii se ocupa in general de pacienti cu nevoi complexe si dificile, necesitand prin

urmare un nivel ridicat de instruire, de personal si alte resurse.
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Ingrijirea paliativa de specialitate este oferitd de servicii specializate pacientilor cu
probleme complexe care nu sunt acoperite corespunzator de alte optiuni de tratament.
Toti pacientii cu boli progresive incurabile trebuie sa aiba acces la servicii de ingrijiri
paliative de specialitate, care abordeaza proactiv toate simptomele bolii si efectele
acestor simptome asupra pacientilor si familiilor /ingrijitorilor lor. Pacientii cu nevoi
complexe de ingrijire paliativa necesita o gama larga de interventii terapeutice pentru
controlul simptomelor.

Serviciile specializate de ingrijiri paliative relevante trebuie sa dispuna de personal
instruit, astfel Tncat sa poatd gestiona in siguranta aceste interventii. Serviciile
specializate de ingrijiri paliative necesita o abordare de echipa care sa combine echipele
interprofesionale cu un mod de lucru interdisciplinar. Membrii echipei trebuie sa aiba o
inalta calificare, iar activitatea acestora trebuie sa se concentreze pe ingrijirea paliativa.

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

familiilor acestora.

2.4. Tipuri de ingrijire paliativa

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

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

diferentierea este neclara intre utilizarea termenilor de ,ingrijire paliativd” si ,ingrijire de

suport”. Termenul ,ingrijire de suport” nu trebuie utilizat ca sinonim pentru ingrijirea
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paliativa. Ingrijirea de suport face parte din ingrijirea oncologica, in timp ce ingrijirea
paliativa este un domeniu distinct care vizeaza toti pacientii cu boli incurabile.

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

Ingrijirea spre sfarsitul vietii poate fi inteleasa mai specific ca un tip de ingrijire
completd oferitd pacientilor in ultimele ore sau zile de viata. ingrijirea terminal& este un
termen mai vechi care a fost utilizat in ingrijirea totald a pacientilor cu cancer in stadiu
limiteaza strict la pacientii cu speranta de viata redusa aflati in stadiul terminal al bolii.
Prin urmare, termenul de ,ingrijire in stadiu terminal” si-a pierdut relevanta si nu ar mai
trebui utilizat sau ar trebui utilizat numai pentru a descrie ingrijirea acordata in faza
terminala a bolii.

ingrijire de tip ,,respiro”. Memobrii familiei sau alti ingrijitori primari care ingrijesc la
permanente. Ingrijirea de tip ,respiro” poate oferi acestor pacienti si ingrijitorilor lor o
pauza planificaté sau neplanificata. Ingrijirea de tip ,respiro” poate fi acordata in centre de

zi, in unitati cu paturi sau prin servicii specializate de ingrijire la domiciliu.

2.5. Tipuri de servicii de ingrijire paliativa

Unitatea cu paturi de ingrijiri paliative

Unitatile de ngrijiri paliative oferd ingrijire specialitate in regim de internare. O
unitate cu paturi de ingrijiri paliative este un departament specializat in tratarea si
ingrijirea pacientilor aflati in ingrijire paliativa. De obicei, este vorba despre o sectie aflata
in cadrul spitalului sau adiacent acestuia, dar poate exista si ca serviciu de sine statator.
in unele tari, unitatile de Tngrijiri paliative sunt sectii ale spitalelor, oferind interventii de
urgenta pacientilor cu simptome si probleme complexe; in alte tari, unitatile de ingrijiri
paliative pot fi institutii de sine statatoare, oferind ingrijire la sféarsitul vietii pacientilor care
nu mai pot fi asistati la domiciliu.

Scopul unitatilor de ingrijiri paliative este sa atenueze disconfortul asociat bolii si
tratamentului si, dacad este posibil, sa stabilizeze functiile pacientului si sa ofere

pacientului si ingrijitorilor suport psihologic si social, astfel incat sa fie posibila externarea
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sau transferul catre un alt mediu de ingrijire. Unitatile de ingrijiri paliative interneaza

pacienti ai caror stare medicala (fizica, psihologica, sociala si spirituala) necesita ingrijiri

paliative de specialitate oferite de o echipa interdisciplinara. Pacientii pot fi internati in

aceste unitati pentru a beneficia de ingrijire de specialitate cateva zile sau céteva

saptamani; problemele de ordin medical, social, psihosocial sau spiritual.

Unitatile cu paturi de ingrijiri paliative necesitd o echipa extinsa de profesionisti

asociati, precum psihologi, asistenti sociali, asistenti spirituali sau fizioterapeuti. Acest

personal trebuie inclus in echipa sau trebuie sa lucreze in stransa legatura cu ceilalti

membri ai echipei. Structura minima a echipei interdisciplinare este compusa din:

medic;

asistent medical,

infirmier3;

asistent social,

psiholog;

cleric;

alti profesionisti in functie de nevoia pacientilor deserviti si de resurse:

terapeut, dietetician, voluntari etc.

Normativele de personal sunt cele recomandate de OMS:

1 medic la 10 -12 paturi;

1 asistent medical la 4-8 paturi /tura;

1 infirmiera la 4-8 paturi pe schimb;

1 ingrijitoare la 250-300 mp sau un serviciu de curatenie externalizat;
1 norma asistent social la 25-50 paturi;

1 norma psiholog la 70 paturi /psiholog.

Echipa interdisciplinaré include, optional, in functie de necesitatile pacientilor:

terapeut (kinetoterapeut, terapeut ocupational, terapeut prin joc, etc.), dietetician,

farmacist, asistent de farmacie, voluntari.

Azilul cu paturi

Azilul cu paturi interneaza pacienti aflati in ultimul stadiu al vietii atunci cand nu mai

este necesar tratamentul in spital, iar ingrijirea la domiciliu sau intr-un camin nu mai este

posibila. Scopurile centrale ale azilului cu paturi sunt atat inlaturarea simptomelor si

asigurarea calitatii optime posibile a vietii pana la sfarsitul vietii, cat si suportul acordat
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familiei in perioada de doliu. Azilul cu paturi asigura o atmosfera primitoare cu acces
pentru persoanele cu handicap, camere simple sau duble pentru pacienti si o capacitate
de cel putin opt paturi. Azilul dispune de incaperi amenajate pentru activitati sociale si

terapeutice.

Echipa de ingrijiri paliative din cadrul spitalului

Echipele de suport de ingrijiri paliative din spitale ofera consiliere si suport de
specialitate in Tngrijirea paliativa altor categorii de personal, pacientilor, famililor acestora
si ingrijitorilor din mediul spitalicesc. Acestia acorda educatie formala si informala si
stabilesc legaturi cu servicii din interiorul si din afara spitalului. Unul dintre scopurile
centrale ale echipelor de suport din spitale este alinarea simptomelor multiple ale
pacientilor aflati Tn ingrijire paliativa in diferite sectii ale spitalului, oferind indrumare
personalului medical si suport pacientilor si rudelor acestora. Mai mult, in aceste medii
cunostintele relevante de medicina paliativa si ingrijiri paliative trebuie puse la dispozitia
tuturor pacientilor care au nevoie. Se ofera suport si educatie cu privire la tratarea durerii,

controlul simptomelor, ingrijirea holistica si suportul psihosocial.

Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu
Echipele de ingrijiri paliative la domiciliu ofera ingrijiri paliative de specialitate

pacientilor care necesita astfel de ingrijiri la domiciliu si sprijina familiile si apartinatorii la
domiciliul pacientilor. De asemenea, acestea ofera consiliere de specialitate medicilor
generalisti, medicilor de familie si asistentilor medicali care ingrijesc pacientii la domiciliu.
Echipa de ingrijiri paliative la domiciliu este o echipa multiprofesionala care, in prima
instanta, ofera suport persoanelor aflate la domiciliu sau intr-un centru de Tngrijiri (de
exemplu rude, personal medical, asistenti medicali, fizioterapeuti). ingrijirea se bazeaza
pe o abordare graduala. De cele mai multe ori, echipa de ingrijiri paliative la domiciliu are
un rol consultativ si de mentor si isi pune la dispozitie experienta sa in controlul durerii, a
simptomelor si suport psiho-social. Consilierea si suportul din partea echipei de ingrijiri
paliative la domiciliu pot fi oferite direct pacientului.
% Echipa de baza este compusa din:

— 1 medic la 20-30 pacienti;

— 1 asistent medical la 10-15 pacientj;

— 1 asistent social la 50-60 pacienti.
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% Alt personal optional:
— 1ingrijitor la 6-8 pacienti;
— 1 psiholog pe echipa la 50-60 pacienti;
— cleric (colaborator sau voluntar) ;
— terapeuti;

— voluntari.

Echipele de voluntari

Echipa de voluntari ofera sprijin si indrumare pacientilor aflati in ingrijire paliativa si
familiilor acestora pe perioada bolii, durerii si pe perioada doliului. Echipele de voluntari fac
parte dintr-o retea ampla de suport si colaboreaza indeaproape cu alte servicii specializate
de Tingrijiri paliative. Echipele de voluntari sunt esentiale pentru a putea contribui la
suportul psiho-social si emotional al pacientilor, rudelor si profesionistilor in domeniu i
sprijina mentinerea si Tmbunatatirea calitatii vietii pacientilor si a ingrijitorilor. Suportul
continua si dupa decesul pacientului, mentinandu-se si pe parcursul doliului. Echipa de
voluntari este alcatuita din voluntari cu instruire specializata si este indrumata de cel putin

un coordonator profesionist.

Centre de zi

Azilurile de zi sau centrele de zi sunt spatii in spitale, aziluri, unitati de Tngrijiri
paliative sau in comunitate, destinate special promovarii de activitati recreative si
terapeutice destinate pacientilor aflati in ingrijire paliativa. Centrele de zi se concentreaza
pe partea creativa si pe ingrijirea sociald, oferind pacientilor ocazia sa participe la diferite
activitati in timpul zilei in afara mediului familial. Obiectivele principale sunt ingrijirea
sociala si terapeutica cu scopul de a evita izolarea sociala si de a usura povara ingrijirii

pentru rude si ingrijitori.

Clinici ambulatorii de ingrijiri paliative

Clinicile ambulatorii de Tngrijiri paliative ofera consultatii pacientilor aflati la domiciliu
si care se pot deplasa la clinica. Clinicile ambulatorii de ingrijiri paliative reprezinta o
componenta importanta a programului comunitar de ingrijiri paliative. De regula, acestea

sunt afiliate unitatilor specializate de Tngrijiri paliative sau spitalelor.
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Membrii echipei multidisciplinare

Furnizarea de servicii specializate de ingrijiri paliative presupune activitatea unei
echipe multiprofesionale cu un stil de lucru interdisciplinar. Consiliul Europei si Comitetul
Consultativ National pentru Tngrijiri Paliative prezinta cerintele de personal pentru serviciile
specializate de ingrijiri paliative.

Conform acestor cerinte, pe langa asistenti medicali si medici, ar trebui sa fie
disponibile, cu program intreg, cu program redus, sau la intervale periodice, urmatoarele

categorii de personal:

asistenti sociali;
— personal specializat Tn suportul psihosocial;
— psihoterapeuti, logopezi;
— personal specializat in acordarea de suport pe perioada de doliu;
— coordonatori de Tngrijire spirituala;
— coordonatori pentru voluntari;
— capelani /preoti;
— specialisti Tn Tngrijirea plagilor;
— specialisti in limfedem?;
— terapeuti ocupationali;
— specialisti in terapii complementare;
— dieteticieni;
— farmacisti.

Echipa de baza de ingrijiri paliative ar trebui sa fie alcatuita din asistenti medicali si
medici cu pregatire speciala in domeniu, care sa fie completata cel putin de psihologi,
asistenti sociali si fizioterapeuti.

Asistenta sociala paliativa nu este o meserie care poate fi practicata in mod izolat,
pe cont propriu, caci intr-un astfel de caz efectele sale si rezolvarile pe care ea le propune
in cazul diferitelor situatii ocazionale nu ar putea fi resimtite la nivelul societatii. Mai mult,
asistenta sociala apare ca fiind o profesiune in echipa, iar o echipa de interventie sociala
cu adevérat profesionistd se afirma mai ales prin interdisciplinaritate. in echip&, dar si in

planul activitatii individuale, asistentul social trebuie sa fie interesat de o maxima eficienta

3 Limfedemul este considerat o boala cronica, ce consta in umflarea anormala a tesuturilor superficiale. El
apare ca urmare a unor afectiuni ale vaselor limfatice sau ale ganglionilor limfatici ceea ce duce la
incapacitatea sistemului limfatic de a drena lichidele din tesuturi.
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si operativitate, astfel incat interventia sa in sensul ajutorului acordat clientului sa induca
schimbarea necesara atat pentru restructurarea personalitatii acestuia cat si a mediului

sau de existenta.
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CAPITOLUL Il

Sistemul de ingrijiri paliative din Romania

Pe fondul tendintei generale de scadere a natalitatii si implicit de imbatranirea
populatiei, a cresterii incidentei cancerului, a afectiunilor neurologice si cardiologice
invalidante pentru pacienti, Roménia se confrunta in ultimele decenii cu o cresterea
numarului de bolnavi cu boli cronice progresive si incurabile pentru a caror asistenta
specializata sistemul de sanatate nu este pregatit.

Ingrijirea paliativd este o disciplind relativ recentd, cu o istorie de doar cateva
decenii. Intr-o epoca a schimbarilor demografice si epidemiologice, in care speranta de
viatd este in crestere, iar tiparul evolutiei bolilor e modificat an de an de metode de
tratament inovatoare, suntem incurajati sa ne gandim tot mai putin la conditia noastra
umana, de muritori; subiectele privind sférsitul vietii raman tabu, iar imposibilitatea
vindecarii bolilor e consideratd un esec terapeutic. in acest context global, ingrijirea
paliativa reuseste sa readuca in atentie nevoile complexe ale pacientului incurabil, fiind
recunoscuta si dezvoltata constant, devenind astfel o parte integrantad a serviciilor de
sanatate in tot mai multe tari.

Ingrijirea paliativd inseamna ingrijire totala, holisticd (medicald, sociald, psiho-
emotionala si spirituald) a bolnavului si, alaturi de acesta, a familiei. Abordarea paliativa, in
paralel cu terapiile active cu scop curativ, are un impact pozitiv asupra compliantei la
tratamente, dar si calitatii vietii pacientului si persoanelor apropiate acestuia, pe tot
parcursul evolutiei bolii.

Ingrijirea paliativd Tmbunatateste calitatea vietii prin inlaturarea sau diminuarea
simptomelor specifice bolii cronice progresive in stadiu avansat; ingrijirea este centrata pe
pacient si nu pe boald, recunoscandu-se faptul ca perceptia suferintei este subiectiva si
descriptibila doar de pacient. Durerea fizica si cea psiho-emotionala sunt traite si suportate
in mod diferit de fiecare persoana, in functie de sensibilitatea individuala. Oportunitatea
interventiei Tngrijirilor paliative pe parcursul bolii cornice de valorile si sperantele proprii
progresive de realitatea social in care traieste. Astfel, raspunsul la suferinta Tsi gaseste
individualizat rezolvarea, atat in titrarea si administrarea corecta a medicatiei pentru
controlul durerii si simptomelor, céat si in abordarea personalizatad a problemelor de natura

psiho-emotionala (anxietate, depresie etc.), sociala (izolarea de familie si de prieteni,
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pierderea independentei, a locului de muncéa etc.), spirituala si existentiala. Ingrijirea
trateaza pacientul si familia ca pe o unitate de ingrijire, oferind deopotriva suport psiho-
emotional familiei sau persoanelor apropiate pacientului si implicate in ingrijirea acestuia;
suportul familiei continua dupa decesul pacientului.

Toate aceste aspecte complexe ale suferintei pot fi rezolvate prin interventia
coordonata a unei echipe interdisciplinare, in care fiecare specialitate isi aduce aportul
distinct si recunoscut. O echipa de baza intr-un serviciu de ingrijiri paliative cuprinde cel
putin medicul, asistentul medical, asistentul social si preotul; in echipa extinsa, acestora li

se adauga psihologul, terapeutii, farmacistul, Tngrijitorii Si voluntarii.

3.1. Etapele dezvoltarii ingrijirilor paliative in Romania

in ultimele doua decenii s-au depus eforturi considerabile pentru dezvoltarea Si
evolutia serviciilor de Ingrijiri paliative din Romania. in randurile ce urmeaza se cuvine s&
amintim reperele acestei evolutii, avand speranta ca nu se va oprii aici si ca viitorul va
aduce mai multe reusite. Consideram importanta recunoasterea numeroaselor succese
obtinute Tn dezvoltarea si evolutia serviciilor de ingrijiri paliative din Romania in ultimele

doua decenii. Dintre reperele aceste evolutii se cuvine sa amintim:

« Infiintarea primului serviciu de ingrijiri paliative la domiciliu Tn Brasov.

1992

« Infiintarea la Brasov a primului centru de instruire Tn ingrijiri paliative.
1997

« Infiintarea Asociatiei Nationale de Ingrijiri Paliative (ANIP).
1998

N
* Recunoasterea ingrijirii paliative ca supraspecializare (ulterior competenta

/atestat de studii complementare) si initierea unui program national de
1999 | instruire a medicilor in domeniu.

,/

* Introducerea morfinei orale pentru controlul durerii.

2001
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2002

2003

2005

2007

2007-
2008

2009

2008-
2010

2010

Inaugurarea primului azil (unitate de paturi) de Tngrijiri paliative la Brasov.
Elaborarea primelor standarde nationale pentru ingrijirile paliative

Azilul Casa Sperantei Brasov este recunoscut ca unul din cele 5 centre de
excelenta din Europa Centrala si de Est.

Introducerea in Contractul cadru a serviciilor de internare n unitati cu
paturi de paliatie, prin contractare pe tarif pe zi de spitalizare (negociat
intre furnizor si casele de asigurari udetene)

Adoptarea legii nr. 339 din 29 noiembrie 2005 privind regimul juridic al
plantelor, substantelor si preparatelor stupefiante si psihotrope, care
permite medicilor prescrierea medicatiei adecvate pentru controlul durerii.

Primele rambursari pentru servicii de internare in unitati cu paturi de
paliatie.

Tnfiin’garea primelor compartimente /sectii de Tngrijiri paliative Tn spitalele
publice (Pascani - jud. lasi si Stefanesti - jud. Arges). Y

Campanie nationala de constientizare asupra beneficiilor aduse de catre
ingrijirea paliativa.

medicali.

Realizarea unui proiect de stabilirea a costurilor Tngrijirii paliative la
domiciliu si Tn unitati cu paturi, cu impact national asupra mecanismelor
de finantare a serviciilor de paliatie.

Recunoasterea serviciilor de ingrijire paliativa la domiciliu (diferite de
serviciile medicale la domiciliu).

Lansarea primului program de studii masterale in Tngrijiri paliative din tara,
la Facultatea de Medicina a Universitatii Transilvania din Brasov.

Revizuirea standardelor nationale de ngrijire paliativa.
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* Recunoasterea oficialia a serviciilor de ingrijire paliativa.

2011

* Propunere de Strategie Nationala de Ingrijiri Paliative de catre Ministerul
2012 Sanatatii din Romania.

2013- primara si comunitara.

2016

\/ * Desfasurarea proiectului Bancii Mondiale pentru reformarea sistemului de
2014-  ssnstate, care include si 0 componenta de paliatie.
2020

* Ministerul Sanatatii reglementeaza oficial modul de organizare al ingrijirilor
2018 paliative in Romania, prin Ordinul nr. 253/2018.

Asa cum putem observa din graficul cronologic de mai sus, in Romania, ingrijirile
paliative au debutat Tn anul 1992, cand a fost infiintata la Brasov Fundatia HOSPICE
(azilul) Casa Sperantei (HCS), ca organizatie neguvernamentala de caritate, in parteneriat
cu o organizatie britanica de caritate, Hospices of Hope. Misiunea asumata de HCS a fost
introducerea si dezvoltarea in Roméania a ingrijirilor paliative. Un deceniu mai tarziu, HCS
a infiintat la Brasov primul centru de servicii complexe de ingrijiri paliative si de educatie in
domeniul paliatiei. De atunci, HCS a fort permanent implicat in dezvoltarea serviciilor si in
programe nationale si internationale de educatie in ingrijiri paliative. Fundatia a jucat un rol
important in promovarea si integrarea paliatiei in sistemul de sanatate din Romania.

Asociatia Nationala de Ingrijiri Paliative (ANIP), infiintata in anul 1997, din initiativa
Dr. Daniela Mosoiu, a avut o serie de contributii importante la elaborarea unor
reglementari specifice domeniului paliatiei, printre care noua lege a opioidelor (care
reglementeaza accesul pacientilor la medicatia pentru tratamentul durerii), noi mecanisme
de finantare a serviciilor de ingrijiri paliative prin sistemul de asigurari de sanatate,
normativele de personal din unitatile cu paturi de paliatie. Membrii ANIP au fost implicati
activ in céateva proiecte pilot menite sa amelioreze cadrul clinic al serviciilor si educatiei in

domeniu.
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Majoritatea serviciilor infiintate pana in anul 2000 s-au orientat catre asistenta
copiilor suferind de HIV /SIDA, a adultilor cu afectiuni oncologice si a copiilor cu speranta
de viata limitata (cu distrofii neuromusculare progresive si alte boli rare, malformatii
congenitale, insuficiente cronice de organ) — in general, pacienti pentru care se impunea o
alternativa de ingrijire dincolo de verdictul ,nu mai e nimic de facut®, inca des folosit. Au
fost initiate atat servicii de ingrijiri paliative la domiciliu, cat si unitati spitalicesti de tip ,, azil",
centre de zi, cabinete de consultatii in ambulatoriu pentru ingrijiri paliative, echipe mobile
de consultatii in spitale.

Odata cu introducerea unor reglementari legislative favorabile si a unor mecanisme
de finantare (componenta medicala prin asigurarile de sanatate si cea sociala prin
autoritatile locale), s-au deschis oportunitati de dezvoltare a serviciilor de paliatie. Din anul
2008, au fost infiintate sectii si compartimente de ingrijiri paliative si in spitale publice sau
private.

In anul 2018, dupa 26 ani de la infiintarea primului serviciu de ingrijiri paliative din
tara - HOSPICE Casa Sperantei din Brasov, Ministerul Sanatati a reglementat oficial
modul de organizare a ingrijirilor paliative Tn Romania, prin ordinul Nr. 253/2018.

Prima reglementare oficiala unitara a modului de organizare a ingrijirilor paliative in
Romaéania, OMS nr. 253/2018, prezinta strategia de dezvoltare progresiva a ingrijirilor
paliative, ca parte integranta a sistemului de sanatate.

,Prin acest regulament se creeaza practic premisele implementarii si dezvoltarii
programului Bancii Mondiale, prin care serviciile de ingrijire paliativa vor fi extinse, pentru
ca nevoia reala sa fie acoperitd cat mai eficient pe tot teritoriul tarii. In acest moment, in
Romania sunt inca 17 judete in care nu exista niciun fel de servicii de ingrijiri paliative",
sustinea Malina Dumitrescu, Director Programe HOSPICE Casa Sperantei, unul dintre
specialistii care au lucrat la acest regulament.

Regulamentul detaliaza toate categoriile de beneficiari ai serviciilor de Tingrijiri
paliative: pacientii adulti cu boli oncologice, cardiovasculare, pacientii cu scleroza laterala

amiotrofica?, dementa in ultimul stadiu, bolnavii cu scleroza multipl3, cei care sufera de

4 Scleroza laterala amiotrofica (SLA) este o boald neurologica care afecteaza sistemul nervos si cauzeaza
slabiciune musculara si interfereaza cu functiile fizice. SLA este un tip de boaléd neuronald motorie care face
ca celulele nervoase sa se descompuna treptat si sd moara.
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boala Parkinson, pacientii cu boli cronice pulmonare, cu accidente vasculare si coma i
pacientii cu miastenia gravis®.

In functie de complexitatea cazurilor si de nevoile pacientilor, acestia vor beneficia de
ingrijiri paliative de baza sau ingrijiri paliative de specialitate.

Pe masura ce personalul medical va fi instruit pentru acordarea ingrijirilor paliative
de baza, aceste servicii vor fi acordate la domiciliu sau Tn cabinetele medicilor de familie,
in spitalele generale sau de specialitate, in centrele de zi sau ambulatorii.

Ingrijirile paliative specializate vor fi acordate de catre echipe multidisciplinare cu
pregatire aprofundatd in domeniul paliatiei (medici, asistenti medicali, asistenti sociali,
psihologi, terapeuti, consilieri spirituali) Tn diferite medii de Tngrijire: la domiciliul pacientilor,
in sectii /compartimente de ngrijiri paliative, Tn ambulatoriu sau n centre de zi.

Serviciile cunoscute publicului larg ca "aziluri" se incadreaza in aceasta ultima
categorie de servicii specializate de ingrijiri paliative.

Ordinul modifica legislatia actuala de autorizare a furnizorilor de ingrijiri la domiciliu
si stabileste criterii distincte pentru autorizarea serviciilor care acorda ingrijiri paliative la

domiciliu.

3.2. Situatia serviciilor de ingrijire paliativa din Romania la nivelul anului
2017°

Serviciile de Tngrijiri paliative s-au dezvoltat in Romania inca de la inceputul anilor
'90, in principal ca o initiativa a sectorului neguvernamental, prin asociatii sau fundatii care
s-au angajat in activitati medico-sociale dedicate unei categorii de pacienti marginalizati
sau insuficient asistati in cadrul sistemului public de sanatate. In anii '90 aceste organizatii
au reusit sa atraga suportul financiar si know-how din surse internationale, infiintand
servicii de ingrijiri paliative la domiciliu. Preocuparea majord a acestor organizatii a fost
preluarea unor modele de ingrijire din tari cu sisteme de sanatate mai comprehensive
(Marea Britanie, Elvetia, Olanda, Franta, Germania) si adaptarea lor la contextul social,

economic si de sanatate din Romania. Astfel au luat nastere servicii adaptate nevoilor

> Miastenia gravis este o boal& cronicd neuromusculara care se manifesta prin oboseala severa la repetarea
unei anumite miscari si slabiciunea muschilor voluntari ai corpului, Tnsusi termenul de “miastenia gravis" se
traduce prin "slabiciune musculara severa".

6 Cele mai recente date folositd in analizd sunt cele disponibile la nivelul anului 2017, acestea fiind
prezentate in Catalogul Serviciilor de ngrijiri paliative din Romania, (publicat in anul 2018) realizat de ANIP
(Asociatia Nationala de ngrijiri Paliative) in colaborare cu HOSPICE ,Casa Sperantei”.
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imediate ale pacientilor si familiilor acestora, in limita fondurilor pe care diversii finantatori
le puneau la dispozitie si a cadrului legal precar in privinta ingrijirilor paliative.

In timp, odata cu introducerea unor reglementari legislative specifice acestui nou
domeniu medical si social, precum si prin stabilirea unor mecanisme de finantare a
serviciilor medicale (prin casele de asigurari de sanatate) si sociale (prin autoritatile locale
sau Ministerul Muncii), s-au creat oportunitati de dezvoltare a unora sau altora dintre
tipurile de servicii de Tngrijiri paliative. Ca urmare, serviciile s-au diversificat, adaptand
diferite modele functionale din tari cu experienta in domeniul paliatiei la contextul serviciilor
de sanatate din Romania.

In prezent furnizorii de servicii specializate de ingrijiri paliative din Romania asigura

unul sau mai multe dintre urmatoarele servicii:

< Ingrijirile paliative la domiciliu (diferentiate ca modalitate de finantare de
~ngrijirile medicale la domiciliu” incepand cu reglementarile Contractului Cadru 2018-
2019) reprezinta tipul de serviciu cel mai cost-eficient si mai apropiat de dorinta de ingrijire
a pacientilor in stadii avansate de boala. Cu toate acestea, ingrijirile la domiciliu (medicale
sau specializate de ingrijiri paliative) sunt inca in exclusivitate apanajul sectorului privat,
fiind asigurate prin organizatii neguvernamentale de caritate sau SRL-uri a caror prezenta
la nivel de tara este izolata si dependenta de resursele umane si financiare interne ale
fiecarui furnizor. Finantarea ingrijirilor medicale si paliative la domiciliu in sistemul
asigurarilor de sanatate este reglementata prin Contractul Cadru si Normele de aplicare
ale acestuia, dar alocarea de fonduri este mult sub nivelul serviciilor ce pot fi asigurate de
furnizorii actuali.

In anul 2017 s-au raportat 17 servicii de ingrijiri paliative la domiciliu, respectiv
15 prin ONG-uri si 2 in regim privat (cu plata sau coplata).

% Unitatile cu paturi (sectii sau compartimente in spitale de bolnavi acuti sau cronici)
sau azilurile independente ofera posibilitatea de internare pe perioade limitate de timp a
bolnavilor cu necesitati de ingrijire paliativa (simptome necontrolate, initiere de tratament
opioid’, necesitate de supraveghere medicala continua si ingrijiri specifice). In ultimii ani

numarul unitatilor cu paturi a crescut considerabil in comparatie cu cel al serviciilor de

7 Opioidele sunt medicamente folosite pentru tratarea durerii acute sau cronice. Opioidele reprezinta o clasa
de medicamente care actioneaza la nivelul sistemului nervos central, avand in principal efecte analgezice si
euforizante. Reprezentantul principal al clasei este morfina, o substanta naturala extrasa din opiu.
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domiciliu, atat datoritéd posibilitatii sustinerii financiare a serviciilor de internare prin
contractarea cu casele de asigurari de sanatate (tarif pe zi de spitalizare), céat si din
perspectiva "salvarii” numarului de paturi si a personalului angajat, in cazul unitatilor
sanitare propuse spre reorganizare sau reducere a numarului de paturi de acuti.

In 2017 au raportat servicii de internare n sectii /compartimente de ngrijiri paliative
sau in centre de tip "azil” un numar de 52 de unitati, dintre care 24 in spitale publice, 12
n ONG-uri si 16 in spitale private.

% Ambulatoriile de ingrijiri paliative au fost reglementate pentru prima oara prin
Contractul Cadru 2018-2019, ca entitati distincte sau ca ambulatorii integrate ale spitalelor
cu sectii /compartimente de paliatie. Ele ofera consultatii de ingrijiri paliative si consiliere
pacientilor mobili cu boli amenintatoare de viata, care au simptomatologie necontrolata,
nevoi de fingriire sau suferinta psiho-emotionala si pentru care se recomanda
monitorizarea regulata. Pana in prezent aceste ambulatorii au functionat in cadrul unor
cabinete de oncologie, in prezent fiind posibila infiintarea lor de catre medici cu atestat de
studii complementare Tn Tngrijiri paliative, sau ca ambulatorii integrate ale unitatilor cu
paturi.

In anul 2017 au functionat 113 ambulatorii de ngrijiri paliative, 2 in spitale

publice, 8 In ONG-uri si 1 in sistem privat.

% Echipele mobile de spital sunt o posibilitate de a aduce paliatia la patul bolnavului
in spitalele de acuti, prin echipe de profesionisti specializati in domeniul paliatiei (controlul
durerii si al simptomelor, comunicarea cu pacientul pre- si post-operator, comunicarea cu
pacientul si familia, prevenirea si ingrijirea escarelor, pregatirea si asigurarea continuitatii
de ingrijire dupa externare si conexiunea cu alte servicii, etc.). Asemenea echipe mobile
nu sunt inca recunoscute si legiferate in Roméania si functioneaza in prezent doar izolat,
pe baza unor contracte de colaborare intre spitale publice si specialisti in paliatie din
servicii cu profil de ingrijiri paliative externe spitalului. Exista in prezent 6 astfel de echipe

mobile declarate de furnizori, 4 ca ONG-uri si 2 in spitale publice.

% Centrele de zi sunt servicii dedicate persoanelor cu boli incurabile in faze stabile,
care asigura un mediu propice de socializare pentru bolnavii mobili, corelat cu interventia

profesionistilor prin consultatii medicale si tratamente ambulatorii, suport social, consiliere
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psiho-emotionald si spirituala, terapie ocupationala si prin arta. Centrele de zi sunt
considerate preponderent activitati de asistenta sociala si nu sunt incluse in sistemul de
finantare prin casele de asigurari de sanatate, dar functionarea lor poate fi sustinuta partial
de autoritatile locale (prin Legea nr. 34/1998 sau prin alte modalitati de includere in
programe sociale comunitare). Centrele de zi pentru ingrijiri paliative pot fi organizate ca
structuri in cadrul unor unitati sanitare publice sau private cu paturi in regim de spitalizare
continud, sau ca unitati cu personalitate juridica.

La Tnceputul anului 2019 a fost facut public un studiu privind evaluarea serviciilor de
ingrijire paliativa din Romania, studiu realizat pentru Banca Mondiala de catre Ministerul
Sanatatii, cu sprijinul expertilor locali si internationali din domeniul paliatiei. Documentul,
rezultat al multor luni de studiu si consultare cu expertii si operatorii din domeniul palitiei,
prezinta rezultatele si concluziile evaluarii nevoii de ingrijire paliativa in Roméania si arata
deficitul considerabil de servicii Si personal specializat.

Potrivit evaluarii, in 17 judete (fatd de 19 judete in 2014) nu exista deloc paturi de
ingrijire paliativa fie ca vorbim despre sistemul public, privat sau non-profit. Distributia pe
judete a furnizorilor de servicii este neomogena, existand inca 9 judete cu un singur
serviciu (fata de 9 judete in 2014), 5 judete cu céate 2 servicii, 1 judet cu 3 servicii, 3 judete
cu céte 4 servicii, si 7 judete si municipiul Bucuresti cu 5 sau peste 5 servicii.

Raportul pentru Banca Mondiala face si o trecere in revista a echipelor de ingrijire
paliativd la nivel de tara, subliniind cd numérul este foarte redus: doar 13 echipe. in
Bucuresti exista o singura echipa completa care ofera ingrijire paliativa la domiciliu, cea a
HOSPICE Casa Sperantei.

Roménia este foarte slab reprezentata de servicile de ingrijiri paliative in
ambulatoriu; exista doar 3 ambulatorii de ingrijire paliativa, 2 in judetul Brasov si unul in
Bucuresti. Aceste servicii, atat in Brasov, céat si Tn Bucuresti, sunt oferite gratuit de
HOSPICE Casa Sperantei.

Un alt aspect punctat in evaluarea Bancii Mondiale este cel al serviciilor de
"bereavement” — suport pentru familii in perioada de doliu, dupa decesul unui membru al
familiei. Acestea sunt recunoscute la nivel international ca fiind esentiale ca parte a unor
ingrijiri paliative de buna calitate. Doar 56% dintre furnizorii de ingrijire paliativa din

Romania asigura servicii de suport in perioada de doliu pentru familii.
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Exista in total 5 centre de zi de ingrijiri paliative: 1 n judetul Arges, 1 in Dolj, 2 in
Brasov si 1 in Bucuresti. Toate centrele de zi functioneaza in cadrul unor organizatii
neguvernamentale.

Dupa analizarea mai multor date, raportate la serviciile existente, specialistii care
au realizat raportul au identificat nevoia urmatoarelor servicii suplimentare de ingrijiri
paliative:

* 2.925 paturi de ingrijiri paliative;

325 ambulatorii de Tngrijiri paliative;

* 490 echipe de ingrijiri paliative la domiciliu.

Documentul Ministerului Sanatatii, bazat pe datele obtinute pe parcursul anului
2017, prezinta si deficitul considerabil de profesionisti instruiti in domeniu, in vederea
asigurarii serviciilor necesare acoperirii nevoii estimate. Astfel, doar 480 de medici au
obtinut atestat de studii complementare in ingrijiri paliative, dintre care doar 23% (108) au
raportat ca lucreaza Tn servicii de ingrijiri paliative. Nu exista date in legatura cu motivul
pentru care ceilalti 77% nu sunt implicati si nu lucreaza in aceasta specialitate. Dintre medicii
care lucreaza in prezent in servicii de ingrijiri paliative 46% sunt in Regiunea Nord-Est si Nord-
Vest, 13% in Regiunea Vest si 12% in Regiunea Centru si Bucuresti-llfov. Partea sudica a tarii
este cel mai slab reprezentata in privinta medicilor cu competenta in paliatie, cu doar 15%
medici in cele 3 regiuni din sud.

La nivelul tarii sunt 390 de asistente medicale care lucreaza in servicii de ngrijiri
paliative. 178 (46%) sunt concentrate in doua regiuni — Nord-Est si Nord-Vest. in Regiunile
Sud si Sud-Vest sunt doar 4% asistente medicale in servicii de paliatie. In majoritatea
regiunilor sunt judete fara asistente pregatite in domeniu. Se remarca Regiunea Sud-Vest, in
care sunt doar 7 medici si nici o asistentd medicala cu pregatire in domeniu. Patru judete nu
au nici medici si nici asistente medicale cu pregatire: judetul Calarasi in Regiunea Sud si
judetele Gorj, Mehedinti si Olt in Regiunea Sud-Vest.

In ceea ce priveste situatia medicilor de familie, raportul mentioneaza ca sub 2%
din medicii de familie au instruire de baza in ingrijiri paliative, ceea ce denota o
subdezvoltare accentuata a ingrijirii paliative la nivel de asistenta primara.

Acesti medici au fost instruiti in cadrul unui proiect pilot in anul 2014 prin cursuri de
baz& in ingrijiri paliative. In cadrul proiectului au fost instruiti 234 de medici de familie din patru
judete: lasi, Cluj, Brasov, Bucuresti, instruirea fiind la nivel de ingrijire paliativa de baza. Astfel,
si in cazul distribuirii medicilor de familie cu o instruire de baza in ingrijiri paliative, putem

observa mentinerea aceluiasi tipar de distributie neuniforma la nivelul tarii.
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Pe baza acestor date, specialistii au identificat nevoia suplimentarii urmatoarelor
categorii de personal:

* 1.167 medici cu competenta in ingrijiri paliative;

» 4.227 asistenti medicali cu studii in ingrijiri paliative;

» 310 asistenti sociali pentru servicii de ingrijiri paliative.

Este foarte important sa atragem atentia asupra faptului ca autorii cercetarii au
estimat numarul de servicii si personalul necesar pentru a intruni nevoia de ingrijire paliativa in
randul populatiei avand in vedere datele referitoare la populatie din anul 2015. Astfel, la
nivelul anului 2020 nevoia suplimentarii serviciilor si personalului din domeniul Tngrijirii
paliative este una mai mare decéat cea identificata in cadrul cercetarii realizate de
Ministerul Sanatatii.

Romania si-a propus, dupa cum se arata in Strategia Nationald de Sanatate 2014-
2020, un obiectiv ambitios: sa dezvolte serviciile de ingrijiri paliative un grad de acoperire
a nevoii de paliatie de 60% pana in anul 2020.

In cadrul Strategiei Nationale de Sanatate 2014-2020, Romania si-a propus un
obiectiv ambitios: sa dezvolte serviciile de Tngrijiri paliative un grad de acoperire a nevoii
de paliatie de 60% pana in anul 2020. Obiectiv care vom afla la finalul acestui an daca a
fost atins, Tnsé la cum se prezintd situatia avem mari indoieli ca acest fapt va deveni
realitate. Trebuie sa recunoastem ca autoritatile romane au luat masuri, au imbunatatit si
cadrul legislativ prin adoptarea Ordinului nr. 253/2018 de catre Ministerul Sanatatii. Insa in
prezent in Roméania, se evidentiazd o dezvoltare neuniforma a serviciilor de ingrijiri
paliative, subdimensionarea acestor servicii comparativ cu nevoia identificata si numarul
foarte mic de servicii de ingrijire paliativa la domiciliu si in ambulator. In viitor se estimeaza
ca nevoia de ingrijire paliativa va creste la nivel global, inclusiv in Roméania, pe masura ce
situatia se va deteriora Tn urmatorul deceniu, odata cu imbatranirea populatiei. De aceea
este necesar sa actionam cu totii, atat institutii publice cat si private, pentru a putea avea o
zi de maine mai buna in care cu toti sa beneficiem de ingrijiri paliative care sa

imbunétateasca calitatea vietii pacientilor si a familiilor lor, reducéand stresul mental si fizic.
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CAPITOLUL IV

Profilul demografic si epidemiologic al Romaniei

In capitolul ce urmeaza vom prezenta datele statistice care contribuie la realizarea
unui profil demografic si epidemiologic al Roméaniei. Pe parcursul lucrarii de fatd vom
observa ca aceste informatii nu doar descriu situatia din Romaénia, ci sunt utile pentru a
realiza nevoia de ingrijire paliativda pe care tara noastra o are. Utilizarea datelor
demografice si epidemiologice intr-o analiza comparativa permite includerea mai multor

elemente care influenteaza nevoia de servicii de ingrijiri paliative.

4.1. Populatia Romaniei

Populatia dupa domiciliu® a scazut cu 0,1% la 1 iulie 2019, fatd de 1 iulie 2018,
pana la 22,15 milioane persoane, conform informatiilor publicate de Institutul National de
Statistica (INS), care indica o adéancire a procesului de Tmbatranire demografica din
Romania.

Conform INS, populatia urbana si cea de sex feminin sunt majoritare (56,4 %,
respectiv 51,2%). Fenomenul de imbatrénire demografica s-a accentuat, populatia
varstnica de 65 ani si peste depasind cu 471.000 persoane populatia tanara de 0-14 ani
(3,7 milioane fata de 3,23 milioane persoane).

La 1 iulie 2019, populatia dupa domiciliu din mediul urban a fost de 12,49 milioane
persoane, in scadere usoara fata de 1 iulie 2018 (0,06%). Populatia feminina la 1 iulie
2019 a fost de 11,33 milioane persoane, in scadere cu 0,1% fatd de aceeasi data a anului
precedent.

INS precizeaza ca procesul de imbatranire demografica s-a accentuat comparativ
cu 1 iulie 2018, remarcandu-se o scadere usoara a ponderii persoanelor tinere (0-14 ani)
si in acelasi timp o crestere (de 0,3 puncte procentuale) a ponderii populatiei varstnice (de

65 ani si peste).

8 Populatia dupa domiciliu reprezintd numarul persoanelor cu cetatenie romana si domiciliul pe teritoriul
Romaniei, delimitat dupa criterii administrativ-teritoriale.
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Figura nr. 1: Structura populatiei dupa domiciliu pe grupe mari de varsta, la 1 iulie 2018 si
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Sursa: Prelucrare CNPV dupéa baza tempo INS

Indicele de Tmbatranire demografica a crescut de la 112,1 (la 1 iulie 2018) la 114,6
persoane varstnice la 100 persoane tinere (la 1 iulie 2019).

La 1 iulie 2019 varsta medie a populatiei a fost de 41,7 ani, cu 0,3 ani mai mare
decat la 1 iulie 2018, in timp ce véarsta mediana a fost de 41,7 ani, in crestere cu 0,3 ani
fata de 1 iulie 2018.

La 1 iulie 2019, cea mai mare pondere in totalul populatiei o detinea grupa de
varsta 40-44 ani (8,6%). In randul persoanelor de sex masculin, ponderea acestei grupe
de varsta a fost de 9,0%, iar la cele de sex feminin de 8,2%. Ponderea grupei de 0-4 ani a

fost de 4,6%, mai mica decéat cea a grupei de 5-9 ani (4,8%) si a celei de 10-14 ani (5,2%).

4.2. Natalitatea

Tranzitia demograficd a devenit un proces tot mai complex, parte integrantd a
procesului de dezvoltare economico-sociald, de modernizare a societatii. Schimbarile
sociale si economice au influentat puternic populatia si structura populatiei, precum i
evolutia natalitatii si a mortalitatii.

Transformarile intervenite dupa 1989 in sistemul politic, in economie, in viata
sociald, ca si in mentalitatea oamenilor, au influentat comportamentul demografic al

populatiei. Imediat dupa anul 1990, populatia Roméaniei a inceput sa scada constant: la
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inceput, mai lent, mai apoi, din ce in ce mai abrupt. Actuala situatie demografica a tarii
este rezultatul cumulat al evolutiei natalitatii, mortalitatii si migratiei externe.

Daca examinam dinamica acestor componente putem observa ca scaderea
natalitatii are implicati mai mari, in comparatie cu celelalte fenomene, in declinul
demografic actual si mai ales pe termen lung, deoarece contribuie la scaderea populatiei
si la deteriorarea structurii pe varste a acesteia.

Conform datelor publicate de INS anul 2019 a fost anul cu cel mai mic numar de
nasteri de la decretul anti-avort al lui Ceausescu din 1966. Daca in 1967 in Romania se
nasteau 527.764 de copii, anul trecut veneau pe lume de trei ori mai putini (178.130).

Conform statisticilor oficiale 2019 a fost al doilea an consecutiv cu o scadere record
a natalitatii, iar specialistii spun ca fara o politica prin care familiile sunt stimulate sa aiba
copii nu vom reusi sa redresam declinul demografic. De remarcat ca anul 2018 doborase,
la rédndul sau, recordul de cele mai putine nasteri din ultimele 3 decenii.

Anul trecut este insa anul cu cel mai mic numar de nasteri din ultimii 53 de ani,
potrivit datelor INS si a celor de la Evidenta Populatiei. Am avut sub 180.000 de nou-
nascuti. Mai putini copii si fata de perioada de criza economica, in 2011, atunci cand s-au
taiat salariile, au crescut taxele si s-a plafonat indemnizatia de crestere a copilului.

Astfel, in lipsa unor politici publice care sa ii incurajeze pe tineri sa aiba o familie

numeroasa, aici si nu sa plece in alte tari, populatia Romaniei va fi tot mai Tmbatranita.

Figura nr. 2: Evolutia numarului de nou nascuti din Romania, in perioada 2008—-2019
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Analizdnd datele din figura de mai jos putem observa ca anul trecut, numarul
nasterilor - linia rosie - nu a mai depasit numarul deceselor - linia albastra - in nicio luna.
Acest fapt se traduce printr-un spor natural negativ pe parcursul intregului an, persoanele

decedate avand un excedent fata de nascutii-vii.

Figura nr. 3: Evolutia numarului de nasteri si decese din Romaénia, in perioada
lanuarie—Decembrie 2019
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Sursa: Prelucrare CNPV dupa baza tempo INS

Mentinerea unui spor natural negativ se traduce prin scaderea populatiei, iar
impreund cu cresterea migratiei din ultimii ani se traduce printr-o populatie Tmbatranita.
Declinul acesta demografic ar putea duce in curand la probleme sociale si economice. O
consecintd a Tmbatranirii si reducerii populatiei totale fiind reprezentatd de presiunea tot

mai mare asupra bugetului de stat, atat pe partea de venituri cat si pe partea de cheltuieli.

4.3. Speranta de viata

Nivelul sperantei de viata la nastere este unul dintre cei mai semnificativi indicatori
ai calitatii vietii, ingloband gradul de dezvoltare economica, socialad si culturala a unei
populatii. El reflectd, deopotriva, si calitatea asistentei medicale la care are acces

populatia.
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Conform datelor publicate de catre Eurostat, speranta de viatd la nastere in
Romania a crescut cu 1,8 ani in perioada 2008-2018 (de la 73,5 ani la 75,3 ani), aceasta

ramane printre cele mai scazute din UE si cu aproape sase ani sub media UE.

Figura nr. 3: Speranta de viata la nastere in Roménia si UE-28, in perioada 2008-2018

- ani-
——UE-28 -—@—Romania
80.9 81 80.9 81
80.2 80.3 80.5 80.6 — == —
79.6 99
79.4 :
751 75 o 75.2 75.3 75.3

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
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in medie, barbatii au trait dintotdeauna mai putin decét femeile, fapt confirmat si de
statisticile realizate la nivel mondial. De asemenea, si in Romania exista o disparitate de
gen majora, femeile traind in medie cu 7,5 ani mai mult decéat barbatii (71,7 ani,

comparativ cu 79,2 ani).
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Figura nr. 4: Speranta de viata la nastere pe sexe in Romania, in perioada 2008-2018
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Sursa: Prelucrare CNPV dupéa baza de date Eurostat

Diferentele in ceea ce priveste speranta de viata in functie de nivelurile de studii
sunt substantiale, in special pentru barbati. Astfel cum se arata in figura nr. 5, barbatii cu
niveluri scazute de studii la varsta de 30 de ani traiesc in medie cu 10 ani mai putin decét

cei cu studii superioare, valoare considerabil mai ridicata decat media UE-21 de 7,6 ani.

Figura nr. 5: Speranta de viata la varsta de 30 de ani in functie de nivelul de studii, in
Roménia si UE-21, in anul 2016

&

Romania UE-21 ﬁ
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Sursa: Baza de date Eurostat
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Discrepantele in randul femeilor sunt mult mai putin accentuate — aproximativ patru
ani, o valoare aproximativ identica cu cea inregistrata pe teritoriul UE.

Cand vorbim de speranta de viata sanatoasa la nastere, respectiv numarul de ani
preconizat pentru ca o persoana sa ii traiasca fara probleme de sanatate, aceasta era in
Uniunea Europeana, in anul 2018, de 63,8 ani pentru femei si 63,4 ani pentru barbati. In
Romania, speranta de viata sanatoasa la nastere era in 2018 de 59,6 ani in cazul femeilor
si de 59,2 de ani in cazul barbatilor, in ambele cazuri sub media din UE.

La nivelul mediei UE-28 situatia se regaseste aproape la fel si in ceea ce priveste
speranta de viata sanatoasa pentru persoanele ajunse la varsta de 65 de ani inregistrata
in anul 2018, aceasta fiind de 10 ani la femei si 9,9 ani in cazul barbatilor.

Romania se afla si la acest capitol sub media UE, speranta de viata sanatoasa
pentru persoanele ajunse la varsta de 65 de ani inregistrata in anul 2018 fiind de 5,9 ani la

femei si 6,3 ani in cazul barbatilor.

Tabelul nr. 1: Speranta de viata sanatoasa la nastere si la varsta de 65 de ani inregistrata
in anul 2018, pe sexe in Roméania si UE-28, in anul 2018

- ani-
Speranta de viata Speranta de viata sanatoasa pentru
sanatoasa la nastere persoanele ajunse la varsta de 65 de ani
Total Masculin | Feminin Total Masculin Feminin
UE-28 63,6 63,4 63,8 10,0 9,9 10,0
Romania 59,4 59,2 59,6 6,1 6,3 59

Sursa: Prelucrare CNPV dupéa baza de date Eurostat

Astfel, din analiza datele publicate de Eurostat pentru anul 2018 putem observa ca
in cazul Romaniei, indiferent ca analizam speranta de viatd sanatoasa la nastere sau la
varsta de 65 de ani, femeile vor trai, in medie, cu 0,4 ani fara probleme de sanatate mai
multi decéat barbatii.

In cadrul tuturor tarilor membre ale Uniunii Europene, inclusiv in Romania, durata
medie a vietii intr-o stare mai buna de sanatate reprezinta un important obiectiv pentru
toate statele membre care se confruntd cu fenomenul de imbatrénire a populatiei.
imbatranirea sanatoasad inseamna mentinerea capacitatii functionale a persoanelor cat
mai mult timp si la vérste inaintate. Bolile cronice, infirmitatea, bolile psihice si dizabilitatile

fizice tind sa devina prevalente odata cu inaintarea in varsta, determindnd scaderea
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calitatii vietii celor afectati. Daca numarul de ani traiti in stare de sanatate ar creste mai
rapid decat speranta de viata, atunci oamenii ar putea trai o parte mai insemnata din viata

lor fara probleme de sanatate.

4.4. Mortalitatea

Mortalitatea, ca fenomen demografic, se refera la frecventa deceselor care au loc in
randul unei populatii, intr-un interval delimitat de timp. Fenomenul constituie o componenta
negativd a miscarii naturale a populatiei, influentdnd volumul populatiei si structura
acesteia pe grupe de varsta. Modelul de mortalitate este conturat de impactul exercitat de

unele cauze de deces.

in Romania, Tn anul 2018, au decedat 263.463 persoane, cu 1.718 persoane mai
mult decat in anul 2017, respectiv cu 1,2% in mediul urban, si cu 0,2% in mediul rural.

Rata mortalitatii generale a fost de 11,9%o in anul 2018 fata de 11,8%o. in anul precedent.

Tabelul nr. 2: Numarul deceselor inregistrate in Romania si rata mortalitatii, pe sexe si
medii de rezidenta in anul 2018 comparativ cu anul 2017

Mediul de | Decese(persoane) | Diferente 2018 | - @t O oauitori)
rezidenta |17 2018 (+ decese) 2017 2018
Total | 261.745 | 263.463 1.718 11,8 11,9
Masculin | 136.360 | 137.945 1.585 12,6 12,7
Feminin | 125.385 | 125518 133 11,0 11
Urban | 124.299 | 125.738 1.439 9.9 10,1
Rural | 137.446 | 137.725 279 14,2 14,2

Sursa: Institutul National de Statisticé

In mediul rural s-au inregistrat cu 9,5% mai multe decese decéat in mediul urban.
Numarul persoanelor decedate in randul copiilor si tinerilor cu varsta pana la 35 ani scade
n anul 2018, comparativ cu anul 2017, la toate grupele de varsta. Cea mai mare scadere
s-a inregistrat la grupa de varsta 15-19 ani (-15,0%). Valorile absolute ale numarului
decedatilor din primii ani de viata se mentin ridicate pentru grupa de vérsta 0-4 ani, mai

ales in primul an de viata.
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in anul 2018, la fel ca in anul 2017, numarul deceselor in randul populatiei feminine

a fost mai mic decét cel al populatiei masculine, doar femeile in varsta de 75 ani si peste

au decedat in numar mai mare decéat barbatii din aceeasi grupa de varsta.

Tabelul nr. 3: Numarul decedatilor inregistrati in Roménia, pe medii de rezidenta si grupe
de varsta, in anul 2018 comparativ cu anul 2017

Grupa de 2017 2018 Crestere/scadere (%)
varsta Total Urban Rural Total Urban Rural | Total | Urban Rural
Total 261.745 | 124.299 | 137.446 | 263.463 | 125.738 | 137.725 0,7 1,2 0,2
0-4 ani 1.643 699 944 1.510 665 845 -8,1 -4.9 -10,5
5-9 ani 158 68 90 149 61 88 -5,7 | -10,3 -2,2
10-14 ani 217 99 118 210 75 135 -3,2 -24,2 144
15-19 ani 488 196 292 415 172 243 -15,0 | -12,2 -16,8
20-24 ani 568 232 336 492 205 287 -134 | -11,6 -14,6
25-29 ani 922 453 469 803 377 426 -12,9 | -16,8 -9,2
30-34 ani 1.191 599 592 1.161 574 587 -2,5 -4,2 -0,8
35-39 ani 2.005 988 1017 2.006 947 1.059 1 -4,1 4,1
40-44 ani 3.586 1.650 1.936 3.822 1.769 2.053 6,6 7,2 6,0
45-49 ani 7.434 3.485 3.949 6.766 3.023 3.743 -9,0 | -13.3 -5,2
50-54 ani 7.764 3.797 3.967 9.143 4.498 4.645 17,8 18,5 171
55-59 ani 14.084 7.442 6.642 13.246 6.844 6.402 -6,0 -0,8 -3,6
60-64 ani 22.003 | 12.460 9.543 22.341 12.429 9.912 1,5 -0,2 3,9
65-69 ani 26.091 13.977 12.114 27.678 15.161 12.517 6,1 8,5 3,3
70-74 ani 25.710 12.592 13.118 26.627 13.225 13.405 3,6 5,0 2,2
peste 75 ani | 147.881 | 65.562 82.319 | 147.094 65.713 81.381 -0,5 0,2 -1,1

Sursa: Institutul National de Statistica

in anul 2018, repartizarea persoanelor decedate dupa luna decesului releva faptul
ca punctul de maxim al curbei de sezonalitate s-a inregistrat in luna martie (25.514
decese), iar minimul Tn luna iunie (19.296 decese). Cele mai mici rate ale mortalitatii
generale s-au inregistrat in judetele Valcea (8,8%o) si lIfov (9,6%o), iar cele mai ridicate rate
ale mortalitatii s-au Tnregistrat n judetele Giurgiu (16,0%0) si Teleorman (16,7%o). in
Municipiul Bucuresti rata generala a mortalitatii a fost de 10,6%.o.

In anul 2018, comparativ cu anul 2017, s-a mentinut ordinea principalelor cauze de
deces inregistrate Tn anii anteriori: primul loc a fost ocupat de bolile aparatului circulator
(56,7%, din care 18,9% - boala ischemica a inimii si 16,2% - bolile cerebro-vasculare),
(19,6%) si in ordine descrescatoare, de bolile aparatului

urmate de tumori
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respirator(6,5%), bolile aparatului digestiv(5,9%), leziuni traumatice, otraviri si alte
consecinte ale cauzelor externe (3,8%), iar alte boli au reprezentat cauzele de deces
pentru 7,5% dintre persoanele decedate.

in anul 2018, ca si in ceilalti ani, ratele mortalitatii specifice pe principalele cauze de
deces au continuat sa aiba valori diferite pentru barbati si pentru femei. Mortalitatea
feminina a avut valori superioare celei masculine in cazul bolilor aparatului circulator, insa

in ceea ce priveste tumorile se manifesta o supramortalitate masculina.

Figuranr. 5: Decesele dupa principalele cauze de deces si sexe, in anul 2018

Masculin

76 Bolile aparatului circulator
7.7 .
Tumori
6.9 Leziuni traumatice si otraviri
55 50.3 Bolile aparatului digestiv
O Bolile aparatului respirator

Altele
22

Feminin

59 7.6

Bolile aparatului circulator
4.7 :
1.8 Tumori
Leziuni traumatice si otraviri
Bolile aparatului digestiv
O Bolile aparatului respirator

Altele

17 63.7

Sursa: Prelucrare CNPV dupéa baza tempo INS

in tara noastra bolile aparatului circulator (in special boala ischemica a inimii si
bolile cerebro-vasculare) si tumorile continua sa fie principalele cauze de deces, atat in

cazul femeilor, cét si in cazul barbatilor. Tn anul 2018, ponderea deceselor determinate de
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aceste doua cauze a fost de 76,5% din totalul deceselor (72,2% in cazul barbatilor,
respectiv 80,7% in cazul femeilor).

Principalele cauze de deces difera sensibil intre barbati si femei: numarul deceselor
in réndul populatiei masculine a fost mai mare in cazul tumorilor, bolilor aparatului digestiv,
bolilor aparatului respirator, leziunilor traumatice, otravirilor si altor consecinte ale cauzelor
externe, bolilor aparatului genito-urinar, bolilor infectioase si parazitare, inclusiv in cazul
tuberculozei, si nu in ultimul rand, tulburarilor mentale si de comportament. Bolile
aparatului circulator (in special bolile cerebro-vasculare), bolile sistemului nervos, precum
si bolile endocrine, de nutritie si metabolism au fost responsabile de un numéar mai mare
de decese in randul populatiei feminine.

Potrivit autorilor celui mai recent raport denumit Romania - Profilul de tara din 2019
in ceea ce priveste sdnéatatea, peste jumatate din totalul deceselor din Roméania pot fi
atribuite unei serii de factori de risc comportamentali, dintre care cei mai importanti sunt:

— dieta neadecvata,
— consumul de tutun,
— consumul de alcool,

— activitatea fizica scazuta.

Figura nr. 6: Principalii factori de risc comportamentali cauzatori de decese® in Romania
si UE

Alcool
Romania: 14%
UE: 6%

Tutun
Romania: 17%
UE: 17%

Riscuri alimentare
Romania: 27%
UE: 18%

Sursa: IHME (2018), Global Health Data Exchange (estimdrile se referé la anul 2017).

9 Nota: Numarul total de decese legate de acesti factori de risc (135.000) este mai mic decat suma fiecaruia
luat Tn parte (165.000), deoarece acelasi deces poate fi atribuit mai multor factori. Riscurile alimentare includ
14 componente, cum ar fi consumul redus de fructe si legume si consumul ridicat de sare si de bauturi
racoritoare cu continut ridicat de zahar.
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In privinta riscurilor alimentare (27%) cele mai importante sunt:

— aportul insuficient de fructe si legume,
— consumul excesiv de zahar si sare.

Consumul de tutun (incluzand fumatul activ si fumatul pasiv) este cauza unei
proportii de aproximativ 17 % din totalul deceselor, in timp ce 14 % dintre decese pot fi
atribuite consumului de alcool, valoare de peste doua ori mai mare decat proportia
observata la nivelul UE (6 %). Alte 4 % dintre decese sunt legate de nivelurile scazute de
activitate fizica.

Conform aceluiasi raport publicat de Comisia Europeana, Roméania are cea mai
ridicatd ratd a mortalitdtii din cauze tratabile dintre tarile UE. La fiecare 100.000 de
locuitori, 208 mor din cauze tratabile (a se vedea graficul din figura nr. 7).

in ceea ce priveste mortalitatea din cauze prevenibile, Roménia ocupa in anul 2016
locul al patrulea in UE la cel mai mare numar de cazuri, dupa Lituania, Letonia si Ungaria,
aspect din care reiese necesitatea unor interventii eficace in materie de sanatate publica si
de preventie (a se vedea graficul din figura nr. 8).

Principalele cauze ale mortalitatii evitabile prin preventie sunt boala cardiaca
ischemica, cancerul pulmonar, decesele cauzate de consumul de alcool si accidentele.

Rata mortalitatii prin cauze tratabile a fost cea mai ridicata din UE si a fost, de
asemenea, determinata de boala cardiaca ischemica (considerata o boala ce poate fi atat
prevenita, cat si tratata), de accidente vasculare cerebrale, de pneumonie si de cancerul
colo-rectal. Acest rezultat reflectd provocarile considerabile cu care se confrunta sistemul

de sanatate in ceea ce priveste furnizarea unui tratament adecvat si in timp util.
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Figura nr. 7: Cauze ale mortalitatii tratabile® la nivelul UE, in anul 2016
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Sursa: Baza de date Eurostat

10 Mortalitatea prin cauze tratabile (sau evitabile) este definitd ca decesul care poate fi evitat in principal prin
interventii de asistentd medicala, inclusiv screening si tratament.
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Figura nr. 8: Cauze ale mortalitatii evitabile prin preventie!! la nivelul UE, in anul 2016
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11 Mortalitatea evitabila prin preventie este definita ca decesul care poate fi evitat in principal prin interventii

de sanatate publica si de preventie primara.
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Principalele concluzii in urma analizei profilurilor demografice si epidemiologice de
tara, si implicatiile asupra planificarii serviciilor se pot rezuma urmatoarele idei:

Populatia Roméaniei a fost in scadere an de an. Rata in scadere a natalitatii si
speranta de viata au dus la schimbarea profilului de varsta la nivel de tara, cu o populatie
de copii si tineri in scadere si o populatie varstnica in continua crestere. Se estimeaza ca
acest trend demografic va continua si, in timp, va putea avea un impact negativ asupra
pietei muncii din Roméania, a economiei si fondurilor de finantare a serviciilor publice,
inclusiv a serviciilor de sanatate.

O combinatie a factorilor legati de cresterea sperantei de viata si a stilului de viata
(fumat, obezitate si consum de alcool) va duce la cresterea in viitor a cererii de servicii de
sanatate, mai ales din partea persoanelor suferind de boli cronice progresive. Aceasta
povara a bolii cauzata de cresterea varstei persoanelor care traiesc cu o boald cronica
progresiva sau cu cancer va duce la cresterea generala a nevoii de servicii de sanatate, si
n mod special a celor de ingrijiri paliative specializate.

Peste jumatate din populatia Romaniei traieste in mediul urban (56,4%), densitatea
mai mare fiind a populatiei din orasele mari cu peste 100.000 locuitori. Totusi la nivelul
lunii iulie 2019, 43,6% din populatia Romaniei inca locuia in mediul rural, in comune cu
peste 500-1000 locuitori. Desi volumul populatiei din mediul rural este mai mic,
mortalitatea este mai ridicata si rezultatele interventiilor pentru sanatate mai scazute.
Serviciile de sanatate sunt mai putin accesibile in zonele rurale, iar populatia este nevoita
sa parcurga distante mai mari, sa foloseasca sisteme inadecvate de transport, pentru a
ajunge la servicii de sanatate. De asemenea, personalul medical este mai redus ca numar
in zonele rurale, iar unele persoane nu au acces la un medic de familie sau la servicii
specializate de sanatate. Raspandirea geografica a populatiei Romaniei este o provocare
in Tncercarea de planificare a tuturor serviciilor de sanatate din Romania, inclusiv a celor
de ingrijiri paliative.

Principalele cauze de deces in Romania sunt bolile circulatorii, urmate de tumorile
maligne, afectiunile cardiace ischemice si cerebro-vasculare. Atat la barbati cat si la femei
pe primul loc in cauzele de deces se afla bolile circulatorii. Neoplasmele maligne

reprezinta a doua cauza a mortalitatii, observandu-se o crestere atat a prevalentei céat si a
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mortalitatii cauzate de cancer la ambele sexe. Acesti factori indica faptul ca nevoia de
ingrijiri paliative pentru pacientii cu cancer va fi in continua crestere in Romania.
Astfel, avand in vedere contextul demografic si epidemiologic, deloc favorabil, in

care se afla Romania putem sustine inca o data necesitatea dezvoltarii serviciilor paliative.
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CAPITOLUL V

Evaluarea nevoii de ingrijire paliativa

Capitolul de fata a fost construit pe baza datelor demografice si epidemiologice
prezentate in capitolele anterioare. In prezent pentru determinarea nevoii de ngrijire
paliativd se folosesc diferite metode, insa s-a ales utilizarea aceeasi metoda combinata
folosita si Tn cadrul studiului Roméania — Evaluarea nevoii de ingrijire paliativd. Sursa
datelor demografice utilizate o reprezinta Institutul National de Statistica si s-a optat pentru
cele de la nivelul anului 2018 deoarece este cea mai complexa si recenta baza de date
populationale disponibila.

Stjernsward considera ca 66% din pacientii care decedati anual ar fi avut nevoie de
ingrijiri paliative. Irene Higginson!? propune o metoda alternativa de determinare a nevoii
de ingrijire paliativa. Aceasta recomanda luarea in calcul ca avand nevoie de ingrijire
paliativd in ultimul an de viatd a tuturor persoanelor decedate din cauza de boala
oncologica si a doua treimi din totalul deceselor din alte cauze.

Pentru determinarea numarului de pacienti care au nevoie anual de ingrijire
paliativd in Romania s-au utilizat datele populationale din 2018 si datele de mortalitate si
cauze de deces din acelasi an.

Au fost identificate, in anul 2018, in Romania, un numar de total de 264.317
decese, dintre care 52% in mediul rural si 48% in mediul urban.

Din totalul deceselor, 198.444 (76%) au avut cauze non-oncologice, 51.704 (20%)
cauze oncologice si 9.736, (4%) cauze acute (accidente sau suicid).

Decesele din cauze acute au fost excluse din calculul nevoii de ingrijire paliativa.

Pentru grupul deceselor din cauze non-oncologice am estimat ca 66% ar fi avut
avea nevoie de ingrijire paliativa, iar din grupul deceselor din cauze oncologice
consideram ca 90% ar fi necesitat ingrijire paliativa.

Folosind aceasta metodologie au fost identificate urmatoarele:

* 66% din 198.444 decese (total decese non-oncologice, excluzand decesele acute)

= 130.973 pacienti au fi avut nevoie anual de ingrijire paliativa.

12 Higginson |. Health care needs assessment: palliative and terminal care, in Stevens A, Raftery J, editors.
Health care needs assessment. Oxford: Radcliffe Medical Press; 1997. pp. 1-28.
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* 90% din 51.701 decese (total decese oncologice)

= 46.530 pacienti ar fi necesitat ingrijire paliativa.

Astfel, la nivel national totalul nevoii de ingrijire paliativa este de 177.503

pacienti anual.

Fatda de anul 2015, cand a fost calculatd nevoia de ingrijire paliativa in cadrul
studiului Romania — Evaluarea nevoii de ingrijire paliativa, observam ca aceasta a crescut
in doar 3 ani cu aproape 5.000 de pacienti. Asadar nevoia de ingrijire paliativa
inregistreaza un trend ascendent o data cu trecerea timpului, find nevoie sa actionam céat
mai repede pentru a satisface nevoia celor care se afla in stadii terminale.

Nevoia de ingrijire paliativa este consideratda a fi populatia care, avéand
consimtamantul pacientului si al familiei, ar beneficia de servicii. Cererea de servicii de
ingrijire paliativa reprezintd nevoia manifestatd de acei pacienti care se adreseaza
sistemului de sanatate, adica de cei care au acces la servicii de ingrijire paliativa.

Asa cum am subliniat, nevoia pentru ingrijire paliativa este in crestere cu 1-2% pe
an ca rezultat al unor factori care potenteaza sau reduc nevoia de servicii paliative.

Factori ce influenteaza cresterea:

e imbatrénirea populatiei - consecinta a lipsei politicilor in acest sens din anii post
decembristi;

e cresterea incidentei cancerului - incidenta anumitor tipuri de cancer este in continua
crestere, in timp ce altele se reduc, tendinta generala fiind una de crestere;

e depistarea precoce si trimiterea pacientilor catre servicii de ingrijiri paliative;

o cresterea ratei de supravietuire ceea ce conduce la cresterea prevalentei.

Dintr-o cercetare a Ministerului Sanatatii din anul 2015 reiesea ca judetele cu cea
mai ridicata nevoie de ingrijire paliativa (peste 6000 persoane pe an) erau Prahova in
Regiunea Sud, Dolj in regiunea Sud-Vest si capitala Bucuresti. Alte judete cu nevoie
ridicata (peste 5000 persoane anual) sunt Constanta in Regiunea Sud-Est, lasi, Suceava
si Bacau in Regiunea Nord-Est, si Bihor si Cluj in Regiunea Nord-Vest.

Desigur, este de la sine inteles, avand in vedere datele din capitolele anterioare si
subdezvoltarea oricaror tipuri de servicii din mediul rural - inclusiv cele medicale, ca
locuitorii comunelor si satelor roménesti resimt cea mai mare nevoie de ingrijiri paliative.
Pe langa lipsa serviciilor medicale de ingrijire paliativa, majoritatea sunt privati si de
informatiile necesare pentru cere sa beneficieze de acestea in cele mai apropiate centre

urbane.
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Conform Organizatiei Mondiale a Sanatatii, la nivel global aproximativ 40 milioane
de persoane au nevoie de ingrijiri paliative in fiecare an si doar 14% din ele beneficiaza de
acestea. Ingrijirea paliativd este un serviciu de sanitate necesar si un drept uman al
adultilor si copiilor care traiesc si mor din cauza conditiilor limitatoare de viata. Acest
serviciu trebuie sa fie o componenta de esenta a sistemului de sanatate, inclus in
sistemele de acoperire universala, care ar putea creste semnificativ accesul la ingrijirea

paliativa de calitate pentru toti cei care au nevoie de ea.
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CAPITOLUL VI

Concluzii si propuneri

Populatia Europei, si implicit a Romaniei, este intr-un proces de imbatranire. Tot mai
multe persoane traiesc mai mult si resimt efectele unor boli cronice in ultimii ani de viata.
Ingrijirea paliativa are ca scop alinarea suferintei si imbunatatirea calitatii vietii persoanelor
afectate de boli cu speranta de viata limitata. Este o abordare holistica a suferintei pacientilor
si familiilor acestora, concentrandu-se asupra nevoilor fizice, psihosociale si spirituale asociate
cu boala amenintdtoare de viatd. in mod traditional ingrijirea paliativd se adresa doar
pacientilor cu cancer in stadii avansate, dar astazi se recunosc beneficiile acordarii ingrijirilor
paliative in multe patologii grave. Organizatia Mondiald a Sanatatii considera ca accesul la
ingrijire paliativa si alinarea durerii reprezinta un “drept elementar al omului la séanétate”.

Ingrijirea paliativd este o abordare interdisciplinara si cuprinde in sfera sa atét
pacientul si familia, cat si comunitatea. intr-un anumit sens, paliatia inseamné asigurarea
ingrijirilor de baza, adica satisfacerea nevoilor individuale ale pacientului, oriunde ar fi
acesta Ingrijit: la domiciliu sau n institutii specializate. Ingrijirile paliative dau valoare vietii
si considera decesul ca fiind un proces normal. Ingrijirile paliative isi propun sa mentina
cea mai buna calitate posibila a vietii pana la sfarsitul ei, find o abordare ce urmareste
alinarea suferintei, prin identificarea timpurie, evaluarea corecta si tratamentul durerii si al
altor probleme fizice, psihosociale si spirituale.

Ingrijirile paliative au devenit o parte component& a serviciilor de s&natate la nivel
national. Roméania a integrat ingrijirea paliativa in sistemul de sanatate, iar prin Strategia
Nationala de Sanatate a Romaniei 2014-2020 isi propune un obiectiv strategic ambitios de
acoperire a nevoii de ingrijire paliativa de 60% pana in anul 2020.

Prin intermediul studiului de fata, analizdnd nevoia de ingrijire paliativa in Romania
s-a identificat ca peste 170.000 persoane ar putea beneficia anual de ingrijire paliativa,
daca ar fi disponibile servicii de ingrijiri paliative si profesionisti instruiti in domeniu.

Analizadnd situatia curenta a serviciilor de ingrijiri paliative si a necesarului de
servicii si personal instruit in domeniu putem identifica un deficit considerabil de servicii si
de personal in toate regiunile si judetele Roméaniei, cu precadere in judetele din sudul tarii
si in general in zonele rurale. Prin urmare este nevoie in continuare de elaborarea unor

planuri pe termen lung pentru extinderea serviciilor de paliatie in Romania.
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In anii care vin, autoritatile vor trebui sa faca fatd numeroaselor provocéri care se

afla in calea dezvoltarii serviciilor de ingrijiri paliative. Dorindu-ne sa venim in sprijinului

acestora am formulat o serie de propuneri, precum:

consolidarea serviciilor de ingrijiri paliative existente;

simplificarea birocratiei la toate nivelurile cu scopul accelerarii schimbarilor in domeniul
serviciilor de ingrijire paliativa;

implementarea in practica a tehnologiilor performante Tn domeniul ingrijirilor paliative
preluadnd experienta tarilor dezvoltate economic si social;

realizarea de campanii pentru informarea si constientizarea publicului larg asupra
serviciilor de ingrijire paliativa existente si a beneficiilor aduse de catre acestea;
identificarea zonelor cu cea mai acuta nevoie de ingrijiri paliative, a celor cu cele mai
putine servicii de ingrijiri paliative si stabilirea zonelor cu medici interesati in
deschiderea de noi servicii;

asigurarea disponibilitatii unor fonduri suficiente pentru a se sustine serviciile existente
si pe cele in dezvoltare n viitor necesare pentru cat mai multi pacienti;

realizarea unor reglementari privind accesul pacientilor la medicatia opioida si la
folosirea canabisului medicinal;

tratarea durerii si a simptomelor in stadiile avansate de boala cronica progresiva si
asigurarea medicatiei antalgice conform recomandarilor internationale OMS;
introducerea ingrijirilor paliative in programa de instruire de baza a facultatilor de
medicina din Romania;

includerea unui modul de ingrijiri paliative in rezidentiatul de medicind de familie
pentru viitorii medici;

marirea numarului de medici de familie si alti profesionisti din sanatate cu pregatire de
baza in ingrijiri paliative;

implementarea de module de instruire in ingrijiri paliative pentru asistentii sociale si
psihologi, atat in cadrul formarii initiale, cat si pentru dezvoltarea continua;
obligativitatea existentei unor echipe de ingrijiri paliative in cadrul tuturor spitalelor (in
mod special a celor oncologice) pentru consilierea si ajutorarea pacientilor aflati in
stadii terminale;

dezvoltarea unor centre regionale de acordare a ingrijiri paliative in judetele cu

Institute Oncologice (Bucuresti, Cluj, lasi);
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e cresterea accesului pacientilor la asistenta spitaliceasca de specialitate in cadrul
spitalelor si sectiilor de ingrijiri paliative din mediul rural;

e dezvoltarea ingrijirii paliative comunitare la domiciliu;

e infiintarea unor centre de informare pentru pacienti si profesionisti, serviciu ce trebuie

sa functioneze cu personal specializat 24h/ 24h.

*

* *

Pana in prezent mediul privat a fost principalul generator de initiative care au
contribuit la dezvoltarea ingrijirilor paliative in Romania si au pus bazele infiintarii de noi
servicii. Cu toate acestea, se remarca faptul ca majoritatea initiativelor s-au dezvoltat lent
de-a lungul anilor, nu au avut finantari guvernamentale si nu au fost integrate in strategia
nationald a serviciilor de sanatate. Multe dintre aceste initiative s-au bazat in principal de
surse caritabile de finantare sau provenite din granturi. Ele au fost sustinute prin pasiunea
si daruirea unor persoane care au avut tenacitatea de a sustine schimbarea sistemului,
pentru a contribui astfel la imbunatatirea calitatii vietii pacientilor terminal sau suferind de
boli cu speranta de viata limitata.

Ne exprimam speranta ca pe viitor implicarea autoritatilor publice centrale si locale
in dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa va fi una de mai mare anvergura, insa
speram ca si eforturile depuse de catre actorii sociali din sectorul privat vor continua sa se
mentina cel putin la acelasi nivel de pana acum. De aceea consideram ca este in
beneficiul pacientilor si familiilor acestora si realizarea de parteneriate publice-private
pentru ca cei care au nevoie sa poata primii o ingrijire adecvata.

Parteneriatul public-privat, ca forma de colaborare, poate constitui 0 modalitate
viabild pentru finantarea proiectelor care au ca scop dezvoltarea serviciilor de ingrijire
paliativa la nivel regional sau national. Pana la urma dimensiunea investitiilor in
proiecte derulate prin parteneriatul public-privat poate avea consecinte importante
asupra dezvoltarii economice si sociale a tarilor in cadrul carora se desfasoara astfel
de forme de parteneriat. in multe tari parteneriatul public privat este privit ca una dintre
cele mai bune solutii de raspuns la lipsa resurselor financiare cu care acestea de
confrunta.

Ingrijirea paliativad este o practica bine cunoscutd in majoritatea tarilor dezvoltate,

menita sa usureze suferinta multor persoane. De exemplu in 2010, un studiu international
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desfasurat la Massachusetts General Hospital in Boston, Statele Unite ale Americii, a
demonstrat ca ingrijirea paliativa aplicata corect, duce la prelungirea vietii. Concret, din
151 de pacienti care aveau acelasi tip de cancer pulmonar, acelasi stadiu, unii (74 dintre
ei) au fost distribuiti aleator (electronic) sa primeasca tratamentul oncologic activ, iar altii
(77 dintre acestia) au fost distribuiti sa primeasca tratamentul oncologic activ impreuna cu
ngrijiri paliative de la inceput. Studiul a durat din anul 2005 pana in anul 2009. La final,
concluzia a fost ca pacientii care au beneficiat de tratament + ingrijiri paliative au
supravietuit mai mult (11,6 luni fata de 8,9 luni).

De asemenea existenta unui sistem de ingrijiri paliative bine dezvoltat poate fi
benefica nu doar pentru pacienti ci si pentru autoritatile publice.

In Statele Unite ale Americii cercetatorii Morrison si May au facut ceea ce se
numeste o meta analiza - un studiu de studii. Ei au reunit datele obtinute din alte sase
studii privind ingrijirea paliativa care acopera peste 130.000 de pacienti internati in spitale
din Statele Unite intre 2001 si 2015. Putin sub 4% dintre acestia au primit ingrijiri paliative.

Pentru cei care au beneficiat de ingrijiri paliative s-au incheiat facturi de spital care
erau cu peste 3.200 de dolari mai mici decat pentru cei care nu au primit Tngrijiri paliative,
a constatat studiul. Pacientii cu cancer care au primit ingrijiri paliative au cheltuit cu 4.200
dolari mai putin.

Astfel prin existenta unui sistem bun de ingrijire paliativa se poate prelungii viata
pacientilor, acestia pot beneficia de o calitate crescuta a vietii, iar toate acestea pot avea
loc cu costuri mai mici pentru bugetul tarii.

Ingrijirea paliativé este o modalitate holistica de abordare a pacientilor cu simptome
datorate evolutiei bolilor sau efectelor secundare ale tratamentului aplicat, cu scopul final
de a Tmbunatatii calitatea vietii. Conceptul de ingrijire paliativa integreaza boala fizica in
contextul suferintei globale a pacientului, in toatd complexitatea sa, intelegand ca boala
produce suferinta fizica, psihica, spirituala si sociala. Astfel caracterul elaborat al acestui
tip de ingrijire se sprijina atat pe suportul fizic al bolnavului prin procedee medicale céat si
pe cel moral si spiritual. Secretul succesului suportului paliativ are ca principiu de pornire
faptul ca pacientului i se va acorda ajutor pentru toata suferinta sa, accentul nefiind pus

doar pe problemele medicale (simptomatice).
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Concepte de baza si definitii

% Populatia dupa domiciliu reprezintd numarul persoanelor cu cetdtenie romana si
domiciliu pe teritoriul Romaniei, dupa criterii administrativ-teritoriale.

% Domiciliul persoanei este adresa la care aceasta declara ca are locuinta principala,
trecuta in actul de identitate (Cl, Bl), asa cum este luata in evidenta organelor

administrative ale statului.

7
L X4

Rata de mortalitate reprezinta numarul persoanelor decedate dintr-un an calendaristic
raportat la populatia la 1 iulie din anul de referinta si se exprima in numar de decese la
1000 locuitori.

* Rata mortalitatii infantile reprezinta numarul de decese in varsta sub 1 an dintr-un an
raportat la numarul de nascuti-vii din acelasi an si se exprima in numarul de decese in
varsta sub 1 an la 1000 nascuti-vii din acelasi an.

% Speranta de viata la nastere reprezintd numarul mediu de ani pe care ii are de trait
un nou nascut, daca ar trai tot restul vietii in conditiile mortalitatii pe varste din perioada
de referinta a tabelei de mortalitate.

%+ Speranta de viata la 65 ani reprezintd numarul de ani pe care ii are de trait o
persoana la 65 ani in conditiile mortalitatii pe varste din perioada de referinta a tabelei
de mortalitate.

% Speranta de viata sanatoasa la nastere reprezinta numarul mediu de ani pe care i
are de trait un nou nascut in stare buna de sanatate, avand in vedere ratele specifice
de mortalitate si morbiditate pentru anul de referinta.

< Speranta de viata sanatoasa la 65 ani reprezintd numarul de ani pe care ii are de
trait o persoana de 65 ani in stare buna de sanatate, avand in vedere ratele specifice
de mortalitate si morbiditate pentru anul de referinta.

% Sporul natural reprezinta diferenta dintre numarul nascutilor-vii si numarul persoanelor
decedate, in perioada de referinta.

“ Mortalitatea evitabila prin preventie este definitd ca decesul care poate fi evitat in

principal prin interventii de sanatate publica si de preventie primara. Mortalitatea prin

cauze tratabile (sau evitabile) este definita ca decesul care poate fi evitat in principal
prin interventii de asistenta medicala, inclusiv screening si tratament. Ambii indicatori

se refera la mortalitatea prematura (sub varsta de 75 de ani).
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