Aprobat

CV IOME D) Administrator CIMF “Corjan Viorica”

Corjan Viorica
Digitally signed by Corjan Viorica
025. 11:38:07 E

Cabinetul Medicului de Familie
"Corjan Viorica”

INGRIJIRI PALIATIVE IN BOLI SI
SIMPTOME NEUROLOGICE SI
MINTALE

Protocol clinic institutional (editia )

Calarasi 2025



MINISTERUL SANATATII AL REPUBLICII MOLDOVA
CABINETUL INDIVIDUAL AL MEDICULUI DE FAMILIE
,»CORJAN VIORICA”

4401, or. Calarasi, str. Mitropolit Varlaam nr.15A RM
Tel. 069 055 044

Email: cimfcorjanviorical@gmail.com

ORDIN

Nr. 33 din 31.10.2025

—

Or.Calarasi

Despre indeplinirea Ordinului MS al RM nr.451 din 24.05.2024 cu privire la
aprobarea Protocolului Clinic National “Ingrijiri paliative in boli si simptome

neurologice si mintale”, editia I in cadrul CIMF “Corjan Viorica”.

Intru realizarea prevederilor Ordinului Ministerului Sanitatii al Republicii Moldova nr. 1257 din
29.12.2022, Cu privire la aprobarea Protocolului Clinic National “Ingrijiri paliative in boli si
simptome neurologice si mintale", editia I, elaborat in vederea asigurdrii calitatii serviciilor
medicale, in temeiul prevederilor Hotararii Guvernului nr.148/2021, Cu privire la organizarea si
functionarea Ministerului Sanatatii" si in scopul asigurarii §i imbunatatirii continue a calitétii

asistentei medicale acordate pacientilor in cadrul CIMF “Corjan Viorica”,


mailto:cimfcorjanviorica1@gmail.com

ORDON:

1. De implementat in activitatea medicilor de familie CIMF “Corjan Viorica” Protocolul Clinic
National “Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si mintale", editia I.

2. De monitorizat implementarea, respectarea si eficienta utilizarii Protocolului Clinic National
"Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si mintale", editia I in cadrul CIMF “Corjan
Viorica” de catre grupul de audit medical intern.

3. De organizat asigurarea cu medicamente necesare, incluse in Protocolul Clinic National "Ingrijiri
paliative in boli si simptome neurologice si mintale", editia I.

4.  De organizat participarea personalului medical la seminarele zonale ce vor fi organizate in scopul
instruirii implementarii PCN.

5. De elaborat Protocolul Clinic Institutional in baza PCN "Ingrijiri paliative in boli si simptome
neurologice si mintale", editia I in cadrul CIMF “Corjan Viorica”.

6.  Controlul executarii prezentului ordin se atribuie administratoare CIMF “Corjan Viorica”,

Corjan Viorica.

Administratoare CIMF Corjan Viorica




MINISTERUL SANATATII AL REPUBLICII MOLDOVA

ORDIN

. mun. Chisinau
L MAL 2024 ’ Nr. yf/

Cu privire la aprobarea Protocolului clinic national
»Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si mintale”

In vederea asigurarii calitatii serviciilor medicale acordate populatiei, in temeiul Hotararii
Guvernului nr.148/2021 cu privire la organizarea si functionarea Ministerului Sanatatii,

ORDON:

1. Se aproba Protocolul clinic national ,Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si
mintale”, conform anexei.

2. Conducatorii prestatorilor de servicii medicale vor organiza implementarea si monitorizarea
aplicarii in practica a Protocolului clinic national ,.Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice
si mintale™.

3. Conducdtorul Agentiei Medicamentului si Dispozitivelor Medicale va intreprinde masurile
necesare in vederea autorizarii si inregistrarii medicamentelor si dispozitivelor medicale incluse in
Protocolul clinic national ,.Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si mintale”.

4. Conducatorul Companiei Nationale de Asigurdari in Medicind va organiza ghidarea
angajatilor din subordine de Protocolul clinic national ,,ingrijiri paliative in boli si simptome
neurologice si mintale”, in procesul de executare a atributiilor functionale, inclusiv in validarea
volumului si calitdtii serviciilor acordate de catre prestatorii incadrati in sistemul asigurarii
obligatorii de asistenta medicala.

5. Conducdtorul Consiliului National de Evaluare si Acreditare in Sanatate va organiza
evaluarea implementarii Protocolului clinic national . ingrijiri paliative in boli si simptome
neurologice si mintale”, in procesul de evaluare si acreditare a prestatorilor de servicii medicale.

6. Conducdtorul Agentiei Nationale pentru Sanatate Publica va organiza controlul respectarii
cerintelor Protocolului clinic national Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si
mintale”, In contextul controlului activitatii institutiilor prestatoare de servicii medicale.

7. Directia managementul calitatii serviciilor de sanatate, de comun cu Comisia de specialitate
a Ministerului Sanatatii in paliatie, vor asigura suportul consultativ-metodic in implementarea
Protocolului clinic national .Ingrijiri paliative in boli si simptome neurologice si mintale”, in
activitatea prestatorilor de servicii medicale.

8. Rectorul Universitatii de Stat de Medicina si Farmacie ,,Nicolae Testemitanu”, conducétorul
Centrului de excelenta in medicind §i farmacie ,.Raisa Pacalo” si conducdtorii colegiilor de
medicind vor organiza implementarea Protocolului clinic national ,,ingrijiri paliative in boli si
simptome neurologice si mintale”, in activitatea didactica a catedrelor respective.

9. Controlul executarii prezentului ordin se atribuie secretarilor de stat.

Ministru /? /2/4/ ] [ ,;?—7 Ala NEMERENCO

- ——







SUMARUL RECOMANDARILOR

Ingrijirea paliativa trebuie si fie accesibild tuturor persoanelor cu afectiuni neurologice
incurabile, care prezintd indicatii specifice, fiind axate pe necesitati individuale, pentru a
imbunatati calitatea vietii acestora, prin managementul simptomelor, Ingrijirea pana la sfarsitul
vietii si sprijinul familiei si ingrijitorului la toate etapele. Echipele de neurologie si Ingrijiri
paliative trebuie sa lucreze impreuna si sd ofere ingrijire coordonata persoanelor, care sufera
de afectiuni neurologice progresive (RBP). Principiile managementului simptomelor aplicate
in IP pot fi utilizate in patologii neurologice (Recomandare grad B).

Pacientii cu afectiuni ce progreseaza rapid vor beneficia de referire timpurie la serviciile de
ingrijire paliativd. Este recomandatd planificarea precoce a ingrijirilor, in special cand
patologia presupune deteriorare cognitiva sau de comunicare (Recomandare grad C).
Evaluarea si managementul trebuie sa fie efectuate de catre o echipa multidisciplinara, care
consta minim din 3 specialisti: medic, asistent medical, asistent social sau psiholog
(Recomandare grad C). Pacientul trebuie si beneficieze de evaluarea multidisciplinara in IP si
acces la specialisti pe parcursul intregii boli si la necesitate (Recomandare grad B). Evaluarea
proactiva, anticipatd a aspectelor fizice si psihosociale este recomandatd pentru a reduce
intensitatea, frecventd simptomelor si necesitatea de management acut neplanificat (de criza)
(Recomandare grad B). Managementul simptomelor necesitd un diagnostic diferentiat atent,
management farmacologic si non-farmacologic, si evaluarea/reevaluarea sistematica (RBP).
Pacientii cu afectiuni neurologice, membrii familiei acestora si Ingrijitorii lor trebuie sa
primeascd informatii corecte despre ingrijirea paliativa. Comunicarea cu pacientul si familia
trebuie sa fie deschisa, empatica, cu stabilirea de obiective, evaluarea optiunilor de tratament si
structurata dupa modele validate (Recomandare grad C).

Necesitatile ingrijitorului trebuie evaluate sistematic (Recomandare grad C). Suportul pentru
ingrijitor inainte si dupa decesul pacientului este o parte indispensabila a managementului,
pentru a reduce din suferinta si a creste calitatea vietii pacientului (Recomandare grad C).
Discutiile referitor la preferintele pacientului trebuie purtate sistematic, deoarece sunt
schimbari in starea fizica si cognitiva, iar preferintele se pot modifica (Recomandare grad C).
Incurajati discutii despre moarte si explicati ci procesul va fi indolor cu ingrijirile respective
(Recomandare grad C). Incurajati discutiile despre preferintele de intrerupere a tratamentului
bolii de baza sau interventii si reveniti la aceste subiecte periodic (Recomandare grad C).
Recunoasterea prompta a inrautatirii starii in ultimele luni si saptamani permite ajustarea
managementului (Recomandare grad C). Recunoasterea fazei terminale (desi dificila pentru
patologii neurologice) va necesita masuri specifice de management (medicamentos,
interventii, ingrijiri) (Recomandare grad C).

Cunostintele si abilititile in IP trebuie si fie parte componenti in formarea profesionald a
neurologilor si profesionistilor din domeniul sanatatii implicati in ingrijirea persoanelor cu
afectiuni neurologice. Personalul implicat in managementul pacientilor cu boli progresive
trebuie sa fie educat, sustinut si monitorizat pentru a reduce riscul de ardere profesionala
(Recomandare grad C).

Colaborarea dintre ingrijirea paliativa si neurologie este din ce in ce mai mare, si are scopul de
a imbundtdti calitatea vietii pacientilor care suferd de boli neurologice si a familiilor acestora.
Academia Europeani de Neurologie si Asociatia Europeani pentru Ingrijiri Paliative au
elaborat un document unanim privind ingrijirea paliativd pentru pacientii cu boli neurologice
cronice si progresive, unde sunt prezente mai multe recomandari. Acestea sunt relevante
pentru toti cei implicati in Ingrijirea pacientilor cu boli neurologice - atat neurologii, cét si
specialistii in ingrijiri paliative.

Ingrijirea paliativa se recomanda sa fie integratd cit mai devreme in ingrijirea persoanelor cu
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boli neurologice, deoarece necesitd o abordare cat mai clard in comunicarea pacientilor despre
boald in sine si consecintele ei, ascultarea preocuparilor pacientilor si a familiei si stabilirea
unor obiective clare pentru ingrijire. Aceasta incepe de la diagnostic si este important ca acest
lucru s@ fie comunicat cu empatie. Este important sa se planifice o discutie privind viitorul
pacientului pe tot parcursul evolutiei bolii (Recomandare grad C).

Este nevoie de a planifica ingrijirile paliative in avans, atunci cand pacientul isi exprima
propria opinie despre acestea, cat mai pot face acest lucru pentru ca se stie, ca pacientii cu boli
neurologice isi pot pierde abilitatile de comunicare si/sau cognitive.

Gestionarea simptomelor poate fi destul de complexa in bolile neurologice, multi pacienti
avand multiple simptome ca: durere, disfagie, disartrie, dispnee, hipersalivatie si probleme
psihologice cum ar fi anxietatea sau depresia; astfel neurologii pot avea nevoie de mai multe
abilitati si competente in ingrijiri paliative ca sd-si asume aceste griji. Serviciile de Ingrijiri
paliative specializate pot deveni implicate in cazul unor problemele mai complexe, acestea
avand un nivel mai ridicat de cunostinte si abilitati si pot sa formeze o echipa multidisciplinara
(Recomandare grad B).

Majoritatea persoanelor cu boli neurologice fac parte din grupuri sociale mai mari, de obicei
familii, care se confruntd cu propriile probleme in ingrijirea persoanei date, iar un sprijin in
plus pentru ingrijirea acestora poate fi util, atat in timpul alterarii starii generale a pacientului,
cat si dupd moartea acestuia si perioada de doliu. Acest sprijin ar trebui sa fie disponibil de la
toti membrii echipei, cu sprijin psihologic inclusiv. Echipa profesionala la fel poate fi ajutata
prin sprijin si supraveghere, pe masura ce se confrunta cu alterarea starii generale a pacientilor
si moartea acestora (Recomandare grad C).

Pe masura ce pacientii se apropie de sfarsitul vietii, necesitatea de ingrijiri paliative poate fi
mai mare. Cu toate acestea, exista tot mai multe dovezi ca, Ingrijirea paliativa este efectiva in
orice moment in timpul evolutiei bolii, aceasta depinde mai mult de problemele si nevoile
pacientului si familiei, decat de prognosticul bolii. Discutiile despre preocupdrile legate de
sfarsitul vietii - Simptome de care pacientii au fricd, cum ar fi: durerea, dispneea sau suferinta
generala, pot fi oricand initiate cu membrii familiei, care ingrijesc de persoana datd sau cu
persoanele care efectueaza ingrijirile paliative. Este recomandat ca la scurt timp dupa stabilirea
diagnosticului si cand inca sunt oportunitati pentru diverse interventii, de-a incuraja pacientul
sa se discute despre viitorul sdu, optiunile de Ingrijire In viitor, inclusiv planificarea acestora in
avans, si sa fie ascultate preocuparile sale.

Pe masura ce pacientul se apropie de sfarsitul vietii, este important sa fie anticipata o posibilda
deteriorare a starii generale a acestuia $i sd se asigure ca toti cei implicati cunosc nevoile pe
viitor ale persoanei date. Este important de a asigura cu medicamente disponibile in cazul unei
deteriorari si suferinte bruste, astfel, Incat acestea sa poata fi administrate fara intarziere. Este
importanta discutarea rolului resuscitarii, spitalizarii si tratamentului in faza terminald a vietii.
(Recomandare grad C).

Ingrijirea paliativa in bolile neurologice (neuropaliatia) este complexa si poate fi impartita in
mai multe niveluri. Toti specialistii ar trebui sa ofere o abordare de baza a ingrijirilor paliative
— comunicare; luarea unor decizii comune; stabilirea obiectivelor si managementul
simptomelor. Neurologii si medicii de familie pot oferi servicii de ingrijire paliativd generala;
acestia avand nevoie de instruiri suplimentare; iar pentru problemele mai complexe sunt
specialistii din serviciile de ingrijiri paliative care fac o evaluare si o gestionare mai complexa
a simptomelor pacientului si se ocupa si de problemele psihosociale si spirituale a acestuia.
Din ce in ce mai multi neurologi ofera ingrijire continua pacientilor, astfel, ei au nevoie de noi
abilitati pentru gestionarea problemelor complexe. Neurologii tind sa continud educatia lor in
ingrijiri paliative, iar specialistii de Tngrijire paliativa trebuie sd-si dezvolte cunostintele in



continuare despre problemele specifice pacientilor neurologi. IP in afectiuni si simptome
neurologice constituie parte integrata a Serviciilor Paliative Nationale.



ABREVIERILE FOLOSITE IN DOCUMENT

ip Ingrijiri paliative

OMS Organizatia Mondiald a Sanatatii

SM Scleroza multipla

BP Boala Parkinson

SLA Scleroza Laterald Amiotrofica

TNM Tulburare Neurocognitiva Majora

IBS indice bispectral

EEG electroencefalografie

ilv intravenos

i/m intramuscular

slc subcutanat

i/rectal intrarectal

I/nazal intranazal

10T intubare orotraheala

VM ventilare mecanica

AGS analiza generald a sangelui

AGU analiza generald de urina

ECG electrocardiograma

USMF Universitatea de Stata de Medicina si Farmacie ,,Nicolae Testemitanu”

MS Ministerul Sanatatii

AMP Asistentd medicald primara

AMS Asistenta medicala spitaliceasca

AMSA Asistenta medicala specializatda de ambulator
PREFATA

Acest protocol a fost elaborat de grupul de lucru constituit din angajatii IMSP
Institutul de Neurologie si Neurochirurgie ,,Diomid Gherman”, in colaborare cu angajatii
Catedrelor de Sanatate Mintala, Psihologie medicala si Psihoterapie, de Medicina de familie, de
Neurologie nr.1, ale Universitatii de Stat de Medicind s1 Farmacie ,,Nicolae Testemitanu” si
expertii nationali.

Protocolul clinic national este elaborat in conformitate cu ghidurile internationale
actuale privind ingrijirile paliative in boli si pentru simptomele neurologice [1-10] si va servi
drept baza pentru elaborarea strategiilor actuale de abordare a pacientilor, tinand cont de datele
recente ale medicinii bazate pe dovezi. Protocolul a fost elaborat in cadrul proiectului ,,Ingrijiri
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paliative sustenabile si reziliente la nivel national”.

In acest protocol sunt incluse prevederi ce vizeazi conduita pacientilor adulti si copii,
care sufera de boli sau complicatii neurologice incurabile, ce necesita ingrijire paliativa: Boala
Parkinson si alte forme de parkinsonism, Tulburare cognitiva majora (dementa), Scleroza Laterala
Amiotrofica, Scleroza multipla, Boala Huntington, alte forme de boala a neuronului motor, atrofii/
distrofii musculare, patologii ale jonctiunii neuromusculare, tumori cerebrale si alte cauze, care
determind afectarea de lunga duratd a sistemului nervos periferic sau central (traumatism,
intoxicatii, infectii, stari vegetative, cancer cu alta localizare), precum si conduita unor simptome
neurologice, care pot aparea la pacientii aflati in Ingrijiri paliative de alta geneza.

Protocolul clinic national indica directiile generale de aplicare a principiilor ingrijirilor
paliative la pacientii cu boli neurologice si simptome neurologice, iar pentru indicatii specifice se
recomandd a se consulta protocoalele si ghidurile nationale sau internationale pentru fiecare
patologie separat.
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A. PARTEA INTRODUCTIVA

A.1. Diagnosticul
Exemple de formulare a diagnosticului clinic:

Maladia neuronului motor. Scleroza laterala amiotrofica, forma bulbara, cu disfagie si
disfonie. Tetrapareza. Casexie. Necesita alimentatie enterald prin gastrostomad percutand
endoscopica.

Maladia neuronului motor. Scleroza laterala amiotrofica. Sindrom bulbar - pseudobulbar.
Tetrapareza. Necesitd suport ventilator nocturn. Ventilatia non - invaziva cu presiune pozitiva.
Boala Parkinson, forma mixta, stadiul III Hoehn si Yahr. Bradikinezie severa, bilaterala,
asimetrica (D>S), rigiditate severd, bilaterald, asimetricd (D>S), instabilitate posturald
decompensati, caderi frecvente traumatice. Afectarea functionala. Necesita IP la domiciliu.
Scleroza multipla, certd conform criteriilor McDonald 2017, evolutie primar progresiva.
Tetrapareza spastica moderat - severd, preponderent in membrele inferioare, tulburari
cerebeloase, tulburari sfincteriene. Dereglari de mers si auto deservire. EDSS - 7.5 p. Infectii
urinare recurente. Durere cronica neuropata.

Tulburare cognitivd majora in cadrul bolii Alzheimer. Tulburari de memorie $i comportament
pronuntate. Refuz de alimentatie. Necesita suport la domiciliu pentru Ingrijire si suportul
ingrijitorului.

Tumoare gliald recidivanta de lob frontal. A suportat interventie neurochirurgicala repetata cu
rezectia partiald a tumorii, chimioterapie. Cefalee secundara. Accese moderate si severe in
intensitate. Crize convulsive tonico-clonice frecvente, slab controlate cu tratament
antiepileptic.

A.2. Codul bolii (CIM 10)
Z 51.6 Ingrijiri Paliative

A.3. Utilizatorii

Prestatorii de servicii medicale la nivel de AMP

Prestatorii de servicii medicale la nivel de AMSA

Prestatorii de servicii medicale la nivel de AMS

Prestatori de servicii de ingrijiri paliative indiferent de forma juridica de organizare

Pacientii care necesita ingrijiri paliative, ingrijitorii si apartindtorii acestora
Notda: Protocolul, la necesitate, poate fi utilizat si de alti specialisti.

A.4. Obiectivele protocolului

incurabile.

2. Ameliorarea calitatii vietii pacientilor aflati la tratament paliativ, care prezinta simptome si
boli neurologice in fazele terminale ale vietii.

3. Facilitarea procesului de identificare, diagnosticare, redirectionare, comunicare si
management corect al pacientilor cu boli neurologice incurabile ce necesitd ingrijiri
paliative.

A.5. Elaborat: 2024

A.6. Revizuire: 2029
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A.1. Definitiile folosite in document

OMS defineste Ingrijirile paliative ,, abordarea de imbundtdtire a calitdtii vietii pacientilor
si familiilor lor, care se confrunta cu patologii incurabile, amenintatoare de viata, pentru
prevenirea si managementul suferintei prin identificarea, evaluarea si tratamentul durerii sau
altor probleme de ordin biologic, psihologic sau spiritual . Specialistii trebuie sa dezvolte relatii
pozitive cu pacientii si familiile lor pentru a le asigura servicii bazate pe necesitati. Conform
acestei definitii prin IP :1) se asigura ameliorarea durerii si altor simptome deranjante; 2 )se considerd viata
si moartea drept procese normale; 3) nu se grabeste sau amana decesul; 4) se integreaza aspecte psihologice
si spirituale 1n asistenta acordatd; 5) se ofera un sistem de suport pentru pacienti care ar asigura autonomie
cat mai mult posibil; 6) se intelege un sistem de suport pentru familie de a face fatd pe parcursul bolii
pacientului si a perioadei de doliu; 7) se creste calitatea vietii; 8) se aplica in perioade precoce ale bolii, in
combinatie cu alte metode de prelungire a vietii; 9) se includ investigatiile necesare pentru a intelege si
trata complicatiile care apar [8].

Ingrijirile paliative in cazul patologiilor neurologice pot fi extrapolate de la cele aplicate
pacientilor cu cancer, dar au unele particularitati, includ cateva aspecte importante: initierea
ingrijirilor, planificarea avansatd, managementul simptomelor, criterii de diagnosticare a fazelor
terminale, Intreruperea tratamentului bolii, suport pentru familie si apartinatori [6,7].

Ingrijirea paliativd este o abordare meniti s amelioreze calitatea vietii pacientilor (adulti
si copii) si familiilor acestora, atunci cdnd se confrunta cu probleme asociate bolilor amenintatoare
de viatd, prin prevenirea si inlaturarea suferintei, prin identificarea precoce, evaluarea si
tratamentul corect al durerii si al altor probleme fizice, psiho-sociale sau spirituale [4,8].

Ingrijiri paliative generale vor fi acordate de toti cei care ingrijesc pacientii cu boli
amenintatoare de viatd, pentru a asigura o comunicare bund cu pacientul si familia, decizii de
comun acord, stabilirea de prioritati si managementul simptomelor.

Ingrijiri paliative specializate vor fi asigurate de citre echipe antrenate si care au drept
activitate principald aceste ingrijiri.

Ingrijiri paliative in neurologie (neuropaliatie) — este o abordare holistici a pacientilor
neurologici cu dizabilitate semnificativa, necesitati complexe si posibil durata de viata scurtd
[4,11]. Academia Americani de Neurologie declari prin consens al expertilor ca, IP pentru
pacientii cu boli neurologice sunt responsabilitatea tuturor neurologilor [12]. Neuropaliatia - este
abordarea care se axeaza pe necesitdtile specifice ale pacientilor cu boli neurologice si a familiilor
lor, reprezintd o subspecialitate, care rezultd din imbinarea neurologiei cu paliatia, dar si o
abordare holistica a pacientilor prin aplicarea principiilor IP in neurologie [7]. Nu este doar
perioada de trecere catre faza terminald, dar mai degraba este o optiune suplimentara
managementului de baza pe tot parcursul bolii [6].

Faza terminala a bolii — este situatia unei boli incurabile, progresive, avansate fara
expectatii de raspuns la tratament, care determind aparitia de simptome severe, schimbdtoare,
multifactoriale cu impact emotional major asupra pacientilor, familiilor si a echipelor de asistenta,
cu prognostic vital limitat, care sunt asociate cu necesitate crescutd in asistentd medicala,
obiectivele fundamentale ale careia sunt promovarea starii de bine si mentinerea calitatii vietii prin
managementul simptomelor, suport emotional si comunicare.

Pacient care necesitid [P — persoana cu forme avansate, progresive de boalid incurabila,
care prezintd multiple probleme si/sau simptome severe care nu se amelioreazd in pofida
tratamentului corect aplicat si care are un prognostic vital limitat. Pot fi oncologici sau non —
oncologici.

Clasificarea Ingrijirilor paliative [8]
e (ingrijiri paliative generale (utilizarea principiilor IP citre toti pacientii cu boli incurabile)
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- care pot fi asigurate la domiciliu, comunitate, centre de plasament.

e Ingrijiri paliative specializate - acordate de specialisti cu pregitire in domeniu la domiciliu,
comunitate, spitale, centre specializate, centre plasament, hospice.

e Ingrijiri paliative acordate de specialisti in IP in centre specializate care pot fi
multiprofil sau orientate pentru o singura patologie (Ex. Centru specializat pentru SLA).
Ingrijiri paliative de scurta duratd sau de lunga durata.

e Ingrijiri paliative in fazele terminale si doliu.

Domenii ale Ingrijirilor paliative [34]
e fizic (aspecte legate de boala, simptome, comorbiditati)
e psihologic (comorbiditati afective, stari determinate de diagnostic si perioada de doliu)
e social (familia, comunitatea, societatea, aspecte juridice, financiare)
e spiritual (religia, spiritualitate, moralitate).

Specificul IP in neurologie rezulti din impactul mare a simptomelor, dizabilitatea
functionald progresiva, povara pe familie si ingrijitor, durata lunga a bolii, prognostic neclar,
dificultatea de a prezice faza terminald, pierderea capacitatii de comunicare si luare a deciziilor
din etape precoce, ceea ce sugereaza necesitatea aplicarii principiilor IP in fazele timpurii [5].

Neurologul are obligatia etici de a aplica principiile IP din fazele incipiente (dupa
stabilirea diagnosticului de boala progresiva, incurabila) si referirea la servicii sau specialisti IP la
necesitate.

A.8. Informatia epidemiologica

Nevoia de servicii de ingrijiri paliative este constant ascendentd, datoritd cresterii
prevalentei bolilor netransmisibile si a imbatranirii populatiei. Au fost estimate ca 40 - 60% dintre
persoanele care au decedat au avut nevoie de IP, 20 mln persoane fiecare an au nevoie de IP in
ultimul lor an de viata, dintre care 78% in tari slab dezvoltate. Evaluarea sistemului de sdnatate a
RM din anul 2006 a estimat ¢ 25.000 — 27.500 de persoane necesita IP pe an [14].

Starile neurologice In care ingrijirea paliativd este necesarad includ bolile netransmisibile
cronice cum ar fi scleroza multipla, boala Parkinson, boala Alzheimer si alte demente, sau
consecintele unor patologii acute cum este accidentul vascular cerebral.

Un miliard de persoane suferd de boli neurologice si 1 din 10 decese sunt determinate de
patologie neurologicd. Scleroza multipla afecteazd 2.3 mln de persoane, fiind cea mai frecventa
cauza de dizabilitate la tineri, 15% vor avea evolutie primar progresiva iar peste 15 ani alti 40%
vor dezvolta simptome progresive (forma secundar progresiva). Epilepsia afecteaza 0.5% - 1 % de
populatie cu accent pe populatia pediatricd si varstnica. Crizele convulsive sunt frecvente la
pacientii care necesita IP, in special pentru cei cu tumori. Pana la 88% dintre pacientii cu glioame
vor prezenta crize epileptice pe parcursul bolii. Etiologia crizelor convulsive este multifactoriala
fiind implicat tesutul neuronal peritumoral. Pacientii cu boli neurologice incurabile sunt mai
predispusi de a prezenta dereglari psihoemotionale (demoralizare, idei suicidare) comparativ cu
pacientii cu cancer. Depresie prezintd 35% din pacientii cu Boala Parkinson si %5 din cei care au
suportat AVC. AVC este a VI cauza de acces 1n hospice fiind 97.000 pacienti pentru anul 2017 in
SUA [7]. In cadrul ingrijirilor neurologice timpurii de o durati scurti pentru persoanele cu
sclerozd multipla (SM), s-a dovedit ameliorarea simptomelor, usurarea muncii ingrijitorului si
rentabilitatea acestora. Un studiu randomizat cu implicarea unei echipe de ingrijire paliativa a
intestinale si de respiratie. Astfel, exista tot mai multe dovezi ca ingrijirile paliative sunt eficiente
pentru pacientii neurologici, acestea deja fiind incluse in ghidurile pentru multe boli neurologice
inclusiv Boala neuronului motor/Scleroza laterala amiotrofica (SLA); Boala Parkinson (BP) si
Scleroza Multipla (SM).
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Rolul echipei multidisciplinare in ingrijirile neurologice a fost accentuat in mai multe
ghiduri si in consensus de experti. Doud studii au ardtat ca abordarea echipei multidisciplinare
pentru SLA poate Tmbunatati perioada de supravietuire a pacientului; un alt studiu in SM a aritat
de asemenea o efectivitate sporitd a echipei multidisciplinare. Ingrijirea paliativa este vizuti ca o
parte tot mai importantd a echipei multidisciplinare, si permite legatura cu serviciile specializate
de ingrijire paliativa [3,6], iar modelul interdisciplinar de hospice este recunoscut a fi conceptual
si filosofic cel mai potrivit pentru pacientii in fazd terminala [13].

B. PARTEA GENERALA

B.1. Prestatorii serviciilor de asistentd medicala primara

Descriere

Motive

Pasii

1. Diagnosticul

1.1. Suspectarea
diagnosticului de
boala incurabila care
necesita IP sau
prezenta simptome
neurologice la

Suspectarea si stabilirea
precoce a diagnosticului
de boala incurabild care
necesitd IP, conform ¢ r
iteriilor
internationale, permite

Evaluarea necesitatilor pacientului (caseta
3,4, algoritm C1.3)

Informarea pacientului si familiei despre
diagnosticul suspectat si necesitatea
investigatiilor si/sau interventiilor (caseta
1,2,3,4,5,6,anexa 2)

1.2.Deciziade
consultatiea
specialistului in 1P
sau neurologului si
selectarea metodei d
eacordarea
suportului prin IP

Pacientii cu suspectii la
boaldneurologi
c a4 incurabild sau
agravare ei rapida si/sau
aparitiaimanifestar
i 1 o r neurologice la
pacientii aflati  1n
ingrijiri paliative

Toti pacientii cu suspectii la boald
neurologicd incurabild sau agravarea ei
rapidda  si/fsau  aparitia  manifestarilor

neurologice trebuie sa fie examinati In
comun cu un specialist competent in
neuropaliatie (Recomandare de grad B)
Selectarea de IP necesare pacientului si

2. Tratamentul la domiciliu

21 Tratamentul
medicamentos
specific si nespecific
2.2 Tratamentul non-
medicamentos

2.3 Tratamentul
paliativ (al
simptomelor)

Scopul tratamentului e s
tecorijareasimpt
omaticiicuinfluent
aasupr a activitatilor
cotidiene i sociale
pentru cresterea calitatii
vietil si evitarea izoldrii
sociale [3,19,20]

Standard/Obligatoriu:

Managementul bolii de baza conform
protocoalelor specifice si ajustarea la
necesitatile persoanei (caseta 7,8,9,10,tabel
1,anexa 5,6)

Managementul simptomelor neurologice
luand in consideratie patologia de baza si
tratamentul suportat (caseta 21, 22,23, 24,
25, anexa 3, algoritm C1.4)

Managementul complicatiilor tratamentului
de baza (caseta 30, 31, anexa 4)
Monitorizarea si corijarea la necesitate a
tratamentului indicat in comun cu echipa
multidisciplinara (caseta 19, anexa 7)
Referirea pacientilor in cazul necesitatii

3. Supravegherea
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3.1 Monitorizarea
continua
3.2Evaluareasi
reevaluarea repetata
3.3 Suport medical,
social, psihologic,
moral, juridic si legal

Stareasomatica,
psihologica sifu
nctionaldse
monitorizeazd regulat,
in scopul de a evita/
preveni  complicatiile
bolii.

Standard/Obligatoriu:

Monitorizarea starii somatice/ neurologice a
pacientului (Caseta 15,16, 17, 18)
Monitorizarea complicatiilor bolii (Caseta
30,31,anexa 4)

Acordarea de suport psihologic pacientului
si rudelor

B.2. Nivelul specializat ambulator (niveluri raional, municipal, republican, inclusiv echipele

1. Diagnosticul

11 Suspectarea
diagnosticului de
boald neurologica i n
curabilacaren
ecesitilPsaus
imptomeneuro
logicela pacientii
din paliatie

12 Confirmarea
diagnosticului de
boald neurologica i n
curabildacare
necesita 1ngrijiri

Suspectarea si stabilirea
precoce a diagnosticului
de boald neurologica i n
curabilasanu

simptome neurologice,
conform cr i teriilor
internationale, permite

initierea precoce a tr a t
amen tu 1 u 1 si
ameliorarea calitatii
vietii pacientilor si a
familiei [3,19,20]

Standard/Obligatoriu:

Anamneza bolii si a complicatiilor
(Caseta 11)

Examinarea generald si neurologica
(Caseta 12)

Efectuarea investigatiilor suplimentare
(Caseta 13)

Efectuarea diagnosticului diferential
(Caseta 14)

Determinarea indicatiilor pentru [P

Recomandabil:

Aplicarea de scale de evaluare si diagnostic

1.2.Deciziade
consultatiea
spe cialis tului 1n
ingrijiri paliative

Pacientii cu suspectie de

boala neurologica
incurabild sau agravare r
apida a

simp t oma t ologie i

Toti pacientii cu suspectie de boald
neurologica incurabild care necesitd ingrijiri
paliative trebuie sa fie examinati in comun ¢
uun specialistcompetente in
neuropaliatie si/sauoechipa

1.3. Decizia de
spitalizare

Spitalizarea este
recomandata
pacientilor pentru
stabilirea
diagnosticului in
situatii complexe sau

Evaluarea criteriilor de spitalizare
(Caseta 3,4,18)

2. Tratamentul la domiciliu

2.1 Tratamentul
medicamentos
specific si

nespecific

2.2 Tratamentul non-
medicamentos

2.3 Tratamentul
paliativ

Scopul tratamentului
este corijarea
simptomaticii cu
influenta asupra
activitatilor cotidiene si
sociale pentru
prelungirea vietii,
cresterea calitatii vietii
si evitarea izolarii
sociale [3,19,20]

Managementul bolii de baza conform
protocoalelor specifice si ajustarea la
necesitatile persoanei (caseta
7,8,9,10,anexa 5,6)

Managementul simptomelor neurologice
luand 1n consideratie patologia de baza si
tratamentul suportat (caseta 21, 22,23, 24,
25, anexa 3,algoritm C1.4)

Managementul complicatiilor tratamentului
de baza (caseta 30, 31, anexa 4)
Monitorizarea si corijarea la necesitate a
tratamentului indicat in comun cu echipa de
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3. Supravegherea

3.1 Monitorizarea
continua

3.2 Evaluarea si
reevaluarea repetata
3.3 Suport medical,
social, psihologic,

Starea somatica,
psihologica si
functionala se
monitorizeaza regulat,
in scopul de a evita/
preveni complicatiile

Standard/Obligatoriu:
e Monitorizarea s tari 1 somatice/
neurologice a pacientului (Caseta 15,16,
17, 18)
« Monitorizarea complicatiilor bolii
(Caseta 30,31,anexa 4)

B.3. Nivelul de AMS (sectiile curative ale spitalelor raionale, municipale si republicane,

inclusiv

1. Diagnosticul
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Confirmarea
diagnosticului de
boala neurologica
incurabila sau
complicatii
neurologice ale unor
patologii oncologice/
non oncologice 1n
faze terminale

Cazurile complexe
necesita spitalizare
pentru confirmarea
diagnosticului si/sau
reevaluarea pacientului
[3,19,20]

Standard/Obligatoriu:

« Anamneza bolii si a complicatiilor
(Caseta 11)

« Examinarea generala si neurologica
(Caseta 12)

« Efectuarea investigatiilor suplimentare
(Caseta 13)

« Efectuarea diagnosticului diferential
(Caseta 14)

Recomandabil:
« Aplicarea de scale de evaluare si diagnostic

2. Tratamentul

2.1 Tratamentul
medicamentos

2.2 Tratamentul non -
medicamentos

2.3 Tratamentul
paliativ (al
simptomelor)

Tratamentul eficient
specific, efectuat in
serviciile
specializate.

Standard/Obligatoriu:

« Tratament medicamentos specific (caseta
7,8,9,10,anexa 5,6)

« Tratamentul complicatiilor bolii (caseta
30, 31, anexa 4)

« Tratament non-medicamentos,
neurorecuperare (caseta 20.1)

« Tratamentul simptomelor neurologice
luand in consideratie patologia de baza si
tratamentul suportat (caseta 21, 22,23, 24,
25, 26, anexa 3,algoritm C1.4)

« Monitorizarea si corijarea la necesitate a
tratamentului indicat in comun cu echipa
de gestionare a cazului (caseta 20, 20.1,
anexa 7)

3. Externarea

3.1.Reevaluarea
pacientului

3.2. Completarea
biletului de externare
(formular 027¢)

Volumul si calitatea
ingrijirilor de
neuropaliatie la
domiciliu nu sunt
inferioare celor
acordate in stationar si/
sau respectarea decizieli
pacientului

« Reevaluare pacientului ante externarea
« Completarea formularului F 027 e
Extrasul (formularul 027e) Obligatoriu
va contine:

 Diagnosticul exact detaliat

v Rezultatele investigatiilor efectuate

v Recomandarile explicate pentru pacient,
familie, managerul de caz

4. Supravegherea de e

chipa mutidisciplinara

4.1 Monitorizarea
continua

4.2 Evaluarea si
reevaluarea repetatd
4.3 Suport medical,
social, psihologic,

Este efectuata de catre
o echipa
multidisciplinara in
vederea cresterii
calitatii vietii
pacientilor si familiilor
lor

Standard/Obligatoriu:

« Monitorizarea starii somatice / neurologice
a pacientului (Caseta 15, 16)

+ Monitorizarea complicatiilor bolii (Caseta
30, 31, anexa 4)

« Trimitereal/informarea/educa
rea
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C.1. ALGORITMII DE CONDUITA

C.1.1. Conceptul cronologic de Ingrijiri paliative in boli neurologice[6]

100 ’

Tratament curativ ’ Ingrijirea la
’ sfarsit de viata

% din ’
ingrijire ’

Roliu

TN

Deces

Tratament paliativ

Faza terminala

Timp >
Ingrijirile paliative sunt acordate impreuni cu tratamentul curativ dupi stabilirea unui diagnostic
incurabil. Chiar si in ultimele stadii ale bolii, cand ingrijirea este predominant simptomatica,
tratamentul curativ poate fi continuat. La stadiul final al bolii, tratamentul curativ este Intrerupt si
inlocuit cu tratamentul paliativ. La final, familia ar putea avea nevoie de sprijin pe parcursul
perioadei de doliu pentru mai mult timp.
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C.1.2 Algoritmul general de conduitd al pacientului [18]

Pacient cu diagnostic stabilit de
boala neurologica incurabila

U4

CONTINUATI
tratamentul maladiei de baza

{

EVALUATI
prezenta urmatoarelor situatii care pot indica
necesitatea n ingrijiri palitive:
® Complicatiile tratamentului

¢ Comorbiditati

® Tratament futil*
® Simptome fizice

® Simptome psihice

® Epuizarea ingrijitorului

{l

ASIGURATI
consultul, dupa caz, a specialistului in ingrijiri paliative, neurologului,
psihologului, psihiatrului, neurochirurgului, altor specialisti

Il

ASIGURATI
ingrijiri paliative in familie, comunitate, ambulator, spital,
centru specializat, echipa mobila
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C.1.3. Algoritmul de evaluare a deciziilor in faza terminald [15]

Incurajeaza sa
efectueze un plan

de ingrijire

Da Plan de ingrijire
avansat

Cea mai buna

Starsitul

vietil

Capacitate
mintala
pastrata

decizie luata prin

procurd

N

Intocmirea
procurii pentru
sanatate i
bunastare

Cea mai buna
decizie luata cu
familia si prietenii

e

Cea mai buna
decizie luata
impreuna cu un
avocat In lipsa
familiei sau
prietenilor
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C1.4. Algoritmul de conduita a pacientului cu simptome neurologice

| PACIENT IN INGRIJIRI PALIATIVE

-

SIMPTOME NEUROLOGICE

-

Durere Psihoemotionale Tulb. constiinta Deficit neurologic
*  Durere nociceptivd *  Adnxietate * Coma * Parezi
*  Durere neuropatd *» Depresie ¢ (Crize convulsive * Astenie
® Durere cronicd *  Apatie * Sincopa ¢ Deglutitie
¢ Cefalee primara *  Psihoza o Locked—in . Respiraﬁe
* Cefalee secundara e Delir *  Status vegetativ . Cognitiw-;e
* Halucinatii

-

Consultatia specialistului neurolog, psiholog, psihiatru, neurochirurg

-

Marnagementul simpfomelor conform profocoalelor, ghidurilor sau standardelor
corespunzitoare
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C.1.5. Algoritmul terapiei medicamentoase in status epileptic la pacientii paliativi [23]

Tratament farmacologic

Etape 51 evolutia in

Status epilepticus

Masuri suplimentare

timp (schema obignuit)

Etapa prespitaliceasca

(0.5 mimit) Diazepam ifv

Aststenta medicald
prespitaliceasca

[ Levetiracetam i'v J

Unitatea Primint
Uroente

Status Eptlepticus

5-30 minute

Terapie intensiva
Status Epilepticus

(alternative)

Midazolam (v/m, s/c, intern,
/nazal) sau diazepam

tlrertal

Astguri permeabilitatea
catlor aeriene

Acid valproic ifv

Lacosamida i/v

Abordeazi pacientul in mod individual; evalueaza
necesitatea urmarii protocolului in caz de Status
epilepticus refractar

tefractar
(530 miute)

Fenobarbital/pertobarbital

Sedare paliativa

m

Asigurd permeabilitatea
cailor respiratorti

Corectia dereglartlor
hidroelectrolitice

Tiammni+Glucoza

Monttorizare
cardiorespiratorie

Masuri optionale (dupd situatie)

Teste suplimentare (AGS,
neuroimagisticd, punctie
lombara EEG)

Mésun optionale (dupé situatie)

Resuscitare (I0T, VM)

Alternative

Monitorizare EEG/TBS

Management-ul Statusulw Epileptic |2 pactentii paliativi, in mod special, la pacientu oncologici. IBS - indicele bispectral; EEG -
electroencefalografie; ¥'m — mtramuscular; 4v - ntravenos; yrectal - wntrarectal; s/c — subcutanat; 10T - mtubare orotraheald; VM -
ventilare mecanicd; AGS — analiza generala a singelut: 1'nazal - infranazal
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C.2. DESCRIEREA METODELOR, TEHNICILOR SI PROCEDURILOR

C.2.1. Clasificarea clinica. Initierea IP in boli neurologice

Caseta 1. Clasificarea clinica a bolilor si complicatiilor neurologice care necesiti Ipr[11]
Boli neurologice care pot determina necesitatea de ingrijiri paliative (acute si cronice)
[3,4,9,17,24,25]:

Complicatii neurologice survenite in rezultatul:

Tulburari cognitive majore (dementa)

Boala neuronului motor (SLA si formele derivate)

Boala Parkinson (alte forme de parkinsonism: atrofie multipla de sistem, paralizia
progresiva supranucleara)

Scleroza multipla si alte boli demielinizante ale sistemului nervos central si periferic
Accident vascular cerebral (ischemic, hemoragic)

Boala Huntington si alte tulburari de miscare genetic determinate

Patologii neurooncologice

Traumatismului

Infectiilor

Intoxicatii

Malformatiilor congenitale, anomaliilor de dezvoltare
Starii vegetative

Cancerelor cu alta localizare decat sistemul nervos

Caseta 2. Clasificarea simptomelor neurologice care apar la pacientii cu boli incurabile ce
necesitd IP [23,26-33]

crize convulsive (partiale, generalizate)

tulburari de constienta (sincopa, coma, locked - in, stare vegetativa)
durere (acuta, cronica, nociceptiva, neuropata, musculoscheletala)
slabiciune musculara, astenie

tulburari cognitive

tulburari de somn ( insomnie, somnolenta)

tulburari afective si de comportament ( anxietate, depresie, apatie, psihoza, delir,
halucinatii)

tulburari de deglutitie/alimentatie

tulburari gastrointestinale (greata, voma, diaree, constipatii)
tulburari de respiratie (dispnee, apnee in somn)

tulburare de presiune a LCR ( hipo, hiper)
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Caseta 3. Categorii de pacienti cu boli neurologice incurabile care necesiti IP[7]

Sunt descrise cateva categorii de pacienti cu boli neurologice care necesita IP, pentru fiecare
categorie dar si patologie si pacient necesitatile vor fi diferite si respectiv traiectorii diferite in
cadrul sistemului de sanatate.

e pacientii cu declin rapid ( Ex. SLA, Tumori, Dementa) = acesti pacienti pot prezenta
simptome care progreseaza rapid si necesita vizite frecvente cu ajustarea prompta a
tratamentului

e pacientii cu declin episodic ( EX. Scleroza multipla si alte patologii demielinizante)

e pacientii cu declin prelungit (Ex. Boala Parkinson sau uneori Dementa, Tumori) -
aceastd categorie este foarte pronuntata povara pe ingrijitor

e pacientii CU Crize acute si sanse de recuperare neclare (Ex. AVC, traumatism cerebral
sau spinal) vor necesita decizii complexe ghidate de preferintele pacientului sau a
familiei daca au fost stabilite anterior.
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Caseta 4. Criteriile fazelor terminale ale bolilor la pacienti oncologici si la pacientii non-
oncologici[2]
Pacientii (neuro)oncologici:

Prezenta unei boli oncologice incurabile avansate, progresive, confirmata histologic, dupa
epuizarea metodelor de tratament. in cazuri exceptionale, confirmarea histologica nu este
necesard, avand in vedere starea pacientului, necesara o examinare minutioasa a tumorii,
dar trebuie excluse cazurile potential curabile.

Rezistentd la tratament tintit. In anumite cazuri, trebuie de utilizat diferite resurse pentru

a Tmbunatati calitatea vietii (chimioterapie orala, radioterapie, hormonoterapie,
bifosfonati).

Probleme sau simptome intense, multiple.

Procesul de deces are un impact emotional asupra pacientului, familiei si echipei de
ingrijire.

Conform specialistului, prognosticul este nefavorabil, cu exceptia unor situatii clinice
complexe, 1n care Ingrijirea paliativa este recomandata pentru imbunatatirea calitatii vietii.

Pacientii non - oncologici:

Prezenta unei boli avansate, progresive fara raspuns la tratament medicamentos sau
chirurgical.

Tratamentul specific al bolii de baza a fost optimizat atat cat este posibil. Tratamentul
specific trebuie mentinut pana la ultimul stadiu al bolii. Inlocuirea tratamentului de baza
cu ingrijirile paliative este justificatd doar in ultimul stadiu al vietii.

Probleme si simptome intense, multiple, in pofida tratamentului specific, cauzand
numeroase vizite la departamentul de urgenta, internari in stationar, pentru ultimele 6 luni.
Apropierea mortii are un impact emotional pentru pacient, familie si echipa de ingrijire,
care vor solicita numeroase chemari la domiciliu.

Prognostic rezervat: pacientii In stadiul final sunt eligibili pentru ingrijire paliativa.
Candidatii pentru Ingrijiri paliative sunt identificati in functie de diagnostic si prognostic
pentru majoritatea bolilor.

Criterii de boala terminala pentru maladii non-oncologice specifice:

Dementa avansata: dereglari cognitive severe la un pacient incapabil sa produca
comunicare verbald, sa recunoascd ingrijitorii; complicatii medicale care apar in ultimul
an, inclusiv pneumonie de aspiratie, infectii de tract urinar, sepsis, febra recurenta dupa
antibioterapie si/sau disfagie.

Scleroza laterala amiotrofica: tratamentul este intotdeauna paliativ, pentru ca maladia

C.2.2. Conduita pacientului
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Caseta 5. Bolile neurologice acute care necesita sprijinul echipelor multidisciplinare de
ingrijiri paliative

Sindromul Locked-In - pacientii prezinta o leziune in regiunea cerebrala inferioara si in
trunchiul cerebral, cu pastrarea relativa a cortexului cerebral. Poate fi cauzat de afectiuni acute,
cum ar fi ocluzia arterei bazilare sau afectiuni cronice cum ar fi SLA. Sindromul Locked-in
reprezintd o stare de paralizie ireversibild (cvadriplegie), adesea cu paralizie respiratorie si
vocald (afonie), cu pastrarea constientei si capacitatii de comunicare prin miscarile globilor
oculari sau clipire. La asa pacienti, tulburarile de constientd pot varia de la dereglare cronica
minimad a constientei cu grade variabile de perceptie si constientizare a mediului inconjurator,
pand la o cognitie pastratd complet. Farda o examinare minutioasd, pacientii cu sindromul
locked-in cu constiinta pastratd pot fi confundati ca avand o tulburare de constienta, riscand
astfel sa li se neglijeze capacitatea de luare a deciziilor si autonomia. Acesti pacienti ar putea
avea nevoie de asistenta logopezilor pentru a identifica tehnici de imbunatatire a comunicarii,
cum ar fi interogarea iscusita ,,da/nu”, panouri de comunicare sau tehnologia avansata a privirii
ochilor. Chiar si fiind diagnosticati corect, acesti pacienti sunt expusi riscului ca preferintele
lor sa fie ignorate din cauza efortului depus si a timpului necesar de a le recunoaste, totodata
fiind expusi si riscului de a rdmane necunoscutd suferinta si durerea suportatd din cauza
incapacitatii de a-si comunica experientele.

Accidentul vascular cerebral (leziune cerebrala acuti severa) [24,35].

Ingrijirile paliative in accidentul vascular cerebral vor incepe la etapa de stabilire a
diagnosticului de ictus acut, grav si care pune viata in pericol, inclusiv pacientilor pentru care o
anumita reversibilitate este un obiectiv realist, dar pentru care accidentul vascular cerebral in
sine sau tratamentele sale pot duce la o calitate redusa a vietii. Ingrijirile paliative ar trebui si
fie, de asemenea, disponibile pentru acei pacienti cu AVC cu deficiente functionale
semnificative care au comorbiditati cronice progresive, cu prognostic rezervat de recuperare si
pentru care ingrijirea paliativa intensivi este obiectivul predominant pentru restul vietii lor. In
functie de dimensiunea si localizarea unui accident vascular cerebral sever, pacientii pot trece
printr-o schimbare acutd a starii functionale, abilitatilor cognitive i a comunicarii, cu grade
variabile de recuperare. Dupa AVC 35% vor fi externati in case rezidentiale, 15% - la
domiciliu, 20% - institutii de ingrijiri speciale si 30% vor avea dizabilitate permanenta. Peste
50 % din decese determinate de AVC se vor produce 1n spital.

implicat in managementul pacientului ar trebui:
® sa promoveze si sa practice ingrijirea centratd pe pacient si pe familia acestuia
® saestimeze eficient prognosticul
® sa dezvolte obiective adecvate de ingrijire
¢ sa fie familiarizat cu deciziile ordinare care se iau in cazul unui accident vascular cerebral
cu repercusiuni asupra perioadei de sfarsit al vietii
® s evalueze si sd gestioneze eficient simptomele accidentului vascular cerebral
® saposede experientd in tratamentele paliative de sférsit de viata
® sdasiste la coordonarea ingrijirilor, inclusiv directionarea cétre un specialist In Ingrijiri
paliative sau un hospice, daca este necesar
® sa ofere pacientului si familiei oportunitatea cresterii personale si sd ofere resursele
pentru deces daca acesta se anticipeaza
® sa participe activ la imbundtdtirea continua a calitatii si la cercetari.
Cei care suporta un accident vascular cerebral acut vor beneficia de o serie de evaluari
de recuperare, de un plan de actiuni pentru cel mai bun/cel mai rau prognostic, monitorizare pe
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Caseta 6. Neuro-oncologie

Tumorile cerebrale pot fi primare sau secundare (metastaze). Tumorile cerebrale primare
reprezintd 2% din toate cancerele, fiind cauza IV de ani pierduti din cauza prognosticului
rezervat, 80 % vor fi glioame. Dintre toate persoanele diagnosticate cu cancer 14% vor avea
metastaze cerebrale, cel mai frecvent cancer pulmonar, mamar, melanomul [9,22].
Pacientii cu tumori cerebrale au prognosticul rezervat, supravietuire de scurtd duratd si
simptome asociate complexe ( deficit neurologic, tulburari cognitive, tulburari de personalitate
si comunicare). Necesitd implicarea unei echipe multidisciplinare: neurooncolog, neurochirurg,
oncolog radiolog si specialist IP.

Pacientii diagnosticati cu tumori cerebrale benigne si maligne si familiile lor doresc sa
fie informati in privinta prognosticului si traseului bolii, chiar daca acest lucru poate fi
dificil si imprevizibil, din cauza markerilor moleculari care pot influenta diagnosticele
histologice si aparitiei si implementarii terapiilor noi.

Este esential suportul si sprijinul psihosocial a ingrijitorilor pacientilor cu afectiuni
primare maligne ale SNC, din cauza suferintei si burnout-lui suportat, care este
intensificat adesea si de pierderea abilitdtilor cognitive si de vorbire a pacientului,
asociate cu sindroame corticale de neglect - toate acestea, cauzand conflicte
semnificative in cadrul familiei.

Provocdrile unei comunicari eficiente includ gasirea momentului potrivit pentru a initia
lor in timpul luarii deciziilor si modul de a creste familiaritatea luandu-se in
consideratie potentialele probleme de comportament si de comunicare care pot aparea
in viitor.

Pacientii prezinta frecvent crize convulsive care afecteaza calitatea vietii si necesita
tratament cu medicamente care nu induc enzimele hepatice.

Crizele convulsive sunt simptomul cel mai marcant care determina adresarea la UPU si
spitalizare, vor limita independenta pacientului si necesitd administrarea tratamentului
cu medicamente antiepileptice.

Tratamentul cu corticosteroizi este frecvent. Dozele mari (mai mult 16 mg/zi) pot
determina reactii adverse care vor scddea calitatea vietii. Dozele pot fi scazute daca
tumoarea raspunde la tratamentul sistemic, edemul post iradiatie dispare, tumoarea a
fost eradicata chirurgical sau sa efectuat decompresie chirurgicald. Daca nu este
posibila scaderea dozelor de corticosteroizi este indicat Bevacizumabum.

Metodele de tratament local al tumorii (chirurgie, iradiere) pot determina reactii
adverse sistemice. Cel mai frecvent cefalee (70%), astenie asociatd cu depresie,
tulburari de somn si durere (70%), depresie (20%), tulburdri cognitive si emotionale.
Pacientii pierd capacitatea de a lua decizii din care motiv este recomandatd stabilirea
unui plan de actiuni, elucidarea preferintelor pacientului pentru faza terminala.
Introducerea principiilor IP pentru pacientii tumori cerebrale si referirea citre servicii
specializate IP va imbunititi calitatea vietii pacientilor, suferinta familiei si la
coordonarea asistentei medicale.
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Caseta 7. Principii de abordare in Tulburare neurocognitivi majord
(TNM)[17] Dementa avansata este o etapa finald a oricarui tip etiopatogenic
de dementa.

Clinicienii ar trebui sa fie pregatiti s promoveze consiliere bazatd pe dovezi si sd ia
decizii comune pentru a evita ingrijirile impovaratoare, care au un beneficiu clinic
limitat si care nu sunt aliniate preferintelor beneficiarilor si apartinatorilor.

In urma diagnosticarii, oferiti persoanelor care triiesc cu dementa ingrijire paliativa
flexibild, bazata pe nevoi, care tine cont de evolutia imprevizibila a maladiei.

Pentru persoanele care traiesc cu dementa care se apropie de sfarsitul vietii, utilizati un
proces de planificare anticipativa a asistentei medicale.

Implicati persoana, membrii familiei sau ingrijitorii (dupd caz), pe cét este posibil, si
utilizati principiile celei mai interesante decizii in cazul, In care persoana nu are
capacitatea de a lua decizii cu privire la ingrijirea sa.

Pentru standarde si masuri privind ingrijirea paliativa, consultati standardele de calitate
privind ingrijirea de viata pentru adulti

Pacientii cu dementa si familiile lor ar trebui sa fie informati despre prognosticul
rezervat in etapa finald a bolii.

Furnizarea de ingrijiri paliative in dementa avansatd ar trebui sd fie ghidatd de o
preferinta pentru confort si ingrijire, nu prognostic estimat.

Problemele de hranire sunt cele mai frecvente complicatii clinice si sursa deciziilor de
tratament in dementa avansata.

Infectiile recurente sunt a doua cea mai frecventad complicatie clinicd. Existd un abuz
excesiv de antibioticelor In dementa avansata. Clinicienii ar trebui sa se asigure ca,
criteriile minime pentru a suspecta infectia sunt prezente inainte de inceperea
tratamentului, iar utilizarea antibioticelor trebuie aliniatd cu obiective de ingrijire ale
pacientului si familiei.

Spitalizarile sunt traumatice pentru pacientii cu dementd avansata si deseori inutile.
Spitalizarile si transferurile trebuie evitate, cu exceptia cazului, in care internarea este

vadit necesard pentru atingerea obiectivelor dorite de ingrijire.
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Caseta 8. Managementul pacientilor cu Scleroza multipli [3]

Scleroza multipla (SM) este o boald neurologicd cronicd care afecteazd in jur de 3
milioane de oameni din intreaga lume. Are o varietate a prezentarilor clinice si este cea mai
frecventd cauza a dizabilitatii si invalidizarii la adultii tineri. Practica clinica actuala in SM
include:

e furnizarea de tratament de modificare a maladiei,

e managementul simptomelor secundare legate de SM

e interventii de reabilitare interdisciplinara.

In unele cazuri, insa, complexitatea medicald si psihosociala, cursul lung al bolii, variabilitatea
si imprevizibilitatea evolutiei SM pot semnala necesitatea ingrijirilor paliative.

e Pacientii care au nevoie de sprijin bilateral constant (baston, carja sau cadran) pentru a
merge 20 m fara odihna (adica Scala extinsa a starii de dizabilitate (EDSS) scor > 6,0)
sunt considerati pacienti cu SM severd. O proportie semnificativd a acestor pacienti
sunt expusi riscului de deces prin pneumonie de aspiratie, infectii ale tractului urinar,
complicatii ale cdderilor si fracturilor si sepsis secundar ulcerelor de presiune si
escarelor.

e Studii asupra persoanelor afectate de SM, indiferent de gradul de dizabilitate fizica, au
identificat nevoi nesatisfacute in mai multe domenii de interes inclusiv fizice,
psihosociale, practice si spirituale. Nevoile non-fizice erau adesea citate ca preocupari
principale in fazele tardive ale bolii. Acestea au inclus: schimbari in functionare si
pierderea identitatii, dificultati in accesarea serviciilor de ingrijire medicala, inclusive
coordonare vizitelor, nemultumire din interactiunile cu medicii, provocari in
gestionarea vietii de zi cu zi, inclusiv asistentd pentru activitatile de baza ale vietii de zi
Cu zi, schimbari in reteaua de sprijin social, deseori ducand la izolarea sociala.

e Consultatiile specializare cu specialisti pe ingrijiri paliative pot descoperi probleme
precum: depresia, durerea cronicd, epuizarea ingrijitorului, suferinta existentiala si
schimbarea prioritdtilor care pot fi trecute cu vederea sau gestionate incomplet in
ingrijirea obisnuitd a pacientului cu SM.

Furnizorii de asistentd medicald ar trebui sa ia Tn considerare urmatoarele probleme de Ingrijire
paliativa pentru persoanele cu SM:

e (Gestionarea durerii si a altor simptome complexe.

e Evaluarea si gestionarea distresului psithosocial si spiritual.

e Implicarea partenerilor si/sau ingrijitorilor antrenati in procesul de ingrijire, ceea ce
presupune evaluarea impactului bolii asupra familiei/membrilor acesteia si includerea
lor in procesul de planificare a ingrijirilor, dupa caz.

e Stabilirea unei comunicdri clare intre pacient, familie si echipa de furnizori de ingrijire.

e Utilizarea unei abordari in echipa pentru a dezvolta un plan coordonat de ingrijire care
sa abordeze unicitatea necesitatilor persoanei cu SM si ale familiei sale, bazdndu-se pe
expertiza furnizorilor de ingrijiri a echipei multidisciplinare.

e Sustinerea nevoilor de informatii si resurse ale persoanelor cu SM si ale familiilor
acestora.

e Intelegerea ce inseamna calitatea vietii pentru fiecare pacient — care ar putea include
strategii de management al simptomelor, tratament de modificare a bolii, interactiuni
sociale si familiale, roluri etc. Stabilirea obiectivelor pe baza valorilor pacientului si a
ceea ce este posibil de realizat de facto.

e Determinarea capacitdtii de luare a deciziilor a individului si identificarea persoanelor
care vor lua decizii corespunzatoare in cazul in care pacientul devine incapabil sa ia
decizii privind procedurile de ingrijire.
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Tabelul 1. Declaratii de bune practice din Ghidul Academiei Europene de Neurologie privind
ingrijirea paliativa a persoanelor cu SM severd progresivi [3].

Recomandatii de bune practice

ingrijiri paliative
generale si de
specialitate

Oferirea ingrijirilor paliative la domiciliu pacientilor cu SM severd, fie de catre
personal medical cu abilitati si cunostinte de baza in ingrijiri paliative (generale)
sau de echipe multidisciplinare de specialisti in ingrijiri paliative (Recomandare
grad C)

Planificarea in
avans a ingrijirilor

1) discutia timpurie a perspectivelor de viitor si planificarea anticipata a
ingrijirilor trebuie oferita pacientilor cu SM severa.

2) comunicarea regulata despre progresia simptomelor in SM cu pacienti si
familii/ingrijitori

Discutia despre
dorintele de
ingrijiri in fazele

1) Pacientii ar trebui incurajati sd discute despre dorinte cu privire la ingrijire,
inclusiv restrictia si refuz de tratament/interventii si dorinta de moartea asistata.
2) Personalul medical ar trebui sa fie constienti de factori de risc care agraveaza

multidisciplinara

terminale dorinta de moarte asistata — depresie, izolare sociald, abilitati restranse, — si sa
incurajeze discutia asupra acestor probleme si managementul adecvat.
Managementul Spasticitate:
simptomelor e Baclofenum*
¢ Baclofenum* intratecal
e Tizanidinum
® Medicatie GABA-ergica (Pregabalinum, Gabapentinum)
e Spray oral Nabiximoli*
¢ Canabinoizi*
¢ Botulinum A toxin*
Oboseala:
¢ Canabinoizi*
® Kinetoterapie asistata
e Terapie cognitive
Durere
¢ Canabinoizi*
* Stimulare electrica transcutanata a nervilor
® Medicatie GABA ergica (Pregabalinum, Gabapentinum)
® Medicatie anticonvulsive (Lamotriginum, Carbamazepinum)
® Medicatie antidepresiva (Duloxetinum, Amitriptylinum)
e QOpioizi
Tulburari sfincteriene:
e Preparate antimuscarinice (Oxybutynini hydrochloridum) pentru
incontinentd urinara
Canabinoizi pentru incontinenta urinara*
Desmopressinum pentru incontinentd urinard nocturna
® (Cateterizare intermitentd pentru retentia urinara
Reabilitare 1) reabilitarea multidisciplinara trebuie oferita pacientilor cu SM severa

2) reabilitare multidisciplinara poate avea loc in stationar, ambulator, la
domiciliu sau ca o combinatie. Preferinta pacientilor si alte circumstante
(transport, situatie familiala si resursele) ar trebui luate in considerare.

Interventii pentru
ingrijitori

1) Oferirea ingrijitorilor pacientilor a programelor de educatie si formare privind
ingrijirea pacientilor (la spital, la domiciliu sau online).
2) Oferirea suportului practic si emotional ingrijitorilor.

Interventii pentru
personal medical

1) Includerea principiilor ingrijirilor paliative in formarea si educatia continua a
neurologilor si a personalului medical implicat in ingrijirea pacientilor cu SM.
2) Includerea particularitatilor managementului pacientilor cu SM in formarea
continua a specialistului pe Ingrijiri paliative

* nu este disponibil in Republica Moldova
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Caseta 9. Managementul pacientului cu Boala Parkinson [17,36—-38] in neuropaliatie

Progresarea si rata de supravietuire este foarte variatd, durata medie a bolii pana la
deces este cuprinsa intre 7 si 14 ani. Pacientii sunt diversi si complecsi, deci evolutia clinica
este variatd. Diagnosticul se bazeaza pe simptomele motorii (bradikinezie, tremor si rigiditate).
Boala Parkinson afecteaza aspectele fizice, emotionale si psihosociale ale vietii. Comparativ cu
simptomele motorii, simptomele non-motorii, cum ar fi durerea, depresia, oboseala,
fenomenele psihotice afecteaza mai mult calitatea vietii, dar sunt mai rar recunoscute (vezi
PCN-286 Boala Parkinson).

Dereglarile cognitive in boala Parkinson pot fi prezente deja la stabilirea diagnosticului
si afecteaza calitatea vietii. Este caracteristica dereglarea semnificativa a functiilor executive,
cum ar fi capacitatilor de planificare si rezolvare a problemelor. Majoritatea dezvolta dementa
in cele din urma.

Povara ingrijitorului creste cand pacientul ajunge la stadii tarzii din cauza agravarii
dizabilitatii si aparitia altor simptome, cum ar fi halucinatiile, depresia si caderile. Caracterul
invalidant al bolii Parkinson Tmpiedica realizarea activitatilor de zi cu zi si participarea sociala.
Progresia bolii conduce la dereglarea la diferite nivele a functiilor corpului, limiteaza
realizarea activitatilor casnice si de ingrijire personald, iar in stadii tarzii apare dizabilitatea si
jena sociald. Este o crestere semnificativa a deceselor cauzate de pneumonie, dementa si alte
infectii.

Predictori de mortalitate sunt varsta, dementa, pneumonia, infectiile si caderile. Alte studii
aratd ca indici predictivi sunt sexul masculin, caracteristicile manifestdrilor axiale si motorii,
comorbiditatile si complicatiile legate de tratament.

Nu exista niciun agent curativ sau neuroprotector. Existd multe strategii de tratament
pentru ameliorarea simptomelor, de multe ori necesitand expertiza specifica in boala
Parkinson. Este accesibil atat tratamentul farmacologic (ex. preparate dopaminergice), cat si
tratament de reabilitare (ex. fizioterapie, terapie ocupationald). Pacientii preferd ingrijirea
individuala pentru rezolvarea problemelor psihosociale, controlul simptomelor non-motorii si
intocmirea unui plan de ingrijire avansat.

Pacientii necesitd IP atunci cand se determind scidere in greutate corporald, scade
eficienta medicatiei, prezintd simptome greu de controlat, neurocomportamentale, tulburdri
cognitive, durere, depresie, instabilitate posturald sau complicatii ale tratamentului de baza (
psihoza, hipotensiune ortostatica).

Cea mai frecventa plangere a pacientilor este comunicarea defectuoasa a personalului
medical. Tratamentul bolii este decis in special de citre clinician. Intr-o situatie ipotetica de
boala avansata, majoritatea pacientilor Intr-un studiu au ales ingrijirea paliativd. Pacientii si
ingrijitorii lor din SUA opteaza pentru accesibilitatea ingrijirilor paliative din momentul
stabilirii diagnosticului. Multi pacienti solicita informatii privind prognosticul foarte devreme.
Preferintele pacientilor privind comunicarea la sfarsit de viata variaza. Intr-un studiu britanic,
putini pacienti care au decedat au avut discutii documentate despre ingrijirea la sfarsitul vietii.
Dinamica familiala se schimba, pierderea autonomiei, constrangerile financiare si izolarea
sociala sunt componente ale poverii ingrijitorului.

Perioada de pre-doliu a fost asociata cu declinul cognitiv al pacientului. Interventiile
care cuprind capacitatile psiho-sociale cum ar fi rezolvarea problemelor, stabilirea scopurilor si
restructurarea cognitiva pot aduce beneficii.

Faza terminala.
e Diminuarea rigiditatii si/sau prevenirea simptomelor de sevraj de Dopaminum, poate fi
utilizat unui emplastru cu Dopaminum sau Apomorphinum subcutanatd daca intern sau

enteral nu este posibil.
° Daca este aplicatd gastrostoma endoscopica percutanata sau sonda nazogastrica,
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Caseta 10. Boala Huntington [25]

Pacientii cu Boala Huntington sau alte tipuri de tulburare de miscare genetic determinate vor
necesita [P precoce dupa stabilirea diagnosticului. Este importantd comunicarea si consilierea

geneticd a descendentilor.

Plan de ingrijire in Boala Huntington in functie de stadiu
Stadiu Tablou clinic Modificari Scopuri/prioritati Ingrijire medicala
functionale

Timpuriu | 1. Simptome motorii | 1. Coree usoard, | 1. Indentificarea | 1. Trateaza
2. Diagnostic clinc necoordonare. surselor de suport. simptomele affective,

2 Dereglari | 2. Intocmirea | motorii.
cognitive ugoare planurilor de
3. Independent sau | gestionare financiara
are nevoie doar de | sia locuintei.
asistentd minora 3.  Modificari la
Serviciu.

Mediu 1. Agravarea | 1. Nu mai este |l. Sprijin pentru | 1. Trateaza
dizabilitatii capabil sa | familie si angajament | simptomele afective
2. Instalarea | munceascd sau sa | comunitar. si motorii.
disfagiei, agravarea | conduca. 2. Rezilienta si| 2. Efectueaza
coreei, cognitiei si| 2. Nu mal este | majorarea indicelui | modificiri pentru a
echilibrului. capabil sa | de calitate al vietil. spori siguranta.

indeplineasca 3. Surse de suport | 3. Elaboreaza planuri
activitatile casnice. | emotional pentru  nevoi de
3. Poate avea nevoie ingrijire  crescande,
de asistenta pentru locuri de ingrijire:
activitatile de baza, acasa sau spital.

ar avea nevoie de

supraveghere.

Tardiv 1. Necesita asistenta | 1. Comunicare | 1. Includerea | 1. Trateaza
pentru toate | limitata. insitutiilor  paliative | simptomele
activitatile. 2. Risc majorat de | cum ar fi hospice- | afective/motorii.

2. Disfunctie motorie | aspiratie si pierdere | urile. 2. Ia precautii pentru
crescutd din cauza | ponderala. 2. Sprijin pentru | a evita traumatismele
coreei si a altor | 3. Necesitd asistentd | familie/  ingrijitor | 3. Modifica rutina
simptomemotorii la mers sau scaun cu | pentru pregatirea | pentru  a  reduce
(rigiditate, distonie si | rotile. catre deces. problemele de
bradikinezie) 4. Agravarea | 3. Pregatirea pentru | comportament.

3. Agravarea | simptomelor decesul anticipat si | 4.Consulta un
dereglarilor comportamentale. | alte nevoi | specialist in ingrijiri
cognitive. emotionale. paliative.
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C.2.2.1. Anamneza

Caseta 11. Evaluarea comprehensiva interdisciplinara a pacientului si familiei pentru
elaborarea unui plan interdisciplinar [39].
Evaluarea initiala:

Evaluarea si intelegerea gravitatii bolii, stabilirea expectatiilor si preferintelor referitor
la tratament, management de faza terminala.

Evaluarea capacitatii de luare a deciziilor

Evaluarea fizica, a simptomelor si a statutului functional.

Analiza documentatiei medicale, rezultatelor testelor anterioare.

Analiza istoricului medical, tratamentului aplicat anterior, efectului obtinut.
Identificarea comorbiditdtilor medicale, cognitive si psihiatrice.

Analiza factorilor sociali asociati (suport familial, vulnerabilitate financiara, securitate,
suport social, relatiilor sociale, structura si functia familiei, rolurile in familie, calitatea
relatiilor comunicatiilor, preferinte, rezilienta, retea de suport).

Aspecte emotionale si spirituale.

Aspecte psihologice si psihiatrice — aceste aspecte trebuie evaluate sistematic prin
analiza statutului mental ajustate la gradul de dezvoltare si cultura, informarea
pacientului si a familiei, recunoasterea si tratarea lor ( anxietate, depresie, delirium,
tulburari de personalitate).

Capacitatea de a comunica ( limbaj, literatie, auz, norme culturale)

Aspecte culturale — valori, credinte, traditii, perceptii despre rasa etnie, identificare de
gen, expresie a genului, orientare sexuald, imigratie, statut de refugiat, clasa sociala,
religie, spiritualitate, aspect fizic si abilitati.

Necesitatile familiei si a pacientului in anticiparea perioadei de doliu.

C.2.2.2. Examenul fizic

Caseta 12. Examenul fizic al pacientului [39].

Examenul fizic al pacientului este centrat pe acuzele si necesitatile pacientului sau a
familiei

Se desfasoara in limba preferata de pacient sau familie

Evaluarea debutului si caracteristicelor simptomelor, intensitate, factori de provocare si
ameliorare, raspunsul anterior la tratament, gradul de impact asupra functionalitatii si
calitdtii vietii.

Sunt utilizate instrumente validate, standarde de tratament si ghiduri corespunzatoare
bolii sau simptomelor prezente

Se recomanda vizite regulate cu documentarea corespunzatoare

Atentie pentru pacientii cu tulburari de comunicare (delir, tulburari cognitive, retard de
dezvoltarea, probleme de vorbire determinate de intubare, traheostoma, leziune sau
evolutie a bolii)

C.2.2.3. Investigatiile paraclinice (Obligatoriu)
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Caseta 13. Investigatii paraclinic

® Sunt recomandate spectrul de investigatii clinice, imagistice, functionale, paraclinice in
strictd conformitate cu protocoalele, ghidurile sau standardele existente patologiilor
corespunzitoare. In situatii de urgentd examinarile sunt efectuate in mod expres, pentru
situatii subacute sau cronice — in mod programat.

® Spectrul de investigatii este discutat cu specialistul, pentru situatii complexe in echipe
interdisciplinare si trebuie sa corespunda necesitatilor si preferintelor pacientului si/sau
familiei.

® Daca au fost stabilite interdictii pentru anumite investigatii in planul avansat de
tratament elaborat in comun cu pacientul — atunci aceste preferinte trebuie respectate.

C.2.2.4. Diagnosticul diferentiat

Caseta 14. Diagnosticul diferentiat

Pentru fiecare dintre bolile sau semnele neurologice sunt aplicate algoritme specifice de
diagnostic diferentiat care respectd ghidurile, protocoalele sau standardele existente pentru
patologia respectiva.

C.2.2.5. Evolutia

Caseta 15. Indicatie pentru internare in hospice

Echipa interdisciplinara din Hospice va asigura pentru pacientii cu boli neurologice un suport
suplimentar Tn managementul simptomelor, evitarea interndrilor in spital si aflarea in conditii
preferate de pacient. Sunt abordate simptomele de tulburdri de respiratie, deglutitie si
alimentatie, mobilitate redusa , durere si altele. Membrii echipei participa la luarea deciziilor
referitor la optiunile de tratament si preferintele de ingrijire. Indiferent de diagnosticul stabilit
pacientii cu boli neurologice devin eligibili pentru hospice daca starea lor generald se
deterioreazd continuu: afectarea respiratiei manifestatd prin incapacitate de a curata caile
respiratorii de secretii, pneumonie de aspiratie, dispnee in repaos, dereglari de deglutitie si
alimentatie, imobilitate, dereglari de vorbire, scadere in greutate, incapacitatea de a efectua
activitatile zilnice sau diminuarea starii de constientd (diminuarea raspunsului la stimuli
externi verbali sau dolori). De obicei pacientii sunt acceptati in hospice daca prognosticul vietii
este mai mic de 6 luni. In situatia bolilor neurologice este dificil de determinat cand se
instaleaza faza terminald, din care motiv este recomandatd evaluarea si reevaluarea periodica,
cu internarea de scurtd durata si externarea daca starea generala se stabilizeaza.
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Caseta 16. Prognosticul la pacientul cu AVC

e Inainte de a face o declaratie de prognostic, clinicienii, in misura in care este posibil, ar
trebui sd obtind o intelegere detaliatd acelor aspecte ale recuperarii (de exemplu,
capacitatea de a merge, de a comunica, toleranta fata de dizabilitate), care sunt cele mai
importante pentru pacientul individual si pentru familia acestuia si apoi sd incadreze
discutia ulterioara cu referire la prognostic (Clasa I; Nivelul de dovezi C).

e Clinicienii ar trebui sa fie constienti de incertitudinile inevitabile, limitarile si potentialul de
partinire in contextul estimarilor prognostice bazate fie pe experienta clinicianului, fie pe
un model de prognostic (scorul riscului) (Clasa I; Nivelul Evidentei C).

e In formularea unei predictii a supravietuirii accidentului vascular cerebral si a spectrului de
rezultate posibile, poate fi util ca medicii sa utilizeze cele mai bune dovezi disponibile din
literatura, inclusiv predictia de rezultat bazatd pe modele relevante, impreund cu impresia
lor clinica bazata pe experienta personald (Clasa Ila; Nivel a Probelor C).

* Modelele de prognostic dezvoltate riguros si validate extern pot fi utile pentru o estimare
a rezultatului dupa suportarea unui ictus. Cu toate acestea, se recomanda prudenta,
deoarece valoarea estimdrilor bazate pe model nu a fost stabilitd pentru deciziile de
tratament de sfarsit de viatd dupa un accident vascular cerebral (Clasa IIb; Nivelul de
evidenta B).

¢ Furnizorii ar putea lua in considerare sa solicite 0 a doua opinie cu referire la prognostic de
la un coleg cu experienta atunci cand intervalul de incertitudine prognostica va afecta
deciziile importante de tratament (Clasa IIb; Nivelul de Evidenta B).

® Ar putea fi rezonabil ca medical sa dezviluie explicit incertitudinea prognosticului
pacientului si membrilor familiei (Clasa IIb; Nivelul de evidentd C).

Comunicarea
® Cunoasterea si utilizarea tehnicilor de comunicare eficiente este o competenta de baza

esentiala pentru a Imbunatati calitatea ludrii deciziilor cu referire la AVC, precum si
satisfactia si rezultatele pacientului si familiei (Clasa I; Nivelul de dovezi B).

* Cunostintele, abilitatile si competenta in petrecerea unei intalniri eficiente cu pacientul
si familia sunt importante in gestionarea pacientilor si familiilor cu AVC (Clasa I,
Nivelul de evidenta B).

* Furnizorii ar trebui sa integreze cele mai bune dovezi stiintifice disponibile si cele mai
bune dovezi disponibile despre valorile si preferintele pacientilor atunci cand fac o
recomandare despre cel mai bun curs de ingrijire continua (Clasa I; Nivelul de evidenta
B).

* Deoarece preferintele pacientilor se modifica in timp, este important sd se revizuiasca
periodic discutiile pentru a reafirma obiectivele si preferintele de tratament dupa cum
este necesar (Clasa I; Nivelul de evidentd B).
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Caseta 17. Criteriile de includere in paliatie a pacientilor cu boli neurologice [40]
Aceste criterii pot fi generale sau pot fi specifice bolii neurologice cauzale.
Ambulator:
e tulburari de deglutitie, respiratie, alimentatie
infectii recurente
agravare evidentd a stdrii generale
pneumonie de aspiratie
tulburari cognitive majore
pierdere in greutate
alte simptome complexe (durere, spasticitate, greata)
e aspecte psihosociale si spirituale.

Spital:
e admitere In TI dupa aflarea in spital mai mult de 10 zile
e mai mult de 80 ani
e cu 2 sau mai multe comorbiditdti incurabile
e Tumoare activa, gradul IV
e stare dupa stop cardiac
e hemoragie intracerebrala care necesitd suport ventilator
e la cerinta familiei
e ineficienta tratamentului
e familia nu este de acord cu echipa medicala
e cxpectatia decesului
e aflarea in TI >1 luna
e diagnostic cu probabilitatea de supravietuire mai mica de 6 luni
e >3 interndri in TI pe durata aceleiasi spitalizari
o GCS <8 p pentru mai mult de 1 saptamana la pacient cu varsta mai mare de 75 ani
e GCS<3p
e Afectarea multiorganica (>3 sisteme).

Caseta 18. Principii de spitalizare a pacientilor cu Sclerozid Multipli aflati in IP
Pacientii cu SM cu EDSS > 6 vor necesita aplicarea principiilor generale de iP: ingrijire
suplimentara, suport psihosocial, suport pentru rude si ingrijitori, comunicare despre progresia
maladiei, medicatie pentru durere si control al simptomelor.
e Scorul EDSS >8 este un criteriu pentru solicitarea consultatiei specialistului de 1P si
incadrarea pacientului in acest sistem.
e 2 simptome pe scala HOPE
e Diminuarea progresiva a razei de deplasare
e prezenta simptomelor: greatd, voma, durere, probleme in regiunea bucala povara
ingrijitorului.

C.2.2.7. Tratamentul
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Caseta 19. Principiile de management in neuropaliatie [39]

Planul de tratament sau de IP — este elaborat in comun cu pacientul, familia, echipa
interdisciplinara, pentru a anticipa, preveni si trata necesitatile fizice, psihologice, sociale si
spirituale ale pacientului. Este ghidat de principiile de comunicare, coordonare si colaborare.
Managementul simptomelor poate fi medicamentos, non — medicamentos, interventional,
comportamental sau adjuvant.
Tratamentul simptomelor — managementul continuu al simptomelor, anticipand schimbarile
care vor surveni in evolutia bolii, monitorizarea factorilor de risc pentru progresia bolii sau
complicatii ale tratamentului.
Ingrijitorul este evaluat si antrenat pentru a asigura asistentd necesard pacientului
(administrarea medicamentelor, transferuri, lucru cu echipament medical).
Tratamente interventionale avansate sunt considerate cand regimurile standard nu mai
functioneaza.
Principiile tratamentului simptomelor:
® Scopul tratamentului este imbunatatirea functionalitatii pacientului, functionalitatii si
calitatii vietii la nivel acceptabil de pacient sau familie
® Simptomele sunt anticipate si prevenite
® Seiau in consideratie aspectele culturale care influenteaza raportarea simptomelor,
preferintele de tratament si procesul de luare a deciziilor

® Sunt abordate aspecte fizice, emotionale, spirituale, culturale si sociale.
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Caseta 20. Refuzul/Retragerea tratamentului bolii de bazdi in faza terminala [15]

Pacientii cu boli neurologice ireversibile si capacitate mintald pastrata de a lua decizii pot
refuza sau intrerupe interventiile de sustinere a vietii. Aceste tratamente pot include nutritia si
hidratarea artificiala, ventilatia mecanica, administrarea vasopresoarelor, preparatelor inotrope
sau antibioticelor. In conformitate cu principiul etic al respectirii autonomiei, pacientii
competenti au dreptul de a refuza orice tratament impus de prelungire a vietii pentru a permite
producerea unei morti naturale si pasnice. O astfel de actiune este in conformitate cu cele mai
inalte standarde etice ale practicii medicale. In cazul pacientilor constienti, diagnosticati cu o
boald neurologica progresiva, medicii au obligatiile etice de a se asigura ca decizia pacientului
de refuz a tratamentului a fost luatad in plind constientizare a consecintelor, cu luarea in
consideratie a alternativelor de tratament si perspectivelor consecvente in timp si ca aceste
decizii nu sunt luate intr-un mod impulsiv sau reactiv. Insi, daca pacientul si-a pierdut aceasta
capacitate, o persoana tuteld desemnata, pe deplin informata, in numele pacientului, poate lua
aceasta decizie de a intrerupe tratamentul de sustinere a vietii. Daca medicul are o obiectie
morala fatd de indeplinirea deciziei pacientului sau a persoanei surogat de a elimina sistemele
de sustinere a vietii, nu ar trebui si fie fortat si actioneze impotriva constiintei sale. In acest
caz medicul este obligat sa transfere unui alt medic Ingrijirea pacientului dat.

Managementul simptomelor severe refractare in perioada finala a vietii

Odata ce a fost luata decizia de a renunta la tratamentul de sustinere a vietii, medicii au
obligatia eticd de a minimaliza suferinta ulterioard. Acest lucru este deosebit de important
pentru pacientii cu deregldri motorii severe si cognitia pastratd, din cauza probabilitatii
crescute de suferintd si a riscului de nerecunoastere a simptomelor. Cea mai mare parte a
simptomatologiei prezente in perioada finald a vietii nu necesitd sedare, cu exceptia
simptomelor severe sau agravarii bruste ale acestora. Atunci cand e necesar de facut o alegere
intre confort si vigilentd, trebuie luate in considerare preferintele pacientului si familiei in
aceast privinti. In unele cazuri, simptomele pot fi atit de severe incit si necesite doze de
medicamente care pot induce pierderea constientei (sedare paliativa) sau depresiei respiratorii.
Etica principiului dublu efect si al ratiunii proportionale sugereaza necesitatea tratarii durerii si
a suferintei, deoarece intentia principala a tratamentului acordat in acest caz este ameliorarea,
nu grabirea decesului pacientului, chiar dacd acesta poate veni ca un efect secundar previzibil
al tratamentului. In astfel de circumstante, medicii ar trebui si fie dispusi si administreze doze
adecvate de medicamente, cum ar fi opiaceele sau benzodiazepinele, pentru a reduce durerea,
dispneea, anxietatea si alte surse de disconfort acut la pacientii muribunzi, chiar daca aceste
medicamente, ca efect secundar pot contribui la depresie respiratorie, coma sau moarte
(principiul efectului dublu). Este important de a consulta medicii specialisti in ingrijiri
paliative 1n privinta titrdrii adecvate si strategiilor de dozare a medicamentelor. Medicii
(inclusiv medicii din cadrul hospice-ului si clinicienii in ingrijiri paliative) nu pot initia sau
creste doza de morfina sau alte medicamente invers proportional cu gravitatea simptomelor
pacientului, cu intentia de accelerare a procesului mortii. Este esential ca pacientii si familiile
lor sa fie educate in acest sens pentru a calma potentialele temeri si a da raspuns la solicitarile
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Caseta 20.1. Deciziile ghidate de preferintele pacientului in accidentul vascular cerebral

Managementul accidentului vascular cerebral in perioada acuta si cronica a bolii este
dominat de decizii ghidate de preferinte. Deciziile ghidate de preferinte sunt decizii de
management care depind in mare masurd de valorile si preferintele pacientului, sustinute de
dovezile disponibile cu privire la beneficii si riscuri. Adesea, nu exista rdspunsuri absolut
»corecte”; mai degrabd existd >2 alternative rezonabile din punct de vedere medical. In
ingrijirile de paliatie pentru AVC, multe dintre aceste decizii de tratament implica
compromisuri semnificative care afecteaza calitatea sau durata vietii pacientului. La acestea se
refera: Resuscitarea cardiopulmonara (RCP) versus de a nu resuscita (DNR), Intubatia si
ventilatia mecanica (VM) versus Nu intubati (NI), Nutritia artificiald versus Nutritia naturala in
accidentul vascular cerebral disfagic, Optiuni chirurgicale pentru accident vascular cerebral
Sever.

Resuscitarea cardiopulmonara (RCP) versus De a nu resuscita (DNR)

In timpul spitalizirii acute, este important sa fie luate in consideratie dorintele pacientului
cu privire la resuscitarea cardiopulmonara (RCP). Momentul unor astfel de discutii poate fi o
provocare in timpul fazei hiperacute a accidentului vascular cerebral si este nevoie de
pertinenta cu privire la momentul oportun pentru a initia o astfel de discutie. Un punct de
plecare, totusi, ar trebui sa fie rezultatele analizei datelor pacientilor care au suportat un stop
cardiac in conditii de spital. Publicatiile actuale sugereazd cd supravietuirea globala dupa
externare dupa un stop cardiac survenit in timpul spitalizarii este de ~10% péana la 20%.
Aceastd estimare trebuie apoi adaptata la pacientul individual, ludnd 1n considerare severitatea
accidentului vascular cerebral, comorbiditatile, stadiul vietii, factorii de protectie (de exemplu,
sprijinul social, implicarea in comunitate) etc.

Intubatia si ventilatia mecanica (VM) versus Nu intubati (NI)

Este important sd se stabileasca obiectivele Ingrijirilor si preferintele privind utilizarea
intubdrii si ventilatiei mecanice (VM), inclusiv directivele preexistente care pot indica un
consemn a nu intuba (NI); cu toate acestea, majoritatea pacientilor nu detin un astfel de
consemn. Studiile demonstreaza, ca =1 din 15 pacienti cu AVC sunt supusi MV la internare.

Mortalitatea generald in randul pacientilor cu AVC ventilati mecanic este ridicatd, cu o ratd
a decesului la 30 de zile variind intre 46% si 75%. Acelor pacienti si familii care aleg sa nu
urmeze intubarea si VM, ar trebui oferite alternative.

Nutritia artificiald versus nutritia naturala in accidentul vascular cerebral disfagic

Disfagia este frecventd dupd accidentul vascular cerebral si apare la 27% pana la 64%
dintre pacienti. Complicatiile disfagiei includ pneumonia de aspiratie, malnutritia, reabilitare
afectata, spitalizare prelungita si mortalitate crescuta. Aproximativ o jumatate dintre pacientii
cu AVC disfagic se vor recupera in decurs de 2 saptdmani, desi 15% dintre pacienti vor avea
disfagie persistentd la 1 lund. S-a demonstrat cd screening-ul si gestionarea disfagiei reduc
ratele pneumoniei.

Nutritia artificiala (NA) poate fi realizatd prin plasarea unei sonde nazogastrice sau pentru
un acces permanent — prin gastrostomie percutanatd (GPE). Decizia de a utiliza sau de a
renunta la NA este adesea una emotionald pentru pacienti, familii si lucratori medicali si
necesita o discutie atentd cu privire la beneficiile si povara acestor tratamente. Studiile clinice
demonstreaza ca pand la 50% dintre pacientii cu AVC disfagic care necesitd alimentatie
artificiald nu supravietuiesc mai mult de 6 luni, iar dintre cei care supravietuiesc, 65% au
dizabilitate severa, 20% au handicap moderat, si doar 15% au dizabilitati usoare.
Recomandari:

1. Decizia de a urma terapii sau proceduri de sustinere a vietii, inclusiv RCP, intubatie si VM,
nutritie artificiala sau alte proceduri invazive, ar trebui sa se bazeze pe obiectivele generale ale
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C.2.2.8. Tratamentul simptomelor neurologice si psihoemotionale

Caseta 21. Managementul convulsiilor la pacientii care necesiti IP [32]

Convulsiile (generalizate sau partiale) apar in 10-15% dintre pacientii cu necesitatea de
ingrijiri paliative, cel mai frecvent din cauza tumorilor cerebrale primare sau secundare, bolilor
cerebrovasculare, epilepsiei sau dezechilibrului biochimic, de exemplu: nivelul redus de sodiu,
hipercalcemie sau uremie. Pana la 70% din pacientii cu tumori cerebrale manifesta convulsii
pe parcursul intregii boli. Un plan de ingrijire preventiv este important, indeosebi pentru
pacientii cu riscul de a dezvolta convulsiile si, astfel, se poate preveni o eventuald internare in
spital [32].

Etiologia convulsiilor la pacientii oncologici
Legate de implicarea sistemului nervos:
- Tumoare cerebrald primara
- Metastaze cerebrale
- Boli cerebrovasculare
- Sindromul leucoencefalopatie reversibile posterioare
- Meningoencefalita
- Metastaze leptomeningeale
Legate de tratament
- Chimioterapie:  Cytarabinum, Methotrexatum, Cisplatinum, Bevacizumabum,
Etoposidum, Interferonum alfa, Ifosfamidum*, Cyclophosphamidum, Asparaginasum*,
Vincristinum, Interleukina-2, ~ Carmustinum*,  Lomustinum*,  antracicline
(Doxorubicinum)
- Toxice/metabolice: injurie renald, insuficientd hepatica, sindrom de lizd tumorala,
purpurd trombotica trombocitopenica, hipoglicemie, hipoxie/embolism pulmonar
- Alte medicamente: petidind, neuroleptice, bifosfonati, Ondansetronum, Imipenemum
etc.
- Radioterapie craniana: encefalopatie acuta indusd de radiatie, necroza lobului temporal
indusa de radiatie etc.

Evaluarea

® Excludeti alte cauze de pierdere a constientei sau a miscdrilor anormale faciale sau
localizate Tn membre, de exemplu: sincopele vasovagale, hipotensiunea arteriald, aritmia,
hipoglicemia, efectele adverse extrapiramidale ale antagonistilor dopaminergici;

o Aflati dacad pacientul a manifestat, in trecut, convulsii sau dacd prezintd acest risc. Exclude
un istoric al epilepsiei, convulsiilor secundare, boli cerebrale cunoscute sau dement;

® Asigurati — va ca nu se intdlnesc dificultati in utilizarea terapiei anti — epileptice — verificati
dacd pacientul este capabil sa administreze medicamente per os. Interactiunea dintre
medicamente sunt firesti (de exemplu corticosteroizii reduc efectul Carbamazepinum si
Phenytoinum).

Managementul

o Alegerea unui medicament anti — epileptic este ghidata de tipul convulsiilor, posibil pentru
interactiunea dintre medicamente si comorbiditati. Este necesar de a discuta cu un medic
specialist in epileptologie pentru identificarea tipului de convulsie si elaborarea unui plan
de management pentru pacient. Efectele adverse si interactiunea acestor medicamente ar
trebui sd reprezinte cheia in decizia managementului pentru pacienti. Levetiracetamum este
mult mai bine tolerat de catre pacientii cu varsta cuprinsa intre 60 de ani $i mai mult.

® Pacientii muribunzi care nu sunt capabili sa administreze medicamentele per os:
medicamentele anti — epileptice prezinta o perioada de injumatatire de durata lunga, cu

toate cd un management medical trebuie luat in consideratie:
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Midazolamum 15 mg subcutanat (s/c). Midazolamum pe cale bucala este o alta optiune si Case
22. Managementul durerii neuropate [29,33]

Durerea neuropata este durerea datorata unei leziuni, boli sau modificari patologice la nivelul
sistemului nervos. Durerea neuropata cronica este frecventa si poate fi legata de:

® boala principald sau alte boli de care suferd persoana (de exemplu, cancerul sau

scleroza multipld)

¢ tratamentul aplicat (de exemplu, durerea neuropata postoperatorie sau neuropatia

periferica indusa de chimioterapie)

¢ alte afectiuni comorbide (de exemplu, nevralgia postherpetica sau neuropatia

diabetica).

Este adesea dificil de gestionat si este necesara o abordare specifica, diferita de
recomandarea Organizatiei Mondiale a Sanatatii de tratament n trepte a durerii in cancer. Prin
urmare, ar trebui sa se solicite din timp sfatul unui specialist. Este esentiald revizuirea
periodica a pacientului. Durerea neuropata este de obicei intdlnita in combinatie cu alte tipuri
de durere.

Evaluare

Consultati ghidul de evaluare a durerii

Durere intr-o zond dermatomald sau neuro-anatomicd, combinatd cu un istoric de
boald sau o leziune care ar putea afecta sistemul nervos, ar putea sugera posibilitatea unei
dureri neuropatice. Acest lucru ar trebui confirmat prin examinare clinicd sau imagistica
detaliata.

Descriptorii senzitivi asociati cu durerea neuropata includ arsura, furnicaturile,
intepaturile si amorteala. Aceste simptome nu sunt diagnostice.

Confirmati modificarea senzatiei in zona dureroasd prin compararea raspunsurilor cu
cele din zona controlaterala sau adiacenta a corpului, care nu este dureroasa:

¢ alodinia - raspuns dureros la o atingere usoara, de exemplu, atingerea pielii cu un

deget sau cu vatd de bumbac.

® hipoestezie - o zona cu sensibilitate redusa la stimuli nedurerosi sau durerosi.

e hiperalgezie - un raspuns exagerat la durere la un stimul, de exemplu, un prag crescut al

intepaturii de ac.

® alterarea pragului termic la rece sau la cald (de exemplu, raspuns redus sau exagerat la

o lingura de metal rece sau la o ceasca de ceai fierbinte).

® luati in considerare dacd existd o cauzd de baza tratabild, cum ar fi compresia maduvei

spindrii si solicitati sfatul unui specialist pentru gestionarea ulterioara a cauzei.
Management
Amitriptylinum Doza de initiere: 10 mg pe timp de noapte.
Daca este tolerat, poate fi crescutd la 25mg dupa 3 - 7 zile, apoi cu 25mg la fiecare 1- 2
saptdmani. Doza maxima 150mg (rar necesara si greu toleratd)
Gabapentinum Doza de initiere: se titreaza de la 300 mg pe zi - luati in considerare o
doza de pornire mai mica daca deja luati opioide.
la pacientii varstnici sau fragili: 100 mg pe zi. Aceasta poate fi crescuta cu 100 mg la fiecare 2-
3 zile, dupa cum este toleratd, pana la doza maxima in 3 sau 4 doze divizate. Doza maxima
autorizata pentru durerea neuropatd este de 3600 mg pe zi. Specialistii pot recomanda doze mai
mari. Reduceti doza la pacientii cu insuficientd renala si cereti sfatul specialistului.
Pregabalinum Doza de initiere: 25mg de doud ori pe zi. Aceasta poate fi crescutd la fiecare 2
sau 3 zile, dupa cum este tolerata, pana la doza maxima, fara a depasi 300 mg de doua ori pe
zi. Reduceti doza la pacientii cu insuficienta renald si solicitati sfatul specialistului.
Ghid de dozare
Efectele secundare sunt frecvente. Trebuie utilizatd initial o doza mica, in special la persoanele
fragile si varstnice, si trebuie utilizata cea mai micd doza pentru a obtine analgezia.

(a
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Caseta 23. Conduita pacientului cu anxietate aflat in IP

Anxietatea este frecventa la pacientii cu cancer avansat sau cu altd boald care limiteaza
viata, cu o prevalentd raportatd Intre 6 si 49% [41]. Desi o anumita anxietate poate fi
consideratd un raspuns natural la o boald care limiteaza viata, este important s se identifice si
sd se trateze raspunsul exagerat care este clasificat drept anxietate patologicd. De asemenea,
este necesar sa se ia in considerare contributia simptomelor fizice netratate, a preocuparilor
psihosociale sau a oricarei tulburari de anxietate subiacente [42]. Pacientii pot prezenta initial
doar simptomele somatice ale anxietatii, cum ar fi dispnee, insomnie, tremor si palpitatii.
Astfel, aceste simptome ar trebui sd determine o evaluare a starii de spirit si a starii
psihologice.
Evaluarea anxietatii

e (asiin cazul tuturor simptomelor, o evaluare minutioasa este imperativa pentru a
clarifica tabloul clinic si pentru a ghida managementul.

e Este necesar sa se asigure timpul si oportunitatea pentru discutii deschise si clare,
individualizate.

e Este important sa se evalueze severitatea, durata si natura anxietatii si sa se ia in
considerare impactul suferintei si al deteriorarii functionale [43].

e Este util sa se Intrebe despre personalitatea pre-morbida si antecedentele psihiatrice.

e FEste necesara o revizuire a problemelor medicale concomitente, a medicamentelor,
precum si a aportului de nicotina si alcool - medicamentele stimulatoare, alcoolul
excesiv sau retragerea drogurilor sau alcoolului pot exacerba anxietatea.

e O revizuire a istoriei si preocupdrilor familiale si sociale poate ajuta, de asemenea.

e Scala de anxietate si depresie in spital (HADS) (TAG 7) este un instrument util de
screening pentru anxietate si depresie, care este utilizat pe scard largd in Ingrijirea
paliativa [44].

Managementul anxietatii

e Managementul necesita mai intai abordarea oricaror factori reversivi, cum ar fi durerea
sau alte simptome, reducerea medicamentelor stimulatoare acolo unde este posibil si
abordarea oricdrui exces sau retragere de alcool sau droguri.

e Este necesar sa se acorde pacientilor timp si oportunitatea de a-si exprima preocuparile
si ca acestea sd fie exprimate in mod individual, onest si clar.

e in populatia generald, eficacitatea terapiei cognitiv-comportamentale (TCC) si a
terapiei medicamentoase pentru tratarea anxietdtii sunt comparabile si, prin urmare,
alegerea tratamentului ar trebui sa fie bazata pe pacient.

e Este important ca toti membrii echipei sa fie constienti de natura ,,infectioasd” a
anxietdtii si sa evite sd fie condusi la extreme de management din cauza anxietatii
pacientului si/sau familiei acestuia.

Managementul farmacologic. Existd o lipsa de dovezi solide care sa sustina utilizarea
oricaror medicamente specifice in gestionarea anxietatii in cadrul populatiei de ingrijiri
paliative. Alegerea anxioliticului ar trebui sa fie informatd de profilul efectului advers,
tolerabilitatea, interactiunile cu alte medicamente, raspunsul la tratamentul anterior si
preferinta pacientului [42].

Benzodiazepine. In ciuda precautiilor din alte situatii, benzodiazepinele sunt considerate pe
scara larga drept pilonul de baza al tratamentului pentru anxietate atunci cand prognosticul este
de cateva zile pana la saptdmani, deoarece sunt eficiente si potentialul lor de dependenta este
de relevantad clinica mai mica [45](nivelul de evidentd V). Ele au fost impartite in mod
traditional Intre compusi cu mai multe efecte sedative si cei care sunt mai anxiolitice. Cu toate

acestea, exista o suprapunere considerabila a spectrului de anxietate/sedare. Sunt utile pentru a
rupe ciclul anxietatii, pentru a restabili somnul si pentru a reduce suferinta situatiei In care
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Caseta 24. Managementul depresiei la pacientii aflati in Ip

Depresia este frecventa intr-un cadru de ingrijire paliativa si este slab recunoscuta. Estimarile
prevalentei depresiei la pacienti variaza foarte mult, dar este probabil ca cel putin 25% sa
dezvolte o tulburare semnificativa a dispozitiei In cancerul avansat [48]. Este recunoscut un
spectru care variaza de la tristete, la tulburari de adaptare, la boli depresive.

Evaluarea depresiei. Clinicienii ar trebui sa intrebe in mod obisnuit despre dispozitie ca parte
a fiecarei evaluari. Dispozitie scazutd persistenta, pierderea interesului pentru activitatile de zi
cu zi, sentimentele de deznadejde, lipsa de valoare sau vinovitia si ideea suicidalda sunt
simptome cheie. Alte prezentari pot include anxietate predominantd sau trasaturi de
personalitate care se dezvoltd lent sau se inrautatesc, cum ar fi cautarea atentiei, care pot trece
neobservate. Caracteristicile biologice, cum ar fi scaderea in greutate si letargia, nu sunt de
incredere ca trasaturi ale depresiei la pacientii cu boald terminald, prin urmare trebuie pus un
accent mai mare pe caracteristicile psihologice si comportamentale. Factorii de risc includ
antecedente de depresie, absenta suportului social, durerea cronica, performanta scazuta si
boala avansata la diagnostic [49].

Scala de anxietate si depresie in spital (HADS), Scala scurtd de depresie Edinburgh, un
instrument de screening cu doud elemente care evalueaza dispozitia scazuta si pierderea
interesului si chiar si singurul item, ,,Esti deprimat?” sunt utilizate in mod obisnuit ca
instrumente de screening specifice depresiei [50]. Acestea sunt utile in detectarea depresiei, dar
nu sunt diagnostice si ar trebui utilizate impreuna cu interviul clinic.

Managementul farmacologic. Antidepresivele ar trebui luate in considerare pentru tratarea
depresiei in Ingrijirea paliativa, desi dovezile sunt limitate cu privire la care antidepresiv este
de preferat [51,52] (Nivelul de dovezi I). Alegerea medicamentului se bazeaza pe tipul de
boala fizicd comorbidd, profilul simptomelor pacientului, potentialele efecte secundare,
interactiuni si preferintele pacientului. Psihostimulantii sunt foarte rar utilizati, in ciuda unor
dovezi de beneficiu [53] (nivelul de evidenta I).

Inhibitori selectivi ai recaptarii serotoninei (ISRS): Sertralinum 50 mg, Citalopramum* 10 mg,
Paroxetinum 20 mg, Fluoxetinum 20 mg.

Sertralinum si Citalopramum™ sunt bine tolerate si ar trebui luate in considerare pentru
tratamentul de prima linie, incepand cu o doza mica si crescand treptat. ISRS sunt mai putin
sedative decat antidepresivele triciclice si au putine efecte antimuscarinice. S-a demonstrat ca
ISRS tripleaza riscul de sdngerare gastrointestinala si pot afecta agregarea trombocitelor. ISRS
pot prelungi intervalul QT, astfel incat doza maxima de Citalopramum* nu trebuie sa
depaseasca 40 mg pe zi, cu un maxim de 20 mg atunci cand sunt prezenti factori de risc
suplimentari pentru intervalul QT. Efectele secundare gastrointestinale ale ISRS, cum ar fi
greata, sunt legate de doza. Fluoxetinum in special poate provoca neliniste si anxietate si
trebuie utilizatd cu prudentd. Luati in considerare utilizarea unei benzodiazepine ca adjuvant pe
termen scurt la inceput.

Mirtazapinum (15-45 mg) este un antagonist alfa adrenoreceptor si creste transmiterea centrala
a noradrenalinei si a serotoninei. Poate creste pofta de mancare si poate provoca sedare in
timpul tratamentului initial.

Antidepresive triciclice: Amitriptylinum 10 - 150 mg pe zi, Dosulepinum* 25 - 150 mg pe
zi, Imipraminum 10 - 150 mg pe zi, Lofepraminum* 70 - 210 mg pe zi.

Antidepresivele triciclice pot dura cateva saptamani pentru a elimina depresia. Amitriptylinum
si Dosulepinum™* sunt relativ sedative In comparatie cu Imipraminum si Lofepraminum*. Toate
au proprietdti antimuscarnice intr-o masurd mai mare sau mai mica si, prin urmare, pot fi
asociate cu simptome precum hipotensiune arteriald, gura uscatd si dificultati In mictiune,

precum si confuzie. Dozele trebuie crescute treptat pentru a minimiza efectele secundare
inutile

HAHAH G
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Caseta 25. Managementul starii de delirium

Starea de delirium (cunoscut si ca stare de confuzie acutd) este un sindrom clinic caracterizat
prin tulburari de constienta, functie cognitiva sau perceptie, care are un debut acut si un curs
fluctuant [31].

Clasificarea

A. Tulburari de constiintd (adica, claritatea redusa a constientizarii mediului) cu o capacitate
redusa de a se concentra, de a sustine sau a deplasa atentia.

B. O modificare a cognitiei sau dezvoltarea unei tulburari de perceptie care nu este mai bine
explicata de o dementa preexistentd, stabilitd sau in evolutie.

C. Perturbarea se dezvolta intr-o perioada scurtd de timp (de obicei de la ore la zile) si tinde sa
fluctueze pe parcursul zilei.

D. Exista dovezi din istoricul, examenul fizic sau constatarile de laborator ca tulburarea este
cauzatd de consecintele fiziologice directe ale unei afectiuni medicale generale legate de
intoxicatia/sevrajul cu substante sau are etiologii multiple

Deliriumul poate fi hiperactiv, cu o excitare crescutd care se manifestd prin neliniste, agitatie
sau comportament agresiv sau hipoactiv, in cazul in care pacientii devin retrasi, linistiti si
somnolenti sau amestecati. Deliriumul hipoactiv poate fi mai dificil de diagnosticat si poate fi
asociat cu cel persistent [55]. Deliritumul are un impact asupra capacitatii pacientului de a
comunica, de a lua decizii si de a functiona si este asociat cu o calitate slabd a vietii si o
mortalitate crescuta. Este dificil pentru familiile celor afectati, mai ales daca pacientii devin
agitati sau agresivi.

Pacientii sunt susceptibili sa manifeste dezorientare in timp, loc sau persoana si au un timp de
reactie crescut cu fluxul de vorbire crescut sau scazut si comportament social modificat. Ei pot
avea, de asemenea, o0 perturbare a ciclului somn-veghe cu agravarea nocturna a simptomelor si
vise perturbate si cosmaruri care pot continua ca halucinatii sau iluzii dupa trezire [56].

Factorii de risc pentru delirium includ varsta peste 65 de ani, tulburdri cognitive, fracturi
de sold sau boli severe, cum ar fi infectiile. Aproximativ jumatate din toate episoadele de delir
sunt potential reversibile [57] Medicamentele asociate cu delirul includ opioidele,
benzodiazepinele, steroizii si anticolinergicele [58]. Prevalenta poate fi de pana la 88% pentru
pacientii cu boli terminale spitalizati si este deosebit de comuna la pacientii varstnici mutati
dintr-un mediu familiar [58]. Poate fi exacerbata de surditate si vedere slaba. Pentru pacientii
cu risc de a dezvolta delir, trebuie luate masuri pentru a preveni acest lucru prin; identificarea
si gestionarea precoce a cauzelor delirului; revizuirea si intreruperea medicamentelor inutile;
evitarea deplasarii pacientului intre saloane sau Incdperi acolo unde este posibil; si utilizarea
metodelor de mentinere a orientarii in timp, loc si persoana.

Cauzele pot fi complexe si multifactoriale si pot include:
e medicamente (opioide, anticolinergice, corticosteroizi, benzodiazepine,
antidepresive, sedative);
e sevraj de droguri (alcool, sedative, antidepresive, nicotind);
e deshidratare, constipatie, retentie urinara, durere necontrolati;
e insuficientd hepatica sau renald, tulburari electrolitice (de sodiu, glucoza),
hipercalcemie, infectie, hipoxie, tumora cerebrala sau boala cerebrovasculara;
e tulburarile de vedere si surditatea sunt factori de risc;
e Insuficienta respiratorie (hipoxie, hipercapnee)
e Tulburari metabolice (insuficienta hepaticd/renala, hipo/hiperglicemie)/IM.
Investigatii
» Hemoleucograma completa si biochimia, inclusiv calciul.

» Verificarea existentei unei infectii (ex. infectie urinara la varstnici).
* Revizuirea tuturor medicamentelor si oprirea medicamentelor non-esentiale.
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Caseta 26. Ingrijiri paliative la copii [63].

In cadrul ingrijirilor paliative, simptomele neurologice pot fi cauzate de o varietate de
factori, inclusiv afectiunile maligne primare si metastatice, bolile neurodegenerative si
efectele secundare ale medicamentelor. Tratamentul trebuie sa ia in considerare patologia
de bazi si localizarea afectiunii. In multe cazuri, este posibil sd nu existe un tratament
definitiv, desi simptomele pot fi de obicei controlate. Cancerul care implica sistemul nervos
central este a doua cea mai frecventa malignitate pediatrica, cele mai frecvente tumori fiind
astrocitoamele si meduloblastoamele. Tumorile sistemului nervos central pot aparea si ca
metastaze ale altor afectiuni maligne, cum ar fi limfomul. Simptomele neurologice vor
varia 1n functie de tipul si localizarea tumorii.

Individual, bolile neurodegenerative sunt rare, dar ca grup reprezintd o proportie mare
de copii care necesitd ingrijiri paliative. Etiologia tulburarilor neurodegenerative este
variata, dar tulburarile metabolice si alte anomalii genetice sunt cauze majore. Pentru unii
copii, nu poate fi identificatd o cauza specifica. Copiii cu afectiuni neurodegenerative tind
sd aiba evolutie lenta a simptomelor. Ei adesea se simt bine la momentul stabilirii
diagnosticului, cu un debut al simptomelor lent si insidios. Tabloul clinic al acestora se
agraveaza apoi teribil si multi copii devin dependenti de ingrijire perioade lungi de timp.

Miocloniile - contractii scurte si neregulate a intregului muschi sau a unei parti a
acestuia, pot aparea ca urmare a imobilizarii, durerii sau altei stimulari senzoriale.
Miocloniile sunt, de asemenea, un efect secundar recunoscut al consumului de opioide si
sunt mai frecvent intdlnite in cazul in care pacientul are insuficienta renala. Se presupune
ca cauza principald de aparitie a miocloniilor este acumularea de metaboliti opioizi, dar
doza la care apar miocloniile variaza foarte mult. Daca miocloniile nu deranjeaza pacientul
nu este necesar indicarea tratamentului. La necesitate, poate fi acceptabil reducerea dozei
de opioid, schimbarea caii de administrare sau schimbarea unui alt medicament.
Benzodiazepinele sunt utile in gestionarea miocloniilor, cu medicatii alternative inclusive:
Diazepamum per os 0,05-0,1 mg/kg la 4-6 ore (max 5 mg/doza), Clonazepamum per 0s sau
sublingual (0,01 mg/kg la 8-12 ore), Midazolamum sub forma de perfuzie continua s/c sau
i/v (vezi managementul convulsiilor) este de obicei eficient (8-30 micrograme/kg/h).

Spasmul muscular - contractia involuntara si dureroasa a muschiului scheletal (de
obicei flexor), apare in general in contextul leziunilor neuronului motor central si are
potentialul de a provoca disconfort semnificativ. Problema poate fi exacerbata de durere,
constipatie sau alti factori. Optiunile terapeutice includ: Baclofenum** 0,5 mg/kg/zi pe
cale orala in 3-4 prize crescand treptat la intervale de 3 zile pana la 2 mg/kg/zi in 3-4 prize.
Baclofenum* poate fi, de asemenea, eficient administrat intratecal, Dantrolene,
Diazepamum i/v 0,1-0,3 mg/kg/doza repetatd la 1-4 ore dupa cum este necesar pana la
maximum 0,6 mg/kg in decurs de 8 ore sau per os 0,05-0,3mg/kg/doza q8-12h.

Managementul convulsiilor la copiii cu virsta peste sase luni. Copiii cu tumori
primare sau metastatice ale creierului, tulburdri metabolice sau tulburdri genetice pot
prezenta un risc crescut de convulsii. Poate fi stresant pentru membrii familiei s asiste la o
astfel de criza, iar parintii ar putea considera cd este util sd aiba informatii generale, precum
st un plan de actiune, in cazul in care apare o convulsie. Tratamentul poate fi divizat in
doud compartimente: managementul urgentelor si tratamentul profilactic.

Managementul de urgenta al convulsiilor. Este extrem de util sa aveti o aprovizionare cu
medicamente anticonvulsivante la domiciliu pentru utilizare de urgenta de catre familie sau
servicii de sprijin daca copilul manifesta convulsii. Este eficient Diazepamum 0,3-0,5 mg pe
cale rectald. Administrarea rectala este o tehnica usor de invatat de cétre familii si trusele
medicale sunt disponibile in farmacia de la RCH. Diazepamum NU trebuie administrat




Tabelul 2. Recomandirile de baza pentru practicarea ingrijirilor paliative bazate pe
analiza asemanarilor si deosebirilor dintre bolile neurologice progresive si dovezile
existente.

1. Nu asteptati stadiile tardive pentru a initia Ingrijirea paliativa. Desi pare o optiune evidenta
si sigurd pentru stadiile finale, atunci poate fi prea tarziu pentru implicarea pacientului sau
pentru implementarea unui plan de ingrijire paliativa. In cazul Bolii Parkinson, exista, de
obicei, posibilitatea discutdrii despre paliatie cand dereglarile cognitive sunt usoare sau
lipsesc. In dementd este dificil de prezis cine va deceda inainte de a ajunge in stadiile
finale, desi unii vor ajunge la acest stadiu, fard sa beneficieze de ingrijire paliativd. De
aceea, este recomandata initierea discutiilor despre ingrijiri paliative inainte de stadiile

2. Constientizarea bolii si a evolutiei progresive de catre toti cei implicati in Ingrijirea
pacientului, va determina intelegerea maladiei, rolul ei in procesul de moarte si
semnificatia acesteia pentru fiecare dintre cei implicati. Constientizarea va fi de ajutor
pentru identificarea si rezolvarea nevoilor pacientului in procesul de ingrijire.

3. Cele mai frecvente cauze de internare in spital sunt pneumonia, sepsisul si caderile. Medicii
ar putea discuta aceste scenarii la Inceput pentru a stabili care sunt parerile si preferintele
pacientului cu privire la procedurile invazive si care sunt beneficiile ingrijirilor

4. Discutati despre preferintele pacientilor si a familiei In ceea ce priveste ingrijirea pe viitor si
scenariile de la sfarsitul vietii. Oferiti-le informatiile de care au nevoie, iar o abordare
chibzuita a discutiilor viitoare poate diminua sentimentul de coplesire.

W

. Desi evolutia bolii este incertd, In mod sigur vor apdrea schimbari. Toti membrii echipei de
ingrijire trebuie sa identifice si sa discute cat mai devreme despre schimbarile subtile ale
simptomelor si povara ingrijitorului.

o)

. Ingrijirile paliative pot si continue chiar si atunci cand tratamentul curativ al bolii sau al
complicatiilor nu mai este posibil. Poate fi auxiliar tratamentului obisnuit, dar trebuie bine
integrat la nivel de sistem. Cuvantul-cheie pentru ingrijirile paliative este ,,multe”, deoarece
cuprinde multe interventii, acordate de o echipa multidisciplinara.

7. Instrumentele de identificare a necesitatilor si modificarilor maladiei pacientului (fizice,
psihosociale, spirituale, necesitatile ingrijitorului) trebuie sa fie specifice bolii, in acelasi
timp, este nevoie de un cadru specific pentru a fi puse in uz (de exemplu, o abordare
sistematicd pentru gestionarea durerii, dereglarilor cognitive, disfunctiilor autonome,
dereglarilor de somn, diskineziilor care sunt implementate sustenabil in Ingrijirea de lunga
durata sau 1n ingrijirea acuta)

[0e]

. Sunt frecvente depresia cu declin cognitiv progresiv si izolarea sociala prelungita. Sprijinul
psihosocial este necesar la diferite faze pentru ca pacientul si familia care il ingrijeste sa
faca fata situatiilor de criza si stresului cronic.

C.2.2.9. Ingrijiri paliative aspecte psihoemotionale si spirituale
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Caseta 27. Managementul aspectelor psihoemotionale si spirituale.

Motivele aplicirii suportul spiritual [64]

Ingrijirea paliativi se bazeaza pe ingrijirea ,,intregii” persoane si include, de asemenea,
persoanele care sunt cele mai importante pentru ea. Prin urmare, aceastd abordare ia in
considerare: aspectele fizice, emotionale, sociale si spirituale ale vietii oamenilor, in timp ce ei
si cei dragi traiesc cu boala limitand viata si apropiindu-se de moarte.

Este imperativ ca abordarea individualizata adoptatd pentru ingrijirea clinica a fiecarei
persoane sd fie aplicatd atunci cand se analizeaza, se exploreazd si se respectd nevoile
culturale, religioase si spirituale ale acelei persoane. Acestia vor fi factori cheie in modul in
care 1si traiesc viata, dar pot influenta si deciziile pe care le iau cu privire la ingrijirea lor
clinica. In plus, standardele de calitate ai Institutului National pentru Sanatate si Excelenta in
Ingrijire din Marea Britanie, include in ingrijirea la sfarsitul vietii, sprijinul holistic ca
declaratie de calitate, solicitand ca ,,0amenilor care se apropie de sfarsitul vietii s li se ofere
sprijin spiritual si religios adecvat nevoilor si preferintelor lor”.

Ghidurile din Marea Britanie pentru capelanii (Promovarea excelentei In ingrijirea pastorala,
spirituald si religioasd) inlocuiesc indrumadrile publicate anterior, raspunzand schimbadrilor din
societate si largirii intelegerii suportului spiritual, religios si pastoral.

Definitii

Ca si 1n alte domenii ale vietii, terminologia se schimba datoritd unei varietati de factori.
Pentru a fi incluziv, au fost propusi termenii ,,religie si credinta” pentru a-i desemna pe cei care
au o credinta filozofica, spre deosebire de o ,,credintd” in ceva. Cu toate acestea, ar fi adevarat
sd spunem ca, in general, majoritatea oamenilor incd vorbesc in termeni de ,,credintd/credinta”,
»religie” si ,.spiritualitate”. Urmatoarele sunt definitii utile pentru a ajuta la clarificarea
diferentelor si suprapunerilor In acesti termeni:

Religie

Ceea ce ,,leaga” (Religio = a lega impreund) un grup de oameni Impreuna cu o viziune comuna
despre Dumnezeu, inclusiv acelasi ,,text sacru” si practici similare in inchinare.

ingrijire religioasi

Sprijinirea, in masura in care este rezonabil in mediul de sanatate, a acelor practici care vor
ajuta si facilita pacientul si rudele acestora in exprimarea religiei lor.

Spiritualitate

Ceea ce da ,,respiratie” vietii unei persoane in termeni de sens si scop. Aceasta poate include
sau nu o credinta Intr-un anumit Dumnezeu, dar ar include o putere sau o fortd mai mare decat
el Insisi. Asemenea credinte sunt adesea tinute individual i nu sunt neaparat exprimate in
inchinarea formala cu ceilalti. Spiritualitatea poate fi definita si ca modul in care oamenii dau
sens bucuriilor si dificultétilor din viata.

Suport spiritual

Ofera sprijin adecvat pentru ca oamenii sd-si exprime gandurile si sentimentele cu privire la
spiritualitatea lor.

Credinta

Credinta este starea psihologicd in care un individ considerd ca o propozitie sau premisa este
adevarata. Credintele pot fi teiste, ateiste sau agnostice. Aceasta ii include pe cei care nu ar
dori sa descrie ceea ce da sens vietii lor in termeni a ceea ce este ,,spiritual” sau religios,
deoarece nu cred intr-o ,,putere superioara”. Aceasta ar include oameni care s-ar putea descrie
ca umanisti sau seculari.

Sustinerea credintei

Ofera sprijin adecvat pentru ca oamenii sa-si exprime gandurile si sentimentele cu privire la

credin.;ele lor.
Semnificatie si scop
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Caseta 28. Perioada de doliu [65-69]
Tristetea este o reactie normald la doliu sau o altd pierdere majord. Manifestarile sale vor varia
de la persoana la persoana, dar vor include adesea elemente fizice, cognitive, comportamentale
si emotionale. Pentru doliu, este probabil ca tristetea s continue mult timp si s reapara intr-0
formd modificata, stimulatd de aniversari, pierderi viitoare sau alte situatii. Este posibil ca
oamenii sd fie schimbati de experienta de doliu, dar majoritatea, in timp, descoperd ca sunt
capabili sa functioneze bine si sa se bucure din nou in viata.
Manifestiri normale ale doliului
® Manifestari fizice - simptomele trdite de o persoand indoliatd pot include goluri in
stomac, senzatie de durere in piept sau gat, hipersensibilitate la zgomot, senzatie de
dispnee, slabiciune in muschi, lipsa de energie, uscaciune a gurii si un sentiment de
depersonalizare.
® Manifestari emotionale - pentru multi, un sentiment de soc si amorteald este raspunsul
emotional initial la doliu. Sentimentele de furie (directionate catre familie, prieteni,
personal medical, Dumnezeu, defunctului sau nimanui in mod special) si sentimentele
de vinovatie (referite la esecurile reale sau imaginare) sunt comune, la fel si dorinta de
intoarcere a defunctului. Anxietatea si un sentiment de neputinta si dezorganizare sunt,
de asemenea, raspunsuri normale. Trisfefea este cea mai cunoscutd manifestare a
doliului, dar cele mai mari adancimi ale tristetii, ceva asemanator cu depresia, nu sunt
adesea atinse decat la multe luni dupa moarte. Sentimentele de usurare si libertate pot
fi, de asemenea, prezente, desi oamenii se pot simti apoi vinovati pentru ca au aceste
sentimente.
®* Manifestari cognitive - neincrederea si un sentiment de irealitate sunt frecvent
prezente la inceputul unui doliu. Pentru o vreme pot fi prezente si elemente de negare.
Cei indoliati pot fi preocupati de ganduri despre decedat. De asemenea, nu este
neobisnuit ca cel Indoliati sd aibd un sentiment (vizual, auditiv etc.) al prezentei
defunctului. Memoria pe termen scurt, capacitatea de concentrare si simtul scopului
sunt adesea afectate de doliu.
®* Manifestari comportamentale - apetitul si somnul pot fi perturbate in urma unui
doliu, iar visele care implica persoana decedata, cu impactul lor emotional pentru cei
indoliati, nu sunt rare. Persoana indoliata se poate retrage din punct de vedere social,
poate evita amintirile decedatului sau poate actiona intr-un mod distrat. Ei se pot angaja
intr-o activitate excesiva agitatd, comportament care sugereaza ca sunt la un anumit
nivel in cautarea defunctului sau viziteaza locuri sau poarta obiecte care le amintesc de
decedat. Unii oameni iau 1n considerare schimbari rapide si radicale n stilul lor de viata
(de exemplu, o noud relatie sau mutarea locuintei), care pot reprezenta o modalitate de
a evita durerea cauzata de deces. Astfel de schimbari rapide imediat dupa o deces nu
sunt in mod normal recomandabile.
Modele psihologice/psihiatrice ale doliului
Doliul a fost analizat de-a lungul anilor folosind diferite modele. Modelele psihologice
,»traditionale” mai vechi au pus accent pe schimbarea emotiilor si a gandurilor.
Intelegerea decesului a fost dezvoltati prin modele care o vad in termeni de a face fata unui stres
profund. Mai recent, modelele de doliu s-au concentrat pe cadrele sociale si relationale.
Unii scriitori au descris etapele psihologice sau fazele doliului prin care trec oamenii indoliati
si, in timp ce unii au pus la Indoiala astfel de modele, altii le-au gasit foarte utile.
® Kubler-Ross (1969) - soc/negare, furie, tocmeala, depresie, acceptare (formulat din
studierea oamenilor muribunzi)
® Parkes (2006) - amorteala, suparare, deprimare, recuperare
e \Norden (9nnsz) - sarcini-de doliu,-a caro

cIJO oAl - ao- oLt carv HOCp
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Caseta 29. Doliu la copii [70,71].

Conpiii traiesc emotii si alte reactii care nu sunt diferite de cele trdite de adulti. Cu toate
acestea, copiii pot avea nevoie de ajutor pentru a intelege aceste reactii si pe cele ale celorlalti
din jurul lor, deoarece au putina sau deloc experienta anterioard a mortii pe care sd se bazeze.
O caracteristicd a doliului majoritatii copiilor este ca nu suporta doliul pe perioade continue de
timp, ci tind mai degraba sa intre si sd iasd din doliu - sarind 1n si iesind din rau, mai degraba
decat sa treaca prin raul durerii.

Pentru a ajuta copiii sa faca fata doliului lor, adultii ar trebui s ia in considerare urméatoarele:
® Informatii - Informati copiii despre ceea ce se intampld. Raspundeti la intrebarile lor
sincer si cu cuvinte pe care le pot intelege. Nu va fie teama sa spuneti ca nu stiti si luati
in considerare sa le oferifi oportunitatea de a vorbi cu cineva care ar putea cunoaste
raspunsurile la intrebarile lor.
® Implicare - Nu excludeti copiii. Oferiti-le oportunitatea de a participa, explicand in
prealabil ceea ce se va intampla (de exemplu, la inmormantare sau la vizualizarea
cadavrului)
® Reasigurare - Copiii pot avea nevoie de linistire si confort suplimentar, dar vor fi
ajutati si de rutine si limite familiare. Spuneti copiilor ce va ramane la fel si ce se poate
schimba.
®* Permiterea exprimirii sentimentelor - Copiii vor fi ajutati stiind ca exprimarea
sentimentelor este acceptabila. Adultii ar trebui sa fie constienti de faptul ca copiii vor
invita ce este acceptabil de la adultii din jurul lor. Intelegerea, raspunsurile si nevoile
copiilor vor fi afectate de multi factori, inclusiv de experientele lor anterioare de
pierdere si de modul in care acestea au fost gestionate. De asemenea, este important sa
se 1a in considerare varsta copilului, desi orice incercare de a lua in considerare
raspunsurile in functie de varstd va necesita flexibilitate si existd o incrucisare
considerabild intre varste.
Copiii cu varsta sub 2-3 ani pot avea putina conceptie despre moarte, dar vor fi constienti de
separare si pot protesta impotriva acesteia prin detasare sau comportament regresiv. Copiii de
aceasta varstd au nevoie de un Ingrijitor consecvent, de rutine familiare si de satisfacerea
nevoilor lor fizice.
Copiii cu varsta cuprinsa intre 3 si 5 ani nu vad moartea ca fiind ireversibild. Preocuparile
lor se vor referi la separare, abandon si aspectele fizice ale mortii si mortii. Raspunsul lor poate
include un comportament agresiv si de respingere, retragerea sau o crestere a
comportamentului agatat sau solicitant. De asemenea, poate exista regresie la nevoile sugarilor.
Rutina, confortul, linistirea si un simplu raspuns la intrebarile lor vor ajuta un copil de aceasta
varsta. Permiteti-le sd participe la ritualurile de familie si sd pastreze amintiri ale decedatului.
Fiti constienti de cuvintele pe care le folositi (de exemplu, nu asociati moartea cu somnul sau
cu o calatorie lunga).
Copiii cu varsta cuprinsa intre 6 si 8 ani cautd explicatii cauzale. O intreagd gama de
comportamente poate fi o dovada a raspunsului lor la doliu - retragere, tristete, singuratate,
depresie, comportament in actiune sau devenirea unui copil ,,perfect”. Explicatiile scurte,
sincere, concrete vor ajuta un copil de aceasta varsta, la fel ca si mentinerea contactului cu
prietenii si activitatile normale. Permiteti regresia pe termen scurt si dependenta de alti adulti si
asigurati-va ca copilul va fi intotdeauna ingrijit. Implicarea in ritualurile familiei legate de
doliu de asemenea va ajuta.
Preadolescent - Copiii intre 9 si 12 ani par sa aiba o atitudine mai calma, mai acceptabila fata
de moarte. Ei au adesea o buna intelegere real a ceea ce s-a intAmplat. Incurajarea copilului sa
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vorbeascd despre decedat, oferindu-i raspunsuri clare si adevarate la intrebarile lor, fard a-ti

ascunde propriile sentimente si permitandu-i copilului sa ofere ajutor si reasigurare va fi de
Complicatiile tratamentului oncologic (neurotoxicitatea)

Caseta 30. Neurotoxicitatea periferica [72]

Neurotoxicitatea este efectul secundar al terapiei antineoplazice asupra sistemului nervos
central si in special periferic dependente de doza. Recuperarea este de obicei partiala, cu
deficite reziduale. Factorii de risc individuali pentru aparitia neurotoxicitdtii nu sunt inca clar
stabiliti, varsta inaintata, DZ, abuz de alcool, fumatul, insuficientd renald, hipotiroidism,
deficienta de vitamine, infectii precum virusul imunodeficientei umane, afectiuni autoimune, si
neuropatie preexistenta la pacient pot agrava complicatiile neurologice ale chimioterapiei. Pana
in prezent, nu exista niciun agent eficient pentru a preveni aceste complicatii.

Patternul clinic. Cea mai frecventa prezentare clinica a neuropatiei indusa de chimioterapie
este neuropatie axonald senzoriald. Sunt afectate predominant fibrele senzoriale, dar unii agenti
citostatici provoaca un model senzitivo-motor. Simptomele de polineuropatie apar de obicei In
primele 2 luni de tratament, progreseaza in timpul tratamentului antineoplazic activ si apoi se
stabilizeaza la scurt timp dupa terminarea tratamentului. Detectarea precoce este un factor
cheie pentru un management adecvat. O evaluare clinica de baza si continua (inainte de fiecare
ciclu de chimioterapie) este importantd. Pana acum, niciun biomarker nu s-a dovedit util pentru
diagnosticare si monitorizare, desi determinarea neurofilamentelor serice (NfL) pare a fi
promitator. Tratamentul farmacologic este limitat, se concentreazd pe reducerea sau
ameliorarea durerii neuropatice, care poate fi agravatd de tulburdrile de somn, anxietate si
depresie.

Ototoxicitatea este cauzata de afectarea periferica a neuronilor senzoriali din cohlee.
Cisplatinum este unul dintre cei mai ototoxici agenti, despre care se stie cd provoaca leziuni
ireversibile celulelor paroase exterioare ale cohleei, poate duce la o hipoacuzie neurosenzoriald
bilaterala (20%-75% dintre pacienti). Majoritatea pacientilor prezintd un anumit grad de
tinnitus in timpul chimioterapiei pe bazd de Cisplatinum si aproximativ 40% dintre
supravietuitorii pe termen lung au raportat tinnitus la 0 medie de 4-10 ani dupa tratament.
Factori de risc. Includ cresterea dozei cumulate de cisplatind, programul de aplicare (cisplatina
100 mg/m2 timp de 5 zile este mai bund decat peste 3 zile), varsta frageda, aplicatii
concomitente ale altor medicamente ototoxice (de exemplu aminoglicozide si diuretice de
ansd), radioterapie anterioard/concomitentd la cohlee sau nervul VIII, afectarea auzului pre-
expunere capacitatea, insuficienta renald si variantele genetice specifice.

Evaluare/diagnostic. Inainte de inceperea terapiei cu cisplatini, discutiile cu pacientul ar trebui
sa includa intrebari legate de profesia sa. In timpul tratamentului, pacientii trebuie si raporteze
primele semne de deficientd de auz. Pentru detectarea precoce a ototoxicitdtii se recomanda o
audiometrie tonald purd. O evaluare initiald trebuie facuta inainte de chimioterapie si la
terminarea terapiei.

Prevenirea. Sunt date ca Natrii Thiosulfas este protector tumoral in plus fatad de otoprotector la
anumiti pacienti. Niciunul dintre alti numerosi agenti otoprotector potentiali, si anume
Amifostinum*, Acidum acetylsalicylicum, curcumin, D- sau Methioninum*, ester etilic al
glutationului, Acidum lipoicum alpha*, Acidum methyltiobenzoic, Tioproninum*,
Melatoninum*, Acetylcysteinum. Dexamethasonum administrat intratimpanic, Resveratrolum*
si Tocopherolum nu este recomandat. Nu este disponibila nicio strategie de tratament cauzal.
Aparatele auditive pot fi de ajutor. Pacientii cu hipoacuzie profunda pot beneficia de implanturi

cohleare. Alte dispozitive de asistentd (de exemplu, antrenoare auditive, amplificatoare de
telefon) pot fi, de asemenea, benefice. In afara de pierderea auzului, pacientii suferd frecvent
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Caseta 31. Neurotoxicitatea centrala [72]

Encefalopatia determinata de efectele secundare ale chimioterapiei prezinta
caracteristici clinice ale encefalopatiei acute nespecifice si nu identifica in mod sigur o anumita
etiologie. La pacientii cu cancer a fost asociatd cu chimioterapice clasice. Encefalopatia acuta
poate fi facilitatd de boald septicd concomitenta, leucoencefalopatie preexistenta si modificari
metabolice (de exemplu, tulburari de sodiu datorate sindromului asociat cancerului de eliberare
inadecvata a hormonului antidiuretic). Caracteristicile clinice ale encefalopatiei acute includ
modificari ale starii de constientd (de la afectarea atentiei la confuzie si delir cu simptome
psihotice), scaderea constientei (de la somnolenta la coma) si modificari ale afectarii (apatie,
anxietate, agitatie). Prezentarea encefalopatiei acute poate include, de asemenea, semne focale
cum ar fi pareze, tulburdri de vorbire, convulsii si afectarea nervilor cranieni. Alte patologii
intracerebrale ar trebui excluse imagistice. In caz de febra inexplicabila si iritatie meningeala, o
cauzd infectioasd trebuie, de asemenea, exclusa prin examinarea lichidului cefalorahidian
(LCR).

Encefalopatie acuta indusa de Ifosfamidum*. Factorii de risc includ: doza de
Ifosfamidum®, interactiuni medicamentoase (inhibitori CYP2B6), insuficienta renala, albumina
sericd scazutd, boald abdominald voluminoasa si tratament anterior cu Cisplatinum. Ca masuri
profilactice sau terapeutice, Methylenum coeruleum* si/sau tiamina si/sau glucoza 5% au fost
aplicate in serii de cazuri. Nu sunt disponibile studii controlate pentru acesti agenti si trebuie
luatd in considerare posibilitatea rezolvarii spontane a encefalopatiei. Albastrul de metilen
poate induce un sindrom serotoninergic si nu sunt recomandate pentru prevenirea si
tratamentul encefalopatiei acute induse de Ifosfamidum*. Utilizarea profilacticd a administrarii
de albumine exogene nu este eficientd si nu este recomandatd. Tratamentul este pur
simptomatic si include intreruperea tratamentului cu Ifosfamidum®*, corectarea electrolitilor
(dacd este dezechilibrat) si tratamentul simptomatic cu, de exemplu, benzodiazepine. In
aproape toate cazurile, o remisie completa spontand poate fi observata fara sechele.

Sindromul encefalopatiei posterioare reversibile prezintd deficite neurologice acute,
alterarea constientei, tulburdri de vedere, orbire, dureri de cap si convulsii. PRES este rar, dar
este din ce in ce mai frecvent diagnosticat. Intreruperea barierei hematoencefalice din cauza
leziunii endoteliale prin modificari bruste ale tensiunii arteriale duce la edem vasogenic.
Regiunile posterioare ale creierului sunt cele mai susceptibile la leziuni din cauza inervatiei
simpatice reduse si a autoreglarii tensiunii arteriale. Prin urmare, edemul, care poate fi
demonstrat in hiperintensitatile scanarii prin rezonantd magneticd (RMN) T2, implica lobii
parieto-occipitali bilateral si predomina in substanta alba mai mult decat in substanta cenusie.
Factorii de risc includ hipertensiunea arteriald preexistentd, insuficienta renald, bolile
autoimune, terapia antineoplazicd in doze mari, transplantul de celule stem alogene,
transplantul de organe solide si imunosupresia. Controlul foarte strict al tensiunii arteriale este
crucial. Tratamentul necesita intreruperea terapiei anticanceroase si tratament antiepileptic in
caz de convulsii. PRES este de obicei reversibil cu un management adecvat de sustinere in
decurs de 2 sdptdmani. O reintroducere a terapiei anti cancer anterioare trebuie decisa
individual.

Sindromul cerebelos acut se dezvolta la pacientii cdrora li se administreaza, de
exemplu, Cytarabinum in doza mare, rar - Bortezomibum, Rituximabum sau Trastuzumabum.
Se caracterizeaza prin ameteli, ataxie, disartrie, vertij cu greatd si varsaturi si tulburdri
oculomotorii sau vestibulocohleare care se manifesta de obicei la 2 pana la 5 zile dupa initierea
tratamentului. Pe ldngd anamneza atentd si examenul neurologic, o scanare RMN
demonstreaza hiperintensitatile cerebeloase. Factorii de risc pot include insuficientd hepatica si
renald, doze foarte mari de medicamente antineoplazice si varsta > 40 de ani. Nu sunt




D.RESURSE UMANE SI MATERIALE NECESARE PENTRU

IMPLEMENTAREA PREVEDERILOR
PROTOCOLULUI

D. 1. Prestatori de
servicii medicale la
nivel de asistenta
medicala primara,
hospice, echipa mobila

Personal:

medic de familie

asistent medical de familie, asistent comunitar
psiholog

asistenta de laborator

o Kkinetoterapeut, ergoterapeut, preot

Aparate, utilaj:

tonometru

fonendoscop
electrocardiograf

acces laborator clinic standard

Medicamente:

Corticosteroizi;
Anticonvulsivante
Benzodiazepine;

AINS. Analgezice, Opioizi
Antidepresante; Anxiolitice;
Simpatolitice;
Gastroprotectoare

Diuretice s.a
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E.INDICATORI DE MONITORIZARE A IMPLEMENTARII PROTOCOLULUI
CONFORM SCOPURILOR

Obiectivele ~ Masura atingerii Metoda de calculare a indicatorului
rotocolului  scopului .
P P Numarator Numitor
Facilitarea Proportia pacientilor Numarul de pacienti Numarul total de

procesului de
diagnosticare a

suspectati ca necesita IP,
la care diagnosticul s-a

suspectati ca necesita IP,
la care diagnosticul s-a

pacienti suspectati ca
necesita IP care se afla

Sporirea calitatii
managementului,
tratamentului
pacientilor care

Proportia pacientilor
care au beneficiat de IP,
conform recomandarilor
din PCN pe parcursul

Numarul de pacienti care
au beneficiat de IP
conform recomandarilor
din protocolul clinic

Numadrul total de
pacienti care au
beneficiat de IP, pe
parcursul ultimului an.

Sporirea calitatii
managementului
pacientilor cu
simptome
neurologice

Proportia pacientilor cu
simptome neurologice
din paliatie care au
beneficiat de
management conform

Numarul de pacienti cu
simptome neurologice
din paliatie care au
beneficiat de
management conform

Numarul total de
pacienti cu simptome
neurologice avalati la IP
, pe parcursul ultimului
an.
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ANEXE
Anexa 1. Fisa standardizata de audit medical al PCN ,, Ingrijiri Paliative pentru boli si

simptome neurologice”

Denumirea IMSP evaluata prin audit

Denumire oficiald

Persoana responsabild de completarea figei

MNume. pranume. telefon ds contact

Numérul figer medicale

Ziua, luna, anul nastern pacientului

ZZ-LL-AAAA; necunoscut =9

Sexul pacienter/lui

Masculin = 1; feminin = 2

Mediul de resedinta

urban = 1; rural=2; necunoscut =9

Numele medicului curant

Internarea

Data debutului simptomelor

(DD-LL-AAAA) necunoscut=9

Data stabilirii diagnosticului

(DD-LL-AAAA) necunoscut=9

Numatul internarilor

Primari =1; secundara=2

Durata internérii in spital (zile)

numir de zile

Respectarea criteritlor de internare nu=0; da=1

Screening

Identificarea necesitatilor de IP. efectuat=1; neefectuat=2
Referirea pacientilor ce necesitd IP pentru efectuat=1; neefectuat=2
consultatii si/sau investigatil corespunzatoare

urgente.

Identificarea aspectelor psithosociale pacientului | efectuat=1; neefectuat=2
g1 ingrijitorulut

Referire la consult specializat in caz de efectuat=1; neefectuat=2
necesitate.

Referire pentru metode de tratament non efectuat=1; neefectuat=2
medicamentoase in situati specifice.

Diagnostic

Anamneza 1 examenul fizic. nu =0; da=1

Examenul paraclinic: hemoleucograma, nu=0; da=1

investigatii imagistice la necesitate.

Evaluarea testelor/ chestionarelor de diagnostic | nu=0; da=1

g1 efectuarea diagnosticului diferentiat.

Evaluarea risculu pentru . nu =0; da=1
Tratamentul

Tratament medicamentos (de fazd acutigia da=1; nu =0; nu sunt date=9
recurentelor).

Tratament non - medicamentos.

da=1; nu =0; nu sunt date=9

Tratamentul interventional.

da=1; nu =0; nu sunt date=9

Tratament de recuperare.

da=1: nu =0; nu sunt date=9

Supraveghere

Controlul evolutie1 bolii prin examiniri clinice s1
paraclinice la intervale regulate de timp.

da=1; nu =0; nu sunt date=9

Educarea/informarea pacientului g1 ingrijitorului

da=1: nu =0; nu sunt date=9

Referire pentru supraveghere la medicul de
familie.

da=1; nu =0; nu sunt date=9
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Anexa 2. Ghidul pentru pacient/materialele informationale pentru pacienti

Organizatia Mondiald a Sanitatii defineste Ingrijirile paliative drept ,,abordarea de
imbunatatire a calitatii vietii pacientilor si familiilor lor care se confrunta cu patologii incurabile,
pentru prevenirea si managementul suferintei prin identificarea, evaluarea si tratamentul durerii
sau altor probleme de ordin biologic, psithologic sau spiritual”. Specialistii ar trebuie sa dezvolte
relatii pozitive cu pacientii si familiile lor pentru a le asigura servicii bazate pe necesitati.

Conform acestei definitii prin Ingrijiri Paliative: 1) se asigura ameliorarea durerii si altor

simptome deranjante; 2) considera viata si moartea drept procese normale; 3) nu se grabeste sau
amana decesul; 4) se integreaza aspecte psihologice si spirituale Tn asistenta acordatd; 5) se ofera
un sistem de suport pentru pacienti care ar asigura autonomia cat de mult posibil; 6) sistem de
suport pentru familie pentru face fatd pe parcursul bolii pacientului si a perioadei de doliu; 7)
creste calitatea vietii; 8) se aplica in perioade precoce ale bolii, in combinatie cu alte metode de
prelungire a vietii; 9) include investigatiile necesare pentru a intelege si trata complicatiile care
apar.
Boala terminala — este situatia unei boli incurabile, progresive, avansate fara expectatii de
raspuns la tratament, care determind aparitia de simptome severe, schimbatoare, multifactoriale
cu impact emotional major asupra pacientilor, familiilor si a echipelor de asistentd, cu prognostic
vital limitat, care sunt asociate cu necesitate crescutd in asistentd medicald, obiectivele
fundamentale ale careia sunt promovarea starii de bine si mentinerea calitatii vietii prin
managementul simptomelor, suport emotional $i comunicare.

Ingrijirea paliativi amelioreaza suferinta propriu — zisi a pacientului si imbunititeste
calitatea vietii lui si a familiilor lor, facand fata oricarui tip de boald ce ameninta viata. Daca dvs.
aveti o ruda sau un prieten diagnosticat cu o boald grava cum ar fi insuficienta cardiaca, cancer
sau o boala respiratorie, neurodegenerativa, Ingrijirea paliativa ii va ajuta sa trdiasca o viata mult
mai activa, satisfacatoare si confortabila.

Ingrijirea paliativa se focuseazi pe ingrijirile ce fac ca fiecare zi sa fie una mai buna:
contribuie la ameliorarea durerilor, reducerea dispneei, ajuta pacientii sa facd fatd anxietatii de a
convietui cu o boald grava, si, ca urmare, si poata face planuri pentru viitor. Ingrijirea paliativa
este despre ajutorul oamenilor de a mentine o viatd calitativa prin ajutor practic: ingrijiri fizice,
medicamente, suport emotional si spiritual.

Ingrijirea paliativa ajutd pacientul si inteleagd ci viata are sens in ciuda faptului ca suferd de o
boala grea. Aceasta se realizeaza prin:
® Ajutor practic, de exemplu: multe familii pot avea nevoie de ajutor in amenajarea
corespunzatoare a locuintelor pentru a asigura suportul pacientului;
* Ingrijiri fizice: supravegherea necesitatilor organismului, asigurarea suportului la mers
sau efectuarea exercitiilor;
* Medicamente, care sunt utilizate pentru ameliorarea simptomelor ca durerea, voma,
dispneea, anxietatea, depresia, confuzia,;
® Suport spiritual: ajuta pacientii sa — si satisfacd necesitatile spirituale — i1 ajuta sa nu sa se
simtd singuratici, sa — si refaca relatiile si sd — si gdseasca sensul 1n viata;
® Suport emotional: ajuta pacientii si familiile lor sd faca fata schimbarilor emotionale
complexe pe care le traiesc.

Pentru cine sunt ingrijirile paliative? Ingrijirea paliativa este indreptatd spre suportul
atat a adultilor cat si a copiilor. Persoanele de orice varstd, inclusiv si copiii, pot dezvolta o
problema de sanatate serioasa si au nevoie de ingrijiri paliative, pentru a asigura suport, nu doar
pacientului, dar si familiilor si ingrijitorilor lor. Se cunoaste bine, ca o boala grava, produce un
impact serios asupra intregii familii. Pacientii cu diferite probleme ale sandtatii, cum ar fi:
cancerul, dementa, boli cardiovasculare/pulmonare/neurologice/hepatice/renale, HIV/SIDA pot
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avea nevoie de ingrijiri paliative, cu toate ci starea lor se poate inrautati. ingrijirea paliativa nu
poate fi inlocuitd de o ingrijire obisnuitd, deoarece asigura cu suport medical regulat. Aceasta
ingrijire nu este un lux, dar este o necesitate, si trebuie sa fie accesibild pentru orice pacient care
are nevoie.

Cum poate fi asigurata ingrijirea paliativa? Echipa pentru ingrijiri paliative include
medici, asistente medicale, asistenti sociali, farmacisti, fizioterapeuti si voluntari, toti lucrand
impreuna pentru binele pacientului si familiilor lor. Ingrijirea paliativa poate fi asigurata in mai
multe modalitdti. Unii pacienti preferd ingrijirea paliativd in conditii de domiciliu, care sunt
asigurate de catre rude, prieteni si voluntari cu ajutorul asistentilor sociali. Unii pacienti, insa,
necesita servicii de ingrijire paliativd mult mai specializata, care sunt asigurate de catre o
intreaga echipa specializata intr — un hospice sau spital.

Hospice. Azilul oferd confort si suport pacientilor, un ragaz pentru ingrijitori, costuri
reduse pentru spitalizare in scopul asigurarii sanatatii. In azil, o echipa interdisciplinari dirijeaza
gama largd de simptome pe care le prezintd pacientii cu boli neurologice, oferindu — le
oportunitatea de a evita spitalizarea asigurdndu — le si ingrijitorilor un anturaj agreabil.
Simptomele cu care pacientii se pot adresa la azil sunt dificultdtile de respiratie, de alimentatie
sau inghitire, limitarea motricitatii, durerea etc. Membrii echipei interdisciplinare din cadrul
azilului pot ajuta pacientii sa ia decizii ce tin de optiunile de tratament si preferintele de ingrijire.
Gasirea unui azil eligibil creste probabilitatea ca pacientii si familiile lor vor beneficia de
compasiune si ingrijire la sfarsit de viatd. Vor beneficia de: Asigurarea unei ingrijiri adecvate si
o atmosferd agreabila; Medicamente si rechizite, al caror cost este acoperit; Asigurarea unei
monitorizari 24/24h a simptomele acute Intr — 0 cea mai buna modalitate; Accesul la doctori 24/7
din cadrul azilului.

Indiferent de diagnostic, pacientii cu boli neurologice devin eligibili pentru azil atunci cand
prezinta un declin treptat dar continuu in statutul clinic sau functional, conducdnd spre un
prognostic rezervat.
Conditii care determina spitalizarea:
® Respiratie compromisa sever, marcata prin incapacitatea de a curata secretiile respiratorii,
tuse persistentd, sau pneumonie prin aspiratie;
® Accentuarea scurtarii respiratiei, chiar si in starea de repaus sau in cazul suplimentarii cu

oxigen;

® Incapacitatea de a inghiti lichide sau alimente moi, recurgand la o dietd cat mai slaba
posibil;

® Pierderea a cele mai mari parti a timpului aflandu — se in aceeasi camera, pe scaun sau in
pat;

® Vorba de — abia inteligibila;
® Pierderea continua a greuttii,
® Incapacitatea de a dirija majoritatea activitatilor zilnice.
Comorbiditatile ce indica eligibilitatea spitalizarii in azil includ:
® Pneumonia;
® Sepsis;
® Infectia tractului urinar superior sau alte infectii, in ciuda terapiei cu antibiotice;
® Raspunsul anormal/absent al creierului, a raspunsului verbal, sau a raspunsului de
retragere la durere; )

Cand sa intrebi despre Hospice? In general, pacientii internati n azil au de trait, n
mediu, Incd 6 luni. Atunci cdnd nu are loc imbunatatirea starii pacientului, sau cand este luata
decizia de a intrerupe alimentarea prin sonda sau suportul la ventilatie/respiratie, se ia in
consideratie necesitatea internarii in azil.
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ingrijirea neuro — paliativa. Un miliard de oameni din intreaga lume suferd de boli

neurologice si mai mult de unu din 10 decese sunt legate de o boald neurologica. Multe maladii
neurologice nu au tratament, si multe din ele duc spre instalarea dizabilitatilor, stresului
emotional, si simptomelor cronice. Ingrijirea paliativa este importanta in orice stadiu al bolii,
inclusiv de la punerea diagnosticului, si are drept scop sa se supund necesitatilor pacientului pe
parcursul intregii evolutii a bolii. Datorita acestei ingrijiri, pacientul este scutit de stresul
emotional, fizic si spiritual.
Discutia preferintelor si doleantelor in ingrijire reprezintd un component important In aceasta
relatie longitudinala dintre pacient si ingrijitor, care este bazatd pe incredere. Exista o gama larga
de pacienti neurologici care beneficiaza de ingrijiri paliative. S — a propus ca acesti pacienti sa
fie Tmpartiti in 4 categorii: pacientii ce prezintd declin rapid in evolutia bolii, declin episodic,
prelungit, si crize acute. Necesitatile paliative ale acestor pacienti si familiilor lor variaza intre
categorii. De exemplu, pacientii cu un declin mult mai rapid dar previzibil pot manifesta
schimbari simptomatice rapide si au nevoie de vizite frecvente si ajustari In management; un
declin mult mai prelungit deseori duce la epuizarea totala a ingrijitorului. Declinul acut, brusc
poate fi urmat de o insdnatosire incertd care necesitd luarea deciziilor mult mai prudent.
Intelegerea traiectoriei maladiei ajutid la identificarea la timp a necesititilor familiilor si
faciliteaza, astfel, luarea deciziilor.

Bolile neurologice se deosebesc de cele oncologice prin pierderea intr — o perioada scurta
de timp a abilitatii de a comunica. Pacientii cu boala neuronului motor sau accident vascular
cerebral (AVC) pot prezenta deficite motorii limitand, astfel, capacitatea de conversatie. In
similaritate, pacientii cu dementa rapid progresiva pot sa nu prezinte deficiente motorii ale
vorbirii, insd pot sd nu fie in stare sa participe activ la luarea deciziilor, din cauza afectarii
cognitiei. In aceste cazuri, pacientul are nevoie de o persoani care si poati lua deciziile pentru
el.

Unele maladii neurologice se manifesta prin schimbari comportamentale. Impulsivitatea,
pierderea simtului empatiei si apatia, se observa frecvent la pacientii cu dementa fronto —
temporald. De asemenea, pacientii cu boala Huntigton pot prezenta apatie, depresie, sau
comportament obsesiv — compulsiv. Managementul acestor simptome deseori necesitd o
abordare multidisciplinara si o atentie sporita.

Bolile neurologice manifestd un impact enorm asupra personalitatii pacientului.
»Pacientii neurologici isi trdiesc boala lor ca ceva intrinsec, care diferd foarte mult de pacientii
care sufera de cancer, pentru ca ei vad ,cancerul” ca ceva localizat in exterior”. Stresul
psihoemotional si existential acumulat in urma unei boli neurologice poate fi unul profund.
Studiile efectuate pe pacientii ce sufera de boala neuronului motor au aratat scoruri ridicate ale
prezentei, In randul lor, a simtului demoralizarii, deznadejdii, ideatiei suicidale, in comparatie cu
pacientii cu cancer. Studiile realizate pe pacientii cu sclerozd multipla si boala Parkinson, au
ardtat rate crescute ale depresiei, fiind prezentd in 35% cazuri in boala Parkinson. Depresia post
— AVC apare in 1/3 cazuri de AVC. Efectele psihologice a bolilor neurologice prezinta un
impact semnificativ asupra calitatii vietii si necesita, frecvent, o interventie intensa.

Rolul familiei. Dizabilitatea este un rezultat deseori asociat cu o leziune neurologica, si
limitarea in comunicare este una dintre cele mai frecvente dizabilititi manifestate. In astfel de
cazuri, familiile se implica 1n luarea deciziilor terapeutice, pentru cd datorita legaturii apropiate
cu pacientul, ei au sansa de a intelege cel mai bine preferintele pacientului. In orice caz, aceasta
nu este o sarcind simpla, pentru cd este ceva obisnuit ca membrii familiei s nu cunoasca
preferintele si valorile pacientului, intrucat pot exista relatii nefunctionale intre pacienti si
membrii familiei.

Scenariul unei leziuni neurologice acute expune membrii familiei stresului, care, impreunad cu

nepregatirea, ezitarea (sau optimismul excesiv) si incertitudinea in ceea ce priveste viitorul, are
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impact asupra competentei lor de a lua decizii intelepte.

Sindromul locked — in. Pacientii cu sindromul locked — in prezintd afectarea trunchiului
cerebral cu crutarea relativa a cortexului. Poate fi acutd, cauzatd de ocluzia arterei bazilare sau
cronicd — scleroza laterala amiotrofica. Sindromul locked — in reprezinta o stare de paralizie
ireversibila (quadriplegia), uneori insotitd de paralizia respiratorie si a coardelor vocale (afonia)
cu pastrarea minima a constientei, pastrarea abilitatii de a comunica prin miscarile ochilor sau
prin clipire. Fara o examinare atentd, pacientii cu sindromul locked — in dar cu constienta
pastratad pot fi confundati ca avand o tulburare de constientd si prezintd riscul de a le fi ignorate
autonomia si capacitatea de a lua decizii. Acesti pacienti pot avea nevoie de ajutorul logopezilor
pentru a identifica tehnicile de imbunatatire a comunicarii, cum ar fi Intrebarile ce necesitd
raspunsul ,,DA sau NU”, de a depasi barierele In comunicare, sau utilizarea unor tehnologii
avansate ale privirii. Chiar si diagnosticat corect, acesti pacienti prezinta riscul ca necesitatile,
durerile si suferintele lor sa nu fie recunoscute din cauza incapacitétii de a — si descrie durerea.

Accidentul vascular cerebral. In dependenta de localizarea si dimensiunile AVC — ului,
pacientii pot prezenta o schimbare acutd in statutul functional, abilitdtile cognitive si de
comunicare, cu variabile grade de insanatosire. Pacientii care suferd de AVC, vor beneficia de o
serie de evaluari cu scopul de a Tmbunatati starea de sandtate, de a efectua un prognostic pentru
viitor si pentru a spori abilitatile de comunicare. Speranta reprezintd o tema importanta utilizata
de catre familiile pacientilor 1n unitatea intensiva, atunci cand este necesar de a face fatd cu un
prognostic incert. Un numar mic de pacienti, diagnosticati cu primul AVC, au completat dinainte
directive de ingrijire si au desemnat o persoana fizicd ce va lua decizii, in cazul in care ei nu vor
fi apti sd — si exprime dorintele. Neurologii ar trebui sa incurajeze pacientii cu risc de AVC sa
completeze un plan de ingrijire pentru viitor, In cazul unui eventual AVC.

Neuro — oncologie. Pacientii diagnosticati cu tumori cerebrale maligne doresc sa
cunoasca mai multad informatie despre prognosticul lor, chiar daca este dificil si nesigur, pentru
ca se poate schimba diagnosticul histologic datoritd markerilor moleculari tumorali si devin
accesibile terapii noi. Ingrijirea paliativa si suportul psihosocial sunt esentiale pentru a ajuta
pacientul diagnosticat cu tumoare malignd a SNC sa faca fata stresului psihoemotional si
epuizdrii totale, deoarece aceasta se soldeazd frecvent cu afectarea limbajului si cognitiel,
asociate cu sindroamele corticale care produc, in final, conflicte familiale semnificative.
Comunicarea eficienta dintre pacient si ingrijitor este importantd pentru luarea deciziilor si
sporirea familiaritatii In situatiile dificile ce tin de comportament si relatii in viitor.

Dementa. Deteriorarea moderatd a cognitiei si dementa sunt caracteristice pentru
persoanele varstnice. Progresia treptatd a dementei duce spre deteriorarea nivelului de cognitie,
si pacientii nu sunt capabili sd inteleagd informatia medicala si sd ia decizii importante pentru
sandtate. Diagnosticul adecvat si la timp, poate ajuta pacientii, si familiile lor sa se pregateasca
pentru consecintele disfunctiilor cognitive si pierderii autonomiei respectand valorile personale

Scleroza laterala amiotrofica si degenerare fronto — temporala. Pentru acesti pacientii
ar trebui sd se facd eforturi considerabile pentru a se obtine si documenta preferintele lor in
tratament inaintea instaldrii unei slabiciuni accentuate si afoniei. Pe parcursul unei astfel de
planificari, este important sa se anticipeze preferintele pacientului cand acesta va prezenta
dizabilitdti specifice si va avea nevoie de a opta pentru interventii de sustinere a vietii (sonda
pentru alimentatie, ventilatie mecanica). Interventiile ca traheostomie si ventilatia mecanica
prelungesc viata pacientilor cu SLA in ciuda progresiei bolii. Multi din acesti pacienti pot deveni
locked — in, si pot intalni dificultati serioase in exprimarea dorintelor.

Boala Parkinson. Boala Parkinson se caracterizeaza printr — o evolutie de lunga durata,
manifestatd printr — un declin functional treptat, reducerea eficacitatii medicamentelor,
acumularea simptomelor motorii $i non — motorii, si o incidenta crescuta a deficitului cognitiv si
dementa. Cateva studii au demonstrat beneficiul interventiei paliative la pacientii cu boala
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Parkinson. Neurologii trebuie sd se straduiasca sd anticipeze dezvoltarea stresului
psthoemotional si spiritual, instalarea declinului cognitiv, sa identifice oportunitatile interventiei
paliative si tratamentul simptomelor.

Bolile neurodegenerative nu cauzeaza suferinta doar prin limitarea functionala din cauza
afectarii mobilitatii, dar, de asemenea, prezintd simptome non — motorii semnificative: sincopa
pozitionala, dereglarile sfincteriene, schimbarile de dispozitie, insomnia si fatigabilitatea.
Simptomele non — motorii inrautatesc calitatea vietii mult mai mult ca cele motorii. Psihoza,
dementa, schimbarile de personalitate si comportament sunt firesti pentru pacientii cu boli
neurodegenerative, care afecteaza stima de sine, conducand in cele din urma la izolare.
Schimbari in rolurile familiale, pierderea progresiva a independentei, tensiunea financiara sunt
cateva exemple de stres emotional si psihosocial cauzate de aceste boli. Stresul social se
manifesta prin demoralizare, jale, vinovétie, izolare, stres existential, si anxietate fatd de moarte.
S — a demonstrat ca ingrijirea paliativa initiata din timp prelungeste durata vietii.
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Anexa 3. Managementul crizelor convulsive. Tratament medicamentos antiepileptic [32]

Tabelul A3.1. Medicamente antiepileptice utilizate la pacientii paliativi (in mod special la
pacientii oncologici): interactiuni, reactii adverse si contraindicatii

Medica Interactiuni cu Efecte adverse
arrp[?(ergfle Doza Alte Alte Farmacologice | Idiosincrazie Contraindicatii
ptice antiepil | medicame | (dependente de | (independente
Prima generatie
Phenobar Doza de || CBZ,|Contracepti Somnolentda Eruptii | Hipersensibilitate
bitalum |initiere VPA, ve orale |,depresiere cutanate |lapreparat, varsta
Capecita | 10-20mg/kg, |E S M, | anticoagula |spiratorie, (inclusiv inaintata,
binum apoi 1-3mg/ |L M T, nte orale, | vertij, dereglari ¢, sindrom |insuficienta
kg/lzi T G B, | antidepresi ognitive, Stevens- respiratorie,
(interval de | T P M, | ve triciclice | hiperactivitate, Johnson), |porfirie,
24 de ore) OXC, contractura mielosupresie | graviditate. FDA:
P H T/ Doza de| | CBZ|Contracepti Somnolentda, Eruptii |Hipersensibilitate
(Phenyto |initiere , V P A|ve orale, vertij, cutanate |[lapreparat,
inum) 10-20mg/kg, |, E S M | anticoagula hiperplazie (inclusiv |bradicardie
apoi 3-5mg/ |, L M T nte orale, gingivala, | sindrom |sinusalad, blo
kg/zi , T G B|Digoxinum | hirsutism, | Stevens- | atrio-ventricular,
(interval de |, T P M|, diuretice, | exantem, ataxie, | Johnson), | graviditate
24 de ore); |, O X C| corticoster dereglari | mielosupresie | FDA: graviditate
(CP: 10-20 |,ZNS, oizi,agenti | cognitive, (anemie | categoria de risc
pg/ml) E S L, chimiotera depresie J|aplasticd), D.
RFN, |peutici,| cardiorespiratori | hepatotoxicitat
|1PB antagonistii | e, neuropatie, | e, carentd de
H . , degenerarelacid folic,
CBZz 400-2400 | V PA | Contracepti E x ante m, | Agranulocitoz | Hipersensibilitate
Carbama ‘mg/ zi , E S M |ve orale, | diplopie, ataxie,| 4, eruptii |la preparat, bloc
zepinum | (interval de |, L M T|anticoagula |lvertij,leuc| cutanate | atrio-ventricular,
6-12o0re) , TGB nteorale, lopenie, (inclusiv |administrarea
(CP: 40-12 |, O X C/| salicilati, hiponatriemie, sindrom | inhibitorilor de
pg/ml) ,ZN 'S, medicamen | adaos poderal,| Stevens- | MAO pe parcursul
RFN, | tepebazi | aritmie Johnson), ultimelor 2s
11PB si de litiu, anemie |dptamani,
PHT Haloperido aplasticad, | graviditate. FDA: g
Il u m, hepatotoxicitat [ raviditate,
hidroclorot e , | categoria de risc D
V P A 1560 mg/zi|t P B ; Acicloviru |[Somnolent| Eruptiecut Hipersensibilitate,
(Natrium | (interval de 6| C B Z, | m ,/a , greatd, lanata(Sind hepatitd, porfirie,
valproatu |[-12 ore) |V P A, amitriptilin | tremor, romSteven|boald hepaticd, der
m) (CP: 50-100 E S M, | &, salicilati, | trombocitopenie, [s-Johnson |eglarea
pg/ml) LMT,|agenti|echimoze, adaos |), metabolismului a m
TGB, |chimiotera [ponderal,a|hepatotoxicitat |[inoacizilor
ESM |500-2000 gr(ietruo';r:igi:], Sughit, dereglari | Agranulocitoz & Miastenia gravis,
(Ethosux 'm g / z i i gastrointestinale | ,sindromS | porfiria.
imidum* | (interval de 8 Methotrexe{ si de vaz. tevens-Joh FDA: graviditate
) -12o0re) tum, nson, categoria de risc D
A ll-a generatie
LTG 750-2000mg/ | 1 CBZ; | Contracepti | Exantem, ataxie, | Sindrom | Hipersensibilitate,
zi (interval de | [VPA | ve orale diplopie, Stevens- |graviditate
8-12 ore) cefalee, Johnson, |FDA: graviditate
(CP: 2,5-15 deregl a ri de hepatotoxicitat | categoria de risc C
ug/ml) somn e, pancreatita,
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Topirama|750-2000 | 1 CBZ; | Antidiabeti | Somnolental SindromSt Hipersensibilitate,
tum m g/ z i [VPA |ceorale|,fatigabilitate,a levens-Joh  graviditate
(interval de 8 : norexie,par/nson, FDA: graviditate
ore)(CP: Digoxinum |estezii,der | hepatotoxicitat | categoria de risc C
5-20 pg/ml) ,amitriptili |eglaricogni| e, pancreatita
n a | tive,
contracepti
Gabapent | 750-2000 | 1FBM | Antacide, |Somnolent SindromS{ Hipersensibilitate,
inum mg/zi morfind a,obosealdlevens-Johalaptare,
(interval de 8 , nson, graviditate. FDA:
supraponderabili
Pregabali | 750 - 2000 Antacide, | Hiperactivitate, |[Edeme Hipersensibilitate,
num mag/ zi morfind oboseala,|periferice alaptare,
(interval de 8 supraponderabili graviditate
ore) tate FDA: graviditate
OXC 1200-420 tPHT si | Contracepti | Somnolenta Neutropenie, | Hipersensibilitate,
0 PB ve orale, |, exantem, vertij, hepatotoxicitat | b [ 0 c
m g/ z i diuretice diplopie]je , | atrioventricular,
(interval de 8 cefalee, ataxie, d i hipersensibilita | administrarea
-12o0re) spepsie,derte inhibitorilor MAO
(CP: 3-35 ng/ eglari pe parcursul
ml)
Levetirac | 1000-300 Probenecid | S o mn o | e nt| Nefrotoxicitate | Hipersensibilitate,
etamum |0 , a , vertij, | , graviditate; FDA: g
mg/zi Rifampicin | cefalee, a n o r e | hepatotoxicitat |[raviditate
(interval de Xie,
Z N S|10-20 mg/zi Rifampicin | Somnolental SindromS1{ Hipersensibilitate
(Zonisam | (interval de 8 um ,astenie,an|e v e n s {lapreparatsaulas
idum) ore)(CP: orexie,dere|Johnson ulfonamide,
10-40 pg/ml) glaricognitive graviditate; FDA:
si graviditate risc de
Vigabatri | 500-3000 | |[PTH si Dereglari Hepatotoxicita | Hipersensibilitate,
num* m g / z i RFN afective si de te, pancreatita | graviditate
(interval  de comportament, FDA: graviditate
12 ore) (CP: adaos ponderal, categoria de risc C.
T G B|750-2000mg/ | |[VPA | Cimetidinu | Vertij, durereab | SindromS{ Hipersensibilitate
(Tiagabi | zi (interval de m dominala,c|e v e n s -lapreparat, varsta
num¥*) 8 ore) (CP: efalee,ame|Johnson < 12 ani,
0,02-0,2 pg/ teala, insuficienta
FBM |1200-360 1 V PA | Barbiturice | Sommnolent|Sindromul Ste| Hipersensibilitate
(Felbama | 0 ,CBZ, da,cefalee,|vens-John|lapreparat, varsta
tum*) m g / z i PHT ameteald, ataxie, |son, < 4 ani,insu
(interval de 6- diplopie, greata, | hepatotoxicitat | f i ¢ i e n t a
8 ore) (CP: durere e, anemie | hepatica acuta,
30-60 pg/ml)
Primidon [ 750-200 0 | similare | similare cu | similare cu PHB |similarecu similare cu PHB
um* mg/zi (8 ore) | cuPHB | PHB PHB

A lll-a generatie
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Lacosam | 750-2000 Antiaritmic | Somnolenta Reac t ii de| Hipersensibilitate
idum mag/ zi edeclasall,ameteala,c| hipersensibilita | la preparat, varsta
(interval de 8 (guanidine, (efalee, t el <18 ani,
ore) Procainami | diplopie, ataxie, t| multiorganica | graviditate;
dum, PHT,|remor,nista|( eozinofilie, h | FDA: graviditate
Lidocaini |gmus,dereg|/epatitda,ne categoriaderiscC.
hydrochlori | 1ariafectiv [f r i t a ,
dum, esi limfadenopatie
E S L 400-1200mg/ | 1PHT si | Contracepti Cefalee,so Hipersensibilitate
Eslicarba | zi (intervalde [P B ;|ve orale,, mnolenta, la preparat, varsta
zepinum | 24 ore) ILTG si | anticoagula | ameteala, ataxie, <18 ani, bloc atrio-
TPM n t e , diplopie, greata, ventricular de gr.
inhibitori hiponatriemie I1-111, graviditate;
MAO, FDA: graviditate
Retigabi | 100-1200mg/ Anestezice,  Somnolent Retentiecur Hipersensibilitate
num* zi (interval de Digoxinum |d,ameteala|inara,infe  lapreparat, varsta
8 ore) , ctieurinar <18 ani,
confuzie, 4 , hematurie graviditate;
dizartrie,p FDA: graviditate
sihoza,hal categoria de risc C.
ucinatii,
exantem, vedere
R F N|400-4800 | tPHTsi Contracepti Somnolent| Reac t ii de| Hipersensibilitate
(Rufinam|{m g / z i|P B ;|veorale a,cefalee,al|hipersensibilita| lapreparat,a
idum*) | (interval de 8 | |[LTG si norexie,|t ellaptare,
ore) CBz fatigabilitate, multiorganica | graviditate;
interval QT scurt | ( eozinofilie, h | FDA: graviditate
epatita, categoria de risc C.
Perampa | 4-12  mg/zi Contracepti Somnolent Hipersensibilitate |
nelum* | (interval de 24 ve orale a , ameteala, apreparat,
de ore) vertij, ataxie, intoleran ta la
anorexie sau lactoza, alaptare,
hiperorexie, graviditate;
adaos ponderal, i FDA: graviditate
ritabilitat
€,
Brivarac | 50-200mg/zi Rifampicin | Somnolent | Nefrotoxicitate | Hipersensibilitate
etamum* | (interval de um a, vertij, , la preparat,
cefalee,

CBZ — Carbamazepinum; ESL — Eslicarbazepinum, ESM — Ethosuximidum*; FBM — Felbamatum*; LTG
— Lamotriginum; MAO — monoaminoxidazd; OXC — Oxcarbazepinum; PB — Phenobarbitalum ; PHT —
Phenytoinum; RFN — Rufinamidum®*; TCA — antidepresive triciclice; TGB — Tiagabinum*; CP —

Tabelul A3.2. Alegerea medicamentului antiepileptic in situatii specific

Patologia Medicamentul Precautii Contraindicatii
recomandat
Cardiopatii: Acid Valproicum Phenytoinum Phenytoinum
insuficienta Levetiracetamum Carbamazepinum
cardiacd si/ saul Gabapentinum Oxcarbazepinum
aritmii Topiramatum Eslicarbazepinum
Pregabalinum Lacosamidum
Tiagabinum* Retigabinum*
Zonisamidum
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Nefropatie,i
nsuficientar
enala,si/sau

Acid Valproicum
Lamotriginum
Carbamazepinum

Levetiracetamum
Topiramatum
Oxcarbazepinum

Vigabatrinum

*

Gabapentinum

hemodializa Benzodiazepine Eslicarbazepinum Pregabalinum
Phenytoinum Phenobarbitalum
Tagabinum* Zonisamidum
Lacosamidum
Retigabinum*
Boli hepatice Lacosamidum Carbamazepinum Acid
Gabapentinum Eslicarbazepinum Valproicum
Levetiracetamum Ethosuximidum* Clobazamum*
Oxcarbazepinum Phenytoinum Clonazepamum
Eslicarbazepinum Phenobarbitalum Lamotriginum
Pregabalinum Primidonum
Topiramatum Zonisamidum
Retigabinum*
HIV Lacosamidum Carbamazepinum Acid Valproicum

Gabapentinum
Levetiracetamum
Eslicarbazepinum
Topiramatum
Zonisamidum

Lamotriginum
Oxcarbazepinum
Phenytoinum
Phenobarbitalum
Primidonum

Pneumopatie

Lacosamidum
Gabapentinum
Levetiracetamum
Oxcarbazepinum
Eslicarbazepinum
Topiramatum
Zonisamidum;
Acid Valproicum
Retigabinum*

Carbamazepinum
Phenytoinum

Benzodiazepine
Phenobarbitalum
Primidonum*

Dereglari
cognitive si/sau
dizabilitati de
invatare

Lacosamidum
Gabapentinum
Levetiracetamum
Lamotriginum
Eslicarbazepinum
Retigabinum*

Pregabalinum
Zonisamidum
Acidum
Valproicum
Oxcarbazepinum

Benzodiazepine
Carbamazepinum
Phenobarbitalum
Phenytoinum
Primidonum*
Topiramatum

Dereglari Carbamazepinum Phenytoinum

psihiatrice Oxcarbazepinum Phenobarbitalum
Eslicarbazepinum Primidonum*
Lamotriginum Topiramatum
Acidum Tiagabinum™>*
Valproicum Levetiracetamum
Benzodiazepine

Stari fiziologice

63



Sarcina

Lamotriginum
Carbamazepinum

Topiramatum
Levetiracetamum;

Celelalte

Contraceptie orala

Lacosamidum
Lamotriginum
Levetiracetamum
Gabapentinum
Tiagabinum*
Benzodiazepine

Acidum Valproicum

Carbamazepinum
Phenobarbitalum
Phenytoinum
Primidonum*
Oxcarbazepinum
Topiramatum

Varstnici

Levetiracetamum
Lamotriginum
Gabapentinum
Zonisamidum

Celelalte

A. Benzodiazepinele sunt recomandate pentru tratamentul de prima linie a Statusului Epileptic

convulsiv.

B. Anticonvulsivante ce sunt recomandate pentru tratamentul de linia a doua a Statusului

Epileptic convulsiv.

C. Anticonvulsivante ce sunt recomandate pentru tratamentul de linia a treia a Statusului

Epileptic convulsiv.

D. Tratamentul Statusului Epileptic non-convulsiv.

A. Tratamentul de
prima linie

Calea de administrare

Doza initiala si
doza maxima

Altele

Diazepamum

i/v: 0,2 m3/kg in fiole cu
sol. 0,1%

Adulti: 5-20mg
(max. 2-5mg/min)
Copii: 0,25-0,5mg/
kg

Administrarea in
departamentele de
urgenta
(prespitalicesti si

Interactiunile dintre medicamentele antitumorale si antiepileptice

Medicamente antitumorale Medicamente antiepileptice Interactiuni
Inhibitori ai aromatazei (ex. aminoglutitimidi) | CBZ; PHT; PB | actiunea inhibitorilor aromatazei
Capecitabind/5SFU PHT TPHT
Carboplatind PHT |PHT
Cisplatind/doxorubicing (BZ; FHT \CBZ,PHT
PHT/VPA |VPA/{CDDP 0
Taxani {paclitaxel, docataxel) (BZ; PB: PHT |taxani |
Inhibitori ai TK (BZ; PB; PHT Linhibitorilor TK
Ftopozid CBZ; PB; PHT/VPA |VP16; [PHT/{VP16
Tamoxifen CBZ, PB; PHT | Tam; 1PHT
Alcaloizii Vinca (Vincristing) (BZ; PB: PHT | Vinea; CBZ; PHT
Metotrexat CBZ; PHT; PB; |PHT; CBZ; PB; | metotrexat; o
VPA |VPA
Nitrosureazi VPA: CBZ; OXC; PHT; PB; PMD; TPM tNitrosureaz
| Nitrosureaza

BCNU — carmustine; CBZ — carbamazepine; CCNU - lomustind; CDDP — cisplating; PB - fenobarbital; PHT - fenitoind; PMD - primidone; TK —

tirozin kinazd: Vina - alcaloizil Vinca; VPA — acid valproic; VP16 — etopozid: SFU - 5-fluoruracil

~r1uvi Iul_bpul vl

vV oau O/ v. DUL., Uyl /U 111

fiole

Lxuulg.l. s UUIIIU
(max. 0,2mg/min)
Copii: 0,2-0,5mg
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B. Tratamentul
de linia a doua

Regim de administrare

Doza initiala

Doza de intretinere

Recomandari
practice

Phenytoinum
(100-250mg in fiole)

15-20mg/kg — 20-50mg/
min

Ex. 1g in Sol. NaCl 0,9%
250 ml timp de 30 min.

1-2mg/kg/8h (12
ore dupa doza
initiald)

Ex. 100mg/8ore, i/v

Anticonvulsivant de
electiepentru
adultii tineri fara
comorbidit &t 1
(cardiovasculare)

Acidum
Valproicum (400mg
in fiole)

15-30mg/kg (4-6mg/kg/
min)

Ex. 1,29 diluate/nediluate
timp de 5-15 min.

0,5-1mg/kg/h (0,5h
dupa doza initiald)
Ex. 900mg/24h

Tratament

alternative daca
Phenytoinum  este
contraindicata  sau

insuficient a la
pacientii fard boald
hepatica.

Levetiracetamum
(500mg in fiole)

20mg/kg (250-3000mg)
in 15 minute

Sau 2-5mg/kg/min 1n sol.
NaCl 0,9% 100ml

Ex. 1gin 15 min sau
500mg in 5 min

20-30 mg/kg/24h
(12h dupa doza
initiala)

Max. 3000mg/zi
Ex. 500-1500/12h
in sol. NaCl 0,9%
100ml

Tratament
alternative la
pacientii  varstnici
sau la pacientii cu
comorbidit atih e p
aticesau
cardiovasculare sau
la lipsa raspunsului
la administrarea
Phenytoinum sau A
c i d u m
Valproicum.

Lacosamidum
(200mg in fiole)

100-400mg in 3-15min
Ex. 200mg nediluate in 5
min.

100-200mg
nediluate (12h dupa
doza initiald)

Anticonvulsivant

optional dacd nu
existd raspuns la P h
enytoinum,
Acidum Valproicum
S a u
Levetiracetamum

C. Tratament de linia

a treia

Regim de administrare

Doza initiala

Doza de intretinere

Recomandari
practice

Coma (nebarbiturice)
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Midazolamum (5, 15
sau 50mg in fiole)

0,2-0,3mg/kg in bolus
(2mg/min)

0,05 — 2mg/kg/h

Este de preferinta la
pacientii  instabili
hemodinamic

Propofolum (10 sau

1-2 mg/kg in bolus

5-10mg/kg/h (este

Sindrom de infuzie,

20 mg in fiole) (20pg/kg/min) periculos in doze contraindicate la
>80ug/kg/min) pacientii<l6 ani,
necesita IOT si VM
Coma (barbiturice)
Phenobarbitalum 5-20 mg/kg in 20-30 min | 2-4mg/kg/zi; Optiune alternativa

(200mg in fiole)

(20-50mg/min)

0,1-5mg/kg/h
(12-24h dupa doza
initiald)

barbituricelor;
eficacitate mai mare
si mai putine efecte
adverse. Necesita
IOT si VM

Thiopentalum

natricum (500 mg in
fiole)

2-7mg/kg; 100-200mg
timp de 1 min
50mg/2-5min pana este
obtinut controlul asupra
convulsiilor

1-5mg/kg/h

0,05-2mg/kg/h

D. Status Epilepticus | Tratament de electie Alte optiuni
neconvulsivant
Absente tipice Benzodiazepine (i/vsau | Acidum
transmucoase; Valproicum

adminsitrarea s/c ar
trebui luatad in
considerare la pacientii
oncologici)

Levetiracetamum

Absente atipice

Diazepamum i/v; Acidum
Valproicum/
Levetiracetamum i/v sau
intern

Lamotriginum
Topiramatum

Partial complexe

Diazepamum +
Phenytoinum;
Phenobarbitalum

Clobazamum*
Levetiracetamum
(de electie la
pacientii
oncologici)
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Status epileptic us | Phenobarbitalum
non-convulsiv subtil
(la pacientii in coma)

Midazolamum (de
electie la pacientii
oncologici)
Thiopentalum
natricum,
Propofolum

A. Rezumat al indicatiilor principale ale anticonvulsivantelor pentru profilaxie

secundara.
B. Anticonvulsivante ca tratament profilactic.

A. Indicatii pentru initierea profilaxiei
secundare a convulsiilor

Durata profilaxiei secundare
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Convulsie secundara neprovocata sau status
epilepticus

Termen lung

Prima convulsie si riscul mare de recurenta

Este considerata convulsie acuta simptomatica
in caz de:
- Leziune structurala (infectie, AVC,
traumatism craniocerebral sever)
- Sevraj de alcool
- Eclampsie

Termen scurt (administrare in faza acuta)
Profilaxie primara (1 sdptdimana)

Convulsii de etiologie nedeterminata

- Nu este convulsie tonico-clonica la
debut

- Deficit neurologic

- Pacient foarte tanar sau foarte varstnic

- Semne neurologice de focar dupa
convulsie (ex. Paralizia Todd)

- Leziune vizibila la examenele imagistice

Termen lung (inainte de externarea din
departamentul de urgentd, evalueaza
initierea administrarii in faza acutd; apeleaza

la consultatia unui specialist neurolog)

B. Anticonvulsivantele ca tratament
profilactic

Observatii

Recomandari pentru faza acuta (dupa
ordinea preferintei):

1. Levetiracetamum

2. Acid Valproicum

3. Phenytoinum

4. Carbamazepinum

Se recomanda administrarea intravenoasa in

faza acuta

Dupa faza acuta, profilaxia secundara se
efectueaza cu:

- Levetiracetamum

- Lamotriginum

- Acid Valproicum

- Oxcarbazepinum

Tratamentul este continuat pe cale orala,

dupa externarea din departamentul
urgenta.

de

68



Anexa 4. Tratamentul medicamentos al neuropatiei induse de chimioterapie [72]

Grad de
Metoda Comentarii Doza in studiu evidenta/
recomandar
e
Medicamente
IRSS
Duloxetinum Reducerea  durerii neuropatice: | 30 mg/zi timp de 1 I,B
pacientii tratati cu Cisplatinum mai | siptdmand, apoi 60 mg/
bine decat pacientii tratati cu taxani zi
Venlafaxinum Studiu randomizat mic (n Y 48), | 50 mg initial, urmatde |II,C
reducerea durerii neuropatice acute si | 37,5 mg
cronice la pacientii tratati cu | de doua ori/zi
Oxaliplatinum.
Anticonvulsivante
Gabapentinum | Procesul in CIPN a fost negativ. Doza vizata: 2700 mg/zi | Il, D
Eficacitate stabilita pentru alte forme
de durere neuropaticd; alte doze in
studii non-CIPN: 1200-3600 mg/zi
Pregabalinum Trial iIn PN din cauza cancerului. | Doza vizata: 300 mgde |II,C
Eficacitate stabilita pentru alte forme | doua ori/zi
de durere neuropatica
Lamotriginum | Nicio diferenta fata de placebo, rata Doza initiala: 25 mg/zi | I, E
mai mare de abandon la cei cu Doza vizata: 300 mg/zi
Antidepresante triciclice
Amitriptylinum | Studiu randomizat mic (n % 44), | Doza initiala: 10 sau25 |II,C
imbunatatire mica a CIPN, tendintd de | mg/zi
imbunatatire a calitatii vietii Doza vizata: 50 mg/zi
Nortriptylinum* | Studiu randomizat mic (n ¥4 51) Cis | Doza maxima tinta: 100 | Il, D
platinum, fara diferente |mg/zi
Opioide
Tramadolum Eficacitate stabilitd pentru alte forme | Tramadolum  200-400 | II, C
de durere neuropaticd, de asemenea, | mg in doud (eliberare
un inhibitor al recaptarii serotoninei | prelungitd) sau trei doze
noradrenalinei
Opioide Eficacitate stabilita pentru alte forme | Cea mai micd doza I, C
puternice de durere neuropaticd, optiune de eficienta
Altele

Glutaminum*

Dovezi modeste pentru eficacitate la copii; pana acum nu este posibila nicio

recomandare la adulti

Interventie locala topica

Crema topicd cu
mentolcu
concentra t ie
scdzuta

(n=51), imbunatatirea scorurilor
durerii (BPI) dupa 4-6 saptamani

Crema de mentol 1% de
doua ori/zi in zona
afectatd si regiunea d e r
matomala corespunz
a toare a coloanei

11, B
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Baclofenum
*l ocal,
Amitriptylinum,
gel de

Efect dupa 4 saptamani asupra CIPN
20,
mai ales pe sub scala motorie

10 mg Baclofenum*, 40
mg amitriptilind
si 20 mg Ketaminum

I, C

Ketaminum | (n=462), nua fost observat niciun 2% Ketaminum, 4% I, D

| o c a || beneficiu amitriptilind

Plastur i care ¢ 0| Cea mai stabilitd eficacitate pentru | Aplicare  asistatd a|l, CaandIll, C
ntinCapsaialte forme de durere neuropatica, un | Capsaicinum 30 min pe | for CIPN

cinum, 8%

mic studiu in CIPN (n % 16)

regiunile afectate timp
de 60 min, efect care
dureaza 90 de zile
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Anexa 5. Ingrijiri paliative in dementa si boala Parkinson[38]

Evolutia dementei si bolii Parkinson: particularititi relevante pentru ingrijirea paliativa

Evolutia bolii

Dementa

Boala Parkinson

Diagnostic,
durata si
stadializare

Simptomele pot aparea cu mult inaintea
diagnosticarii. Debuteaza, de obicei,
dupa 65 de ani, dar atunci cand debutul
este mai devreme, durata este mai

lungad, iar numarul de ani pierduti este
mai mare. Rata de supravietuire variaza
la diferiti pacienti si la diferite studii,
media si mediana fiind cuprinsa intre 3
si 12 ani de la diagnostic.

Aproape jumadtate din pacienti
decedeaza inainte de a ajunge la stadii
avansate, cand sunt dereglate sever
capacitatea de a lua decizii si
independenta, iar marea majoritate nu
ajung la stadiul cand sunt total
dependenti, sufera de incontinenta, sunt
imobilizati la pat si muti. Definitia
dementei severe si avansate cuprinde
citeriile pentru cognitie, comportament

Simptomele prodromale, cum ar fi
depresia, constipatia si dereglarile
somnului in faza REM pot aparea
cumultinaintea stabilir
i

diagnosticului. Progresarea si rata
de supravietuire este foarte variata,
durata medie a bolii, pana la deces
este cuprinsd intre 7 si 14 ani.
Pacientii sunt diversi si complecsi,
deci evolutia clinica variaza.

Se considera ca boala are 5 stadii:
prodromal, stabil, instabil, avansat
st stadiul tardiv. Totusi, nu exista un
consens cu privire la delimitarea
stadiilor tardive.
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Simptome
(fizice,
psihologice,
sociale si
spirituale) si
problemele de
ingrijire

Durerea, agitatia si dispneea sunt
simptome chinuitoare si cu prevalentd
mare, 1n timp ce durerea si dispneea se
agraveazd la sfarsitul vietii, agitatia si
alte simptome, cum ar fi apatia s-ar
putea agrava pe parcursul evolutiei
bolii, dar s-ar putea stabiliza sau chiar
ameliora. Rata prevalentei agitatiei si
dereglarilor de comportament variaza,
dar la un anumit moment apar la
majoritatea pacientilor cu dementa.
Aceste simptome reprezintd o povara
suplimentard pentru ingrijitor. in mod
particular depresia compromite calitatea
vietii. Cu referire la spiritualitate,
studiile recente aratd cd pacientii cu
dementd pot 1intelege prin evocarea
amintirilor din tinerete.

Diagnosticul se  bazeaza  pe
simptomele motorii, bradikinezie,
tremor si rigiditate. Boala Parkinson
afecteazaaspectelefizic
e , emotionale si psihosociale ale
vietii. Comparativ cu simptomele
motorii, simptomele non-motorii,
cum ar fi durerea, depresia,
oboseala, fenomenele psihotice
afecteazd mai mult calitatea vietii,
dar sunt mai rar recunoscute.
Dereglarile cognitive 1in boala
Parkinson pot fi prezente deja la
stabilirea diagnosticului si afecteaza
calitatea wvietii. Este caracteristica
dereglarea semnificativa a functiilor
executive, cum ar fi capacitatilor de
planificare s 1 rezolvare a
problemelor. Majoritatea dezvolta
dementa in cele din urma.

Povara ingrijitorului creste cand
pacientul ajunge la stadii tarzii din
Cauza agravarii dizabilitatii = si
aparitia altor simptome, cum ar fi

Functionalitat
€

Dereglarea progresiva este legatd de
declinul cognitiv si fizic. Este un declin
functional continuu, de exemplu, apare
dependenta la realizarea activitatilor
casnice, urmata de dependenta de
ingrijire personald. De asemenea, apar
schimbari de personalitate care difera in
functie de fiecare tip de dementa, de
exemplu, apatia apare mai mult in
dementa cu corpi Lewy comparativ cu

Caracterul invalidizant al bolii
Parkinson  impiedicd  realizarea
activitdtilor de z 1 cu z 1 § 1
participarea sociala. Progresia bolii
conduce la dereglarea la diferite
nivele a  functiilor  corpului,
limiteaza realizarea  activitdtilor
casnice si de ingrijire personala, iar
in stadii tarzii apare dizabilitatea si
jena sociala.

C auz a
decesului

Dementa nu este mentionata ca fiind o
cauza de deces in studiile certificatelor
de deces, in mod particular la pacientii
tineri, cu forme usoare si dementa non-
Alzheimer. Cauzele decesului la
autopsii  sunt pneumonia si bolile
cardiovasculare: mai des comparativ la
pacientii care nu suferd de dementa.

In mai mult de 53% din certificatele
de deces, boala Parkinson nu a fost
raportatd ca fiind cauza de deces.
Este o crestere semnificativd a
deceselor cauzate de pneumonie,
dementa si alte infectii.

Predictia
mortalitatii

Predictori ai mortalitatii sunt
functionalitatea, statutul nutritional,
sexul masculin, varsta si
comorbiditatile. Stadiul dementei,
totusi, nu este un predictor pentru

Predictori buni de mortalitate sunt
varsta, dementa, pneumonia,
infectiile si caderile. Alte studii
aratd cd indici predictivi sunt sexul
masculin, caracteristicile axiale si
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motorii, comorbiditatil
e si

complicatiile legate de tratament.
Un studiu recent a demonstrat ca
atat complicatiile motorii, cat si
simptomele non-motorii sunt
asociate cu mortalitate in 4 ani
pacientii cu boala Parkinson fara
dementa.

mortalitate in centrele de ngrijire a

persoanelor cu dementa, deoarece o
pneumonie fatald sau problemele
asociate consumul de mancare si
lichide  pot aparea inainte stadiilor
tardive. In mod similar, un stadiu tardiv
pe Scara de Evaluare a Functionalitatii
(FAST) nu are o valoare predictiva.
Scorurile predictive existente nu pot
identifica multi pacienti care risca sa
decedeze intr-un interval anumit de

la

Anexa 6. Ingrijiri paliative in Boala Huntington [25]

Triind cu Boala Huntington: Plan de ingrijire comprehensiv

Defineste ingrijoririle
Ce te ingrijoreaza cel mai mult?

Numeste scopurile
La ce evenimente te astepti in urmatorul an? Dar in
urmatorii 10 ani? Cdteodatd putem sa micsoram ingrijorarile prin includerea
Viem sd includem aceste scopuri in planul tau de ingrijire. | acestora in plan
Instrumente de ajutor

e Agenda Ce este important penfru mine

e Resurse comunitare: consiliere irofersionisté, inclusiv consiliere siiritualé.

Cauta cai de adaptare Creaza o retea de siguranta

Ce este cel mai dificil pentru tine acum?
Simptomele tale se inrautatesc?
Am putea fi capabili sa ajustdm medicamentele, sa

Cum ai putea obtine ajutor daca ai avea nevoie urgent?
Exista cineva care depinde de tine si care la fel are nevoie
de o retea de siguranta, daca ai avea nevoie de mai mult

ajutor?
Am putea sd-ti sugerdm diferite resurse pentru rezolvarea
problemelor.

Instrumente de ajutor
Ghidul de ingrijire pentru familiile afectate de Boala Huntington, cu deficiente de limbaj si inghitire al Asociatiei
Americane pentru Boala Huntington
Nutritia si Boala Huntington http://hdsa.org/shop/publications/
HDYO (Organizatia de Tineret pentru Boala Huntington): ofera support si educatie tinerilor (pana la 35 de ani)
care sunt afectati de Boala Huntington https://en.hdvo.org
e Resurse comunitare: Asistent social, avocatul familiei, consilier financiar, resurse umane, servicii sociale,

consultant/avocat ientru dizabilitate

Alege cine ar lua decizii in numele tau. Comunici cu persoana care va lua decizii in umele tiu

elaboram exercitii sau sa sugeram metode de adaptare.

Vorbeste despre ce este cel mai important pentru tine azi s
ice crezi ca va fi important pentru tine in viitor.

Cine ar trebui sa vorbeasca pentru tine, atunci cand nu vei
avea capacitatea sa o faci pentru tine?

Poti alege o persoand sd indeplineascd acest rol. Mulfi
pacienti cu Boala Huntington devin incapabili sd ia decizii
complexe; dacd ei hu au ales o persoand, atunci cineva este
ales prin lege.

Asigura-te ca ei iti inteleg scopurile si prioritatile.

Instrumente de ajutor
Directivele avansate pentru Boala Huntington ale Asociatiei Americane pentru Boala Huntington
® Ghidul de comunicare in familie

Plan de ingrijire comprehensiv in Boala Huntington. Acest plan de ingrijire a fost elaborate pentru a fi utilizat de de catre
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Anexa 7. Resurse necesare pentru Ingrijiri paliative [34]

Resurse umane necesare pentru serviciile de ing

paliative comunitare
Instruire minima

Responsabilitate

Voluntari comunitari/lucratori medicali

Voluntari neinstruiti

Ofera suport serviciilor de
paliativa (transport, alimente
pacienti, atragerea de fonduri)

ingrijire
pentru

Curs de instruire (aprox. 2 ore) care
cuprinde notiunile de baza ale ingrijirilor
paliative,  ingijirea la  domiciliu,
comunicare

Voluntari instruiti

Contribuie la Iingijirea pacientilor la
domiciliu prin:

e Suport emotional

e Oferirea asistentei medicale de

Curs de instruire pe ingrijiri paliative
pentru voluntary (aprox. 16 ore teoretice
plus 4 vizite la domiciliu), care cuprinde
dezvoltarea abilitatilor de comunicare,

bazi sprijin emotional, evaluarea pacientilor,
Ajutor cu mobilitatea asistenta medicala, ingrijire la domiciliu,
Raportarea unor nereguli gestionarea  simptomelor de Dbaza,
superiorilor raportarea superiorilor.

Lucratori medicali comunitari

Contribuie la Ingrijirea pacientilor la
domiciliu, oferind:

Curs de ingrijiri palliative de baza pentru
lucratorii medicali comunitari (aprox. 3-6

e Sprijin emotional ore), care cuprinde dezvoltarea

e Ajutor cu mobilitatea abilitatilor de comunicare, sprijin

e Ingrijirea medicala de baza emotional, evaluarea pacientului,

e Raportarea unor nereguli | raportarea neregulilor superiorilor
superiorilor

Lucratori medicali

Asistente medicale

Profesionisti-cheie ai echipei, ofera
ingirjire medicala specializata la domiciliu

Studii medii In ingrijiri paliative, oferite
de catre asistente medicale cu instruire
de baza in ingrijiri palliative (3 luni/400
de ore)

Doctori

Ofera suport si instruire asistentelor
medicale, face vizite la domiciliu si ofera
consultatii atat in stationar, cat si
ambulator.

Medici cu instruire in ingrijiri paliative.
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Rolurile si functiile diferite ale centrelor de ingrijire

paliativa sau hospice-urilor

Rol sau functie Avantaje Dezavantaje

Centru de ingrijire Poate fi un serviciu financiar avantajos, Nu este potrivit pentru instruire

paliativa 1a domiciliu care deserveste cei mai multi pacienti cu Este dificil pentru donator sa
cele mai putine resurse. monitorizeze serviciul si s vada cum
Are nevoie de spatiu mic — doar pentru donatia sa face o diferenta.
oficii si spatii de depozitare pentru Voluntarii nu au un centru de intalnire,
medicamente si echipament. deoarece sunt imprastiati la domiciliile
Cei mati multi pacienti prefera s3 stea diferitor pacienti.
acasa, multi nu pot s3 cilitoreasca si au Poate fi dificil pentru personal si
nevoie de ajutor medical la domiciliu, mearga 1a pacientii aflati in localitati cu

acces dificil sau noaptea.

Hospice stationar Este un mediu care poate fi controlat si Costuri enorme pentru oferirea
ajustat pentru 2 oferi ingrijire ingrijirilor specializate, posibil mai
individualizata. scumpe decat ingrijirea spitaliceasca.
Pacientilor si famiiilor lor le pot fi oferite Pacientii pot prefer sa fie ingrijiti sau sa
ingrijire si spirjin 1a un nivel care nu moara la domiciliv, si nu ar dori sa fie
poate fi atins in cadrul spitalelor, fie cd internati intr-un hospice.
este vorba de ingrijire fizica sau Din cauza distantei si costurilor, nu ar
psthosociala. fi convenabil pentru familii s3 viziteze
Instruirea este facilitata atat prin prezenta pacientul des.
pacientilor, cidt si a personalului in Daci au loc multe decese in hospice,
acelasi loc. pacientii ar putea devein nelinistiti.
Donatorii pot vedea clar impactul Hospice-ul ar putea fi etichetat drept o
donatiilor lor casa a mortii.

Voluntarii se pot aduna si crea un
sentiment de apartenenta.

Este un loc de intalnire, astfel face mai
usoara perioada de depasire

Hospice ambulator Pacientii stau la domiciliu, dar oricum Este nevoie de oferit servicii de
primesc ingrijire specializatdi la un transport, cu exceptia cazurilor cand
hospice. familia poate adduce pacientul.

Poate oferi ingrijire pacientilor pe Poate fi necesar transport specializat
parcursul zilei cand membrii familiei (ambulante echipate cu scaune cu
sunt la serviciu, sau cel putin cat timp rotile).
pacientul este incapabil sd calitoreasca. Cilatoriile sunt limitate de timp si
Un loc bun pentru angajarea voluntarilor distanta
si implicarea comunitatii. Pacientii se pot epuiza pe parcursul
transportului.
Activititile de grup pot s3a nu fie
potrivite pentru toti pacientii.

Centru educational Pacientii sunt concentrati intr-un singur Trebuie sa fie asiguratd intimitatea

loc, oferind sufficient material clinic pacientilor si familiei.

pentru invatare

Stagiarilor 1i se poate oferi cazare daca
exista locuri speciale pentru asta.
Obligatia personalului medical de a
instrui  stagiarii le va imbunatati
performantele si le va ridica standardele.

Obligatia personalului medical de a
instrui stagiarii necesitd o reducere a
volumului de munca.

Activitatile de instruire implicd costuri
suplimentare.

Centru de cercetare

Cultura academicd atrage personal de
calibru mare.

Cercetarea necesita investitii financiare
si timp. Multi clinicieni trebuie si fie
instruiti in cerecetare. Cercetarea
necesitd timp, de aceea. personalul
tebuie si fie gata si si-1 dedice pentru
asta.
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