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ir Ingrijiri Paliative

irp Ingrijiri Paliative Pediatrice

MS RM Ministerul Sanatatii al Republicii Moldova
SATI Sectia de Anestezie Terapie Intensiva




OMS Organizatia Mondiala a Sanatatii

EAPC Asociatia Europeana de Ingrijiri Paliative (European Association for Palliative Care)
TA Tensiunea arteriala

Sa02 Saturatia O2

SC Subcutanat

v Intravenos

NYHA New York Heart Association

AINS Antiinflamatoare nesteroidiene

PCN Protocol clinic national

PREFATA

Protocolul national este elaborat in conformitate cu ghidurile internationale actuale privind IPP si va servi
drept bazd pentru elaborarea protocoalelor institutionale. La recomandarea MS, pentru monitorizarea
protocoalelor institutionale pot fi folosite formulare suplimentare, care nu sunt incluse in PCN.

A. PARTEA INTRODUCTIVA

A.1. Diagnosticul:

Exemple de diagnostic clinic:

1. Sarcom Ewing al osului femural pe stinga. Metastaze in osul parietal (Cod CIM 10-C.40.2)

2. Cardiomiopatia dilatativa. Insuficienta Cardiacd Clasa Functionald III-IV NYHA (Cod CIM 10-142.0)
3. Amiotrofia spinald progresivda (Cod CIM 10-G.12)

A.2. Codul bolii (CIM10) exemple: C.40.2, 142.0, G.12

A.3. Utilizatorii:

» oficiile medicilor de familie (medicii de familie si asistentele medicilor de familie).

« centrele de sdnatate (medicii de familie si asistentele medicilor de familie).

» centrele medicilor de familie (medicii de familie si asistentele medicilor de familie).

* sectiile asistenta specializatd de ambulatoriu ale spitalelor raionale(pediatrie).

» asociatiile medicale teritoriale (medicii de familie, medicii pediatri).

» sectiile de pediatrie, chirurgie, SATI ale spitalelor raionale, municipale si republicane pentru copii
institutii care presteaza servicii de ingrijiri paliative.

Nota: Protocolul poate fi utilizat si de alti specialisti.

A.4. Scopurile protocolului:
e A imbunititi accesul la serviciile de IPP
e A facilita procesul de identificare precoce a pacientilor ce necesita IPP
e A asigura acordarea serviciilor de Tnalta calitate
e A asigura o abordare holistica si interdisciplinarad pentru fiecare pacient paliativ
e A ameliora calitatea vietii pacientilor
A.S. Data elaborarii protocolului: 2017
A.6. Data revizuirii urmatoare: 2019

A.7. Lista si informatiile de contact ale autorilor si ale persoanelor care au
participat la elaborarea protocolului:

Nume Functia

Ornelia Ciobanu Medic pediatru, specialist in ingrijiri paliative pediatrice

Natalia Lisita Medic pediatru oncolog

Andrei Bradu Medic, asistent universitar USMF , N.Testemitanu”, doctorant-cercetator
Cristina Derevenco Asistenta medicala coordonatoare FFMS ,,Angelus Moldova”

Diana Gutium-Hircliala Asistent social, master in asistenta sociala




Protocolul a fost discutat si aprobat de:

Denumirea Numele si semnatura

Comisia de specialitate a MS in Ingrijiri paliative

Departamentul de Pediatrie USMF ,N.Testemitanu”

Asociatia medicilor de familie W_

Agentia Medicamentului

Consiliul de experti al Ministerului Sanatatii

Consiliul National de Evaluare si Acreditare in Sanatate

Compania Nationald de Asigurari in Medicina

’“f:-fr;r ‘f;"f* /

A.8. Definitiile folosite in document
ingrijirea Paliativi
OMS defineste Ingrijirea paliativa ca fiind o abordare menita s amelioreze calitatea vietii pacientilor
(adulti si copii) si familiilor acestora, atunci cind 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.
Ingrijirea paliativa respecta dreptul pacientului la libera alegere si sprijind familia si faca fata
problemelor practice, inclusiv celor legate de pierdere si suferinta pe parcursul bolii persoanei apropiate
si in cazul decesului acesteia. IPP
OMS specifica urmatoarele principii generale ce vizeaza copiii cu cancer i alte maladii cronice (OMS
1998a)
o Ingrijirea Paliativa Pediatrici constituie ingrijirea complexa fizic, mentala si spirituali a
copilului, incluzind si sprijinul familiei
e [P pediatrica incepe din momentul stabilirii diagnosticului si continua indiferent daca copilul
beneficiaza sau nu de tratament curativ

e Furnizorii de asistentd medicala trebuie sa evalueze si sa atenueze suferinta fizica, psihologica si
sociald a copilului
o Ingrijirea paliativa efectiva necesitd o abordare multidisciplinard ampla, care include familia si
face uz de resursele comunitare disponibile si poate fi implementata cu succes, in pofida
resurselor limitate.
Abordarea paliativa

Abordarea paliativa se adreseaza tuturor profesionistilor ce furnizeaza servicii medicale copiilor si
familiilor lor, a caror activitate nu se concentreaza in principal pe acordarea de ingrijiri paliative, dar
care au dobindit educatie si instruire in ingrijirea paliativa (medici de familie, oncologi ,pediatri, pediatri
cu diverse subspecialititi, nurse, specialisti in IP pentru adulti etc)

iP specializati

Ingrijirea paliativa specializata este ingrijirea directa a pacientilor si familiilor/ingrijitorilor acestora,
precum si consultant pentru nivelul IPP generald. Ea este asigurata de echipe interdisciplinare de
profesionisti cu studii aprofundate in domeniul ingrijirilor paliative: medici, asistenti medicali, asistenti




ingrijire de tip “respiro”

Ingrijirea de tip ,respiro” poate oferi acestor pacienti si ingrijitorilor lor o pauza planificati sau
neplanificata . Ingrijirea de tip ,,respiro” poate fi acordati in centre de zi, in unititi cu paturi sau prin
servicii specializate de ingrijire la domiciliu.

Boli cu pronostic limitat sunt definite ca afectiuni in urma cérora decesul prematur este consecinta
obisnuitd, inevitabild; (de exemplu, distrofia musculara Duchenne).

Boli care ameninta viata sunt acele boli care prezinta o probabilitate ridicatd de deces prematur cauzat
de o boald gravd, dar unde exista de asemenea o sansd de supravietuire pe termen lung pina la virsta
adulta (de exemplu, copiii care urmeaza tratament oncologic sau care sunt internati la terapie intensiva
ca urmare a unei leziuni acute).

Interdisciplinar

Model integrativ in cadrul caruia specialisti din diferite discipline conlucreaza strins in abordarea unei
provocari comune, fiecare specialist isi pastreaza identitatea, dar, de asemenea, impartaseste unele
metodologii si aspecte comune. Acest tip de colaborarea este specific IPP.

Copii: persoane cu virsta egald sau mai mica de 18 ani.

Recomandabil: nu are un caracter obligatoriu

A.9. Informatia epidemiologica
Potrivit estimarilor la nivel global din anul 2014, copiii reprezinta 30% din populatia lumii sau circa 2,2

miliarde[ 13].

Datele epidemiologice existente in domeniul IPP prezentate de tarile europene includ mortalitatea in
urma maladiilor incurabile si prevalenta cazurilor de maladii incurabile.

Astfel 1n Italia, Marea Britanie si Irlanda mortalitatea din cauza maladiilor limitante de viata si terminale
constituie 1.0, 1.2 si respectiv 3.6 la 10000 anual, spectrul patologiilor fiind larg: boli neuromusculare,
anomalii cardiace, insuficienta renald, anomalii cromozomiale, maladii ale sistemului sanguin si maladii
oncologice. Se remarca o diferentd a ratei mortalitatii in functie de virstd. Astfel majoritatea deceselor
survenite in frageda copilarie apar in primul an de viatd, fiind cauzate de cele mai dese ori de
malformatii congenitale si anomalii cromozomiale. Decesele survenite dupa virsta de 5 ani sunt mai
mult cauzate de maladiile sistemului nervos, cardiac sau oncologice.

Rata copiilor si adultilor tineri ce necesita IP este de 10-16 la 10000 populatie intre 0-19 ani. ~30%
sufera de cancer, 70% combinatie de patologii, predominant neurodegenerative, metabolice si
genetice[12].

In Republica Moldova nu sunt disponibile date statistice privind aceasta categorie de pacienti, dar
conform Biroului National de Statistica in anul 2014 la 100 mii copii in virstd de 0-17 ani au revenit in
medie 10,9 cazuri noi de tumori maligne, iar principalele cauze de morbiditate ramin a fi afectiunile din
perioada perinatald, numarul copiilor majorindu-se de la 10,1 mii in anul 2010 pina la 12,8 mii copii in
anul 2014. Pe parcursul anului 2014 au fost recunoscuti cu dizabilitati primare 1,5 mii copii, iar in 2015-
1, 6 mii copii. Cauzele predominante ale dizabilitatii primare ramin a fi malformatiile congenitale,
deformatiile si anomaliile cromozomiale ( 24,0% in anul 2014, 23, 9% in anul 2015), tulburarile mentale
si de comportament (19,9% in anul 2014, 21,7% in anul 2015) si bolile sistemului nervos (14,6% in anul
2014, 13, 9% in anul 2015)[13, 14].



B.Partea Generala
B.1. Nivel de asistenta medicala primara (medic de familie) si de ambulatoriu (pediatru)

Descriere Motive Pasi
(masuri) (repere) (modalitati si conditii de realizare)
| 11 111

1.Diagnosticare/Identificare
precoce

Copiii cu maladii incurabile vor fi luati la evidenta cit
mai precoce, astfel cd ingrijirea paliativd va incepe
odata cu diagnosticarea bolii i va continua indiferent
daca copilul beneficiaza sau nu de tratament curativ.

Obligatoriu:

e Identificarea beneficiarilor serviciilor de IPP (caseta 1, caseta 3)

e Recunoasterea maladiilor limitante si amenintatoare de viata (caseta 2)
Recomandabil

e Consultatia altor specialisti

e Investigatii paraclinice (la necesitate)

2.Evaluarea

Evaluarea holistica initiala, cit si evaluarea de etapa,
identifica cele 4 aspecte: fizic, psihologic, social,
spiritual, care definesc calitatea vietii pacientului.
Evaluarea va fi efectuata in functie de virsta si statutul
neuro-cognitiv si va fi urmata de elaborarea, de comun
acord cu pacientul si familia, a unui plan de actiune ce
va fi revizuit periodic, in functie de evolutia bolii si
necesitati.

Obligatoriu:
e Evaluarea pacientului conform aspectelor IPP si principiilor de
evaluare (casetele 4, 5, 6)
e Acuze, Anamneza (casetele 7,8,9)
e Recunoasterea semnelor si simptomelor (caseta 8, 9)
e [Evaluarea durerii si altor simptome folosind instru mente de evaluare
validate (caseta 6, caseta 11, anexa 1)
e Examen clinic obiectiv (casetele 10, 11)
e Aprecierea statutului functional
e Consultatia in cadrul serviciului de IPP specializat
Recomandabil
e Estimarea indicatiilor pentru consultul altor specialisti
e Solicitarea eventuald de examene complementare

3. Selectarea metodei de
tratament:

In functie de maladie, nivelul de control al
simptomelor, gravitatea bolii la moment, necesitatea

Obligatoriu:
e [Evaluarea criteriilor de spitalizare (caseta 12)

stationar/ambulator investigatiilor suplimentare sau terapia curativa, se va
aprecia necesitatea interndrii copilului si institutia ce
va acorda IPP. De asemenea se va lua in consideratie
dorinta pacientului si familiei.

4.Tratament

4.1.Tratament curativ

Odata identificati copiii cu maladii limitante si
amenintatoare de viatd vor fi referiti catre specialistii
de profil , in vederea asigurdrii tratamentului curativ,

Obligatoriu:
e Consultatia specialistilor de profil




daca acesta este posibil.

4.2 Tratament paliativ

Scopul principal al tratamentului paliativ este
obtinerea celei mai bune calitdti posibile a vietii
pacientilor si a familiilor acestora, asigurarea unei
asistente complexe a bolnavului incurabil. Ingrijirea
paliativa poate completa i imbunatati tratamentul
curativ sau poate deveni principala activitate a

cu diagnosticarea bolii si continud indiferent daca

pacientul copil beneficiaza sau nu de tratament curativ.

4.2.1 Tratament
simptomatic

Pacientul si familia vor fi informati in privinta
optiunilor terapeutice, astfel va fi luata decizia de
comun acord.

Obligatoriu:
¢ Initierea tratamentului paliativ conform principiilor esentiale in
managementul simptomelor (caseta 5)
e Combaterea durerii (casetele 15,16, anexa 4)
Recomandabil
e Consultatia altor specialisti

4.2.2 Alte aspecte ale

In scopul ghidarii psihice, psihologice si spirituale a

tratamentului paliativ pacientului cu maladie amenintatoare de viata si a Obligatoriu:
familiei acestuia, precum si In vederea solutionarii e Abordarea tuturor aspectelor ale irp (casetele 4,14,15,16,17, 18, 19,
problemelor sociale, culturale, practice, medicul va 20, 21)
folosi resurse comunitare (asistent social, psiholog,
preot, voluntari, prieteni etc).
5.Supravegherea Medicul de familie asigura supravegherea activa a Obligatoriu:

tratamentului de sustinere a pacientului in conditii de
ambulator, conform indicatiilor medicale si
recomandarilor incluse de catre medicul specialist in
IPP si/sau medicul curant din stationar.

e Supravegherea copiilor cu maladii amenintatoare de viata (caseta 24)
e Conditii de externare (caseta 13)

6.Asigurarea continuitatii
serviciului de IPP

Ingrijirea paliativa este prezenti in toate mediile de
ingrijire medicala, astfel medicul de familie va asigura
mediile de Ingrijire institutionald si la domiciliu. Se va
organiza ingrijirea de tip “respiro” In mod planic sau
de urgenta.

Obligatoriu:
o Referirea pacientului citre furnizorii de servicii IPP in functie de
necesitati i disponibilitate, precum si doleanta pacientului si familiei
(modele de organizare —anexa)

B.2. Nivel de asistenta medicala spitaliceasca (spitale raionale, municipale)

Descriere
(masuri)

Motive
(repere)

Pasi
(modalitati si conditii de realizare)




I

11

I1I

1.Diagnosticare/Identificare

Ingrijirea paliativa pediatrica este destinata copiilor
cu maladii incurabile progresive sau amenintdtoare
de viata si cu speranta de viata redusd, precum si
famiilor lor. Pacientii vor fi identificati cit mai
precoce pentru a putea asigura o abordare clinica
complexa..

Obligatoriu:

e Identificarea beneficiarilor (caseta 1, caseta3)

e Recunoasterea maladiilor limitante si amenintatoare de viata (caseta 2)
Recomandabil

e Consultatia altor specialisti

e Investigatii paraclinice (de laborator si instrumentale) la necesitate

2.Evaluarea

Fiecare pacient va fi evaluat in particular si luata
decizia in mod individual, in scopul de a obtine cele
mai bune rezultate clinice. Evaluarea va fi efectuata
conform virstei copilului si statutului neuro-cognitiv.
Vor fi, de asemenea, apreciate asteptarile pacientului

Obligatoriu:
e Evaluarea pacientului conform principiilor de evaluare (casetele 4,5, 6)
Acuze si anamneza (caseta 7, 8, 9)
Examen clinic obiectiv (casetal0, 11)
Recunoasterea semnelor si simptomelor (casetele 7, 8)
Evaluarea durerii si altor simptome folosind instrumente de evaluare
validate (caseta 6, anexa 1)
e Aprecierea statutului functional
e Consultatia in cadrul serviciului de IPP specializat
Recomandabil:
e Consultul altor specialisti
e Examene complementare la necesitate

3. Tratament

3.1Tratament curativ

Metodele de tratament curativ vor fi discutate cu
pacientul si apartindtorii, iar internarea va fi planica
sau de urgentd, concordata cu institutia care refera.

3.2Tratament paliativ

Tratamentul paliativ in stationar poate avea drept
scop furnizarea serviciului tip respiro apartindtorilor,
managementul simptomelor greu de controlat sau
necontrolate n conditii de domiciliu, supraveghere
permanenta, tratament imposibil in conditii de
ambulator din diverse motive etc. si se va asigura in
contextul respectarii valorilor culturale, religioase
etc ale pacientului si familiei.

Obligatoriu:
¢ Initierea tratamentului paliativ conform principiilor esentiale in
managementul simptomelor (caseta 14, 15)
Abordarea aspectelor IPP (caseta 4,caseta 5 )
Controlul durerii (casetele 14, 15, 16, anexa 4)
Managementul altor simptome
Evaluarea criteriilor de spitalizare (caseta 12)
e Consultatia in cadrul serviciului de IPP specializat
Recomandabil:

e Consultatia altor specialisti de profil

4.Supraveghere

Se va asigura supravegherea activa, permanenta a
pacientilor pe parcursul afldrii in stationar, cu scop de

Obligatoriu:
e Recomanddri in vederea supravegherii copiilor cu maladii




prevenire si inlaturare a suferintei.

amenintatoare de viata (caseta 24)

S. Asigurarea continuitatii
serviciului de IPP

Va fi asiguratd interactiunea dintre cadrele medicale
din diferite servicii implicate 1n Ingrijire, va fi
concordata internarea si externarea pacientului,
precum si transferul catre alta institutie.

Obligatoriu:

Referirea pacientului catre furnizorii de servicii IPP 1n functie de
necesitati i disponibilitate, precum si doleanta pacientului si familiei
Criterii de externare(caseta 13)

B.3. Nivel de asistenta medicala specializata de IPP

Descriere Motive Pasi
(masuri) (repere) (modalitati si conditii de realizare)
| 11 111

1.Diagnosticare/Identificare

Copiii referiti sau cei adresati direct vor fi Inregistrati si
luati la evidenta cu stabilirea coordonatorului de caz si
recomandarea nivelului de IPP potrivit.

Pacientul va ramine in ingrijirea serviciilor uzuale (medic
de familie etc) sau va fi orientat citre serviciile de IPP
specializate in functie de severitatea simptomelor, suferinta
emotionald sau lipsa suportului/retelei sociale.

Obligatoriu:
e Identificarea beneficiarilor serviciilor de IPP (caseta 1,caseta 3)
e Recunoasterea maladiilor limitante si amenintatoare de viata
(caseta 2)
Recomandabil:
e Consultatia altor specialisti
e Investigatii paraclinice la necesitate

2.Evaluare

Evaluarea initiald/ reevaluarea si documentarea in cadrul
serviciului de IPP este una interdisciplinara, efectuata in
timp optim, 1n functie de virsta si nivelul neuro-cognitiv.
Reevaluarea va fi efectuata la intervale de timp regulate
prestabilite sau la necesitate.

Evaluarea va fi documentata in fisa pacientului si urmata de
elaborarea planului interdisciplinar de actiuni.

Elementul esential este comunicarea si includerea
pacientului si a familiei in procesul de evaluare si luarea
deciziilor

Obligatoriu:
e Evaluarea pacientului conform principiilor de evaluare (caseta 5)

e Anamneza (caseta 9)
e Recunoasterea semnelor si simptomelor (casete 7, 8)
e [Evaluarea durerii si altor simptome (casetele 6, 10, 11, anexa 1)
e Examen clinic obiectiv (caseta 10, 11)
e Aprecierea statutului functional
e Aprecierea dezvoltarii copilului si asigurarea necesitatilor pentru
crestere si dezvoltare (caseta 20)
Recomandabil:

e Consultatia altor specialisti
e Solicitarea eventuald de examene complementare
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3.Tratament paliativ

Furnizarea de servicii specializate de Ingrijiri paliative
presupune activitatea unei echipe interdisciplinare
multiprofesionale. Copiii au nevoie de servicii specializate
furnizate de personal specializat in pediatrie.

e Asigurarea abordarii interdisciplinare complexe a tuturor
aspetelor de IP (casetele 4,14,15,16,17, 18, 19, 20, 21, 22)

e Controlul durerii si altor simptome (caseta 14, 15, 16, anexa 4)

e Asigurarea ingrijirii in faza terminala (caseta 21)

e Sprijinirea familiei in perioada de doliu(caseta 22)

4.Supravegherea

Reevaluarea va fi efectuata la intervale regulate de timp sau
la necesitate. Pacientul va fi supravegheat activ si se va
interveni in functie de necesitati si evolutia bolii.

Suportul pacientului si familiei va fi asigurat pe toata
perioada bolii, perioada terminald, si va continua cu
sprijinul familiei in perioada doliului.

Obligatoriu:

e Supravegherea copiilor cu maladii amenintatoare de viata (caseta
24)

S.Asigurarea continuitatii
serviciilor IPP.Coordonare

Serviciile de IPP vor asigura continuitatea ingrijirilor intre
diferite nivele si pe parcursul intregii perioade de boala,
starea terminald si perioada de doliu.

suferintei inutile a pacientilor afectati de o boala incurabila;
Echipa de ingrijiri paliative colaboreaza cu ingrijitorii
profesionali si informati pentru a asigura coordonarea,

de ingrijire institutionald si la domiciliu. Prevenirea
crizelor si a transferurilor inutile este un rezultat important

mai bine prin intermediul coordonatorului de caz.

6.Educatie si Instruire

Rolul echipelor interdisciplinare de ingrijiri paliative de la
acest nivel este de a oferi suport pentru: dezvoltarea de noi
servicii si cresterea gradului de acoperire cu necesarul de
servicii in republica, educarea si formarea resurselor umane
necesare serviciilor de paliatie, cercetarea in vederea
dezvoltarii si promovarii domeniului Ingrijirilor paliative.
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C. ALGORITMUL DE CONDUITA  Cl1.Algoritmul si etapele deservirii
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C.2. DESCRIEREA -CILOR SI A PROCEDURILOR




C.2.1.Criterii de eligibilitate ale pacientilor pentru irp

Caseta 1. Beneficiarii serviciilor de IPP
e Copii cu maladii cronice progresive (ex. boli neurodegenerative, insuficiente de organ, maladii
cardiace, pulmonare avansate etc. ) si familiile acestora
e Copii cu boli acute severe care ameninta viata, unde reversibilitatea si vindecarea este posibila,
insa tratamentul si manifestarile afecteaza calitatea vietii, si familiile acestora
e Copii cu conditii amenintatoare de viatd si speranta redusa de viatd in urma accidentelor si altor
traume, si familiile acestora
e Copii cu handicap in dezvoltarea fizica si intelectuald care prezinta complicatii grave sau
amenintatoare de viatd, si familiile acestora
e Copii cu malformatii congenitale sau dizabilitati multiple dependenti de alte persoane in activitatile
lor cotidiene, si familiile acestora
Copii aflati in faza terminali a maladiei, vindecarea cirora e putin probabila si pentru care IP intensi este
unica optiune, si familiile acestora

Caseta 2. Categorii de boli cu prognostic limitat si boli care ameninta viata (4ssociation for
Children witj Life-threatening or Terminal Conditions and their families) / RCPCh, UK 2003)

Ingrijirea paliativd destinata copiilor si adolescentilor poate fi rezumata in patru categorii ale maladiilor:
Grup 1: Afectiuni incurabile pentru care tratamentul curativ ar putea fi fezabil, dar poate esua

e cancer
e infectii
e insuficienta cardiacd, hepatica, renala
e traume

Grup 2: Afectiuni unde moartea prematura este inevitabild, dar perioade indelungate de tratament
intensive pot imbunatati prognosticul de viata si calitatea vietii

e distrofia musculara
fibroza chistica
prematuritate extrema
anomalii cardio-vasculare
HIV/SIDA
maladii gastrointestinale severe sau malformatii-gastroschizis
epidermoliza buloasa
insuficienta renala in cazul in care transplantul sau dializa nu sunt disponibile sau indicate
Grup 3: Afectiuni progresive fara optiuni de tratament curativ, tratamentul paliativ fiind unica optiune .
Evolutia este indelungata.

e anomalii cromozomiale
boala Batten
maladii metabolice progresive
osteogeneza imperfecte grad sever
maladii metabolice progresive
Grup 4: Afectiuni ireversibile dar non-progresive care duc la complicatii si probabilite de deces prematur
(paralizia cerebrald severd, handicapuri multiple in cazul afectarii cerebrale sau a maduvei spinale,
afectare hipoxicd, anoxica a creierului, sechele neurologice severe ale infectiilor diverse malformatii
congenitale, maladii genetice, prematuritate)
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Caseta 3. Alte criteria de eligibilitate ale pacientilor cu nevoi de ingrijire paliativa
Nu doar diagnosticul constituie un criteriu de eligibilitate a beneficiarilor in cadrul serviciului de IPP
Alte criterii de eligibilitate a copiilor care necesita [P pediatrice sunt:

e Evolutia bolii

e Situatia clinicd curenta

e Optiunile terapeutice

e Resursele sistemului de sdnatate local
Disponibilitatea IPP

C.2.2 Conduita pacientului

Caseta 4. Aspecte ale IPP

IP acordati copilului si familiei se focuseaza pe promovarea urmitoarelor aspecte:
Aspectul fizic

Aspectul psihologic

Aspectul social

Aspectul spiritual/religios

Dezvoltarea copilului (fizica, cognitivd, neuro-psihica)

Ingrijirea terminala

Ingrijirea in perioada de doliu

Desfasurarea IPP va avea loc intr-o ambianta siguri si respectuoasi fatd de valorile si preferintele
pacientului si familiei..

Caseta 5. Principii de evaluare
Evaluarea initiald va fi efectuata tinind cont de virsta si nivelul de dezvoltare neuro-cognitiva a copilului si
va include:
e Anamneza
Statutul medical curent al pacientului: simptome fizice si psihologice, examen obiectiv desfasurat
Diagnosticul complet, teste de laborator, alte investigatii
Interventii curative, raspuns la tratamentul anterior, raspuns la tratamentul curent
Examinarea actelor medicale
Statutul functional
¢ Dificultati sociale, spirituale, psihoemotionale, culturale
e Asteptarile si preferintele pacientului si familiei
Evaluarea se va finisa cu elaborarea unui plan de Ingrijire.

Caseta 6. Definirea criteriilor si selectarea unui instrument de masurare a durerii
Durerea este unul dintre simptomele cele mai frecvent raportate la sfirsitul vietii si este de multe ori o teama
semnificativa pentru pacientii cu boli limitante de viata.
Intr-un cadru clinic, selectarea scalelor de durere si a instrumentelor de misurare a durerii ar trebui si fie
ghidate de urmatoarele criterii:
e corespunzator categoriei de virsta, nivelului de dezvoltare si contextului socio-cultural, si acopera
toate dimensiunile dureriii persistente la copii;
e usor de inteles si de explicat unui copil, parinti / Ingrijitori si furnizori de servicii de sanatate;
e proces de notare facil, scurt si rapid;
o datele obtinute sunt Inregistrare si usor de interpretat;
e usor accesibile si necostisitoare;
e au nevoie de materiale sau echipament minim cum ar fi hirtie, creion, culori, etc .;
e in cazul unui instrument reutilizabil- usor de dezinfectat;
e usor de transportat;
® bazate pe dovezi (valabilitate, fiabilitate, receptivitate la schimbare, interpretabilitate si fezabilitate
stabilite prin cercetare); testat in mai multe limbi si culturi si utilizate pe scara larga.

C.2.2.1 Acuze
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Caseta7. Simptome fizice si psihologice intilnite frecvent in irp
Asigurarea confortului fizic reprezintd o caracteristica de baza a [PP.
Vor fi evaluate urmitoarele semne si simptome, intilnite frecvent in IPP:
e Durerea
e Sistem cardio-respirator: tuse, dispnee, sughit, detresa/ insuficienta respiratorie, hipersecretii, edeme
Sistem gastro-intestinal: greata, voma, constipatia, ocluzia intestinala, diareea, halena
Fatigabilitatea
Hematologic: hemoragia, anemia
Dermatologic: prurit, escare, infectii ale pielii
Nutritional: anorexia, casexia
Febra/ infectia
Mobilitatea: slabiciuni, contracturi
Neurologic:convulsii, nivelul constiintei, incontinenta, mobilitate, spasme musculare, dereglari de
deglutitie, ale vorbirii
e Psihologice: depresia, insomnia, anxietatea, agitatia, confuzia
Va fi asigurat managementul si altor semne si simptome prezentate de pacient si/ sau familie

Caseta 8. Identificarea semnelor si simptomelor in faza terminala a vietii
Pregitirea de deces este o parte integrala a IPP.
Simptomele fizice si psihologice asociate cu faza finala a vietii si decesul vor fi anticipate, discutate cu
familia si abordate efectiv.
Echipa interdisciplinara va recunoaste, evalua si va gestiona semnele si simptomele pacientului in faza
terminald a vietii, corespunzator necesitatilor fizice, psihosociale, spirituale si culturale ale pacientului si
familiei.
Cele mai frecvente semne si simptome in perioada terminald a vietii la copii sunt, mai mult sau mai putin,
asemanatoare cu cele ale adultilor si sunt urméatoarele:

e Respiratie zgomotoasd, acumularea secretiilor in faringe, respiratie frecventd, superficiald si iregulata,
alternata cu apnee periodica (respiratie Cheyne-Stokes)
Schimbari oculare (privire fixa, midriaza, ochi infundati, exoftalm)
Fatigabilitate constantd, agitatie, neliniste, confuzie, semiconstientd sau inconstientd, halucinatii
Aritmie
Afectarea circulatiei sanguine periferice (extremitatile: picioarele, miinile, fata pot deveni reci, pale
sau cianotice ), hiperhidroza, fluctuatii ale temperaturii corporale

e Incontinenta urinard sau fecald

C.2.2.2Anamneza

Caseta 9. Recomandari in culegerea anamnezei
Culegerea informatiei privind pacientul se va efectua in contextul relatiei medic-copil-familie.Vor fi luate in
vedere:

e Istoricul maladiei actuale: debutul bolii, simptomatologia, alura evolutiva

e Interventii curative, teste de laborator, alte investigatii

e Raspuns la tratament anterior, raspuns la tratament curent

e Efecte adverse ale tratamentelor

e Esecul terapeutic

e Comorbiditati
Istoricul vietii: antecedente heredocolaterale si personale patologice, medicale si chirurgicale, fiziologice,
reactii alergice

C.2.2.3 Examen clinic obiectiv
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Caseta 10. Examenul clinic obiectiv
v' Starea generala cu detalizarea:
e Atitudinii pacientului
e Constiintei, dispozitiei
e Somnului;
e Apetitului
Date antropometrice cu aprecierea dezvoltarii fizice (cresterea staturo-ponderald)
Dezvoltarea psihomotorie si aprecierea comportamentului
Examenul clinic sistemic desfasurat
Examene specifice in functie de maladie
Masuratori :
Orice examen clinic al unui copil trebuie sd cuprinda datele/masuratorile urmatoare (in cifre):
e Talia
Greutatea
Perimetrul cranian (inainte de virsta de trei ani)
Temperatura
Pulsul

® Presiunea arteriala
Frecventa respiratorie (in caz de detresa respiratorie)

AN

Caseta 11. Modificari comportamentale si fizice in evaluarea durerii
Indicatori comportamentali:
e Miscarile corpului/pozitia corpului si a membrelor
e Tulburari de ventilatie
e Expresii faciale
e Plinsul
e Reactia la examinare si nursing
Indicatori biologici:
e Frecventa cardiaca
e TA
e Frecventa respiratorie
e Sa02
e Transpiratii
e Hipertensiune intracraniand
Comportamentul la copiii cu durere cronica poate include:
posturd anormala
teama de a fi mutat
lipsa de expresie faciala
lipsa de interes in mediul inconjurator
liniste nejustificata
iritabilitate crescuta
stare de spirit scazut (indispozitie)
perturbarea somnului
furie
modificari ale apetitului
rezultate scolare slabe
copiii subalimentati si cei cu deficite neurologice severe nu isi pot exprima durerea prin expresii faciale
si plins, ci prin scincet slab sau gemete, iar raspunsul fizic poate fi limitat din cauza subdezvoltarii si
apatiei
Ingrijitorii sunt de multe ori principala sursa de informare, in special pentru copiii in virsta preverbala.
Caracteristicile durerii se pot schimba 1n timp si este foarte importanta
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C.2.2.4 Criterii de spitalizare si externare

Caseta 12.Criteriile de spitalizare
Documentarea criteriilor de selectie pentru spitalizare pentru fiecare caz in parte, oncologic sau non-
oncologic, se va face pe baza dosarului medical al pacientului si a examinarii acestuia.

Evolutie progresiva cu Inrdutatirea simptomelor si/sau a valorilor analizelor si/sau scaderea
statusului functional

Stadiul sever sau final la diagnosticul initial

Sindrom hipoanabolic si handicap nutritional critic in timpul unei boli progresive cu/sau disfagie
ireversibila

Prezenta comorbiditatilor severe

Sindrom dureros acut/cronic ireductibil

Supraveghere medicald continud, inclusiv pentru situatii de urgenta

Ingrijire tip * respiro”

Urgente medico-chirurgicale

Evolutia negativa, severitatea semnelor si simptomelor prezente la pacient

Nevoia analizelor si investigatiilor diagnostice suplimentare

Instalarea gastrostomelor, colostomelor, traheostomelor etc.

Tratament imposibil in conditii de ambulator din diverse motive

Proceduri speciale in terapia durerii

Masuri de reabilitare

Caseta 13.Conditii de externare
Externarea pacientilor se face In urmatoarele conditii si cu respectarea urmatoarelor proceduri:

In situatia in care starea de sinitate a pacientului necesita transferul citre o unitate sanitara
specializata;

In situatia in care externarea este solicitati de catre medicul curant sau apartinitor;

In situatia in care pacientul se afla in faza terminali si doreste transferul sau la domiciliu sau intr-o
alta clinica;

Numai insotit de biletul de externare, scrisoarea medicala catre medicul de familie si recomandarile
medicilor de specialitate privind medicatia si tratamentul post-spitalizare;;

In toate cazurile este prioritara dorinta pacientului si a familiei.
Locul preferat de ingrijire este la domiciliu.

C.2.2.5 Tratament

Caseta 14. Principii esentiale in managementul simptomelor

Aspectul fizic constd din evaluarea si tratamentul simptomelor fizice utilizind metode si instrumente
adecvate si validate. Managementul simptomelor include tratamentul farmacologic, interventional,
comportamental si complementar.

Principii esentiale in managementul simptomelor:

Orice copil trebuie sd aiba acces la tratamentul profesionist al simptomelor 24h, 365 zile/an
Managementul simptomelor va fi realizat prin mijloace acceptate de pacient si familie

Tratarea cauzei principale poate asigura, In unele cazuri, si controlul simptomelor

Terapia fizicd, comportamentald, cognitivd, psihoemotionald, spirituala, de suport va fi combinata cu
tratamentul farmacologic adecvat al simptomelor

Tratamentul simptomelor persistente va fi efectuat prin intermediul terapiei medicamentoase la
intervale regulate

Simptomele severe si necontrolate vor fi considerate urgente medicale care necesitd interventii active
adecvate

Ciile de administrare a medicamentelor dureroase si invazive vor fi evitate pe cit e posibil

Efectele adverse ale medicamentelor vor fi anticipate si tratate activ
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Caseta 15. Principiile tratamentului farmacologic al durerii persistente la copii
Durerea este unul dintre simptomele cele mai frecvent intilnite in IPP.

Managementul eficient al durerii implica evaludri frecvente, cunoasterea posologiei preparatelor antalgice si
medicamentelor adjuvante, precum si de comunicare cu pacientul si familia.

Utilizarea corectd a medicamentelor analgezice va ameliora durerea la majoritatea copiilor cu durere
persistenta si se bazeaza pe urmatoarele concepte-cheie:

tratarea durerii conform strategiei in trei trepte

e dozare la intervale regulate

e utilizarea caii de administrare adecvate, acceptabila de pacient

e adaptarea tratamentului la fiecare copil in parte

Ultimele trei principii au fost introduse de OMS 1n 1986, ca fiind: "la ceas", "prin gura" si "individual”,
adaptarea tratamentului la fiecare copil in parte

Caseta 16. Controlul durerii- strategie in trei etape

Se recomanda sa utilizati tratamentul analgezic in trei etape in functie severitatea durerii la copil:
Etapa 1 -: durere usoard -AINS (acetaminofen, ibuprofen)

Antiinflamatoare nesteroidiene 1n controlul durerii usoare la copii:

Medicament Nou-nascuti Copii pina la 3 | Copii 3-12 luni, copii 1- | Doza maxima in 24h
(forma per orald) (0-29 zile) luni de viatd 12 ani
Paracetamol 5-10 mg/kg 10 mg/kg 10-15mg/kg fiecare 4-6 h | 4 doze/zi
fiecare 6-8 h | fiecare 4—6 h
Ibuprofen 5-10 mg/kg fiecare 6-8 h | 40 mg/kg/zi

NB! Copiii care sunt subnutriti, mai susceptibili la toxicitatea medicamentelor in regimuri de dozaj standard
Etapa 2 — durere moderata

Daca severitate durerii este evaluata ca fiind moderata se va recomanda tramadol, codeina

Etapa 3 — durerea severa - Opioide (morfind, fentanil)

Daca severitatea durerii este evaluata ca fiind severa,este necesara administrarea unui opioid puternic.
Morfina este medicamentul de electie (standardul de aur) pentru a doua etapa, cu toate ca alte opioide
puternice trebuie luate in consideratie si puse la dispozitia pacientului pentru a asigura o alternativa la
morfind in caz de efecte secundare intolerabile. Vor fi luate in consideratie preparatele ca: fentanil,
hidromorfona, metadona si oxicodon ca alternativa morfinei.

In cazul durerii neuropate vor fi incluse in tratament medicamentele adjuvante.
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Scara de analgezie OMS

Opioide de treapta Il
VAS 7-10

Opioide de treapta Il
VAS 4 -6 +/- Co-analgezice

Analgezice neopioide
VAS <4 +/- Co-analgezice

+/- Co-analgezice

WHO Cancer Pain Relief 1980

C.2.2.6. Serviciile de suport psihologic, spiritual/religios/cultural, social

Caseta 17. Aspectul psihoemotional

In plus fata de simptome fizice, ingrijirea paliativa are ca scop de a evalua si trata preocupdrile psihosociale
si spirituale. Pentru pacientii copii ce beneficiaza de Ingrijiri paliative, nevoile psihologice, emotionale si
spirituale depind de stadiul de dezvoltare neuro-cognitiv si a relatiilor sale extinse in familie si comunitate.
Parintii si familiile pacientilor cu boli amenintatoare de viata se confruntd cu multe provocari, cum ar fi:
izolarea sociala,

temerile cu privire la un viitor necunoscut,

luarea deciziilor dificile,

minia legata de ntirzierea diagnosticului,

esecul terapeutic,

desfigurari

teama de durere si/sau moarte

senzatia de neajutorare

abordarea preocupdrilor practice ale vietii cotidiene

Pentru a raspunde nevoilor psihosociale a pacientului, trebuie sa se ia in considerare nivelul de dezvoltare al
copilului:

e Sugarii si copiii cu capacitatea verbala limitata si fara vreun concept despre moarte depind de senzatii si
relatia fizica din ambianta lor. O mare parte din sprijin va fi asigurat prin mingfiere si alint.

e Copiii prescolari pot crede cd moartea este o stare reversibild. Acesti copii nu sunt capabili de a
conceptualiza propria lor moarte. Copiii in aceastd etapa pot beneficia, In prezenta périntilor, de explicatii
clare, lipsite de ambiguitate cu privire la ceea ce se Intampla cu ei.

e Copiii de virsta scolard mica prezintd concepte asemanatoare virstei adulte in privinta mortii si Incep sa
inteleagd propria lor mortalitate. In aceasta etapd, interventiile importante ar putea include sprijinirea
eforturilor unui copil de a intelege situatia, a permite copilului de a participa la deciziile medicale atunci
cand este cazul.

e Adolescentii pot avea concepte sofisticate despre moarte, dind conotatii abstracte. Pentru pacientii
adolescenti e important a refortifica aprecierea de sine, respectarea vietii private si a permite participarea la
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deciziile medicale.

Sprijinul psiho-social pentru copii se extinde dincolo de abordarea conceptelor de moarte si decizii
medicale. Prin concentrarea atentiei asupra unor obiective personale se poate maximiza calitatea timpului
petrecut cu familia si prietenii.

Suport psihosocial pentru parintii si familia, de asemenea, pot lua diverse forme, in functie de resursele unei
familii, conectare la familia extinsa sau comunitatea, si contextul cultural. Programele de ingrijire paliativa
pediatrica oferd o gama largd de servicii, inclusiv consiliere sau referiri la o consiliere de caz, asistenta in
preocupdrile practice ale vietii cotidiene si suport in perioada de doliu.

Caseta 18. Serviciile de suport spiritual/religios/cultural

Serviciile de suport spiritual/religios sunt esentiale in Ingrijirea pacientilor si familiilor pentru a face fata
efectelor bolii incurabile grave, decesului si doliului.

Impactul religiei si spiritualitatii este semnificativ si vine sa sustind emotional pacientul si familia acestuia,
fara insd o retetd unica pentru a raspunde nevoilor spirituale. Nevoile spirituale ale unui pacient sunt
definite in functie de stadiul de dezvoltare si de mediu.

Serviciile de ingrijire spirituald / religioasa sunt asigurate de preot/cleric sau de o persoana cu experienta si
calificare similara si pot cuprinde: consiliere, rugaciune, servicii spirituale religioase specifice, ascultare si
prezenta activa, meditatie, participare la servicii de inmormintare si funerare.

Copiii si familiile acestora fac parte din divesrse medii culturale si lingvistice si necesitd abordare apropiata
culturii lor. Se va recurge la colaborarea cu profesionisti din comunitatea culturald respectiva. Specialistii ce
ofera IPP vor promova parteneriatul cu partile interesate din diverse comunititi culturale si lingvistice,
asigurindu-se ca va fi prestat serviciul la timpul si locul potrivit.

Pe parcursul evaludrii echipa interdisciplinard stabileste identitatea culturald, preocuparile si necesitatile
culturale, avind in vedere ca acestea pot varia in diverse comunitati.

Tot personalul va exprima, in mod constant, respect fata de perceptiile culturale, preferintele, practicile in
vederea maladiei, dizabilitatii, tratamentului, deciziilor pacientului si familiei. Personalul va comunica intr-
un limbaj clar pentru pacient, in caz de necesitate, vor fi adaptate politicile si procedurile, pentru a fi cit mai
accesibil populatiei multiculturale.

Caseta 19. Aspect social al IPP
Fiecare pacient si familie au o structurd sociala unica, individuald. Evaluarea aspectelor sociale este
responsabilitatea echipei interdisciplinare care include specialisti In domeniul social al ingrijirilor.
Asistenta sociald are un rol important in evaluarea psihosociald a pacientului, consilierea pacientului si a
familiei i acordarea sprijinului spiritual: intocmeste ancheta sociald, faciliteaza accesul la resurse de sprijin,
viziteazd si consiliaza familia indoliatd, identifica si acorda suportul in vederea solutionarii dificultatilor de
ordin social, solicita preotul sau pastorul la cererea pacientului.
Elementele de evaluare sociala includ:
e Structura familiei, functia: rolul in familie si schimbarea rolurilor in familie, comunicare, modele de
luare a deciziilor, pierderea statutului social, frica de dependenta
e Puncte forte si vulnerabile in cadrul familiei: retea de suport social si cultural, efectele maladiei asupra
vietii private, riscul de abuz, abandon sau neglijare, izolare, ocuparea fortei de munca sau roluri
profesionale in cadrul familiei, pierderea venitului, activitati recreative
e Amplasarea geografica, regimul si mediul de viata, educatie
e Necesitatile de ingrijire, capacitatea si disponibilitatea membrilor familiei precum si perceptiile
pacientului si familiei In aceasta privinta
e Necesitati si posibilitdti in vederea modificarii spatiului, adaptarea mediului, transport etc.
Planul de asistentd sociald va reflecta cultura pacientului si familiei, valorile, preferintele, scopurile, ce se
pot schimba pe parcursul IPP. Echipa interdisciplinara va interveni pentru a asigura bunistarea sociala si
capacitatea pacientilor si familiilor de a face fata dificultatilor.

Caseta 20. Dezvoltarea copilului

Copiii si adolescentii sunt in proces de dezvoltare fizici, emotionald, cognitiva si spirituala. In functie de
nivelul dezvoltarii copilului prezinta diferite aptitudini , probleme, dar si necesitéti fizice, emotionale,
precum si intelegerea bolii, mortii.
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e Vor fi evaluate si acoperite necesitatile in dezvoltarea fizica(conform tabelelor cu percentile) si
neuropsihicd, motorie a pacientilor si introduse in planul de ingrijire
e Apartinatorii vor adapta mediul de ingrijire in sprijinul dezvoltarii copiilor cit mai aproape de
normele de dezvoltare
e Parintii vor fi instruiti pentru a imbunatati abilitatile necesare a copilului cu maladie amenintatoare
de viata
e Scolarizarea va fi asiguratd si adaptata pentru a satisface nevoile copilului
e Ingrijitorii vor identifica diverse metode de comunicare verbale, non-verbale adecvate nivelului de
dezvoltare si stilului de comunicare al copilului
Fratilor li se va oferi suport prin consultatii individuale, intilniri in grup sau vor fi referiti catre psihologii
sau psihiatri conform programelor de sanatate mentala

C.2.2.7. ingrijiri in perioada terminala si doliu

Caseta 21. IPP terminali
Pregitirea de deces este o parte integrald a IPP.
Echipa interdisciplinard va identifica, si va asigura controlul simptomelor de la sfirsitul vietii, satisfacind
necesitatile fizice, psihologice, spirituale, sociale si culturale.
Simptomele fizice si psihologice asociate cu faza finala a vietii vor fi anticipat discutate cu familia si
abordate efectiv. Se va elabora si implementa un plan de IPP ce va include prevenirea si tratamentul imediat
al simptomelor prezente, preferintele pacientului si familiei In ce priveste locul ingrijirilor, precum si
respectarea dorintei ce tine de alte proceduri si tratamente.
Este esential ca echipa interdisciplinari sa acorde IP in conformitate cu valorile, preferintele si convingerile
pacientului si familiei pentru a asigura o moarte linistitd, demna.
Scopurile:

o Ingrijirea constanti de inalta calitate
Acceptarea preferintelor pacientilor
Planificarea si anticiparea necesitatilor
Imbunitatirea increderii si lucrului de echipa
Ingrijiri preponderent la domiciliu versus spital

Caseta 22. Suport in perioada de doliu

Decesul unui copil este identificat ca un risc pentru aparitia unor reactii complexe de durere si dezvoltare.
Serviciile de suport in perioada de doliu sunt recunoscute ca o componenta de baza a serviciilor de ingrijire
paliativa.

Evaluarea riscului de durere in perioada de doliu este un lucru de rutind si se va efectua permanent de-a
lungul traiectoriei bolii, recunoscind aspectele legate de pierdere si durere asociate unei boli incurabile.
Serviciile de suport sunt puse la dispozitia familiei dupa decesul pacientului.

Ingrijirea paliativa ofera sprijin familiei si ingrijitorilor apropiati pe perioada bolii pacientului, ii ajuti sa se
pregateasca pentru pierderea viitoare si continud sa ofere sprijin pe perioada doliului, dupa decesul
pacientului, daca este solicitat sprijinul.

Serviciile de bereavement pot cuprinde:

» suportul familiei inainte si dupa decesul pacientului,
» consiliere individuala si familiala,
» corespondentd/ telefoane/vizite la familiile indoliate,
» consiliere spirituald si pastorala,
» grupuri de sprijin,
» legaturd cu alte surse de sprijin in comunitate
C.2.2.8.Evolutie
Caseta 23.Evolutia maladiilor limitante de viata
Grup ‘ Descriere ‘ Evolutia bolii
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Grl | Afectiuni incurabile pentru care tratamentul Deteriorare temporara a starii sdnatatii in urma
curativ ar putea fi fezabil, dar poate esua tratamentului initiat precoce. Recuperarea /
remisia sunt urmate de recidiva. Tratament ulterior
cu succes partial urmate de deteriorare si deces.

Gr2 | Afectiuni unde moartea prematura este Maladia este controlata pe parcursul unei
inevitabila si unde pot fi perioade indelungate de | perioade, de obicei citiva ani. Fazele avansate ale
tratament intensiv cu scop de a prelungi viata si | bolii se caracterizeaza prin exacerbari severe.
participarea la activitati cotidiene

Gr3 | Afectiuni progresive fard optiuni de tratament Unele imbunatatiri in urma tratamentului, urmate
curativ, tratamentul paliativ fiind unicul si poate | de deteriorare constantd progresiva.
dura ani
Gr4 | Afectiuni ireversibile dar non-progresive care Deteriorare treptata
duc la complicatii si probabilitate de deces
prematur

C.2.2.9. Supravegherea pacientului

Caseta 24. Supravegherea copiilor cu maladii limitante de viata

e Copiii luati la evidenta serviciului de IPP vor fi supravegheati zilnic pina la asigurarea controlului
simptomelor sau atingerea confortului

e (Odata simptomele controlate, pacientii vor fi reevaluati periodic in functie de diagnostic, evolutia
bolii, tratament prescris precum si la necesitate

e Pacientilor li se va asigura tratament si Ingrijiri paliative pind la deces

e Dupa deces va fi asigurata ingrijirea familiei in perioada de doliu

o 1In caz ci copilul a atins majoratul el poate fi preluat de serviciul IP specializate pentru adulti sau sa
ramina in ingrijirea serviciului de IPP anterior.

e Pentru multi copii cu maladii incurabile, In deosebi cele non-oncologice, exista perioade de luni sau
chiar ani de stabilitate clinici. Acesti pacienti e bine si beneficieze de IPP la domiciliu si sa fie
minimizata circularea in spitale, clinici sau hospice-uri. De asemenea vor fi incurajate activitatile
cotidiene normale. Vor fi evaluati si supravegheati regulat pentru ca sd se poatd interveni promt si sa
se coordoneze actiunile In cazul anumitor schimbari

e Copiii cu deteriorare treptata vor fi sustinuti permanent in a face fata schimbarilor progresive,
necesitati de echipamente, conditii sociale

e Va fi asigurata Ingrijirea tip”’respiro”

e 1In caz de deteriorare brusci, complicatii acute, pacientii vor necesita reevaluare grabnici si tratament
spitalicesc

e Se va asigura cooperarea cu alti specialisti — balneofizioterapeut, psiholog, chirurg etc

e Ajustarile la tratament si evaluare vor fi incluse in panul de actiune

D. RESURSELE UMANE SI MATERIALELE NECESARE PENTRU
RESPECTAREA PREVEDERILOR PROTOCOLULUI

DI. Institutiile de Personal:

asistentd medicala medic de familie;

primara si de asistentd medicali;

ambulator laborant cu studii medii si/sau medic de laborator;
medici specialisti in diagnostic functional;
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acces la consultatiile calificate: neurolog, oncolog, chirurg, kinetoterapeut,
fizioterapeut, psiholog, pediatru specializat in IPP etc.

Aparataj, utilaj:

fonendoscop
tensiometru
termometru
cintar

lenta centimetrica
spatule

manusi
nebulizator
aspirator

Medicamente:

Solutii dezinfectante
Alcool etilic 70%
Ser fiziologic
Analgezice
Antibiotice
Anticonvulsivante
Antiemetice
Laxative
Antiflatulente
Corticosteroizi
Antihistaminice
Antipsihotice

D2. Institutiile de
asistenta medicala
spitaliceasca

Personal:

Medic specializat in ingrijiri paliative;

asistente medicale specializate 1n Ingrijiri paliative;

acces la consultatiile calificate: neurolog, oncolog, chirurg, kinetoterapeut,
fizioterapeut, psiholog, pediatru specializat in IPP etc;

laboranti cu studii medii, medici de laborator;

medici specialisti in diagnostic functional.

Aparataj, utilaj:

fonendoscop

tensiometru

termometru

cintar

lentd centimetrica

spatule

seringi, ace sterile

sala de pansamente

pat functional

manusi

materiale sterile pentru pansament
instrumente sterile

tavite renale

catetere urinare

aspirator de secretii

catetere de aspiratie

pungi pentru deseuri

canule traheale

pungi pentru urostome, colostome
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e nebulizator

Medicamente:

e Solutii dezinfectante
Alcool etilic 70%
Ser fiziologic
Analgezice
Antibiotice
Anticonvulsivante
Antiemetice
Laxative
Antiflatulente
Corticosteroizi
Antihistaminice
Antipsihotice

D3.Institutii Personal:

asistentd medicala Medic pediatru specializat in IPP;

specializata de IPP Nursa (curs de ingrijiri paliative aprofundat);
Asistent social;

Psiholog (curs de initiere in ingrijiri paliative);
Parinte/cleric/consilier spiritual,

Voluntari;

Acces la consultatiile calificate

Aparataj, utilaj:
e fonendoscop
tensiometru
termometru
cintar
lentd centimetrica
spatule
seringi, ace sterile
sala de pansamente
pat functional
manusi
materiale sterile pentru pansament
instrumente sterile
tavite renale
catetere urinare
aspirator de secretii
catetere de aspiratie
pungi pentru deseuri
rulouri si inele, saltea antidecubit
lenjerie curata de corp si de pat
diverse suporturi, anexe la pat
sursd de O
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Medicamente:

Solutii dezinfectante
Alcool etilic 70%
Ser fiziologic
Analgezice
Antibiotice
Anticonvulsivante
Antiemetice
Laxative
Antiflatulente
Corticosteroizi
Antihistaminice
Antipsihotice
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E. INDICATORII DE MONITORIZARE A IMPLEMENTARII PCN

Nr Scopul Indicatorul Metoda de calculare a indicatorului
Numaritor Numitor
1. | Sporirea numarului | Ponderea pacientilor in Numarul pacientilor pind | Numarul total de pacienti
de pacienti cu virstd de pind la 18 ani care | la 18 ani cu maladii cu virsta pind la 18 ani ce
maladii limitante au fost identificati si luati la | limitante de viatd luati la necesita IPP aflati la
de viata identificati | evidentd odata cu stabilirea | evidentd odata cu stabilirea | evidenta medicului de
precoce diagnosticului de maladie diagnosticului pe parcursul | familie pe parcursul
limitantd de viata (%) ultimelor 12 luni x100 ultimelor 12 luni
2. | Sporirea calitatii Ponderea pacientilor in Numarul pacientilor in Numarul total de pacienti
serviciului de IPP | virsta de pini la 18 ani cu virstd de pind la 18 anicu | copii cu maladii
prin efectuarea maladii limitante de viata maladii limitante de viatd | amenintatoare de viatd
evaludrii complexe | care au fost evaluati care au fost evaluati aflati la evidenta
interdisciplinare conform tuturor criteriilor conform tuturor criteriilor | medicului de familie pe
de evaluare, precum si de de evaluare PCN iPP, parcursul ultimelor 12
echipa IPP specializati precum si de echipa IPP luni
interdisciplinara (%) specializata
interdisciplinara pe
parcursul ultimelor 12 luni
x100
3. | Sporirea calitatii Ponderea pacientilor Numarul pacientilor in Numarul total de
tratamentului diagnosticati cu maladii virstd de pind la 18 anicu | pacienti, cu virsta de pina
paliativ limitante de viatd carora li s- | maladii limitante de viata | lal8 ani, care se afla la
a acordat tratament paliativ | care au primit tratament evidenta medicului de
conform PCN IPP (%) paliativ conform tuturor familie cu diagnosticul
recomandarilor din PCN de maladii limitante de
IPP, precum si de echipa viata, pe parcursul
IPP specializata ultimelor 12 luni
interdisciplinara pe
parcursul ultimelor 12 luni
x100
4. | Sporirea numarului | Ponderea pacientilor cu Numarul pacientilor in Numarul pacientilor in

pacientilor cu
maladii limitante
de viata
supravegheati de
medicul de familie

maladii limitante de viata
supravegheati de medicul de
familie (%).

virstd de pind la 18 ani cu
maladii limitante de viata
supravegheati de medicul
de familie conform PCN
IPP pe parcursul ultimelor
12 luni x100

virstd de pind la 18 ani
cu maladii limitante de
viata supravegheati de
medicul de familie pe
parcursul ultimelor 12
luni

Anexe
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Anexa 1. Evaluarea durerii pe categorii de dezvoltare

1. Evaluarea durerii la copiii care nu comunica — Scala FLACC (face, legs,
activity, crying and consolability — fatd, membre inferioare, activitate, plans si consolare)

Fata 0 — nicio expresie faciald sau zdmbet
1 — grimasa sau incruntare ocazionald, aspect retras, dezinteresat
2 — barbie tremuranda frecvent sau constant, maxilar inclestat

Picioare 0 — pozitie normala sau relaxata
1 — incomod, nelinistit, incordat
2 — lovituri cu piciorul sau membrele inferioare flectate pe piept

Activitate 0 — sta linistit, pozitie normala, se misca usor, fara dificultati
1 — agitatie, miscdri Inainte si inapoi, Incordare
2 — trupul arcuit, rigid, convulsii

Plans 0 — fara plans (veghe sau somn)
1 — gemete sau scancete; acuze ocazionale
2 — plans constant, tipete sau suspine; acuze frecvente

Consolare 0 — multumit, relaxat

1 — se linisteste prin atingeri ocazionale, Imbratisari sau cand i se vorbeste, 1 se poate
distrage atentia

2 — greu de consolat sau alinat

Evaluarea Scalei FLACC:
0 = relaxat si confortabil
1-3 = disconfort usor

4-6 = durere moderata

7-10 = disconfort sever / durere

2. Evaluarea durerii la copiii cu varsta cuprinsa intre 4-7 ani — Scala faciala
WONG-BAKER

[ Ea _— P
P ) ®)(®)(e)(e) (&
U N’ —— o N\ m

0 2 4 6 8 10
Fara durere Doare putin Doare un pic Doare si mai Doare foarte =~ Cea mai mare
mai mult mult tare durere

3. Evaluarea durerii la copiii de virsta scolara si adolescenti — Scale numerice
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Scala durerii

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Fara Durere Durere
durere medie extrema

Scala suferintei asociate

Fara Suferinta Suferinta Suferinta Suferinta
suferinta redusa moderata mare extrema

Durerea trebuie reevaluata periodic pentru a urmari eficienta tratamentului si scorul durerii
inregistrat in documentele pacientului.

Anexa 2. Evolutia conceptuala a modelului de ingrijire paliativa

Model vechi




Model nou Deces

Anexa 3. Modele diferite de organizare a ingrijirilor palliative

1. Modelul australian
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Complex

B Intermediate
,/‘;
Primary
A care
- . -
= = = Patient movement between levels

2. Modelul propus de EAPC

Abordare paliativa Suport specializat IP de specialitate
pentru iP generala
Ingrijire acuta Spital Echipade Unitate de ingrijire
P suport paliativa
in spital
Ingrijire pe termen Centre de asistenta Serviciu Echipe de Hospice sationar
lung medicald, camine de P la
rezidentiale voluntari domiciliu
Ingrijire la domiciliu Medici generalisti, Echipe de Echipede IP la
echipe comunitare P la domiciliu, centru de
de asistente domiciliu Zi
medicale

Anexa 4. Posologie

Amitriptilina

Indicatii: Durerea neuropata

Doze si cai de administrare :

Per os:

Copii 2-12 ani: doza initiald 200 micrograme/kg (max 10 mg) o singura data, seara, dozele pot fi
madrite la necesitate: max. 1mg/kg/zi in doud prize (sub supravegherea specialistului)

Copii 12-18 ani: Initial 10 mg o data/zi, seara, cu posibilitatea de majorare treptata a dozei la 3-5
zile pina la max. 75 mg /zi

Remarca:
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e Nu este licentiat in utilizarea la copii cu durere neuropata

e Interactiuni: nu trebuie administrat concomitent cu IMAO (monoamino inhibitori) sau in
termen de doud sdptadmini de la incetarea tratamentului. Atentie la utilizarea concomitenta
cu medicamente care inhiba sau induc enzimele CYP2D6

Carbamazepina

Indicatii:

* Durere neuropata

* Unele miscari dischinetice

* Preparat anticonvulsivant

Doze si cdi de administrare:
Per os:

e Copii 1 luna-12 ani: doza initiald de 5 mg / kg seara sau 2,5 mg / kg de doua ori pe zi, ,
daca este necesar,se va creste doza cu 2,5-5 mg / kg la fiecare 3-7 zile; Doza uzuala de
intretinere este 5 mg / kg de 2-3 ori pe zi.

e Copii 12-18 ani: doza initiald de 100-200 mg de 1-2 ori pe zi; se va creste lent pina la
doza uzuald de intretinere de 200-400 mg de 2-3 ori pe zi.

Note:
Efecte secundare

e Poate deprima maduva hematogena, afectare hepatica si boli de piele. Parintii trebuie sa
fie invatati cum sa recunoasca, in special leucopenia

e (Creaza numeroase interactiuni cu alte medicamente, inclusiv medicamente
chimioterapice, de aceea se recomanda evitarea la copii in timpul chimioterapiei, la care
exista risc crescut de insuficientd a maduvei hematogene (aplazie medulara).

Clonazepam
Indicatii:
Convulsii tonico-clonice
Convulsii partiale
Convulsii Cluster
Mioclonie
Stare de rau epileptic (linia a 3-a, in special la nou-nascuti)
Durerea neuropata
Picioare nelinistite

e QGasping

e Anxietate si panica
Doze si cdi de administrare:
Per os (doze anticonvulsivante):

e Copii 1 luna-1 an: initial 250 micrograme pe timp, seara pentru 4 nopti, a creste timp de
2-4 saptamini pina la doza de intretinere uzuald de 0.5-1 mg seara (pot fi date in 3 prize,
daca este necesar)

e Copii 1-5 ani: initial 250 micrograme pe timp de noapte pentru 4 nopti, a creste peste 2-4
saptdmini pina la doza de intretinere uzuald de 1-3 mg pe timp de noapte (poate fi data in
3 doze divizate daca necesar)

e Copii 5-12 ani: initial 500 micrograme pe timp de noapte pentru 4 nopti, a creste timp de
2-4 saptamini pind la doza de intretinere uzuald de 3-6 mg pe timp de noapte (poate fi
data in 3 prize daca este necesar)

e Copii 12-18 ani: initial 1 mg pe timp de noapte pentru 4 nopti, a creste doza peste 2-4
saptdmini pina la doza de intretinere uzuald de 4-8 mg pe timp de noapte (poate fi data in
3 prize, daca este necesar)

Remarca:
e Licentiat pentru utilizarea la copii in status epilepticus si epilepsie
e Nu e licentiat pentru durerea neuropata
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e Remediu anticonvulsivant foarte eficient, de obicei, de linia a 3-a din cauza efectelor
secundare si dezvoltarea tolerantei

o Utilizati doze mai mici 1n panicd, anxioliza, sedare terminald, durerea neuropata, si
picioare nelinistite

e Nu utilizati in insuficienta respiratorie acuta sau severa

e Fiti prudenti la cei cu afectiuni respiratorii cronice

e (Ca anxiolitic / sedativ clonazepam este de aproximativ 20 de ori mai puternic decat
diazepam (adica 250 micrograme clonazepam e echivalent cu 5 mg diazepam oral).

e Doza poate fi crescutd pentru perioade scurte de 3-5 zile daca crizele s-au intensificat de
exemplu, 1n boala virala

e Evitati Intreruperea brusca

e Tabletele pot fi dispersate 1n apa pentru administrarea printr-un tub de alimentare enterald

Diclofenac
Indicatii:
Durere usoara si moderata si inflamatie, in special in maladiile musculo-scheletale
Doze si cai de administrare:
Per os sau per rectum:
Nou-ndscut cu masa mai mare de 3, 125 kg- 18 ani: doza de start 0,3 mg/kg de 3 ori pe zi, a se
mari doza in caz de necesitate pand la maxim 1mg/kg de 3 ori pe zi(maxim 50 mg/priza) i/m sau
perfuzie i/v:
2-18 ani doza de start 0,3 mg/kg de 1-2 ori /zi, maxim 150 mg/zi pentru cel mult 2 zile
Remarca:
e (Cauzeazd inchiderea ductului arterial, asftel e contraindicat in malformatiile congenitale
de cord duct-dependente.
e Supozitoriile nu sunt autorizate pentru copii < 6 ani(cu exceptia pacientilor mai mari de 1
an cu artrita idiopatica juvenild)

Fentanil
Indicatii:
e Treapta a treia de control al durerii, durerea severa
Doze si cdi de administrare:
Plasturere se recomanda ca terapie de continuare, dupa stabilirea dozei eficiente de
Morfina prin titrare, ficind urmatoarele echivalente:
Plasturele trasdermic de fentanil pe 72 ore este aproximativ echivalent cu urmatoarele doze/24
ore de morfind orala:
morfind 45 mg /zi=fentanil plasture "12,5"
morfind 90mg /zi=fentanil plasture "25"
morfind 180 mg/zi=fentanil plasture "50"
morfind 270 mg /zi=fentanil plasture "75"
morfind 360 mg /zi=fentanil plasture "100"
Observatii:
e Fentanil plasture trebuie sa fie schimbat la fiecare 72 ore si locul de aplicare schimbat
e Principalul avantaj al fentanilului este disponibilitatea acestuia in forma transdermica.
¢ In insuficientd renald: moderatd (ratad de filtrare glomerulara (RFG) 10-20ml/ min sau a
creatininei serice 300-700 micromol / -se va reduce doza cu 25%; severa (RFG <10 ml /
min sau creatininei serice(> 700micromol / 1) — a se reduce doza cu 50%.
e Insuficientd hepatica: evitarea sau reducerea dozei, poate precipita coma.
Administrare IV (numai in stationar, de catre persoanele cu experientd)
Doza de start pentru pacientii opioid- naiv:
Injectie IV:
e nou-ndscuti sau sugari - 1-2 mcg / kg per doza lent timp de 3-5 minute; se repeta la
fiecare 2-4 ore;
e copii- 1-2 meg / kg per dozd,se repetd la fiecare 30-60 de minute.
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Perfuzie IV continua:
e nou-ndscuti sau sugari - initial IV bolus de 1-2 mcg / kg (incet timp de 3-5 minute), urmat
de 0,5-1 meg / kg / ora;
e copii - initial IV bolus de 1-2 mcg / kg (incet timp de 3-5 minute), urmat de 1 meg / kg /
ord (doza se titreaza ascendent daca este necesar).
In continuare: dupi o dozi initiald, doza trebuie ajustata la nivelul care este eficace (fira
maximad), dar cresterea maxima de dozare este de 50% pe 24 de ore in ambulator. Medicii cu
experientd pot creste pind la 100%, monitorizind pacientul. (Doza IV uzuala este de 1-3 mcg / kg
/ ord, unii copii necesita pina la 5 mcg / kg / ord)
Intreruperea administrarii: dupa tratamentul pe termen scurt (7-14 zile), doza initiald poate fi
scazuti cu 10-20% din doza initiala la fiecare 8 ore, crescind treptat intervalul de timp. In caz de
terapie pe termen lung, doza trebuie redusa nu mai mult de 10-20% pe saptamina.

Gabapentina
Indicatii:
e Adjuvant in durerea neuropata
Doze si cdi de administrare:
Per os:
Pentru copii> 2 ani:
Ziua 1: 10 mg / kg doza unicd (maxim 300 mg in doza unicd)
Ziua 2: 10 mg / kg de doua ori pe zi (doza maxima per priza de 300 mg),
Ziua 3 incepind cu 10 mg / kg de trei ori pe zi (doza unica maxima de 300 mg),
Cresterea 1n continuare daca este necesar, pind la maxim 20 mg / kg / doza (doza unicd maxima
600mg)
De la 12 ani: doza zilnica maxima poate fi crescutd in functie de raspuns, la maxim 3600 mg / zi
Remarca:
e Nu este autorizat pentru utilizare la copii pentru durere neuropatica
e Nu exista consens privind dozele necesare in durerea neuropatica
Reducerea dozei este necesara in insuficienta renald

Ibuprofen
Indicatii:

e Durerea usoara

e Febra

e Adjuvant in durerea musculo-scheletala

Doze si cdi de administrare:

Per os:

* copil > 3 luni- 5-10 mg / kg de trei sau patru ori pe zi, preferential dupd luarea mesei;Doza
totald maxima zilnica este de 40 mg / kg / zi, divizata in 3-4 prize.

Remarca:

e Ininsuficientd renala:

v" usoard (RFG 20-50 ml / min sau creatinina sericd aproximativ 150-300 micromol / 1)- a
se utiliza cea mai mica doza eficace si monitorizarea functiei renale; poate sa apara
retentie de sodiu si apa ce pot deteriora functia renala, poate duce la insuficienta renala;

v" moderata (10-20ml GFR / min sau creatinina serica 300-700 micromol / 1) la severa
(RFG <10 ml/ min sau creatinina serica> 700 micromol / 1) —a se evita administrarea

e Ininsuficientd hepatica: utilizati cu precautie, exista un risc crescut de hemoragie gastro-
intestinald; poate determina retentie de lichide; a se evita in boli hepatice severe.

e Masuri de precautie: astm; boli cardiace; hipovolemie, cum ar fi in gastroenterita sau
deshidratare (Risc crescut de insuficienta renald); utilizarea concomitentd de
medicamente care cresc riscul de sangerare; anterior ulcer gastro-duodenal; tulburari de
coagulare; tulburari alergice; insuficienta renald; insuficienta hepatica.

Lactuloza
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Indicatii:
e Constipatie, incontinenta fecala legata de constipatie
e Encefalopatie si coma hepatica
Doze si cdi de administrare:
Constipatie:
Per os: doza initiala
e Perioada neonatald: 2,5 ml / doza de doua ori pe zi
e Copiil luna - 1 an: 2,5 ml/ doza de 1-3 ori pe zi
e Copiil an- 5 ani: 5 ml/ doza de 1-3 ori pe zi
e Copii 5-10 ani: 10 ml/ doza de 1-3 ori pe zi
e Copii 10-18 ani: 15 ml/ doza de 1-3 ori pe zi
Apoi doza poate fi ajustatd potrivit pacientului
Encefalopatia hepatica:
Copii 12-18 ani: folositi 30-50ml de trei ori pe zi ca doza initiala. Ajustati doza pentru a produce
2-3 scaune moi pe zi.
Remarca:
e Licentiat pentru tratamentul constipatiei In toate grupele de varstd. Nu este licentiat
pentru encefalopatie hepatica la copii.
e Reactiile adverse pot fi greata si flatulentd,colici in special la doze mari. Meteorismul
dispare de obicei dupa citeva zile.
e Precautii si contraindicatii galactozemie, obstructie intestinald. Atentie la intoleranta la
lactoza.

e Debutul actiunii poate Incepe peste 36-48 de ore.
e Poate fi luat cu apa sau alte bauturi.
¢ Relativ ineficiente in constipatie induse de opiacee (au nevoie de un stimulent)
e 15ml/ zi este echivalent cu 14kcal (putin probabil sa afecteze diabeticii).
Loperamid
Indicatii:

e Diaree de cauza non —infectioasa
e Incontinentd fecala

Doze si cdi de administrare:

Per os:

e Copii | luna-1 an: doza initiala 100 micrograme / kg de doua ori pe zi administrat cu 30
minute inainte de masa. Cresterea dozei pind la maxim 2 mg / kg / zi, administrat in doze
divizate,

e Copii 1-12 ani: doza initiald de 100 micrograme / kg (maxim doza unicd de 2 mg) 3- 4 ori
pe zi. Cresterea dozei pind la maxim 1,25 mg / kg / zi, administrat in doze divizate
(maxim 16 mg / zi),

e Copii 12-18 ani: doza initiala de 2 mg de 2-4 ori pe zi. Cresterea dozei pina la maxim 16
mg / zi administrat in doze divizate

Remarca:

e Nu este autorizat pentru utilizare la copii cu diaree cronica.

e Capsulele nu sunt licentiate pentru utilizare la copii <8 ani.

e Siropul nu este licentiat pentru utilizare la copii <4 ani.

e Reactii adverse frecvente: constipatie, greata, flatulentd

Metoclopramid
Pentru a reduce la minimum riscul de reactii adverse neurologice asociate cu metoclopramid,
Agentia Europeana pentru Medicamente in 2013 a emis urmatoarele recomandari:
(NB! utilizarea metoclopramidei in Ingrijirea paliativa nu include aceste recomandari totusi a se
utiliza cu prudentd)

e Utilizarea de metoclopramid este contraindicata la copii cu virsta de pind la 1 an
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e La copii cu virsta cuprinsd intre 1-18 ani, metoclopramid ar trebui folosit doar ca o
optiune de a doua linie de prevenire a greaturilor si varsaturilor induse de chimioterapie
si pentru tratamentul greturilor si varsédturilor postoperatorii

e Metoclopramid trebuie prescris numai pentru utilizare pe termen scurt (pind la 5 zile)

Indicatii:

e Antiemetic daca varsaturile sunt cauzate de compresie gastrica sau boli hepatice

e Prochinetic in caz de tranzit lent prin tract GI (nu in obstructie completa)

e Sughit

Doze si cdi de administrare:
Per os, injectie IM sau IV:

e Perioada neonatald: 100 microrgame / kg la fiecare 6-8 ore (per os sau IV)

e Copii 1 luna-1 an si greutate corporald de pina la 10 kg: 100 micrograme / kg (maxim 1
mg / dozd) de doua ori pe zi

e Copii 1-18 ani: 100-150microgram / kg repetate de pina la 3 ori pe zi. Doza maxima in
24 de ore este de 500microgram / kg (maxim 10 mg / doza)

Doza totala zilnica poate fi administratd printr-o perfuzie SC continua sau IV in 24 de ore
Remarca:

e Nu este autorizat pentru utilizare la copii mai mici de 1 an

e Nu este licentiat pentru perfuzie IV sau SC continua

e Metoclopramid poate induce reactii acute distonice, cum ar fi spasme musculare faciale si
scheletice si crize oculogire

Morfina

Indicatii:

Opioid Major (OMS pasul 2)
e Opioid oral de prima linie in terapia durerii severe
e Dispnee, tuse

Doze si cdi de administrare:
Pacient opioid-naiv:
Folositi urmatoarele doze de pornire (Doza maxima indicata este valabilda numai pentru doza
initiald)
Per os(eliberare imediata):
Doze de start
Copii 1-12 luni: 80 micrograme initial / kg la fiecare 4 ore, ajustat in functie de raspuns
e Copii de 1-2ani: 200 micrograme / kg la fiecare 4 ore, ajustat in functie de raspuns
Copil 2-12 ani: 200-300 micrograme / kg la fiecare 4 ore, ajustat in functie de raspuns
Copii 12-18 ani: 5-10mg initial la fiecare 4 ore, ajustat In functie de raspuns
Per os (eliberare prelungitd) (terapie de continuare):

e Copii 1-12 ani - initial 200-800 mcg / kg la fiecare 12 ore
Prin injectie SC sau injectie IV

e Perioada neonatald: initial 25 micrograme / kg la fiecare 6 ore, ajustat in functie de

raspuns

e Copii 1-6 luni: initial 50-100 micrograme / kg la fiecare 6 ore, ajustat in functie de
raspuns

e Copii 6 luni 2 ani: initial 100 micrograme / kg la fiecare 4 ore, ajustat In functie de
raspuns

e Copii 2-12 ani: initial 100 -200 micrograme / kg la fiecare 4 ore, ajustat in functie de
raspuns, doza maxima initiald de 2,5 mg,
e Copii 12-18 ani: 100 micrograme / kg la fiecare 4 ore, ajustat in functie de raspuns
Prin perfuzie SC sau IV continua:
e Perioada neonatald: 5 micrograme / kg / ora ajustat in functie de raspuns
e Copii 1-6 luni: 10 micrograme / kg / ora ajustat in functie de raspuns
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e Pentru copii 6 luni-18 ani: 20 micrograme / kg / ord (doza maxima initiala de 20 mg / 24
ore) ajustat in functie de raspuns

Atentie! Pentru evitarea erorilor in administrarea opiodelor, calculul dozei trebuie verificat de
doua persoane, solutia pentru administrare parenterald trebuie diluata si dilutiile trebuiesc
etichetate cu grija. (mg/ml).
Continuarea terapiei:
Dupa initierea terapiei conform recomandarilor, dozele se vor creste pina la nivelul care este
eficient, dar cresterea maxima de la o zi la alta este de 50% in tratamentul ambulator.in internare,
medicii cu experienta pot creste cu pind la 100% cu monitorizarea atenta a pacientului.
Dupa obtinerea controlului durerii se poate trece la morfina cu eliberare prelungitd: MST,
Vendal, calculind doza totald/24 ore si divizind-o in 2 sau 3 administrari.
Suplimentar se vor prescrie doze pentru pusee dureroase (1/6 din doza /24 ore de morfind)
Doza parenterald constituie 30-50% din doza orala de morfina
Doza in durere breakthrough
Oral (formule cu eliberare imediatd), injectie IV sau SC:
Morfina poate fi administratd suplimentar atit de frecvent cit este necesar, cu un maxim de 5-
10% din doza zilnica de morfina. Daca sunt necesare mau mult de 3 doze suplimentar cresteti
cantitatea de morfina prescrisa regulat pe 24 ore, cu maxim 50% in 24 de ore.
Folosirea morfinei pentru controlul dispneei:
Dozele de start pentru pacientul opioid naiv sint 30-50% din doza de start recomandata pentru
durere, apoi se titreaza doza respectind aceleasi principii ca si in cazul durerii
Daca pacientul are deja Morfina 1n tratament, dozele se for creste cu 1/4-1/3 din doza necesara
pentru durere.

Remarca

v Contraindicatii: Hipersensibilitate la agonisti opioizi sau la oricare component al
preparatului

v" Indicatii pentru monitorizare atenti in timpul administrarii morfinei:deprimare
respiratorie acutd; astm acut; ileus paralitic; presiune intracraniand ridicata si/ sau
trauma cranio-cerebrald, tulburari de ventilatie; coma; utilizare in decurs de 24 de ore
inainte sau dupa interventia chirurgicala.

v' Efecte adverse:
Comun- greata, varsaturi, constipatie, delir, somnolenta, ameteli, sedare, transpiratie,
disforie, euforie, gurd uscatd, anorexie, spasm de urinare si ale tractului biliar, prurit,
eruptii cutanate, transpiratie, palpitatii, bradicardie, hipotensiune arteriala posturala,
mioza;
mai putin frecvente - deprimare respiratorie (in functie de doza), tahicardie, palpitatii;
rare - sindrom de secretie inadecvatd de hormon antidiuretic

Naloxona
Indicatii:
e Utilizarea de urgentd in depresia respiratorie indusd de opioide sau supradozaj acut de
opioid
e Constipatia cauzatd de opioide daca metilnaltrexona nu este disponibild si laxativele au
fost ineficiente
Doze si cdi de administrare:
Depresie respiratorie din cauza supradozei de opioid
Prin injectie IV:
e Perioada neonatald: 10 micrograme / kg;
In cazul in care nu existd un rezultat se introduce doza ulterioara de 100 micrograme / kg
(se revizuie diagnosticul)
e Copii 1 luna-12 ani: 10 micrograme / kg;
In cazul in care nu apare nici un rispuns se va administra o doza ulterioara de 100
micrograme / kg (se revizuie diagnosticul),
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e Copii 12-18 ani: 400 micrograme-2 mg; in cazul in care nu existd nici un raspuns se
repeta la intervale de 2-3 minute pina la doza maxima totald de 10 mg (revizuirea
diagnosticului)

Perfuzie IV continua folosind o pompa de perfuzie:
e nou-ndscut, sugar sau copil - 5-20 mcg / kg / ora, ajustata in functie de raspuns
Prin injectie SC sau IM numai dacd calea IV nu este fezabila
Constipatie indusa de opioide
Per os:
La adulti au fost utilizate urmatoarele doze:
Doza zilnica totald de naloxona orala = 20% din doza de morfina; titrata in functie de necesitate;
doza unicd maxima de 5 mg.
Remarca:
e Antagonist opioid puternic
Nu este autorizat pentru utilizare la copii in constipatie

Ondansetron
Indicatii:
e Antiemetic, dacd starea de voma a fost provocata de chimioterapie sau radioterapie
e Poate avea o utilizare in gestionarea pruritului indus de opiacee
Doze si cdi de administrare:
e Prevenirea si tratamentul greturilor si varsdturilor induse de radioterapie,chimioterapie
Prin perfuzie IV (timp de cel putin 15 minute):
Pentru copii 6 luni-18 ani:
e fie 5 mg/ m2, imediat inainte de chimioterapie (doza unica max. de 8 mg), apoi per os,
e fie 150 micrograme / kg imediat inainte de chimioterapie (doza unicd max de 8 mg)
repetatd la fiecare 4 ore, (doza max. zilnica totala de 32 mg)
Per os dupd administrarea intravenoasa:
Administrarea orala poate incepe la 12 ore dupa administrarea intravenoasa
Pentru copii 6 luni-18 ani:
e Suprafata corporald mai micd de 0.6m* sau greutatea 10 kg: 2 mg fiecare 12 ord de pini la
5 zile(max. 32 mg doza zilnica totald)
e Suprafata corporald 0,6 m*- 1,2 m? sau greutate peste 10 kg: 4 mg fiecare 12 ore pini la 5
zile (max. 32 mg doza zilnica totald)
e Suprafata corporald mai mare de 1,2m? sau greutatea corporald peste 40 kg: 8 mg la
fiecare 12 ore pina la 5 zile (max totald 32 mg doza zilnica)
Greata si varsaturi
Per os sau injectie IV lentd timp de 2-5 minute sau prin perfuzie IV timp de 15 minute
e Copii 1-18 ani: 100-150micrograme / kg / doza la fiecare 8-12 ore. Doza unica maxima 4
mg.

Paracetamol
Indicatii:
e durere usoara
o febra
.Doze §i cdi de administrare:
Orala sau rectala:
* nou-ndscut- 10 mg / kg la fiecare 6-8 ore; Doza maxima este de 4 doze 1n 24 de ore;
* sugar sau copil - 15 mg / kg, pana la 1 g, la fiecare 4-6 ore; Doza maxima este de 4 doze,
sau 4 g, in 24 de ore.
Insuficientd hepatica: toxicitatea legatd de doza; nu depasesc doza zilnica recomandata.
Remarca:
Masuri de precautie: insuficientd hepaticd, insuficientd renald, supradozaj

Tramadol
Indicatii:
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e Opioid minor cu actiunile analgezica non-opioida suplimentard in durerea moderata
Doze si cdi de administrare:
Per os:

e Copii 5-12 ani: 1-2 mg / kg la fiecare 4-6 ore (maxim doza unica initiald de 50 mg;
maxim de 4 doze in 24 de ore). Cresterea, daca este necesar, la 0 doza maxima de 3 mg /
kg (doza unica maxima de 100 mg) la fiecare 6 ore

e Copii 12-18 ani: doza initialda de 50 mg la fiecare 4-6 ore. Cresterea daca este necesar,
pana la un maxim de 400 mg / zi administrat in doze divizate la fiecare 4 - 6 ore.

Prin injectie IV sau infuzie:

e Copii 5-12 ani: 1-2 mg / kg la fiecare 4-6 ore (maxim doza initiala unica de 50 mg;
maxim 4 doze in 24 de ore). Cresterea daca este necesar, la 0 doza maxima de 3 mg / kg
(100 mg maxim doza unicd) la fiecare 6 ore

e Copii 12-18 ani: doza initialda de 50 mg la fiecare 4-6 ore. Doza poate fi crescutd daca
este necesar, la 100 mg la fiecare 4-6 ore. Maxim 600 mg / zi In doze divizate

Anexa S. Informatie pentru parinti

Ingrijirile paliative pot fi de ajutor tuturor pacientilor cu boli grave si in orice stadiu al bolii lor,
inclusiv copiilor.

Ingrijirile paliative pentru copii sint ingrijirile medicale de specialitate destinate copiilor cu boli
grave. Acestea se concentreaza pe Imbundtdtirea calitatii vietii atat a copilului, cat si a familiei,
prin asigurarea controlului simptomelor, dar si a stresului in cazul unei boli grave, indiferent de
diagnostic.

Ingrijirile paliative pentru copii se adreseazi copiilor ce suferd de afectiuni medicale grave,
inclusiv tulburdri genetice, cancer, prematuritate, tulburari neurologice, cardiace, afectiuni
pulmonare si altele, ameliorind simptomele acestor boli, cum ar fi: durerea, dificultdtile de
respiratie, oboseala, constipatia, greata, pierderea apetitului, tulburari ale somnului etc.

Ingrijirile paliative pentru copii sunt asigurate de o echipi de medici, asistente medicale si alti
specialisti care lucreazd impreund. Este adecvat la orice virstd si 1n orice stadiu al unei boli grave
si pot fi furnizate Tmpreund cu un tratament menit sa vindece. Abordarea echipei se adreseaza
nevoilor si prioritdtilor diferite, si poate fi flexibil in functie de valorile beneficiarilor. Echipa
ajutd la comunicarea si coordonarea ingrijirilor medicale.

Mai presus de toate, ingrijirile paliative pediatrice sunt centrate pe familie. In urma unei stranse
comunicari, oferite de serviciul de ingrijiri paliative, familiile sunt gata sa aleagd optiuni in
concordantd cu valorile lor, traditiile si cultura. Acest lucru imbundtiteste bundstarea intregii
familii.

Cel mai bine este ca ingrijirile paliative sd inceapd cit mai curind posibil. Acest lucru aduce
beneficii atit copilului, cit si familiei prin ameliorarea simptomelor, asigurarea sprijinului unei
echipe interdisciplinare in confruntarea cu o boald grava, lucru atit de dificil pentru copil si
ingrijitori.

Familiile intilnesc adesea prima echipa de pediatrie ingrijiri paliative la spital sau clinica.
Vizitele pot avea loc, de asemenea, in oricare dintre aceste locatii . IPP pot continua prin vizite
la domiciliu, mediul de acasa fiind cel mai reconfortant si cel mai sigur loc pentru un copil ce se
confruntd cu o boala grava .
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Anexa 6. Managementul cazului primar-identificat

Pacient paliativ primar identificat

Triaj
Simptome de urgenta Simptome prioritare(simptome necontrolate, Caz non-urgent
altele decit cele de urgenta) (simptome necontrolate
nu prezinta)
e Durere severa
e  Obstructia cailor respiratorii
sau dificultati de respiratie

o Agitatie

e Compresia maduvei spinale

e Hemoragie

e Convulsii

e Retentiia urinara

e  Ostructia venei cave superioare
Acordarea tratamentului de urgenta Asigurarea controlului simptomelor Monitorizare si
si transportarea in sectii specializate evaluare periodica

planica si la necesitate
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Anexa 7. Fisa standardizata d

Reevaluare

Evaluarea criteriilor de internare

Referire citre serviciile de IPP specializate
Implicarea specialistilor de profil ingust (in functie de
diagnosticul de baza)

e audit medical bazat pe criterii pentru

Ingrijiri palliative la copil

. Denumirea oficiald a institutiei evaluate prin audit

. Persoana responsabild de completarea figei

(nume, prenume, telefon)

. Data nasterii pacientului/ei

(ZZ/LL/IAAAA)

. Sexul pacientului/ei

masculin=1; feminin=2.

. Mediul de resedinta

urban=1; rural=2.

. Numele medicului curant

(nume, prenume, telefon)

NN N[ [W[N|—

. Diagnosticul

Evidenta de dispensar

8. Data stabilirii diagnosticului (ZZ/LL/AAAA)
9. Data ludrii la evidenta (ZZ/LL/AAAA)
10. Data examinarii de citre serviciile specializate de [P] (ZZ/LL/AAAA)

11. Simptome necontrolate

La prima vizita

Evaluarea

Prezintd | Nu prezintd| Prezintd | Nu prezinta

Partial controlat

durere=1;

tuse=2;

dispnee=3

sughit=4

detresa /insuficienta respiratorie=5;

hipersecretii=6;

edeme=7;

greatd, voma=g§;

constipatie=9;

ocluzie intestinala =10;

diaree=11;

halena=12;

fatigabilitatel3;

hemoragie=14;

anemie=15;

prurit=16;

escare=17;

infectii ale pielii=18;

anorexie=19;

casexie=20;

febra=21;

contracturi=22;

convulsii =23;

imobilitate =24;

incontinenta urinara/fecala=25;
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spasme musculare =26;

dereglari de deglutitie=27;

deregléri ale vorbirii=28;

depresie =29;

mmsomnie=30;

anxietate=31;

agitatie=32;

confuzie=33.

12. Categoria bolii cu prognostic limitat si boli care
ameninta viata

Grupul 1=1; Grupul 2=2; Grupul 3=3; Grupul 4= 4

13. Evolutia bolii

deteriorare temporard, recuperarea / remisia sunt urmate de
recidiva=1; maladia este controlata pe parcursul unei perioade
indelungate(ani).Cu exacerbari severe in fazele avansate=2; unele

vvvvv

constantd progresiva=3; deteriorare treptata=4.

14. Supravegherea pacientului

conditii de domiciliu=1; supraveghere spitaliceascd=2; ingrijiri tip
,,respiro”=3

15. Frecventa examinarilor, vizitelor

zilnic=1; saptiminal=2; lunar=3; la necesitate=4.

16. Cauzele spitalizarii

evolutie progresiva cu inrautatirea simptomelor si/sau a valorilor
analizelor si/sau scaderea statusului functional =1; stadiul sever sau
final la diagnosticul initial=2; Sindrom hipoanabolic si handicap
nutritional critic in timpul unei boli progresive cu/sau disfagie
ireversibila=4; prezenta comorbiditatilor severe=5; Sindrom dureros
acut/cronic ireductibil=6; supraveghere medicala continua, inclusiv
pentru situatii de urgenta Ingrijire tip * respiro” =7; urgente medico-
chirurgicale=8; evolutia negativa, severitatea semnelor si
simptomelor prezente la pacient=9; nevoia analizelor si
investigatiilor diagnostice suplimentare=10; instalarea
gastrostomelor, colostomelor, traheostomelor etc. =11; tratament
imposibil in conditii de ambulator din diverse motive=12; proceduri
speciale in terapia durerii=13; masuri de reabilitare=14; nu are
spitalizari=15.

17.Suport psihologic

acordat=1; neacordat=2; refuzat=3; neaplicabil =9.

18.Consiliere spirituala

acordat=1; neacordat=2; refuzat=3; neaplicabil =9.

19. Suport social documentat

da=1; nu=2.

20. Existenta planului de asistenta sociala

da=1; nu=2.

21. Consilierea pacientului/familiei

da=1; nu=2; refuzat =3.

22. Dezvoltarea fizica si neuropsihica a copilului

dezvoltarea fizica armonioasd=1; dezvoltarea fizica
dezarmonioasa=2; dezvoltarea neuro-psihica conform vérstei=3;
retard psiho-motor=4; pierderea achizitiilor dobandite=5;

Tratament

23. Tratament curativ

da=1; nu=2; inaccesibil=3;nedisponibil=4; refuz=5; altele=6

24. Ingrijiri paliative

da=1; nu=2; abordare paliativd=3; tratament paliativ=4; serviciu
indisponibil=5; refuz=6; altele=7.

25. Managementul simptomelor

tratament farmacologic=1;tratament interventional=2;tratament
comportamental=3; tratament complementar=4.

26. Managementul durerii conform conceptelor-cheie

da=1; nu=2.

27.Tratament conform strategiei de control al durerii in
trei trepte.

da=1; nu=2; ,,La ceas” =3; ,,Prin gura”=4; , Individual” =5.

28.Controlul durerii:

- Usoare (acetaminofen, ibuprofen (+/  adjuvanti)) da=1; nu=2.
- Moderate (tramadol, codeina(+/ adjuvanti)) da=1; nu=2.
- Severe (morfina, fentanil (+/_ adjuvanti)) da=1; nu=2.
29. Efecte adverse a tratamentului paliativ da=1; nu=2.

30. Caile de administrare ale medicatiei in cadrul IPP

enteral=1; parenteral=2; topic=3.

31. Denumirea oficiala a IMSP ce a acordat asistenta
medicald 1n perioada terminala

32. Suport in perioada de doliu

da=1; nu=2.
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