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Introducere

» Ghidurile/protocoalele clinice asista clinicienii si pacientii in luarea deciziilor cu privire la
ingrijirea adecvatd pentru anumite afectiuni clinice, in conformitate cu cele mai bune
doverzi stiintifice.

> Iningrijirea paliativd, ghidurile/protocoalele clinice ar trebui sd ofere recomanddari cheie
pentru gestionarea simptomelor siimbunatdtirea calitatii vietii pacientilor cu boli care le
ameninta viata.

> Prin intermediul unui proiect national ce a vizat imbunatatirea calitatii vietii copiilor
diagnosticati cu boli limitatoare de viatd au fost create siimplementate un numar de 10
ghiduri/protocoale clinice.




Scopul

» Fvaluarea modului si a numarului de copii la care au fost aplicate cele 10
ghiduri/protocoale clinice in ingrijire paliativa.




Material si metoda

» Studiul retrospectiv bazat pe datele cantitative colectate de la 4 servicii de ingrijiri
paliative pentru copii din Romania.

» Criterii de includere: copii cu varsta de 0-18 ani, diagnosticati cu boli limitatoare de
viatd internati in unitati cu paturi specializate in ingrijiri paliative céat si la domiciliu in
perioadg01.03.2023 -29.02.2024.

» Peripada de implementare a ghidurilor/protocoalelor clinice — 1 an.

hidurile/protocoalele clinice au disponibile on-line pe website-ul proiectului sau au
ost trimise pe email catre cele 4 servicii.



Ghidurile/protocoalele clinice
ementate:

Ghid de evaluarp ||t|olo Iningrijiri paliative pediatrice;

Protocol de ingrijire a cavitatii bucale;

Protocol de evaluare si tratament constipatie;

Ghid pentru tratamentul durerii la copiii aflati in ingrijiri paliative;
Protocol de evaluare si tratament al dispneei;

Ghid privind suportul nutritional;

Protocol privind comunicarea cu familia copilului aflat in ingrijiri paliative;

Protocol privind comunicarea cu copilul diagnosticat cu o boala limitatoare de viatqg;
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Protocol suport in perioada de doliu;

Ghid de interventie in starea terminala.




Procesul de implementare a
ghidurilor/protocoalelor
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In perioada Martie 2022 - lanuarie 2023 — creare grup lucru - 6 experti (expertizd
in IPP) — 10 drafturi ghiduri/protocoale clinice in ingrijiri paliative pentru copii;

Februarie 2023 — consens — finalizare cele 10 ghiduri/protocoale clinice in IPP;
Instruirea echipelor interdisciplinare din cadrul celor 4 servicii;
Implementarea propriu-zisd — martie 2023-Februarie 2024

Medicii din cadrul celor 4 servicii de IPP au completat un chestionar care a
vizat: numar copii carora li s-a aplicat ghidul/protocolul, numarul total de copii
care au primit servici de IPP pe baza ghidurilor/protocoalelor, numarul
personalului instruit, proportia partindtorilor multumiti, gradul de complianta a
echipei interdisciplinare la ghiduri/protocoale si procentul apartindtorilor care
au declarat ca au inregistrat o Imbunatatire a calitatii vieti ca urmare a
beneficierii de servicii de IPP.



Rezultate

Nr copii la care au fost aplicate ghidurile/protocoalele
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Rezultate - continuare

Indicatori Valoare (%)
Proportia pacientilor cu durere carora li s-a
aplicat protocolul 94
Prportia apartinatorilor multumiti de tratamentul
primit pentru durere 80
Proportia pacientilor cu constipatie carora li s-a
aplicat protocolul 100
Proportia apartinatorilor multumiti de
tratamentul constipatiei 89
Proportia pacientilor cu dispnee carora li s-a
aplicat protocolul 100
Proportia apartinatorilor multumiti de
tratamentul dispneei 85
Proportia pacientilor carora li s-a aplicat
protocolul de ingrijire a acavitatii bucale 100
Proportia apartinatorilor multumiti de Tngrijirea
cavitafii bucale 99
Proportia pacientilor la care s-a aplicat ghidul
privind suportul nutritional 100
Proportia apartinatorilor multumiti de suportul
nutritional acordat 100
Proportia apartinatorilor la care s-a aplicat
protocolul de comunicare 100
Proportia apartinatorilor multumiti de suportul
oferitin perioada de doliu 100
Proportia apartinatorilor multumiti de aplicarea
ghidului in starea terminala 100
Proportia apartinatorilor care au declaratca au
inregistrat o imbunatatire a calitafii vietii

i ui 100

Valoare (%)

Proportia apartinatorilor care au declarat cd au inregistrat o imbunétatire a
calitatii vietii pacientului

Proportia apartinatorilormultumiti de aplicarea ghidului in starea terminala

Proportia apartinatorilor multumiti de suportul oferit in perioada de doliu

Proportia apartinatorilor la care s-a aplicat protocolul de comunicare

Proportia apartinatorilor multumiti de supeortul nutritional acordat

Proportia pacientilor la care s-a aplicat ghidul privind supeortul nutritional

Proportia apartinatorilor multumiti de ingrijirea cavitatii bucale

Proportia pacientilor carora li s-a aplicat protocolul de ingrijire a acavitatii
bucale

Proportia apartindtorilor multumiti de tratamentul dispneei

Proportia pacientilor cu dispnee cérora li s-a aplicat protocolul

Proportia apartindtorilor multumiti de tratamentul constipatiei

Proportia pacientilor cu constipatie carora li s-a aplicat protocolul

Prportia apartinatorilor multumiti de tratamentul primit pentru durere

Proportia pacientilor cu durere cérora li s-a aplicat protocolul
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Discutli

4 La sfarsitul perioadei de implementare a ghidurilor/protocoalelor s-a utilizat un
chestionar de autoevaluare completat de catre membrii echipei interdisciplinare - s-
au calculat scorurile.

O Ghidul de evaluare initiald, protocolul de ingrijire a cavitatii bucale, ghidul privind

suportul nutritional, protocolul privind comunicarea cu familia copilului aflat in ingrijiri
paliative si protocol privind comunicarea cu copilul diagnosticat cu o boald
limjitatoare de viatd - au fost aplicate tuturor celor 195 copii internati in cele 4 servicii
sociatia Lumina - unitatea cu paturi si ingrijiri paliative la domiciliu, Spitalul de copii
,,of. Maria,, lasi, Institutul Oncologic Bucuresti);

Evaluarea cavitatii bucale si evaluarea starii de nutritie (conform recomandarilor din
ghiduri) s-a efectuat la toti copiii internati sau aflati la domiciliu, toti copii au
beneficiat de recomandari privind profilaxia, interventia terapeutica fiind necesarad la
un nuMmar mic de copii.

Proportia apartinatorilor multumiti de aplicarea ghidurilor/protocoalelor precum si
procentul apartinatorilor care au declarat ca au inregistrat o imbunatatire a calitatii
vietii copiilor lor ca urmare a beneficierii de servicii de ingrijire paliativad au fost
calculate pe baza aprecierilor verbale facute de acestia.



Discutll - continuare

O Proportia apartinatorilor multumiti de modul de comunicare utilizat de echipa
interdisciplinard a fost calculata pe baza numarului de reclamatii scrise.

O 85% dintre copiii aflati in cele 4 servicii de ingrijire paliativa sunt diagnosticati cu boli
neurologice progresive, majoritatea sunt insotite de deficit neurologic sever — a fost
ificil de aplicat protocolul de comunicare.

La externarea din spital, apartinatorii au declarat ca intdmpinad dificultati in
administrarea alimentatiei enterale, inclusiv in intretinerea sondelor, controlul fluxului
de alimente si mentinerea igienei adecvate - implementarea ghidului privind
suportul nutritional necesita o abordare infegratd, cu accent pe educatie,
comunicare si monitorizare continuaQ.

U Lipsa de instruire in ceea ce priveste modul de utilizare ghidurilor clinice in ingrijirea
paliativa a fost recunoscuta de clinicieni ca fiind un obstacol in calea implementarii
acestora in practica clinica.



Concluazi

® Sunt necesare cercetari viitoare pentru a identifica barierele si oportunitati
in implementarea ghidurilor clinice in ingrijiri paliative pentru copii. Din
perspectiva clinicienilor, a managerilor si, probabil, a ingrijitorilor, este
important sa se inteleagad ce domenii pot fi imbunadtatite pentru a facilita o
implementare eficientd a integrarea si mentinerea eficienta a ghidurilor in
furnizarea de ingrijiri paliative.

®» Reevaluarea periodica si actualizarea acestor instrumente de lucru
conform ghidurilor/protocoalelor de practica internationala.

» Aplicarea ghidurilor si protocoalelor clinice in ingrijirea paliativa pediatrica
permite o ingrijire mai buna a pacientilor iar calitatea vietii lor este
Imbunatatita.
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