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Lista acronime

NPDCA Autoritatea Nationala pentru
Protectia Drepurilor Copilului

EUROSTAT Sistemul Statistic European

DGASPC Directia Generala de Asistenta
Sociala si Protectia Copilului

MS Ministerul Sanatatii

INS Institutul National de Statistica

ONG Organizatie Non-guvernamentala

SPAS Serviciul Public de Asistenta
Sociala

OECD Organizatia de Cooperare si
Dezvoltare Economica

OoMS Organizatia Mondiala a Sanatatii

UE Uniunea Europeana
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Introducere

intr-o diversitate de medii: unitati cu paturi, hospice-uri, echipe de ingrijire paliativa in
cadrul spitalelor, echipe comunitare, clinici ambulatorii, centre de zi, servicii de
tip,,respite”, servicii de suport in perioada de doliu. (Payne, Seymour & Igleton, 2011).

Serviciile de ingrijire paliativa au aparut recent in societatea romaneasca si sunt
inca foarte putine organizatii care au inclus in activitatea lor astfel de servicii de suport
pentru populatie. Este unul dintre motivele pentru care datele referitoare la acest tip
de servicii sunt foarte putine atat in ceea ce priveste aspectele institutionale (numar
institutii publice si private care ofera ingrijiri de tip paliativ, numar de personal, calificari
etc.) dar si in ceea ce priveste nevoile populatiei. Situatia devine mult mai complicata
atunci cand vorbim despre servicii de ingrijire paliativa pentru copii: datele referitoare
la aceasta problematica lipsesc aproape in totalitate. Furnizarea de ingrijire paliativa
de specialitate ar trebui structurata in asa fel incat sa permita pacientilor sa se
transfere de la un serviciu la altul in functie de nevoile clinice sau de preferintele
personale. Acest lucru presupune ca serviciile de ingrijiri paliative specializate nu sunt
entitafi izolate si ca este esentiala coordonarea serviciilor. Cea mai mare problema
este aceea ca in Romania exista un numar limitat de institutii publice si private care
ofera servicii de ngrijire paliativa si lipsesc date esentiale care ar putea sprijini
dezvoltarea unor astfel de servicii.

Cu atat mai important si necesar este un proiect ca cel implementat de
Asociatia Lumina care are ca obiectiv central sa acopere aceasta lipsa de informatie
si sa releve importanta si nevoia de servicii de ingrijire paliativa pentru copii.

Data fiind complexitatea problemei abordate este foarte important sa analizam
si sa intelegem toate partile implicate in ingrijirea paliativa: cei care ofera acest tip de
servicii si pe
cei care beneficiaza de ele. Doar o intelegere profunda a problematicii este in masura
sa produca efecte si dezvoltare spre binele tuturor.

Acest raport urmareste sa raspunda celui de-al treilea obiectiv al proiectului "Si
vocea mea contezal!”: Realizarea unui raport analiza de date cantitative/calitative
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pentru aidentifica numarul de copii ce sufera de afectiuni limitatoare de viata si

nevoile acestora precum si prezentarea acestui raport la nivelul decidentilor de
la Ministerului Sanatatii pe perioada de implementare a proiectului.

Desi numarul de institutii publice si private din Romania care ofera servicii de
ingrijire paliativa este foarte mic, personalul care lucreaza in ele dar si institutiile
partenere se caracterizeaza prin diversitate.

Persoanele care-si desfasoara activitatea in acest domeniu au calificari diferite
— de la personal medical pana la psihologi si preoti - si sunt instruite in a oferi sprijin
medical, psihologic, afectiv-emotional, spriritual etc. pacientilor si familiilor acestora.
Datorita numarului redus de institutii publice sau private care ofera astfel de servicii la
nivelul societatii romanesti gradul de solicitare si nevoia de astfel de servicii este foarte
ridicata. Personalul care lucreaza in acest domeniu are nevoie nu doar de extinderea
numarului de institutii sau cel putin a capacitatii acestora pentru a primi cat mai mulli
solicitanti, ci si de imbunatatirea si modernizarea practicilor si protocoalelor in baza
carora functioneaza.

Beneficiarii sunt la randul lor foarte diferiti si in acelasi timp vin prin cai si
mijloace diferite, cu probleme si solicitari diferite: unii sunt indrumati de catre medici
si spitale publice sau private, unii sunt consiliati si orientati de catre ONG-uri sau
Biserica, unii vin din proprie initiativa. Accesarea serviciilor necesita o serie de
documente care difera de la caz la caz insa pentru cei mai multi Casa de Asigurari de
Sanatate este prima institutie cu care intra in legatura. Directiile de Asistenta Sociala
si Protectia Copilului, Primariile, serviciile de evidenta populatiei etc. sunt alte cateva
institutii cu care nu doar beneficiarii, ci si institutiile care furnizeaza servicii de ingrijire
paliativa trebuie sa ia legatura. Pentru furnizarea unui serviciu de calitate si la timp

este nevoie de cunoasterea nevoilor personalului care lucreaza in aceste institutii.
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Scop si obiective

Scop:

Proiectul isi propune sa realizeze demersurile necesare - identificarea grupului
tinta, crearea de instrumente moderne de actiune - pentru a pune pe agenda publica
la nivel national ingrijirea paliativa pediatrica care sa contribuie la asigurarea accesului
echitabil la servicii de sanatate pentru copii diagnosticati cu afectiuni limitatoare de

viata sau boli incurabile.
Obiective specifice:

1. 188 de copii diagnosticati cu boli limitatoare de viata au acces echitabil la
servicii de ingrijire paliativa pediatrica prin elaborarea a 10 de ghiduri/
protocoale clinice specifice ca instrument de lucru pentru profesionisti din
domeniu pana la sfarsitul proiectului.

2. Realizarea uneiretele de apartinatori/familii ale copiilor beneficiari ai proiectului
si instruirea membrilor retelei cu privire la tehnici de advocacy si lobby pentru
sustinerea unei campanii de lobby si advocacy referitoare la dreptul copiilor
diagnosticati cu afectiuni limitatoare de viata pana la sfarsitul proiectului care
sa senzibilizeze autoritatile si opinia publica din Romania.

3. Realizarea unui raport analiza de date cantitative/calitative pentru a identifica
numarul de copii ce sufera de afectiuni limitatoare de viata si nevoile acestora
precum si prezentarea acestui raport la nivelul decidentilor de la Ministerului

Sanatatii pe perioada de implementare a proiectului.

4. Dezvoltarea unui sistemului de management informational al organizatiei prin
crearea unei retele de intranet, crearea unui sistem de back-up informational si
dezvoltarea unui sistem de date coerent si a unor proceduri de lucru unitare

pana la sfarsitul implementarii proiectului.
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Cadrul teoretic

Potrivit Organizatiei Mondiale a Sanatatii, ingrijirea paliativa este definita ca ,0
abordare care imbunatateste calitatea vietii pacientilor si familiilor acestora atunci
cand se confrunta cu o boala amenintatoare de viata, prin prevenirea si inlaturarea
suferintei, prin identificarea precoce, evaluarea corecta si tratamentul durerii si al ator
probleme fizice, psiho - sociale Si spirituale.” (OMS,

www.who.int/cancer/palliative/definition/en/). Tngrijirile de tip paliativ au fost incluse Tn

Obiectivele de Dezvoltare Durabila, mai exact in ODD 3 privind domeniul sanatatii

(https://www.who.int/health-topics/palliative-care). Pentru a fi eficienta, ingrijirea de tip

paliativ trebuie sa fie acordata solicitantilor inca din primele stadii ale bolilor cronice
progresive sau amenintatoare de viata, astfel incat interventiile sa conduca la o
ameliorare a calitatii vietii pacientului dar si a persoanelor apropiate acestuia. Ingrijirea
de tip paliativ este insotita de tratamentele active curative cu care personalul din
institutiile de ingrijire nu doar ca sunt familiarizate dar sunt si calificate pentru a-l aplica
si supraveghea.

Ingrijirea paliativa vizeaza persoana in intregul ei, si are in vedere satisfacerea
tuturor nevoilor - fizice, emotionale, sociale si spirituale. Personalul acestui tip de
institutie lucreaza in echipe interdisciplinare pentru a acorda ingrijire in functie de
nevoile individuale si de optiunile personale ale solicitantului/pacientului. Ingrijirea
paliativa este aplicabila in stadii timpurii ale bolii, in corelatie cu o serie de alte terapii
menite sa prelungeasca viata, cum ar fi chimioterapia, radioterapia, si include
investigatii necesare unei mai bune intelegeri si abordari ale complicatiilor clinice.
(Payne, Seymour & Igleton 2011)

Ingrijirea paliativa nu este limitat& la diagnostice medicale predefinite, ci trebuie
sa fie disponibila tuturor pacientilor care sufera de boli incurabile. ingrijirea paliativd
este adecvata pentru orice pacient si/sau familie care prezinta sau risca sa dezvolte o
boala incurabila diagnosticata, indiferent de prognoza sau varsta si la orice moment
in care exista asteptari/nevoi nesatisfacute iar pacientul si familia sunt pregatiti sa

accepte ingrijirea. ingrijirea paliativad poate completa si imbunatati tratamentul curativ
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pot aplica si pacientilor cu risc de a dezvolta o boala si familiilor acestora.

Ingrijirea paliativd destinata copiilor reprezintd un domeniu special, chiar daca
strans legat de ingrijirea paliativa a adullilor si este destinata copiilor care sufera de
boli incurabile si amenintatoare de viata. Ingrijirea paliativa pentru copii incepe odata
cu diagnosticarea bolii si continua indiferent daca pacientul copil beneficiaza sau nu

Ingrijirea paliativa pediatrica se caracterizeaza printr-o gama larga eterogena
de afectiuni si o proportie mai ridicata de diagnostice non-oncologice decat
ingrijirea paliativd pentru adulti. Tngrijirea paliativa  destinatda  copiilor  gi
adolescentilor poate fi rezumata in patru categorii pe baza unui ghid privind
dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa pentru copii alcatuit de Asociatia de
Ingrijiri Paliative pentru Copii (ACT) si de Colegiul Regal de Pediatrie si Sanatatea
Copilului din Marea Britanie.

e Grupa 1: afectiuni incurabile pentru care tratamentul curativ ar putea fi
fezabil, dar poate esua, caz in care ar putea fi necesar accesul la servicii
de ingrijire paliativa pe langa incercarile de tratament curativ si/sau daca

tratamentul esueaza;

e Grupa 2: afectiuni precum fibroza chistica, unde moartea prematura este
inevitabila, si unde pot exista perioade indelungate de tratament intensiv
menite sa prelungeasca viata si sa permita participarea la activitatile

normale;

e Grupa 3: afectiuni progresive fara optiuni de tratament curativ, in care
tratamentul este exclusiv paliativ si poate dura mai multi ani; de exemplu,

boala Batten si distrofia musculara;

e Grupa 4: afectiunile ireversibile dar non-progresive cu nevoi medicale
complexe, care duc la complicatii si probabilitate de deces prematur. Printre
exemple se numara paralizia cerebrala severa si handicapuri multiple in

urma afectarii cerebrale sau a maduvei spinarii.
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Pentru a desfasura cercetarea din proiectul "Si vocea mea conteaza” am plecat de

la 0 analiza a situatiei de la nivel national in ceea ce priveste situatia copiilor care au
nevoie de servicii de ingrijire paliativa. Datele statistice au fost obtinute de catre
Asociatia Lumina de la partenerii sai — Directiile de Asistentd Sociala si Protectia
Copilului, Directii Judetene de Sanatate - din toate judetele din Romania.

Ca urmare a analizei datelor primite de la 39 de DGASPC-uri din tara dintr-un total
de 42, am constatat cd un numar de 7154 de copii sunt diagnosticati cu boli
amenintatoare de viaté/limitatoare de viata.

O analizéd a datelor pe criterii socio-demografice si de afectiune ne releva
urmatoarea situatie.

Din punct de vedere al particularitatilor socio-demografice copiii care sufera de boli
limitatoare de viata in marea lor majoritate mai mari de 14 ani:

Grafic 1

DISTRIBUTIA PE VARSTE

3017
1594

0-6 ANI 7-13 ANI 14-18 ANI NESPECIFICAT

Datele statistice (Grafic 1) arata ca, grupa de varsta dominanta luate in calcul este
cea cuprinsa intre 7-13 ani.

Cele trei grupe de varsta se caracterizeaza prin anumite particularitati de care
personalul medical dar si cel care ofera servicii de ingrijire paliativa trebuie sa tina
cont: in prima prima grupa de varsta sunt copiii care se afla inca in totalitate

dependenti de familie, sunt intr-o situatie de risc foarte mare de a nu fi cuprinsi in
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sistemul de invatamant chiar daca acest lucru este posibil (afectiunea de care sufera

permite frecventarea scolii), pot fi intr-o mai mare masura neglijati de familie (mai ales
in familiile foarte sarace, cu nivel scazut de educatie, familie cu multi copii, familii care
locuiesc n rural in special in comunitati izolate etc.) pentru ca nu pot sa contribuie la
bunastarea familiei (muncind pentru a obtine un venit), ci si pentru ca, prin afectiunile
lor, reprezinta o sursa de consum foarte mare pentru familie. Dezinteresul familiei dar
si al unor comunitati fata de acesti copiii este accentuat si de faptul ca, adultii nu vad
in asta o pierdere - copilul este prea mic - si, mai ales ca anticipeaza dificultatile
ridicate de boala sa.

Riscul ca acesti copiii sa nu ajunga in evidentele medicale si cu atat mai putin
in atentia serviciilor de ingrijire paliativa este foarte ridicat. Acest aspect ar putea
explica si ponderea mai redusa a acestei categorii de varsta comparativ cu celelalte.

Cea de-a doua grupa de varsta sunt copiii care, acolo unde este posibil, pot fi
integrati din punct de vedere educational. Din cauza problemelor de sanatate, a
deselor internari ei pot inregistra un numar foarte mare de absente care in cele din
urma i poate duce catre abandon scolar. Frecventarea scolii ca si a orice alt loc prin
care sa intre in contact cu persoane de aceeasi varsta sau cu adulti care sa-l integreze
este foarte important pentru starea psiho-fizica a acestor copiii care, sunt la varsta la
care incep sa realizeze ca sunt "diferiti”.

Observam ca intre cele trei grupe de varsta acesta este si cea mai numeroasa.
Explicatia pentru numarul mare de copii cu varsta cuprinsa intre 7-13 ani in evidentele
D.G.A.S.P.C.-urilor o poate constitui chiar faptul de fi intr-un fel sau altul cuprinsi si in
alte evidente - cele scolare, de exemplu.

Urmatoarea grupa dominanta este grupa de copii care necesita ingrijiri de tip
paliativ (Grafic 1) si care se incadreaza in categoria 14-18 ani. Aceasta grupa ridica,
pe termen mediu si lung, o altd problema: ce se va intdmpla cu ei si cu familiile lor Tn
momentul in care vor intra in categoria adulti? Aceasta grupa de varsta include acei
copiii care deja constientizeaza problemele cu care se confrunta ei si familiile lor si
care trec printr-un proces de maturizare rapid si dureros. Riscul pentru aceasta
categorie de varsta este aceea ca odata ce au implinit varsta de 18 ani sa nu mai
beneficieze de anumite facilitati care se adreseaza copiilor dar de care ei au in

continuare nevoie.
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Cu cét o persoana inainteaza in varsta si mai ales in conditiile in are sufera si

de o afectiune grava, sprijinul de care are ea insasi nevoie dar si familia este tot mai
mare. Sistemul public de sanatate nu poate asigura intreaga atentie si suportul de
care are nevoie familia si persoana bolnava motiv pentru care accesul la servicii de
ingrijire paliativa este foarte important pentru ca, ingrijirea paliativa se centreaza pe
nevoile copilului si familiei. Mai mult, pe masura ce inainteaza in véarsta, cresc si
dificultatile carora trebuie sa le faca fata parintii care, la randul lor Tnainteaza in varsta:

asigurarea medicatiei, transportul, ingrijirile zilnice etc.

Grafic 2

GEN

Distributia pe gen arata o dominanta a copiilor de gen masculin in randul celor
care se confrunta cu boli limitatoare de viata.
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Grafic 3

MEDIUL DE REZIDENTA

URBAN RURAL NESPECIFICAT

Distributia pe medii de rezidentd este foarte importanta de luat in calcul Tn
conditiile in care in Romania infrastructura sistemului de sénatate este dezvoltata
inegal: mediul rural se afla intr-un deficit major de institutii de sanatate publice si
private (spitale, cabinete ale medicilor de familie, personal medical etc.). Datele culese
de Asociatia Lumina arata ca cei mai multi copii cu boli limitatoare de viata locuiesc

in mediul rural ceea ce face si mai dificila starea lor fizica si psihica.

Altfel spus, cu cat numarul de copii care sufera de boli incurabile este mai mare
in mediul rural cu atat riscul de accentuare al afectiunilor, de scadere a calitatii vietii
si de deces creste si pentru ca saracia accelereaza degradarea starii de sanatate.
Accesul la servicii de ingrijire paliativa ar reduce o parte a impactului conditiilor de
viata ale copiilor asupra evolutiei afectiunilor. Prin acest tip de servicii, copiii, mai ales
cei foarte saraci, ar beneficia de ingrijiri pe care familia nu este in masura sa le ofere

din cauza lipsei resurselor financiare si a educatiei.
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Grafic 4

Cea mai importanta clasificare insa o reprezinta cea pe grupe de afectiuni. Tipul
de afectiune ne indica intr-o mai mare masura tipul de nevoi de ingrijire paliativa,
complexitatea serviciilor de ingrijire care sunt necesare, durata etc.

e Grupa A: afectiuni incurabile pentru care tratamentul curativ ar putea fi fezabil, dar poate

esua, caz in care ar putea fi necesar accesul la servicii de ingrijire paliativa pe langa
incercérile de tratament curativ si/sau daca tratamentul esueaza;

e Grupa B: afectiuni precum fibroza chistica, unde moartea prematura este inevitabild, si
unde pot exista perioade indelungate de tratament intensiv menite sa prelungeasca viata si
s& permita participarea la activitatile normale;

e Grupa C: afectiuni progresive fara optiuni de tratament curativ, in care tratamentul este
exclusiv paliativ si poate dura mai mulfi ani; de exemplu, boala Batten si distrofia musculara;

o Grupa D: afectiunile ireversibile dar non-progresive cu nevoi medicale complexe, care
duc la complicatii si probabilitate de deces prematur. Printre exemple se numara paralizia
cerebrald severd si handicapuri multiple in urma afectarii cerebrale sau a maduvei spinarii.

GRUPA DE AFECTIUNE

2051
B -

A B C D

Observam ca cei mai multi copii se confrunta cu afectiuni din Grupa D sau 4 care
se caracterizeaza prin nevoi medicale complexe si handicapuri multiple ca urmare
a afectarii cerebrale sau a maduvei spinarii, prin cele mai agresive afectiuni,
ireversibile, in care sunt necesare servicii medicale complexe, expuse in permanenta

riscului de complicatii. Pentru acesti copii accesul la servicii de ingrijire paliativa este
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la fel de strigent pentru ca familia nu poate acoperi nevoile de tratament si de raspuns

la celelalte afectiuni generate de boala.

Urmatoarea grupa dominanta este reprezentata de afectiuni din Grupa C sau 3
de boala care, potrivit caracteristicilor sunt afectiuni progresive fara optiuni de
tratament curativ, in care tratamentul este exclusiv paliativ si poate dura mai mulii
ani. Altfel spus, cea mai mare parte a copiilor care au nevoie de servicii de ingrijire
paliativa au aceste nevoi pe termen lung si pentru ei doar acest tip de servicii

reprezinta o solutie pentru a le imbunatati calitatea vietii.

In categoriile A si B sau Grupele 1 si 2 de boald numarul copiilor este mai redus

insa nevoile nu sunt mai putin complexe.

Metodologia de lucru: cercetare cantitativa si calitativa

Metodologia care a stat la baza realizarii acestui demers a vizat triangularea
datelor obtinute prin diverse metode de cercetare: analiza documentelor si a datelor
secundare, analiza de politica publica, cercetare cantitativa pe baza de chestionar,

cercetare calitativa pe baza de focus-grup.

In cadrul proiectului, echipa multidisciplinara a colaborat in activitati de realizare
a bazei de date cu copii care se confrunta cu boli incurabile, in identificarea nevoilor
familiilor acestor copii si ale personalului care furnizeaza ingrijiri paliative. De
asemenea, cu sprijinul partenerului norvegian precum si a expertilor, medici
specializati in imgrijirea paliativa au fost desfasurate activitati de elaborare a ghidurilor

si protocoalelor clinice specifice pentru ingrijirea paliativa pediatrica.

Este de asteptat ca rezultatele principale ale proiectului sa aiba un impact national

si sprijine Tmbunatatirea informatiilor privind situatia actuala a copiilor care sufera de

de advocacy menite sa contribuie la constientizarea acestei problematici.
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Tema abordata in aceasta lucrare permite analiza ei atat prin apelul la metode

cantitative (ancheta pe baza de chestionar) cat si prin metodele calitative (metoda
focus-grupului, metoda interviului in profunzime, metoda studiului de caz etc.). Fiecare
dintre aceste metode prezinta avantaje si dezavantaje iar cercetatorul este singurul
care poate decide care dintre ele se dovedeste mai potritvia pentru tema pe care si-a
propus sa o studieze si care metoda aduce mai multe avantaje si reduce
dezavantajele in cazul cercetarii desfagurate.

Datele statistice obtinute prin metodele cantitative au avantajul de a permite
realizarea de comparatii — in cazul de fata comparatii nationale dar si internationale
intre diverse sisteme de ingrijire paliativa dar intre diferite componente, dimensiuni ale
acestui sistem.

De asemenea, analiza datelor obtinute prin metode cantitative si concluziile la
care conduc aceste analize pot fi generalizate la nivelul intregii populatii - perceptiile
populatiei din Romania asupra sistemului de ingrijire paliativa, de exemplu — sau doar
la nivelul unor segmente din populatia unei tari — populatia pacientilor si familiilor care
au beneficiat de acest tip de serviciu sau beneficiaza inca, de exemplu sau populatia
personalului care-si desfasoara activitatea in sistemul de ngrijiri paliative.

Dat fiind faptul ca in Romania acest tip de serviciu este inca la inceput, ca nu
exista o evidenta clara, la nivel national a organizatiilor, institutiilor care ofera acest tip
de servicii, ca nu dispunem de o evidenta a beneficiarilor ingrijirilor de tip paliativ,
utilizarea metodelor cantitative este dificila.

Informatiile obtinute prin interviurile in profunzime cu reprezentantii ai
institutiilor, organizatiilor care furnizeaza acest tip de servicii sau prin discutiile in
cadrul focus-grupurilor cu beneficiarii i familiile acestora sau cu personalul angajat in
sistemul de ingrijiri paliative descriu situatii concrete, reale, imediate carora ei trebuie
sa le faca fata, reflecta strategiile pe care le adopta pentru a face fata solicitarilor,
motivele care stau la baza unei optiuni sau a alteia etc.

Avand in vedere obiectivul pe care ni I-am propus in aceasta lucrare am optat
pentru utilizarea unei metode de tip calitativ - focus-grupul.

Asa cum sublinau si cercetatorii ale caror studii, analize le-am amintit n
expunerea teoretica, utilizarea metodelor de tip calitativ, mai ales a focus-grupului,

favorizeaza comunicarea dintre membrii echipelor de ingrijiri paliative. Avantajul
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utilizarii acestei metode este de ambele parii: cercetatorul isi poate atinge obiectivele

stabilite prin design-ul cercetarii

iar rezultatele pot fi utilizare in scopul imbunatatirii calitatii muncii si serviciilor oferite
de catre subiectii participanti la discutii iar membrii echipelor de ingrijiri paliative pot
sa-si constientizeze cu aceasta ocazie o parte a problemelor pe care le au.

Focus-grupul este o metoda de cercetare frecvent utilizata in cercetarea de
teren atunci cand, asa cum sublinia Stacey (Stacey, 1970, apud Chelcea, Marginean
& Cauc, 1997:271), se urmareste analiza unor comportamente, atitudini care se
manifesta in locuri private (asa cum este si cazul cercetarii noastre - studiem
comportamente, atitudini manifestate in cadrul echipelor de ingrijiri paliative) si sunt
mai dificil de observat sau atunci cand nu exista suficiente documente scrise despre
tema supusa analizei - la nivelul societatii romanesti datele privind sistemul de ingrijiri
paliative sunt deficitare.

Tn literatura de specialitate, focus-grupul, ca metoda de cercetare calitativa, a
primit numeroase denumiri ( Baribeau, 2010:39): pe langa denumirea de focus-grup
aceasta metoda mai este cunoscuta si ca interviu de grup, discutii de grup, interviu
colectiv etc. Indiferent insa de denumirea pe care o utilizam, aceasta metoda prezinta
o serie de caracteristici particulare:

o presupune organizarea unor discutii la care sa participe un numar de 5-
10 persoane;

o discutia se realizeaza pe baza unui set de intrebari sau teme de discutie
(ghid de interviu);

o persoanele care participa la discutie trebuie sa se caracterizeze printr-
un anumit nivel de diversitate (sex, varsta) dar trebuie sa aiba in comun
si anumite aspecte:

o problema care se pune in discutie trebuie sa prezinte interes pentru
participanti, sa fie una care ii afecteaza pe toti etc.

o durata discutjei nu trebuie sa depaseasca mai mult de 120 de minute;

o moderatorul discutiei trebuie sa aiba in vedere ca fiecare participant sa

isi exprime punctul de vedere cu privire la tema dezbatuta.
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O alta particularitate a acestei metode este faptul ca, cercetatorul trebuie sa

manifeste interes nu neaparat la numarul de persoane participante care sustin acelasi

lucru, aceeasi idee, ci mai degraba cum spun subiectii acel lucru, care sunt opiniile lor

personale cu privire la tema discutata. De asemenea, trebuie acordata o atentie

deosebita si discutiilor care au loc intre membrii grupului si nu doar intre acestia si

moderator.

Activitati si rezultate

Activitati

Rezultate obtinute

Selectia respondentilor

Metodologia de selectie a
respondentilor

Categorii de respondenti — 4 (personal
medical, personal adminsitrativ,
personal de suport, reprezentanti ai
ONG-urilor)

Stabilirea modalitatii de
culegere a datelor

Chestionar online pe platforma google
drive

Organizarea culegerii datelor

Identificarea datelor de contact ale
potentialilor participanti (numar
telefon, adresa de mail personala,
institutionala);

Organizarea unei baze de date de
contacte respondenti

Realizarea chestionarului

Consultatii intre membrii echipei de
cercetare vis-a- vis de temele
abordate, tip de respondenti
Elaborarea chestionarului
Prestestarea chestionarului
Includerea feed-back-ului
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Definitivarea chestionarului
Incarcarea pe platforma online (google
drive)

Culegere date Distribuirea chestionarului catre
contactele din baza de date

Reluarea distribuirii chestionarului la
fiecare trei luni

Analiza date Analiza datelor cantitative colectate pe
baza de chestionar

Pentru atingerea obiectivelor cercetarii au fost realizate o serie de activitati, ale caror
rezultate principale obtinute in perioada martie 2022 — martie 2023 sunt urmatoarele:

Cercetare calitativa

In cazul cercetérii calitative am organizat 6 focus-grupuri la care au participat
membrii ai diferitelor organizatii non-guvernamentale, reprezentanti ai unor institutii
aflate in relatie directa cu domeniul ingrijirilor paliative (Directii de Sanatate Publica,
Casa de Asigurari, spitale, medici de familie), parinti ai copiilor beneficiari de servicii
de ingrijire paliativa. Pentru a asigura obtinerea unor informatii cat mai relevante si
cuprinzatoare am realizat acest focus-grupuri in mai multe localitati din tara: Bacau,
Oradea, Brasov, Bucuresti. Selectia acestor localitati a avut in vedere faptul ca, in
fiecare dintre aceste localitati exista cel putin un serviciu de ingrijire paliativa. in cadrul

acestor discutii am respectat urmatorul plan de lucru:

o 1n prima parte a discutiei am explicat participantilor obiectivele cercetarii

noastre;

o urmatoarea etapa a constat in prezentarea experientelor, opiniilor

personale ale subiectilor privind tema abordata;

o cea de-a treia etapa a constat in interactiuni intre participanti, discutii

intre acestia, intre acestia si moderator;
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o TIn ultima parte a discutiei au fost punctate cele mai importante aspecte

legate de tema dezbatuta.

Moderatorul a organizat discutia pe baza unui ghid de interviu. (Anexa 1). Structura
ghidului de interviu a reprezentat si modelul dupa care am analizat datele ob{inute in

urma cercetarii desfasurate.

Analiza date cantitative

Personalul din institutiile de ingrijire paliativa - echipa multidisciplinara

Furnizarea de servicii specializate de ingrijiri paliative presupune activitatea unei
echipe multiprofesionale cu un stil de lucru interdisciplinar. Consiliul Europei si
Comitetul consultativ national pentru ingrijiri paliative prezinta cerintele de personal
pentru serviciile specializate de ingrijiri paliative. Conform acestor cerinte, ar trebui sa
fie disponibile cu program intreg, cu program redus sau la intervale periodice
urmatoarele categorii de personal - pe langa asistenti medicali si medici:

e asistenti sociali;

e personal specializat in suportul psihosocial,

e psihoterapeuti; logopezi

e personal specializat in suportul pe perioada de doliu;

e coordonatori de ingrijire spirituala;

e coordonatori pentru voluntari;

e capelani/preoti;

e specialisti in ingrijirea plagilor; specialisti in limfedem;

o terapeuti ocupationali; specialisti in terapii complementare;

e dieteticieni;

e farmacisti;

De asemenea, asa cum am mentionat deja, personalul din aceste institutii trebuie

sa fie in permanenta legatura atat cu beneficiarii cat si cu personalul din alte institutii
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care furnizeaza servicii medicale. Din acest motiv chestionarul nostru s-a adresat unei

palete largi de specialisti.

Cercetarea cantitativa desfasurata de catre Asociatia Lumina a inclus un
chestionar care a fost aplicat online utilizand platforma Google Drive. Chestionarul a
fost construit in jurul a 3 teme majore: (1) cunoasterea domeniului sau nivelul de
informatii despre serviciile de ingrijire paliativa; (2) nevoile specifice ale grupului tinta;
(3) nevoi ale profesionistilor.

De asemenea, la aceste teme, in scopul de a facilita analiza datelor si pentru a
obtine o imagine cat mai completa a fost inclus o sectiune referitoare la particularitatile

socio-demografice si profesionale ale respondentilor.

Date socio-demografice

Datele referitoare la cele doua dimensiuni importante ale particularitatilor demografice
— gen si varsta — obtinute prin acercetarea noastra reflecta situatia prezentata si in
datele statistice nationale si internationale: personalul care isi desfasoara activitatea
in acest domeniu este predominant feminin iar ca véarsta releva tendinta de

imbatranire.

Grafic 1

Gen

1/ 64 correct responses

F 54 (84.4%)
M 9 (14.1%)
v Nu raspund 1(1.6%)
0 20 40 60
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Grafic 2

Varsta

24 / 66 correct responses

<25
26-36
37-46

v 47-56

>57

-0 (0%)
—15 (22.7%)
15 (22.7%)
—12 (18.2%)
0 5 10 15 20 25

Datele noastre (Grafic 1 si Grafic 2) aratd ca putin peste jumatate dintre

respondenti sunt femei iar cei mai multi specialisti au varsta cuprinsa intre 47-56 de

ani. Daca avem in vedere faptul ca nici un respondent nu are varsta mai mica sau

egala cu 25 de ani, iar numarul celor cu varsta pana in 36 de ani este destul de mic

avem imaginea negativa asupra viitorului acestui domeniu: cei mai multi vor iesi la

pensie in urmatorul deceniu insa fara a avea cui sa-si transfere cunostintele,

experienta acumulata pentru ca lipseste sansa de a fi inlocuiti.

Grafic 3

Functie/pozitie in organizatie

21/ 65 correct responses

Executie

v Conducere
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Asa cum era de asteptat majoritatea respondentilor ocupa functii de executie

ceea ce este specific fiecarei institutii, organizatii publice sau private indiferent de
domeniul de activitate (Grafic 3).

intrebarea noastra a avut insa si un alt scop, nu doar acela de confirma
distributia personalului pe diferite pozitii profesionale: cati dintre cei care ocupa functii
de leader sunt interesati sa raspunda la o astfel de cercetare si a intelege, a-si exprima
punctul de vedere privind nevoile domeniului stiut fiind faptul ca leaderii au o mai mare
putere de a influenta asupra autoritatilor administrative n a sprijini si schimba ceva in
sensul imbunatatirii acestuia.

Chestionarul nostru a fost trimis catre toate instutiile care sunt conectate
domeniului ingrijirilor paliative: organizatii care ofera acest tip de serviciu, spitale,
Case de Asigurari de Sanatate, Directii de Asistenta Sociala si Protectia Copilului, etc.
Pentru a intelege cum functioneaza acest domeniu si cum poate fi imbunatatit este

nevoie atat de opinii din interiorul sistemului cat si din afara lui (Grafic 4 si Grafic 5).

Grafic 4

Vechime la actualul loc de munca (va rugam sa precizati numarul de ani de vechime la actualul loc

de munca)
64 responses

A y ] y
4 (C3%) 4 (%) 3 (447@3)3(%\70/0) 3 (4.7%) 4 (E28%)
3
2 (243:1%) 21(2(3:1%) 2 (3.1°2)(3.192)(3.1%) 2 (3.1%) 2 (3.1%)
’ I 0 0
AN (1 €(1:6%) AN (A CECHECTE(E(1.6%) f(1.691)(1.6%) AN(1.691)( “1E(1-6%1) (1€ €(12691) (11E(T1E( A (T1E(1-6"

1 an 23 ani " 18 5 ani 12 20 23 27 30 33 7 ani
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Grafic 5

Categoria profesionald va incadrati

0/ 66 correct responses

Functionati publici 7 (10.6%)
Asistenti sociali 3 (4.5%)

Kinetoterapeuti}—0 (0%)

Asistenti medicali 7 (10.6%)
Psihopedagogi{—0 (0%)

Psihologi 7 (10.6%)
Educatorul specializat/educator...;—0 (0%)

Medici 42 (63.6%)
Lucrator social/tehnician in asis...|—0 (0%)
Infirmier{—0 (0%)
Angajat in administratia publica...}—0 (0%)
v Alta profesie (va rugam sa pr...1—0 (0%)
0 10 20 30 40 50

Pe categorii profesionale observam ca personalul medical este dominant in
randul respondentilor fie medici, fie asistenti medicali (Grafic 4). Datele noastre arata
insa si un interes redus sau lipsa interesului personalului care lucreaza in aria
administrativa a domeniului ingrijirilor paliative, desi au un rol foarte important in
indrumarea beneficiarilor si a familiilor acestora (Grafic 5).

De asemenea, succesul serviciilor de ingrijire paliativa depinde intr-o foarte
buna masura de colaborarea dintre toti actorii implicati. Lipsa comunicarii si a
interesului din partea unor specialisti pentru un domeniu Tn care joaca un rol poate
avea un impact negativ asupra calitatii serviciilor de ingrijire paliativa: intarzieri in
primirea suportului de catre cel aflat in nevoie din cauza lipsei documentelor
administrative, incapacitatea unui specialist de a face o indrumare, recomandare
corecta, costuri financiare suplimentare pentru beneficiar sau familie acestuia etc.
Exista si riscul ca aceasta lipsa de interes sa se manifeste si in disponibilitatea de a
comunica nu doar cu potentialii beneficiari, ci si cu institutile care sunt in masura sa

ofere servicii de ingrijire paliativa fapt in defavoarea tuturor partilor implicate.
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Grafic 6

Tipul de institutie in care lucrati

8/ 65 correct responses

Public 34 (52.3%)
Privat 15 (23.1%)
ONG 8 (12.3%)
Vv Mixta (public+privat) _ 8 (12.3%)
0 10 20 30 40

In Romania, majoritatea institutiilor care furnizeaza servicii de ingrijire paliativa
sunt fie ONG-uri, fie institutii private (Grafic 6). Faptul ca majoritatea respondentilor
provin din mediul public reflecta faptul ca majoritatea specialistilor care au contact cu
beneficiarii sau
potentialii beneficiari in probleme care tin de facilitarea accesului la acest serviciu si
nu la serviciul in sine lucreaza in mediul public. Altfel spus, domeniul ingrijirilor
paliative in Roméania chiar daca este dezvoltat intr-o mai mare masura in mediul non-

public depinde intr-o foarte mare masura de calitatea relatiilor cu segmentul public.
Servicii de ingrijire paliativa

Pentru a avea acces la servicii de ingrijire paliativa, ca de altfel la orice tip de
servicii, este nevoie de informare. In chestionarul nostru am fost interesati s
identificam nivelul de informare al specialistilor asupra acestui tip de serviciu
considerand ca specialistii sunt, la randul lor, vectorul de informare a populatiei in

general.
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Grafic 7

In localitatea d-voastra aveti cunostinta sa existe institutii publice sau private care sa ofere servicii
de ingrijire paliativa pediatrica?

64 responses

® Da
@ Nu

Nu stiu

Rezultatele analizei datelor (Grafic 7) reflecta mai degraba o lipsa de informare
asupra acestui tip de serviciu decat cunoasterea lui: mai mult de jumatate dintre
respondenti nu au cunostinta despre existenta la nivelul localitatii lor despre acest tip
de serviciu. Este foarte posibil ca serviciile de ingrijire paliativa sa nu fie prezente in
toate localitatile, fapt demonstrat si de datele statistice nationale.

Grafic 8

Dupa parere d-voastrg, cine ar trebui sa-si asume raspunderea pentru dezvoltarea de servicii de
ingrijire paliativa pediatrica?

64 responses

@ Statul

® Organizatiile non-guvernamentale
Statul impreuna cu organizatiile non-
guvernamentale

@ Cultele religioase

@ Altte tipuri de institutii, organizatii
(Biserica, de exemplu)

Dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa este un proces complex si costisitor
insa necesar. Faptul ca numarul institutiilor care ofera astfel de servicii este limitat

demonstreaza acest lucru insa nevoia lor la nivelul populatiei este ridicata (Grafic 8).
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In consecinta se impune o atentie mai mare dar si o asumare a acestui tip de investitie.

Cei mai multi respondenti considera ca existenta unui parteneriat public-privat este
cea mai buna solutie si doar putin peste un sfert din respondenti considera ca statul
este singurul responsabil. Celelalte categorii de institutii, in opinia respondentilor care
au participat la cercetarea desfasurata de Asociatia Lumina, nu sunt in masura sa-si
asume singure o astfel de responsabilitate.

Grafic 9

In cazul in care raspunsul este "nu”: considerati ca ar fi nevoie de astfel de servicii pentru populatia

din judetul d-voastra?
64 responses

® Da
® Nu

Serviciile de fingrijire paliativa in special cele pediatrice sunt, potrivit
respondentilor nostri, necesare la nivelul localitatilor de domiciliu ale acestora (Grafic
9): aproape toti respondentii sustin aceastd nevoie de servicii de ingrijire paliativa
pentru copii.

Grafic 10

in cazul in care raspunsul este "da”, cine ar avea nevoie de astfel de servicii?

64 responses

[ ] Toti copiii care sufera de boli limitatoare
de viata

@ Copiii care sufera de boli limitatore de
viata si care provin din familii sdrace
Copiii care provin din centre de
plasament, care nu au parinti sau rude
apropiate

@ Option 4
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Desi cei mai multi respondenti sunt de parere ca doar afectiunea trebuie sa fie

criteriul de baza in stabilirea nevoii de servicii de ingrijire paliativa pediatrica exista si
respondenti care considera aplicarea si a altor criterii (Grafic 10): situatia socio-
economica a familiei — cei care provin din familii sarace sa devina o prioritate sau
copiii din centrele de plasament. Este foarte adevarat ca acei copii si familii care au o
situatie socio-economica si familiala defavorizata, trebuie sa faca fata mai multor
provocari si, de asemenea, serviciile de ingrijire paliativa sunt costisitoare si prea putin
sustinute din bugetele publice. Pe de alta parte, este dificil sa stabilesti o ordine de
prioritate atunci cand este vorba despre boli limitatoare de viatd pe baza de criterii
financiare.
Grafic 11

D-voastré personal, ati fost in situatia de a recomanda unei familii, persoane sa apeleze la servicii
de ingrijire paliativa pediatrica?
64 responses

@ Da
® Nu

Fie pentru ca nu sunt in masura sa faca astfel de recomandari, fie pentru ca nu
au cunostintele necesare despre acest tip de servicii, majoritatea respondentilor nu ar
fi dispusi sa recomande familiilor sa apeleze la institutiile care ofera acest tip de servicii
(Grafic 11).

Grafic 12

Din punctul d-voastra de vedere, cat de accesibile sunt serviciile de ingrijire paliativa pediatrica
pentru cei care au nevoie de ele?

64 responses

@ Foarte accesibile
@ Accesibile
Greu accesibile

l

18.8%

Proiect derulat de

asociat‘m@

/‘ ™
lumina ‘ ‘) The Norwegian Association
CompaSunE S for Childrens Palliative Care



lceland [}[ﬂ—‘

Liechtenstein  Active
Norway citizens fund
Una dintre explicatiile pentru care specialistii nu recomanda acest tip de servicii

il poate reprezenta si faptul ca ele sunt foarte greu accesibile (Grafic 12): majoritatea
respondentilor din cercetarea noastra au aceasta opinie. Dificultatea poate fi generata
de numarul redus de institutii, de reticenta populatiei de a le accesa si de lipsa de
informatii.

Grafic 13

D-voastra personal ati apelat la astfel de servicii?

64 responses

® Da
® Nu

O alta explicatie este aceea ca, din fericire, respondentii din aceasta cercetare,
in marea lor majoritate nu au fost in situatia de a fi nevoiti sa apeleze la astfel de

servicii (Grafic 13).

Grafic 14

Daca raspunsul este “da”, care este din punctul d-voastra de vedere calitatea acestor servicii?
64 responses

® Inalt calitative
@ Acceptabile
@ Foarte slab3 calitate

Proiect derulat de

i i @ /‘ ,
asociatia

lumina ‘ ) The Norwegian Association
CompaSunE S for Childrens Palliative Care



lceland [}[ﬂj

Liechtenstein Active
Norway citizens fund
Cei care insa au apelat la serviciile de ingrijire paliativa nu sunt insa foarte

multumiti de calitatea lor (Grafic 14). Aceasta ar putea fi inca un motiv pentru care
institutiile care ofera ingrijire de tip paliativ nu sunt recomandate de catre specialisti

sau pentru care nu sunt deschisi comunicarii cu reprezentantii lor.

Nevoi specifice

Nevoi ale specialistilor
Pentru ca cercetarea cantitativa care a vizat specialistii care lucreaza in

domeniu sau care au o conexiune direct cu serviciile de ingrijire paliativa am fost
interesati sa aflam care sunt nevoile acestora. Ne-am concentrat in primul rand pe
nevoile de formare si dezvoltare personalé pentru ca unul dintre obiectivele proiectului

vizeaza crearea de instrumente care sa sprijine specialistii in domeniu.

Tabel 1 V& rugém sa cititi urmatoarele intrebéari si s& marcati cu X raspunsul
d-voastra in fiecare casuta?

DA (% si numar NU (% si numar
respondenti) respondenti)

Ati urmat/participat la 70.8 (46) 29.2 (19)
cursuri specializate in
domeniul
sanatatii/medical,
asistenta sociala,
consiliere psihologica?

Ati participat in ultimii 3 72.7 (48) 27.3 (18)
ani la conferinte,
workshopuri pe teme de
sanatate/asistenta
sociala/consiliere
psihologica?

Institutia in care lucrati 50.8 (33) 49.2 (32)
organizeaza cursuri,
sesiuni de formare
profesionala?
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D-voastra personal 84.6 (55) 15.4 (10)
considerati ca v-ar fi
necesare astfel de
cursuri/workshopuri?

Accesul la formare profesionala fie prin cursuri specifice, fie prin oportunitati de
a-si prezenta propriile idei, realizari, fie prin organizarea de workshop-uri este la un
nivel ridicat in randul specialistilor care au participat la cercetarea noastra (Tabel 1).
Interesul pe care il manifesta acestia pentru astfel de activitati este un semnal pozitiv
de care institutiile ar trebui sa profite pentru a dezvolta o relatie mult mai stransa nu
doar intre noile descoperiri din domeniu si specialisti, ci si intre ei si institutiile lor.
Astfel de activitati sunt nu doar o sansa catre actualizarea competentelor, ci si o

oportunitate de a se cunoaste intre ei si de a dezvolta relatii de cooperare.

Grafic 15

2. Care sunt cele mai frecvente nevoi pe care le-ati observat la personalul care lucreaza in
domeniul ingrijirilor paliative?

Bl Foarte solicitate [l Solicitate Putin solicitate [l Deloc solicitate

40

20

Nevoi de formare si Durata mai redusa a Acces la tehnologii/ Consiliere psihologica Facilitati financiare
dezvoltare profesionalda  programului de lucru echipamente medicale

Pentru a-i motiva pe specialisti si institutii sa investeasca in dezvoltarea
profesionala, in cresterea calitatii vietii de munca si pentru a transforma acest domeniu
intr-unul atractiv pentru noile generatii de specialisti, este foarte important sa
cunoastem nevoile lor (Grafic 15). Asa cum era de asteptat, cele mai importante nevoi

sunt cele de naturd financiara care vizeaza atat salarizarea personalului céat si
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investitiile in modernizarea institutiilor — accesul la tehnologii si echipamente fiind cea

de-a doua mare nevoie indicata de catre respondenti. Interesul manifestat pentru
formarea si dezvoltare profesionala si personala este o altd nevoie importanta ca
dovada fiind si faptul ca specialistii au si participat intr-un numar mare la astfel de
activitati.

Fiind o activitate foarte solicitanta, care implica lucrul direct cu populatia, si nu
orice tip de populatie, ci populatia cu probleme medicale grave, specialistii au la randul
lor nevoie de suport psihologic. Surprinzator, dar programul de lucru, mai exact
reducerea acestuia, este ultima dintre nevoile indicate de specialisti ceea ce inseamna

ca nu activitatea in sine ridica probleme, ci conditiile in care aceasta se desfasoara.

Grafic 16

3. Peoscaladelala7incare 1inseamna nivel foarte scazut si 7 nivel foarte ridicat cum credeti
ca sunt perceputi profesionistii care lucreaza in do...ti din domeniul medical, al asistentei sociale etc.?

66 responses

20

17
15 (25.8%)

12

10 (18.2%) 10
(15.2%)
5 6 (9.1%)
1(1.5%)

0 ([l)%)

1 2 3 4 5 6 7

Modul in care crezi ca te percep ceilalti din punct de vedere profesional este
foarte important in acest domeniu de activitate pentru ca, atunci cand este pozitiv,
demonstreaza incredere in sine, sprijind specialistii sa-si continue activitatea si sa
depaseasca eventuale bariere (Grafic 16). Datele centralizate de noi releva faptul ca
majoritatea dintre respondenti considerd ca sunt apreciati pentru ceea ce fac, ca
profesia lor este pozitiv perceputa de catre populatie.
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Nevoi ale beneficiarilor

Grafic 17

1.Va rugam sa precizati cat de importante sunt urméatoarele aspecte pentru persoanele care
necesita ingrijiri paliative:

60 I Foarte importante [l Importante Putin importante [l Deloc importante
40
20 II
0 e — o s , - —
Servicii medicale Servicii sociale Servicii de Acces la educatie Servicii de consiliere
(obtinerea unor drepturi  Ingrijireprofesionala la psihologica pentru copii
financiare, materiale)) domiciliu si familia lor

In primul rAnd observadm ca tipul de servicii necesare persoanelor care au
nevoie de ingrijiri paliative sunt foarte importante indiferent ca vorbim despre servicii
medicale, sociale sau de consiliere. (Grafic 17). Dupa serviciile de tip medical,
persoanele care se confrunta cu afectiuni limitatoare de viata, dar mai ales familiile
acestora au nevoie de servicii de ingrijire la domiciliu, de consiliere si suport
psihologic. Serviciile profesioniste de ingrijire la domiciliu sunt necesare in primul rand
pentru ca aceste persoane si familille lor nu au acces la un hospice sau un alt tip de
institutie care sa preia membrul familiei care are nevoie de ajutor. Dificultatile generate
de boala in sine, cele care rezulta din efortul pe care familia trebuie sa-l faca pentru a
raspunde nu doar unui singur membru, ci si celorlalti membri ai familiei conduce uneori
la depresii, la conflicte iar sprijinul unui consilier sau al unui psiholog este foarte

important.
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Grafic 18

3. Tn opinia d-voastra, Tn institutiile care ofera ingrijire de tip paliativ ar fi nevoie de:

60 M Foarte necesar Ml Necesar - Putin necesar Il Deloc necesar

1 LLI

Personal medical Psihologi/consilieri Asistenti sociali ingrijitori la domiciliu

Grafic 19

4. Din punctul d-voastra de vedere care ar fi cele mai importante aspecte de care institutiile
(publice, private, ONG-uri) ar avea nevoie pentru a oferi servicii de ingrijire paliativa pediatrica

65 responses

@ Cerere pentru astfel de servicii
@ Finantare

@ Personal specializat
@ Suport in a obtine autorizare pentru a
furniza astfel de servicii

Pentru a raspunde nevoilor populatiei, institutiile care furnizeaza servicii de
ingrijire paliativa au nevoie de resurse: umane (Grafic 19) si financiare (Grafic 20).
Astfel, observam ca la toate categoriile de personal — medical, psihologic, auxiliar —
sunt nevoi foarte importante pentru aceasta categorie de servicii insa pentru a fi

acoperite respondentii sunt de parere ca este nevoie de finantare.

Proiect derulat de

asociatif@

r ™
lumina ‘ ) The Norwegian Association
CompaSunE S ‘ for Childrens Palliative Care



lceland [}[ﬂj

Liechtenstein Active
Norway citizens fund

Grafic 21

6. D-voastra personal, ati recomanda unei persoane/familii sa apeleze la acest tip de servicii in

cazul in care unul dintre copii ar suferi de boli limitatoare de viata
64 responses

® Da
® Nu

Desi se confrunta cu diferite probleme — de la numarul limitat al institutiilor care
ofera ingrijire paliativa la lipsa resurselor financiare si umane - acest tip de servicii
sunt recomandate de catre majoritatea respondentilor atunci cand se intalnesc cu un
astfel de caz. (Grafic 21).

Analiza calitativa

Analiza calitativa are la baza datele culese prin focus grup-urile organizate cu
toate categoriile de actori susceptibili a fi implicati in problematica ingrijirilor paliative.

Prima categorie o reprezinta beneficiarii — parintii sau tutorii copiilor care
beneficiaza de servicii de ingrijire paliativa.

Cea de -a doua categorie o reprezinta specialistii care lucreaza in domeniu:
personal medical, consilieri, psihologi etc — si care asigura furnizarea de servicii de
ingrijire paliativa la diferite niveluri: fie lucrand direct in institutii care furnizeaza astfel

de servicii, fie in institutii medicale care colaboreaza cu cele care ofera servicii de
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ingrijire paliativa. Cea de-a treia categorie de grup tinta o reprezinta personalul care

lucreaza in institutii care asigura accesul

populatiei la servicii de ingrijire paliativa: personal angajat in Casele de Asigurare

Sanatate, Directii de Asistenta Sociala si Protectia a Copilului, reprezentanti ai

autoritatilor locale dar si personal din alte organizatii non-guvernamentale la care este

posibil ca populatia sa fi apelat pentru suport, indrumare etc.

Pentru fiecare dintre aceste categorii de grupuri tinta am avut in vedere sa

obtinem informatii referitoare la:

v

identificarea tipologiei problemelor legate de ingrijirea palitativa pediatrica si
accesul la acest tip de servicii care sunt intalnite in activitatea curenta a

personalului medical;

Identificarea modalitatilor prin care probeleme discutate isi gasesc rezolvare

prin activitatea desfasurata de catre personalul medical;

Identificarea opiniei specialistilor cu privire la necesitatea cartografierii nevoii
de servicii de ingrijire paliativa pediatrica nu doar pentru copii, ci Si cu privire la

serviciile necesare a fi oferite familiilor pacientilor;

|dentificarea de cai/mijloace prin care specialistii si institutiile in care lucreaza
ar fi dispuse sa sprijine suplimentar activitatea ONG-urilor cu activitati din

domeniul ingrijirilor paliative pediatrice.

|dentificarea perspectivei generale a beneficiarilor sau a potentialelor activitatii

de furnizare de servicii de ingrijire paliativa pediatrica.

ldentificarea perspectivei generale a ONG-urilor asupra interventiilor,
oportunitatilor pe care le au ONG-urile in informarea, furnizarea de servicii de
ingrijire paliativa pediatrica. ONG-urile apreciaza vreun potential al acestor
oportunitati, interventii in cresterea satisfactiei populatiei cu activitatea lor in

aceasta arie/domeniu?

Exista mijloace specifice pe care ONG-urile le pot formula pentru cresterea
succesului lor in influentarea deciziilor publice locale, centrale care sa

contribuie la dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?
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v

ldentificarea modalitatilor concrete prin care diferite institutii publice si
reprezentanti ai acestora sunt implicati, colaboreaza intre ele dar si cu alte
institutii si cu beneficiarii, sunt informati cu privire la nevoile de ingrijire paliativa

pediatrica.

Identificarea activitatilor principale ale acestor institutii in acest domeniu, a

nevoilor lor dar si a rezultatelor obtinute

Pentru analiza datelor am stabilit o serie de teme comune care s-au despins din

discutiile cu participantii la focus-grup.

Organizare culegere date

In procesul de organizare a culegerii de date am avut in vedere respectarea
urmatoarelor reguli:

v

Fiecare focus-grup a presupus participare unui numar de 6-10 persoane adulte.
Acestea au fost invitate de catre managerul de proiect sa participle la cercetare,

li s-a explicat telefonic motivul si scopul intalnirii.

Fiecare focus-grup a inceput prin prezentarea moderatorului dar si a grupului
tintd cu precizarea ca datele de identificare — nume, prenume, loc de munca -

vor ramane confidentiale iar datele culese vor fi utilizate doar in scop stiintific.

Fiecare participant si-a dat acordul scris pentru a participa la discutie si pentru

ca aceste discutii sa fie inregistrate audio.

in procesul de analiza, acolo unde sunt necesare percizari cu privire la cine
face aceste afirmatii vom utiliza un minim de informatii: personal medical,
personal adminsitrativ, beneficiar etc. fara a aduce alte informatii care sa faca

posibila identificarea persoanei care a participat la focus-grup.

Fiecare focus-grup a durat intre 60-90 de minute, timp in care fiecare
participant a avut ocazia pentru a-si spune punctul de vedere cu privire la toate

probleme supuse dezbaterii.
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Analiza datelor calitative s-a realizat plecand de la temele abordate si perceptia

fiecarui grup tinta asupra acestora.

Informarea asupra serviciilor de ingrijire paliativa de la nivel local,
national.

Atat beneficiarii cat si reprezentantii diferitelor categorii socio-profesionale
implicate in cercetarea calitativa au informatii cu privire la existenta serviciilor de
ingrijire paliativa la nivel local — in cazul primilor — si la nivel local si national in cazul
specialistilor si al reprezentantilor diferitelor institutii partenere (spitale, DGASPC,
CAS, ONG-uri). Important in aceasta parte a discutiei a fost sursa de la care au obtinut

aceste informatii.

Daca in cazul reprezentantilor diferitelor institutii sursa de baza a reprezentat-
o colaborarea la nivel institutional, in cazul beneficiarilor au fost mentionate surse
diferite de informare: in afara spitalelor, beneficiarii au fost indrumati pentru a accesa
servicii de ingrijire paliativa de catre vecini, rude, cunostinte apropiate, preoti. Altfel
spus, informatiile au fost obtinute din surse foarte apropiate, cercul apropiat de

cunostinte .

Au fost si situatii in care unii beneficiari care au lucrat in alte tari EU au aflat
despre acest tip de servicii de la reprezentanti ai institutiilor publice sau private cu care
au intrat in contact pe perioada céat au locuit in acele tari. De altfel, participantii la
focus-grup au admis faptul ca libera circulatie, pentru munca sau chiar pentru a acces

servicii de Tngrijire medicala in afara tarii i-a ajut sa se informeze mai bine:

“Copilul s-a ndscut in Italia...apoi am venit acasd dar stiam cd existd astfel de
servicii si le-am gdsit la Bacdu. Dar am fost nevoitd sd imi schimb domiciliul dintr-un oras
in altul ca sd pot fi mai aproape de centru.” (beneficiar servicii ingrijire paliativd)

“Este un aspect pe care 7l observdm si noi in spital: persoanele care au cdldatorit
sau au fost plecate la muncd in strdindtate sunt mai bine informate, au mai multe

cunostinte despre diferite servicii de sdndtate..ceea ce este bine. Pentru cd au informatia,
solicitd astfel de servicii” (medic spital judetean).
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Exista si situatii in care populatia nu este interesata de acest tip de servicii si

nu pentru ca nu ar avea nevoie de ele: unele persoane nu inteleg beneficiile acestui

tip de servicii, altele nu isi doresc sa apeleze la astfel de servicii.

”Solicitdri directe nu prea sunt, insd, noi, din discutiile cu familia, cu pdrintii, intelegem
dacd este nevoie de asa ceva...De foarte multe ori si pe certificatul medical este precizatd
aceastd indicatie, recomandare — ingrijiri palliative — dar in multe situatii pdrintii nu inteleg
sau nu stiu ce presupune aceat lucru.” (specialist CAS).

“Sunt foarte multe situatii in care familia nu este la curent cu noile reglementdri si

atunci este de datoria Comisiei de incadrare in grad de handicap sd informeze, sd pund la

dispozitia familiei aceste informatii, sa le explice.”(medic spital judetean).

O parte a specialistilor considera ca lipsa de educatie a parintilor/turorilor sau
de intelegere a situatiei cu care se confruntd copilul este cauza principald a

dezinteresului pentru acest tip de servicii.

“Existd multe situatii in care pdrintii apeleazd foarte tdrziu la specialisti, atunci
cdnd nu se mai poate face nimic pentru pacient...si ii auzi <nu am avut bani, din acest
motiv nu am venit la medic> dar serviciile medicale sunt gratuite, ei trebuie doar sd
solicite o trimitere din partea mediului de familie. Deci nu au scuzd” (medic spital

judetean).

”Pe de altd parte a accesa un astfel de serviciu, nu este foarte simplu din punct de
vedere birocratic desi acum s-a mai schimbat legislatia. Faptul ca este nevoie de planuri,
de evaluari... este dificil pentru familie. Si uneori ne confruntdm cu limite din partea
pdrintilor. Limite in a intelege, in a avea disponibilitatea pentru a intelege” (specialist

CAS).
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In realitate situatia este mult mai complexa: populatia din Romania in general

are o incredere foarte redusa in sistemul de sanatate iar faptul ca foarte multi s-au
confruntat cu situatia in care li s-au cerut plati suplimentare ii determina sa renunte la
a mai apela la personal medical de specialitate. Cei mai multi dintre beneficiarii de
servicii de ingrijire paliativa sunt din familii care se confrunta cu probleme financiare.
Acest tip de probleme se accentueaza in momentul in care, prin diagnosticarea unui
copil cu afectiuni grave, unul dintre parinti trebuie sa raméana acasa in permanenta

ceea ce reduce semnificativ venitul familiei.

Mai mult, diagnosticarea, tratamentul unor afectiuni limitatoare de viata
presupune costuri foarte mari nu doar pentru sistemul de sanatate, ci si pentru familie

iar pentru multe dintre ele valoare acestor costuri este imposibil de acoperit.

Un aspect important in intelegerea locului si modului in care au obtinut
beneficiarii informatii depre serviciile de ingrijire paliativa in general si despre existenta
in judetul, localitatea lor a unui astfel de serviciu este important din cel putin doua
aspecte: pe de o parte reflecta vizibilitatea redusa a acestui tip de servicii iar pe de
alta parte, retinerea si chiar rusinea parintilor sau a tutorilor de a solicita informatii
despre acest serviciu necesar copiilor lor. Retinerea, rusinea vine din teama de a nu
fi judecati de catre ceilalti membri ai societatii ca fiind incapabli sa aiba grija de un
membru al familiei aflat in suferinta desi ei, la randul lor, sunt persoane care au nevoie

de suport: psihologic, medical, juridic etc.

“Existd mai multe motive:unele familii nu-si doresc decat acel certificat de
handicap. Nu sunt interesate de astfel de servicii. Altele asociazd ingrijirea
paliativa cu stadiul final al bolii si cum copilul lor nu este in aceastd etapd, nu
inteleg de ce ar avea nevoie de ingrijiri palliative. Unele persoane, in special
mamele, manifestd o teamd privind atentia, modul in care copilul lor ar fiingrijit,

in timp ce altele au o dependentd sau manifestd sentimente de vinovdtie dacd isi

aduc copil intr-un astfel de centru” (psiholog).

O opinie general specifica tuturor participantilor la focus-grup este aceea ca,

atunci cand se confruntd cu o nevoie, oricare ar fi aceea oamenii incep sa se
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informeze, sa caute raspunsuri insad nu intotdeauna stiu unde si cum. Stabilirea

legaturii dintre familile beneficiarilor si centrele de ingrijire paliativa se realizeaza

foarte greu si cu ajutorul unor intermediari: medici, DGASPC, CAS.

Actiunile de informarea asupra acestui tip de serviciu ar trebui sa fie mai intense

“Educatia este cheia inclusiv in aceastd problema: elevii ar trebui sd fie informati incd de
la vdrste mici, unde trebuie sd se adreseze dacd se confruntd cu o problemd. De asemenea, ar
trebui sd li se vorbeascd despre aceste lucruri..la liceu de exemplu...acolo incep sd se formeze
cupluri si ar trebui sa li se spund cd este posbil sa aibd un copil sdndtos dar si cd se poate intdmpla

>

sd fie bolnav si ar trebui sd stie ce sd facd ” (lucrdtor in centruy).

”Da, orele de educatie sanitard, cele de dirigentie sau de educatie civicd ar trebui sd fie

locul unde elevii dar si pdrintii ar putea fi informati” (medic, spital judetean).

”Pliante, mesaje audio-video postate in mijloace de transport, magazine, pe stradd astfel

o

incét oamenii sa stie si sd inteleagd” (medic DSP).

insa nu este suficient ca populatia sd fie informata. Populatia, in opinia
specilistilor trebuie sa fie ajutata sa inteleaga aceasta informatie si sa o utilizeze in
mod corespunzator iar aceast aspect, in opinia specialistiior ar trebui sa fie
responsabilitatea autoritatilor publice, dar si a entitatilor private care sunt implicate in

acest domeniu.

“Mai este o problemd: informatia a ajuns la pdrinte...dar, a ldsa doar in grija
pdrintilor cred cd este o greseald. Eu cred ca pdrintii ar trebui acompaniati in acest

demers. Dar este dificil. Cine sd o facd?” (specialist DGASPC).

Nevoia de informare, cel putin la nivel de specialisti este perceputa si intr-un alt
mod: nevoia de informatii, de date clare referitoare la cazurile de ingrijire paliativa. in
Romania exista un numar limitat de studii si date referitoare la acest tip de serviciu si
la beneficiari. Din acest motiv resursele alocate pentru ingrijire, pentru asigurarea de
echipamente sanitare, personal si institutii este foarte redus.

Doar existenta unor studii complexe, bazate pe cercetari cantitative si calitative

representative pentru populatia de copii din Roméania ar putea produce dovezi
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necesare sustinerii unor astfel de investitii. Acest fapt este confirmat si de rezultatele

cercetarii noastre:

"Orice strategie nationald, locald, accesarea de fonduri...trebuie sd aibd la bazd o
analizd de nevoi iar analiza de nevoi trebuie sd plece de la niste date...aceste date despre

ingrijirea paliativd pediatricd nu existd sau sunt foarte putine” (medic DSP).

"Este si un domeniu nou. Noi colectam date dar dupd formulare care nu mai sunt
valabile pentru ca nu au mai fost actualizate. Si cum sd obtinem date relevante? Interventia
noastrd — am sugerat o redistribuire a paturilor si a serviciilor in master planul institutiei
noastre. Pentru unele institutii...desi nevoile si planurile sunt aprobate pe baza unor date
statistice... acest tip de date nu existd si uneori devine o problemad chiar in procesul de

acreditare. (medic CAS)

rnorirdred st ifidl dies UdlCic Lidic SUlit 10die 1mportdrite peritru cd, distroutld
resurselor alocate sistemului medical pe categorii de servicii se realizaza si pe baza
acestora. De asemenea, medicii in special apreciazad faptul ca exista diferente
semnificative intre resursele alocate pentru serviciile medicale pentru copii si cele
pentru adulti in defavoarea celor dintai. Ingrijirea paliativa este un serviciu foarte
costisitor iar atunci cand nu faci dovada obiectiva — date, tipuri de afectiuni, numar de

beneficiati — resursele alocate de la bugetul public sunt diminuate.

Nevoile manifestate la nivel de familie de beneficiari sunt diverse: de educatie

sanitara elementara, psihologice, financiare etc.

“Nevoi multiple...au nevoie de respiro... mai ales mama; ingrijire efectivd.
Instruire la nivel de cunstinte elementare- igiena care implica riscuri dacd nu este
fdcutd bine, controale periodice de specialitate, suport psihologic pentru pdrinti,

pentru familie”...(medic spital judetean).

Dincolo de nevoile medicale, de suport in ingrjirea fizicd a copiilor parintii

mentioneaza frecvent faptul ca aceste centre reprezinta o sursa de suport psihologic:
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“Am cui sG md destdnui...de cdnd avem copilul cu probleme s-au rdrit si
prietenii ...contactul cu alti pdrinti si copiii...iti aratd cd nu esti singur” (parinte

beneficiar).

Specialistii, mai ales medicii si psihologii care intra frecvent in contact cu aceste
familii recunosc nevoia de suport. Nu doar pentru unul dintre membri familiei, care de

cele mai multe ori este mama, ci pentru intreaga familie.

“La nivelul fratilor este cea mai mare nevoie...pentru cd ei au sentimentul de
abandon, neglijentd desi ei sunt ingrijiti, insa faptul cd familia, in special mama

acordd o mai mare atentie copilului bolnav creeazd probleme.” (specialist DGASPC)

Calitatea serviciilor si necesitatea lor pentru populatia aflata in
nevoie

Aprecierea calitatii si nevoilor acestui tip de servicii la nivel de populatie in
ansamblu si la nivelul beneficiarilor care au participat la cercetare este foarte Tnalt.
Insé& trebuie avut in vedere si faptul ca, nu doar cei care au participat la cercetarea de
fata, ci majoritatea populatiei nu are acces la servicii de ingrijire paliativa foarte des
sau cel putin atat si cand au nevoie. Posibilitatea lor de a compara calitatea serviciilor
primite cu alte servicii identice sau cel putin asemanatoare lipeste sau este foarte
limitata. Ceea ce este insa foarte evident e faptul ca beneficiarii care au participat la

cercetare au foarte mare nevoie de acest suport pentru ei si copiii lor.

inainte de a aprecia calitatea serviciilor de ingrijire paliativa familia "trece” prin
alte servicii: medicale, administrative iar in efortul lor de intelege ce anume li se

intdmpla intdmpina numeroase dificultati.

In primul rand este vorba de momentul in care primesc diagnosticul definitiv din
partea personalului medical: faptul ca venirea pe lume a unui copil le va schimba
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definitiv viata si in sensul pe care il asteptau. Copilul este unul care va avea nevoie

de suport medical, de suport psihologic pe tot parcursul vietii iar ei ca parinti trebuie

sa caute solutii.

Multi parinti sustin ca modul in care li s-a comunicat aceasta veste a fost unul
dur, brutal. Pe de alta parte medicii sunt intr-o situatie dificila: pe de o parte trebuie sa
respecte un protocol, o legislatie care ii obliga s& comunice direct pacientilor situatia
medicala iar pe de alta parte este vorba despre relatiile umane, impactul psihologic

care este foarte puternic pentru familie si pe care personalul medical il intelege.

”In timp vom ajunge sd practicdim o medicind defensivd. intr-un anume fel trebuie
sd ne protejdm pentru cd, a nu le spune pacientilor care este realitatea, sau a incerca sd
prezinti situatia intr-un mod mai optimist inseamd sd nu respecti anumite regulamente
medicale, anumite legi, iar pacientul nu intelege. In acest moment, de exemplu, eu sunt
Intr-un proces in care o pacientd imi cere daune pentru cd, spune ea, i-am dat sperante

false.” (medic specialist)

Din momentul in care parasesc spitalul, parintii sunt intr-o cautare continua de
solutii pentru ei si copilul cu probleme medicale. Abia Thn momentul in care ajung Tntr-
un centru de ingrijire paliativa sunt sprijiniti direct, cu empatie si profesionist in
demersurile lor. Tnsa atunci cand ajung in astfel de centre, familiile si copiii cu boli

limitatoare de viata sunt epuizati, cel putin din punct de vedere psihic.

Desi acest tip de servicii le sunt necesare, pentru a avea acces la ele este
nevoie de parcurgerea unui drum birocratic destul de complicat. Pe de o parte este
nevoie de documente justificatoare pentru a fi repartizati unei institutii care ofera acest
tip de servicii dar si pentru a fi acceptati (si institutia care ofera astfel de servicii are
nevoie la randul ei de documente prin care sa justifice acordarea de sprijin).
Dificultatea beneficiarilor de a parcurge acest demers birocratic vine mai putin din
numarul mare de documente pe care trebuie sa le depuna si mai mult din faptul ca,
procesul este unul lung, necesita multe deplasari care presupun costuri suplimentare

(transport, bani pentru copii si legalizare documente) si mai ales timp in care o alta
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persoana trebuie sa satisfaca nevoile copiilor din familie care au nevoie de ingrijiri

paliative.

”Ca sd pot sd am toate documentele a trebuit sd gdsesc o solutie, sd las copilul cu

III

altcineva. Nu este foarte simplu nici pentru mine, nici pentru copil” (pdrinte beneficiar).

Evaluarea calitatii serviciilor de ingrijire paliativa este una pozitiva pe ansamblu
mai ales ca acestea sunt singurele institutii, locuri in care atat personalul cat si ceilalti

beneficiari inteleg exact situatia careia fiecare trebuie sa-i faca fata.

"Cdnd am ajuns cu copilul la Bdile Felix dar si la Herculane, cu ajutorul
centrului bineinteles, si am vdzut zeci de copii si pdrinti in suferintd...te doare sufletul.
Pe de altd parte am inteles si cd nu sunt singura care se confruntd cu astfel de

probleme, cd sunt si altii si am discutat” (parinte beneficiar).

Este evident faptul ca, institutiile care ofera servicii de ingrijire paliativa sunt
necesare si trebuie sd se dezvolte nu doar prin prisma faptului ca reprezintd o
necesitate pentru a acoperi suportul medical, ingrijire de specilitate copiilor aflati in
nevoie, ci Si pentru ca acesta este singurul loc in care parintii pot vorbi deschis, cu
incredere ca problemele lor sunt ascultate, intelese pentru ca se adrseseaza unor
specilisti in aceasta problematica si pentru ca vorbesc cu alti parinti aflati in aceeasi
situatie. Dincolo de serviciile de specilitate, pentru aceasta categorie de populatie mai
important este sa nu se simta singuri.

Tendinte. Perspective

Toti participantii la studiul calitativ sunt de parere ca acest tip de servicii ar trebui
sa fie extinse atat in ceea ce priveste numarul de institutii, aria de acoperire geografica
cat si in ceea ce priveste capacitatea, numarul de beneficiari ce ar trebui sa primeasca
suport. In acelasi timp si numarul angajatilor din centrele de ingrijire paliativa ar trebui

sa fie mai mare si sa acopere o gama mai larga de activitati.
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Cu totii insa sunt constienti ca este un demers foarte dificil care depinde de

resurse financiare in primul rand dar si de cele umane:

"Uneori se pot face lucruri si cu resurse mai putine..depinde de om. Dacd managerul
de spital manifestd intelegere se poate. De exemplu, in Spitalul TBC managerul a mdrit
numdrul de locuri pentru pacientii care necesitd ingrijiri palliative pentru cd a vazut si inteles
cd nevoia era mare. A fost o initiativd a managerului si sustinutd de ceilalti specialisti din

spital” (medic CAS- pentru adulti).

Exista opinii care sustin diversificarea activitatilor care ar trebui desfasurate in
astfel de centre de ingrijire paliativa: ele nu trebuie orientate doar catre ingrijire, ci si
catre suport pentru familii, pentru a depasi dificultdtile cu care se confruntd pe
perioada cit unul dintre copii primeste astfel de servicii dar si ulterior, cand copilul a

decedat.

Optimismul participantilor la cercetarea calitativa cu privire la imbunatatire si
extinderea acestui tip de servicii este foarte scazut. Principalul motiv il reprezinta banii:
costurile foarte ridicate pentru a acoperi acest tip de servicii. In al doilea rand este
vorba despre faptul ca, sistemul de sanatate din Romania este subfinantat si
suprasolicitat pentru multiple afectiuni iar aceasta categorie de populatia — copiii care
sufera de boli limitatoare de viata, desi importanti, sunt redusi ca numar comparativ
cu alte categorii de varsta si afectiuni si astfel nu reprezintd, cel putin in opinia
respondentilor nostri o prioritate pentru autoritati. Cea mai mare problema si cea care
este de natura sa afecteze dezvoltarea acestui tip de servicii adecvat cererii o
reprezinta lipsa de analize, de informatii clare privind numarul de beneficiari si
perceptia eronata pe care o are nu doar populatia in general, ci si specialistii cu privire

la nevoii:
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"de reguld, atunci cdnd aud de ingrijiri paliative, oamenii au In minte persoane
in vdrsta, adulti si le este foarte greu sd inteleagd cd sunt si copii, unii de vdrste foarte
mici care se confruntd cu astfel de afectiuni, limitatoare de viatd. Cel mai dificil este cd

aceastd opine este intdlinitd si la nivel de specialisti” (specialist CAS) .

Pentru a dezvolta acest serviciu este nevoie de informatii, de campanii dar si

de deschidere din partea societatii in general.

Limite ale cercetarii

Studiul de fata prezintd o serie de limitari care sunt generate atat de aspecte

externe cercetarii noastre, cat si de altele de natura interna.

Datele furnizate de catre autoritati pe tema numarului de copii care se confrunta
cu afectiuni limitatoare de viata prezentate si analizate in raport sunt diferite de la un
judet la altul fapt care impiedica analiza lor detaliata. in Romania nu exista o procedura

unica de colectare a acestui tip de date iar autoritatile judetene aplica propriile reguli.

Unul dintre cele mai importante aspecte constatate de noi este acela ca, unele
judete au raportat doar copiii care au recomandare de ingrijiri paliative, in timp ce altii
au inclus si raportat toti copiii cu diagnostic eligibil de ingrijiri paliative. Acest mod de
raportare face dificila orice comparatie la nivel national, regional sau judetean. Asa
cum am constatat din analiza focus-grupurilor, cei mai multi specialisti sustin
importanta datelor statistice pentru fundamentarea de strategii, de planuri de

interventie insa este nevoie de sisteme unitare de colectare si inregistrare de date.

in ceea ce priveste limitarile de natura interna, apreciem ca ele sunt generate

de metodologia de cercetare utilizata.

In cazul cercetarii cantitative am optat pentru colectarea de date online, prin
platforma Google. Desi am identificat si organizat o listd cuprinzatoare cu persoane
carora le-am trimis chestionarul si am stabilit mai multe valuri de colectare a datelor,

rata de raspuns nu a fost foarte mare. Desi din punct de vedere statistic metodologia
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aplicata respecta normele stiintifice de culegere a datelor, totusi, faptul ca nu avem

reprezentativitate este un factor limitativ. Rezultatele analizei noastre nu pot fi
generalizate la nivelul populatiei din Roméania sau la nivelul unor categorii specifice de
populatie (populatia de medici, populatia de specialisti din DGASPC, populatia de

reprezentanti ai ONG-urilor etc.).

Rezultatele cercetarii noastre reprezinta doar o imagine asupra problematicii
abordate care poate orienta interventia autoritatilor din acest domeniu insa pentru
construirea unei politici de sanatate in domeniul ingrijirilor paliative este nevoie de o
cercetare cantitativa pe esanatioane reprezentative. Pentru aceasta insa, este nevoie
de un suport sustinut din partea autoritatilor nationale, locale si nu doar din punct

financiar.

Datatele calitative colectate prin focus-grupuri, interviuri directe semistructurate
sunt prin natura lor subiective pentru ca reflecta punctul de vedere al unor grupuri
restranse de populatie, selectate de catre cercetaror. Chiar daca in selectia
participantilor am avut in vedere respectarea unui echilibru in ceea ce priveste genul,
mediul de rezidenta (rural/urban), tipul de institutie in care lucreaza specialistii

(public/privat), rezulatele obtinute prin analiza opiniilor nu pot fi generalizate.

O alta limitare este data de faptul ca, majoritatea participantilor la focus-grup
fac parte fie dintre parintii beneficiarilor de ingrijiri paliative, fie dintre specialistii cu
care centrele de ingrijire paliativa colaborareaza foarte strans. Aceasta relatie foarte
directa si foarte apropiata dintre echipa de cercetare si participantii la focus-grup poate
vicia rezultatele cercetarii. Pentru a limita acest efect negativ am extins numarul de
focus-grupuri organizate si am inclus un numar mai mare de judete din care am

colectat datele.

Un alt aspect foarte important, si care reiese in principal din analiza datelor
colectate prin focus-grupurile cu parintii/tutorii copiilor care au beneficiat sau
beneficiaza de ingrijire paliativa este faptul ca participantii au manifestat, s-au
comportat in anumite momente ca intr-o intalnire de terapie de suport si mai putin ca
intr-una stiintifica, de colectare date. intotdeauna moderatorul focus-grupului a

mentinut balanta intre nevoile parintilor/tutorilor de a-si exprima durerea si frustarile
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legate de faptul ca ei si copiii lor se confruntd cu aceste probleme grave si scopul

organizarii focus-grupului.

Din acest motiv, focus-grupurile au avut o durata mai mare comparativ cu
practica curenta, au existat momente de maxima intensitate generate de durerea
exprimata de catre participanti si care a necesitat interventia profesionista a
moderatorului (pauze mai dese, empatie, mai mult spatiu acordat parintelui al carui
copil tocmai decedase etc.). Cu toate acestea, astfel de reactii, firesti din partea unor
participanti la focus-grup sunt de natura sa influenteze si opiniile celorlalti participanti
si, in consecinta si rezultatele analizei.

Pe termen mediu si lung recomandam ca astfel de studii sa fie extinse pentru
a obtine o imagine cit mai completa asupra problematicii ingrijirilor paliative pediatrice,
pentru a se constitui intr-o baza solida de realizare a unor strategii de sanatate publica,

a unor protocoale clare de interventie in domeniu.

Concluzii

Analiza cantitativa si calitativa a datelor cercetarii ne conduc catre urmatoarele

conculzii:

1. Este nevoie de dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica la nivel

national care sa raspunda nevoilor reale ale populatiei;

2. Atat beneficiarii cat si specialistii care lucreaza in acest domeniu sau cei
care colaboreaza cu centrele de ingrijire paliativa au nevoie de suport: unii
pentru a avea acces mai facil la aceste servicii iar ceilalti pentru a fi cat mai

bine pregatiti pentru a face fata solicitarilor;

3. Pentru de dezvoltarea acestui tip de servicii este nevoie de o mai buna
informare a populatiei dar si a institutiilor publice si private cu privire a
importanta lor intr-o societate, cu privire la nevoile pe care le au dar si cu

privire la activitatile, rezultatele pe care le obtin;

4. Dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica depinde intr-o foarte

mare masura de existenta unor baze de date (beneficiari, tip de nevoi,
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personal de specialitate etc.) insa trebuie avuta in vedere si dificultatea de

a obtine acest tip de date si nevoia de suport de la nivelul autoritatilor
statatului. O organizatie non-guvernamentala se poate lansa in incepe
acest demers insa are nevoie de sprijin semnificativ pentru a colecta si

analiza date de la nivel national.
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ANEXE

ANEXA 1

CHESTIONAR NEVOI iNGRIJIRE PALIATIVA PEDIATRICA

Date socio-demografice

a. Sex

=
M

b. Varsta:

i.
ii.
iii.
iv.
V.

<25
26-36
37-46
47-56
> 57 ani

¢. Vechime la actualul loc de munca:

i.
ii.
iii.
iv.
V.

<5 ani
6-10 ani
11-20 ani
21-30 ani
> 31 de ani

d. Functie/pozitie in organizatie:

Executie
Conducere

e. In ce categorie profesionala va incadrati?

i.
ii.
iii.
iv.
V.
Vi.
Vii.
viii.

Xi.

Xil.
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Functionati publici

asistenti sociali

kinetoterapeuti

asistenti medicali

psihopedagogi

psihologi

educatorul specializat/educator puericultor
medici

lucrator social/tehnician in asistenta sociala
infirmieri

angajat in administratia publica cu atributii in domeniul asistentei
sociale

alta profesie (va rugam sa precizati care anume)
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f. Tipul de institutie in care lucrati:
i. Public
ii. Privat
ii. ONG
Iv. Mixta (public+privat)

Nivel de informare asupra serviciilor ingrijire paliativa

a) In localitatea d-voastra stiti s& existe institutii care ofera servicii de ingrijire

paliativa?
i. Da
ii. Nu
iii. Nu stiu
b) D-voastra personal, aveti cunostinta despre persoane care ar avea nevoie de astfel
de servicii?
i. Da
ii. Nu

¢) Cine sunt aceste persoane?
I. Copii si adolescenti
ii. Persoane varstince
iii. Persoane de varsta medie
d) Cine credeti ca ar trebui sa asigure astfel de servicii?
i. Spitalele publice
ii. Spitale private
ilii. Autoritatile locale (primarii) prin infiintarea de centre de ingrijire

paliativa
iv. ONG-urile
v. Biserica

vi. Companii, firme
vii. Alte tipuri de instituttii (vi rugam sa precizati care anume)
e) Institutia in care lucrati d-voastra ofera astfel de servici?
i. Da
ii. Nu
Daca raspunsul este Da:
a) Ce categorie de populatie beneficiaza de acest serviciu?
1. Copii si adolescenti
2. Persoane varstnice
3. Persoane de taoet categoriile de varsta

care solicita acest tip de serviciu
b) Cum au ajuns aceste persoane in grija institutiei d-voastra?

1. Au fost trimise prin spital, CAS, DSP
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2. Au fost orientate de catre diferite ONG-uri
3. Au solicitat aceste servicii individual
4. Nu stiu

Daca raspunsul este NU

a) Pe termen mediu si lung credeti ca institutia in care lucrati d-voastra este
posibil sa fie interesata sa ofere astfel de servicii?

1.
2.
3.

Da
Nu
Nu stiu

b) Aveti cunostinta ca la nivelul institutiei in care lucrati sa fi existat vreodata
interes, intentie de a furniza astfel de servicii?

1.
2.
3.

Da
Nu
Nu stiu

Daca da, care au fost cauzele/motivele pentru care nu s-a realizat acest obiectiv?

1.

ok wd

Lipsa personal specializat

Lipsa spatiu adecvat

Resurse financiare insuficiente

Proceduri dificile de autorizare

Cerere insuficienta de astfel de servicii

Alte cauze (va rugam sa precizati care anume)..

c) Ce categorie persoane credeti ca ar avea mai multa nevoie de astfel de

servicii?

abkwnE

Copii si adolescenti

Persoane varstnice

Toate categoriile de varsta

Persoane singure

Persoane care provin din medii socio-economice defavorizate
(indiferent de varsta sau afectiune)

d) In prezent cum credeti ca isi revolva problemele persoanele si familiile care ar
avea nevoie de astfel de servicii?

akrownNE
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Raman n grija familiei

Raman perioade lungi de timp internate in spitale
Sunt orientate catre aziluri

Apeleaza la sprijinul unor ONG-uri

Alte modalitati (vi rugdm sa precizati care anume)
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Formare si dezvoltare profesionala
g. Varugam sa cititi urmatoarele intrebari si sa marcati cu X raspunsul d-
voastra in fiecare casuta?

DA NU

Ati urmat/participat la
cursuri specializate n
domeniul
sanatatii/medical,
asistenta sociala,
consiliere psihologica?

Ati participat in ultimii 3
ani la conferinte,
workshopuri pe teme de
sanatate/asistenta
sociala/consiliere
psihologica?

Institutia in care lucrati
organizeaza cursuri,
sesiuni de formare
profesionala?

D-voastra personal
considerati ca v-ar fi
necesare astfel de
cursuri/workshopuri?
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Perceptia asupra serviciilor de ingrijire paliativa
a) Cum apreciati serviciile de ingrijire paliativa (va rugam sa raspundeti prin bifarea cu
X a unui singur raspuns pe line):

Foarte Bune Satisfacatoare | Foarte Slab nu stiu
bune Calitativ slab calitativ
calitativ calitativ
De la
nivel de
judet
De la
nivel
national
b) In opinia d-voastra la nivel de judet exista cerere pentru servicii de ingrijire
paliativa
1. Da, intr-o foarte mare masura
2. Da, intr-o oarecare masura
3. Nu
4. Nu stiu

c) Care dintre urmatoarele categorii de populatia ar avea, in opinia d-voastra, ce
mai mare nevoie de acest tip de servicii:

1. Copiii si adolescentii
2. Persoanele vérstince
3. Persoane de varsta medie
4. Persoanele (oricare ar fi varsta lor) care provin din familii defavorizate
5. Persoanele (oricare ar fi varsta lor) care provin din institutii de asistenta
sociala
6. Alte categorii (va rugam sa precizati care anume)
d) Cum credeti ca percepe populatia in general acest tip de servicii — ingrijire
paliativa pediatrica:
1. foarte favorabil
2. favorabil
3. nu este interesata, nu are informatii despre acest tip de servicii
4. nefavorabil
5. foarte nevaforabil
e) Cine ar trebui sa informeze populatia cu privire la existenta acestui tip de
servicii si importanta lor:
1. institutiile care furnizeaza acest tip de serviciu
2. personalul medical (medicii specialisti din spitale, clinici publice, private)
3. medicii de familie
4. autoritatile locale (primariile prin serviciile de asistenta sociala)
5. DSP-urile

6. Casa de asigurari de sanatate
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7. Alte institutii responsabile
f) Credeti ca nevoile de ingrijire paliativa sunt diferite in functie de varsta
solicitantului?

1.Da
2. Nu

Daca raspunsul este DA:
Din punctul d-voastra de vedere ce nevoi diferite de ingrijire paliativa ar avea
copiii i adolecentii/tinerii comparativ cu persoanele adulte sau cele varstice:
a) Personal specializat in ingrijiri paliative pediatrice
b) Cadre didactice care sa lucreze special cu acesti copii
c) Consiliere psihologica specifica
d) Spatiu de recreere/joaca
e) Spatii destinate membrilor familiei
f) Altele (va rugam sa precizati ce anume)

Nevoile grupului tinta:

a) Varugam sa precizati care credeti ca sunt cele mai urgente/importante nevoi
pentru persoanele care necesita ingrijiri paliative? (va rugam sa marcati
rapusnul d-voastra cu x in fiecare casuta):

Foarte Importante/Urgente | Mediu ca | Neimportante
Importante/urgente importanta

Servicii medicale

Servicii sociale
(obtinerea unor
drepturi financiare
sau alte beneficii
materiale)

Servicii de ingrijire
profesionala la
domiciliu

Acces la educatie
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Servicii de
consiliere
psihologica pentru
ei si familiile lor

b) Care sunt, in opinia d-voastra, nevoile copiilor care sufera de boli
incompatibile cu viata:
Institutii specializate Tn ingrijirea paliativa pediatrica
Sprijin financiar pentru familia de origine
Sprijin pentru ingrijire la domiciliu
Asigurarea unor servicii de educatie de tip homeschooling
Asigurarea de spatii de supraveghere pe termen limitat (cateva ore, cateva
Zile-saptamani)
6. Asigurarea unor servicii de recreere pentru ei si familiile lor
7. Alte tipuri de servicii (va rugam sa precizati care anume)
c) D-voastra personal cu ce categorie de beneficiari lucrati?
a. Copii si adolescenti
b. Adulli
c. Persoane varstnice
d. Persoane cu dizabilitati
e. Alte categorii (va rugam sa precizati care anume)

abrwnpE

Pentru cei care lucreaza/intra in contact cu persoane beneficiare de ingrijiri paliative
a) Ce tipuri de servicii sunt cele mai solicitate
1. Medicale
2. Psihologice
3. Ingrijire la domiciliu
4. Administrative (intocmirea de documente necesare obtinerii unor
beneficii materiale, financiare etc.)
Supraveghere pe termen limitat (catva ore, cateva zile)
Educatie la domiciliu (homesghooling)
7. Altele (va rugam sa precizati care anume)

o o

b) Tn opinia d-voastra, institutiile care ofera ingrijire de tip paliativ ar fi nevoie de:

Foarte Necesar Nu foarte Nu este
necesar necesar necesar

Personal medical

Psihologi/consilieri

Asistenti sociali
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Ingrijitori la
domiciliu

¢) Din punctul d-voastra de vedere care sunt cauzele pentru care institutiile
(publice, private, ONG-uri) care ofera servicii de ingrijire paliativa nu sunt
foarte numeroase/dezvoltate:

Cerere scazuta pentru astfel de servicii

Lipsa de finantare

Lipsa de personal specializat

Dificultati in a obtine autorizare pentru a furniza astfel de servicii

5. Altele (va rugam sa precizati care anume)

rpwnPE

d) D-voastra personal, ati recomanda unei persoane/familii sa apeleze la acest
tip de servicii in cazul in care unul dintre copii ar suferi de boli limitatoare de viata?

1. Da

2. Nu

In cazul in care raspunsul este NU
Care ar fi motivul principal pentru care nu ati recomanda astfel de
servicii? (Va rugam indicati primul motiv care va vine in minte)

ANEXA 2
Ghid de focus grup

FG SPECIALISTI (personal medical — medici si asistente medicale — din unitati/sectii
medicale publice si private de profil sau din alte tipuri de institutii unde aceasta
categorie de specialisti pot desfasura activitati care presupun contactul cu grupul
tinta: medicina de familie, medicina scolara etc.)

v' identificarea tipologiei problemelor legate de ingrijirea palitativa pediatrica si
accesul la acest tip de servicii care sunt intalnite in activitatea curenta a
personalului medical;

v' Identificarea modalitatilor prin care probeleme discutate isi gasesc rezolvare
prin activitatea desfasurata de catre personalul medical;

V' Identificarea opiniei specialistilor cu privire la necesitatea cartografierii nevoii
de servicii de ingrijire paliativé pediatrica nu doar pentru copii, ci si cu privire la
serviciile necesare a fi oferite familiilor pacientilor;
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v' Identificarea de cdi/mijloace prin care specialistii si institutiile in care lucreaza
ar fi dispuse sa sprijine suplimentar activitatea ONG-urilor cu activitati din
ingrijirilor paliative pediatrice.

Introducere
e Prezentarea succinta a moderatorului si a temei de discutie

e Se explica ce este acela un focus-grup si ,regulile discutiei”: nu exista
raspunsuri corecte sau gresite, discutia va ramane confidentiala, sunt
interesante parerile tuturor celor prezenti, sunt foarte importante interventiile
spontane.

Prezentarea participantilor (fiecare participant va trebui sa raspunda la intrebari; se
face un tur de masa la fiecare intrebare).

IDENTIFICARE PROBLEME. DISPONIBILITATE SERVICII DE INGRIJIRE
PALIATIVA. ACCES.INFORMARE

1. Cat de frecvent va intalniti in activitatea d-voastra cu familii cu copii care au

nevoie de ingrijire paliativa?

2. Cum ati caracteriza aceste familii din punct de vedere socio-economic, aria de

rezidenta din care provin, relatiile dintre membrii familiei etc.?

3. In ce moment al evolutiei afectiunii ajung la d-voastrd? Cum si ce mijloace de
informare/cai au utilizat pentru a ajunge la unitatea medical in care lucratil sau

la d-voastra personal?

4. Aveti cunostinta de familii/copiii care ar avea nevoie de acest tip de ingrijire Si
nu iau legatura cu medicii sau intrerup legatura desi acest lucru le agraveaza
starea de santate? Cum explicati d-voastra ca specialist acest mod de a

proceda al familiilor? Care sunt cauzele, motivele?

5. Care sunt familiile care, din punctul d-voastra de vedere, au acces mai facil
sau, dimpotriva mai dificil, la servicii medicale de specialitate pentru afectiuni

limitatoare de viata? Dar de servicii de ingrijire paliativa?

6. Unitatea medicala in care lucrati ofera servicii de ingrijire paliativa pediatrica?

Daca da, care este capacitatea (numar paturi) raportat la nevoi, solicitari?
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7. In opinia d-voastra credeti ca populatia — nu doar cea care are nevoie de astfel

de servicii, ci in general — are informatii despre acest tip de servicii? Cine ar

trebui sa se ocupe de informarea populatiei?

8. Institutia din care faceti d-voastrd a desfasurat activitati de informare a
populatiei in aceasta directie? Daca da, puteti exemplifica? Daca nu, care ar fi

principalele motive?

9. Céat de util considerati d-voastra ca ar fi desfasurarea unei actiuni de
cartografiere a nevoii de servicii de ingrijire paliativa pediatrica la nivelul

judetului d-voastra? Dar la nivel national?
SOLUTII. REZULTATE

1. Care sunt din punctul d-voastra de vedere principalele mecanisme prin care
problemele legate de furnizarea de servicii de ingrijire paliativa pediatrica ar
putea fi rezolvate? In opinia d-voastra, aceste mecanisme sunt utilizate la
nivelul institutiilor medicale? Dar la nivelul altui tip de organizatii/institutii locale,
centrale, publice sau private? Care dintre aceste mecanisme s-a dovedit mai

eficient?

2. Aveti cunostintd de existenta unor coalitii/facorduri intre diferite institutii care
activeaza n domeniul furnizarii de ingrijiri paliative pediatrice ? Daca da, ne
puteti oferi mai multe detalii despre modul cum isi desfasoara activitatea ? Ce
coalitii au fost create? Care a fost impactul acestor coaliti?Daca nu, care ar fi
cauza lipsei acestui tip de retele? Considerati ca ar fi necesare stabilirea,
realizarea unor astfel de acorduri, coalitii care sa promoveze sau sa ofere

servicii de ingrijire paliativa pediatrica?

3. Care este opinia d-voastra referitoate la cadrul legislativ privind ingrijirea
paliativa pediatrica in Romania?

4. Exista, din punctul d-voastra de vedere, probleme legate de capacitatea
institutiilor responsabile de a implemementa legislatia ingrijirea paliativa

pediatrica?
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5. Cum ati caracteriza cadrul legislativ din Roméania privind ingrijirea paliativa

pediatrica?

6. Proiectele diferitelor instituti — medicale sau ONG-uri - legate de ingrijirea
paliativa pediatrica beneficiaza de sustinere financiara? Care sunt principalele
surse de finantare? in ce masura credeti ca este nevoie de introducerea unor
noi acte legislative sau de modificarea celor existente? Sunt zone neacoperite

care necesita elaborare de politici publice la nivel local sau/sicentral?

7. Ce parere aveti despre imbunatatirea unor protocoale medicale care sa vizeze
acest tip de servicii? Cine credeti ca ar avea interesul, disponibilitatea sa se

implice?

PERSPECTIVE.TENDINTE

o Considerati ca ar posibil in Roménia sau in judetul d-voastra organizarea unor

dezbateri publice pe tema serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?

e Cum credeti ca ar evolua o dezbaterea publica pe pe tema serviciilor de ingrijire

paliativa pediatrica?

o Ce trebuie facut ca sa creasca interesul autoritatilor publice, private dar si al

populatiei pe problematica pe serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?

FG cu membri ai DGASPC, DSP, CAS, cadre didactice, preoti, asistenti sociali
din Primarii etc. (Participantii vor avea cunostinte despre servicile de ingrijire
paliativa pediatrica, despre tipul de servicii, suport la care au dreptul persoanele care
sufera de afectiuni grave de sanatate, de legislatia privind acordarea acestor servicii,
pentru a asigura opinii pertinente in cadrul grupurilor)

v" Identificarea modalitatilor concrete prin care diferite instituttii publice si
reprezentanti ai acestora sunt implicati, colaboreaza intre ele si cu alte institutii
si cu beneficiarii, sunt informati cu privire la nevoile de ingrijire paliativa
pediatrica.

v' Identificarea activitatilor principale ale acestor institutii in acest domeniu, a
nevoilor lor dar si a rezultatelor obtinute
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Introduce
- Pre

- Se

citizens fund
re
zentarea succinta a moderatorului si a temei de discutie

explica ce este acela un focus-grup si ,regulile discutiei”: nu exista

raspunsuri corecte sau gresite, discutia va ramane confidentiald, sunt
interesante parerile tuturor celor prezenti, sunt foarte importante interventiile
spontane.

Prezentarea participantilor (fiecare participant va trebui sa raspunda la intrebari; se
face un tur de masa la fiecare intrebare)

Relatiile acestor institutii cu serviciile de ingrijire paliativa si cu persoanele care
au nevoie de acest tip de servicii sau servicii adiacente

1. Va rog sa descrieti cateva aspecte generale privind organizatia pe care o

reprezentati (despre tipurile de servicii prestate/furnizate, categoriile de
beneficiari, tip de personal — calificare -, proiectele, activitatile derulate care
au o legatura direct cu servicile de ingrijire paliativa pediatrica sau
adiacenta acestui tip de servicii: informare, indrumare, support material

acordat familiilor sau copiilor care se confrunta cu afectiuni grave etc.)

a. Pentru cadrele didactice sau/si preoti va rugam s& ne spuneti daca
aveli elevi sau au venit catre d-voastra familii care se confrunté cu
astfeld e probleme si in ce context, cu ce solicitare au venit?

Care credeti ca este rolul institutiei d-voastra in acest process, in aceasta
activitate de servicii de ingrijire paliativa? Unde credeti ca se pozitioneaza
institutia d-voastra sau unde ar trebui sa se pozitioneze? Cum argumentati
raspunsul la aceasta intrebare?

Catre institutia in care lucrati aveti cunostinta sa fi venit familii/copii care au
solicitat servicii de suport? Ce fel de servicii au solicitat? Cum ati raspuns
acestor solicitari?

Cat de frecvente sunt astfel de solicitari din informatiile d-voastra?Daca ar
fi sa faceti o evaluare comparative cu acum 10 ani acest tip de servicii este
mai frecvent sau mai rar solicitat? Cum va explicati cresterea (sau scaderea,

dupa caz)?
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5.

7.

8.

citizens fund
Cum ati caracteriza familile (din punct de vedere socio-economic, al ariei

de rezidenta, al relatiilor dintre membrii familiei etc.) care va solicita astfel
de servicii?

a. Pentru cadre didactice: cum intervine scoala, d-voastra personal
pentru a veni in sprijinul copiilor care se confrnta cu astfeld e
afectiuni? Cum cdeteti ca ar trebui sa raspunda? Ce ar fi de
modificat, imbunatatit pentru ca raspunsul sa fie unul mai bun?

Cum reactioneaza, ce anume va spun atunci cand informati solicitanti ca
nu puteti sa furnizati astfel de servicii? Sau ca nu aveti posibilitatea in acel
moment sa-| sprijiniti? Ce demersuri faceti in sensul de a veni cat mai

repede in sprijinul solicitantilor?

Aveti cunostinta de familii/copiii care ar avea nevoie de acest tip de ingrijire
dar nu iau legatura cu medicii sau alte institutii care i-ar putea ajuta sau
daca au facut-o la un moment dat intrerup legatura desi acest lucru le
agraveaza starea de santate? Cum va explicati d-voastra acest mod de a
proceda al familiilor? Care credeti ca sunt cauzele, motivele? Dar catre d-
voastra au fost realizate la un moment dat astfelde solicitari pentru ca
ulterior s& nu mai puteti lua legatura cu solicitantii? Cum va explicati aceasta

situatie?

In opinia d-voastra credeti ca populatia — nu doar cea care are nevoie de
astfel de servicii, ci in general — are informatii despre tipul de servicii pe care
puteti d-voastra sa-l furnizati? Cine ar trebui s se ocupe de informarea

populatiei?

Institutia din care faceti d-voastra a desfasurat activitati de informare a
populatiei in aceasta directie? Daca da, puteti exemplifica? Daca nu, care

ar fi principalele motive?

10.Cat de util considerati d-voastra ca ar fi desfasurarea unei actiuni de

cartografiere a nevoii de servicii de ingrijire paliativa pediatrica la nivelul

judetului d-voastra? Dar la nivel national?
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11.Cum ar putea sa sprijine autoritatile institua d-voastra pentru a veni mai

bine si mai efficient in sprijinul populatiei care are nevoie de astfel de servicii

de suport?

SOLUTII. REZULTATE

8. Care sunt din punctul d-voastra de vedere principalele mecanisme prin care
problemele legate de furnizarea de servicii de ingrijire paliativa pediatrica ar
putea fi rezolvate? In opinia d-voastra, aceste mecanisme sunt utilizate la

nivelul vreunei institutii publice, private de la nivel local sau de la nivel central?

9. Care este opinia d-voastra referitoate la cadrul legislativ privind ingrijirea
paliativa pediatrica in Roméania?

10.Exista, din punctul d-voastra de vedere, probleme legate de capacitatea
institutiilor responsabile de a implemementa legislatia ingrijirea paliativa
pediatrica?

11.Cum ati caracteriza cadrul legislativ din Romania privind ingrijirea paliativa
pediatrica?

12.Proiectele diferitelor institutii — medicale, administrative sau ONG-uri - legate
de fingrijirea paliativa pediatrica beneficiaza de sustinere financiara sau de alt
tip? In ce masurd credeti ca este nevoie de introducerea unor noi acte
legislative sau de modificarea celor existente? Sunt zone neacoperite care

necesita elaborare de politici publice la nivel local sau/sicentral?

13.Ce parere aveti despre imbunatatirea unor protocoale medicale care sa vizeze
acest tip de servicii? Cine credeti ca ar avea interesul, disponibilitatea sa se

implice?

PERSPECTIVE.TENDINTE

e Considerati ca ar posibil in Romania sau in judetul d-voastra organizarea unor

dezbateri publice pe tema serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?
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Cum credeti ca ar evolua o dezbaterea publica pe pe tema serviciilor de ingrijire

paliativa pediatrica?

Ce trebuie facut ca sa creasca interesul autoritatilor publice, private dar si al

populatiei pe problematica pe serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?

FG cu familii cu copii (sau care au avut copii) care au nevoie sau beneficiaza
de ingrijiri paliative pediatrice

v" Identificarea perspectivei generale a beneficiarilor sau a potentialilor activitatii

de furnizare a de servicii de ingrijire paliativa pediatrica.

Introducere

Prezentarea succinta a moderatorului si a temei de discutie

Se explica ce este acela un focus-grup si ,regulile discutiei”. nu exista
raspunsuri corecte sau gresite, discutia va raméne confidentiala, sunt
interesante parerile tuturor celor prezenti, sunt foarte importante interventiile
spontane.

Prezentarea participantilor (fiecare participant va trebui sa raspunda la intrebari; se
face un tur de masa la fiecare intrebare)

Perceptia familiilor asupra serviciilor de ingrijire paliativa

1. Va rugam sa ne spuneti pentru inceput daca ati apelat vreodata la serviciile

unui ONG si care a fost tipul de servicii solicitate? Cum ati aflat despre acest
ONG? Care este frecventa cu care luati legatura cu ONG-ul/ONG-urile

respective? Cum ati aflat de faptul ca va poate furniza acest serviciu?

D-voastra personal (datorita nevoilor unui membru al familiei) ati avut nevoie
de servicii de ingrijire paliativa. Va rugam sa descrieti contextul: cine este
membrul familiei pentru care ati avut nevoie de astfel de servicici, ce varsta,

sex avea atunci cand a fost diagnositicat etc.

Cum ati descrie servicile medicale la care ati apelat pentru diagnostic,

tratament: a fost accesibil pentru d-voastra (din punct de vedere fiananciar, ale
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transportului), conditile oferite de unitatile medicale, relatia cu personalul

medical etc.

4. Cine v-a recomandat sa apelati la o institutie care furnizeaza servicii de ingrijire
paliativa? Cum ati primit aceasta propunere? A fost dificil s& acceptati sau a
reprezentat o solutie potrivita pentru situatia d-voastra? Cum ati luat decizia, cu

cine v-ati consultat (medici, membri ai familiei, preot, cadre didactice etc.)?

5. De céand utilizati serviciile de ingrijire paliativa si la care tip de institutie ati

apelat? Ati identificat o astfel de institutie la d-voastra in localitate/in judet?

a. pentru cei ai caror copii au decedat: Céat timp ati apelat la astfel de
servicii? Ati identificat o astfel de institutie la d-voastra in localitate/in

judet?

6. Care au fost documentele necesare pentru a putea sa beneficiati de astfel de
servicii? Care a fost perioada de timp necesara pentru a face rost de toate
documentele? Cum ati procedat: v-ati interest singur(a) de ceea ce este
necesar? Ati apelat la serviciile unei organizatii? Ce s-a intamplat in acest tip
cu copilul d-voastra: cine a avut grija de ellea? Cum i-ati asigura tratamentul

necesar? Cum a evoluat starea lui generala?

7. Ce tip de servicii v-a fost necesar in afara celui de a avea acces la ingrijire
paliativa? Alocatii de sprijin, pensie etc.? Cine v-a explicat care sunt pasii
necesari? V-a ajutat cineva — un ONG, medical de familie, etc- sau v-ati interest

si rezolvat singur (a) aceasta problema?
8. Cum apreciati serviciile de ingrijire paliativa de care ati beneficiat? Ati putea
face o comparatie unde v-ati simtit mai bine d-voastra si membrii familie d-

voastra in cazul in care ati beneficiat de suportul mai multor

institutii/organizatii?

9. Aveti cunostintd despre alte familii, copii care au nevoie de servicii de ingrijire

paliativa dar nu au access au nu stiu de acest tip de servicii?
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SOLUTII. REZULTATE

10. Care sunt din punctul d-voastra de vedere principalele solutii, masuri prin care
problemele legate de furnizarea de servicii de ingrijire paliativa pediatrica ar putea fi

rezolvate?

11.D-voastra aveti informatii despre legislatia cu privire la drepturile populatiei la
acest tip de servicii? Daca da, cum ati ajuns sa fiti informat? Daca nu, credeti
ca v-ar fi necesare acest tip de informatii?

12.Cine este, din punctul d-voastra de vedere, responsabil de informarea

populatiei privind serviciile de ingrijire paliativa? Dar cu privire la legislatia in

13.Ce anume credeti ca ar trebui imbunatatit in domeniul serviciilor de ingrijire
paliativa pediatrica?
PERSPECTIVE.TENDINTE

Considerati ca ar posibil in Roménia sau in judetul d-voastra organizarea unor

dezbateri publice pe tema serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?
Cine cdeti ca ar trebui sa initieze o astfel de dezbatere, discutie?
D-voastra personal ati fi dispus sa participati la o astfel de dezbatare?

Ce trebuie facut in opinia d-voastra ca autoritatilor publice, private sa fie mai

implicate in asigurarea accesului la serviciile de ingrijire paliativa pediatrica?

D-voastra personal cdeti ca daca un ONG sau un alt tip de institutie s-ar implica
in cartografierea acestui tip de servicii ar fi util pentru populatie? Daca da, putei

sa explicati cu i-ar ajuta pe membrii unei comunitati acest tip de activitate?
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FG cu membri ai ONG-urilor (Participantii vor avea cunostinte despre activitatea
generala a organizatiei, despre strategia sa de ansamblu, despre programele si
proiectele derulate si/sau finantate, despre prestarile de servicii si activitatile socio-
economice ale acesteia, surse de venit, parteneriate la un nivel satisfacator pentru a
asigura opinii pertinente in cadrul grupurilor)

v' Identificarea perspectivei generale a ONG-urilor asupra interventiilor,
oportunitatilor pe care le au ONG-urile in informarea, furnizarea de servicii de
ingrijire paliativa pediatrica. ONG-urile apreciaza vreun potential al acestor
oportunitati, interventii in cresterea satisfactiei populatiei cu activitatea lor in
aceasta arie/domeniu?

v’ Exista mijloace specifice pe care ONG-urile le pot formula pentru cresterea
succesului lor in influentarea deciziilor publice locale, centrale care sé&
contribuie la dezvoltarea serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?

Introducere
- Prezentarea succintad a moderatorului si a temei de discutie

- Se explica ce este acela un focus-grup si ,regulile discutiei”: nu exista
raspunsuri corecte sau gresite, discutia va raméne confidentiala, sunt
interesante parerile tuturor celor prezenti, sunt foarte importante interventiile
spontane.

Prezentarea participantilor (fiecare participant va trebui sa raspunda la intrebari; se
face un tur de masa la fiecare intrebare)

Activitatea organizatiei in relatia cu serviciile de ingrijire paliativa

1. Va rog sa descrieti cateva aspecte generale privind organizatia pe care
o reprezentati (despre tipurile de servicii prestate/furnizate, categoriile
de beneficiari, tip de personal — calificare -, proiectele, activitatile
derulate care au o legatura direct cu serviciile de ingrijire paliativa
pediatrica sau adiacenta acestui tip de servicii: informare, indrumare,
support material acordat famililor sau copiilor care se confrunta cu
afectiuni grave etc.)

2. Ati colaborat vreodata cu un ONG sau alt tip de institutii in acest tip de
serviciu/activitate? Daca da, cu cine anume si in ce context? Daca nu,

care au fost cauzele pentru care nu ati colaborat?Pe termen mediu si
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lung ati fi interesati sa colaborati (sa continuati colaborarea) in aceasta

arie/domeniu?

Care credeti ca sunt cele mai mari provocari pentru un ONG care
furnizeaza astfel de servicii sau ar fi interest sa furnizeze astfel de
servicii?

Catre ONG-ul d-voastra au venit familii/copii care au solicitat astfel de
servicii? Daca organizatia d-voastra nu furnizeaza astfel de servicii cu
ati raspuns unei astfeld e solicitari? Ati mai luat legatura cu solicitantii?
Dar cu ONG-ul/institutia pe care ati recomandat-o?

Cat de frecvente sunt astfel de solicitari pentru acest tip de servicii, din
informatiile d-voastra?Daca ar fi sa faceti o evaluare comparative cu
acum 10 ani acest tip de servicii este mai frecvent sau mai rar solicitat?
Cum va explicati cresterea (sau scaderea, dupa caz)?

Cum ati caracteriza familiile (din punct de vedere socio-economic, al
ariei de rezidenta, al relatiilor dintre membrii familiei etc.) care va solicita
astfel de servicii?

Cum reactioneaza, ce anume va spun atunci cand le informati ca nu

puteti sa furnizati astfel de servicii?

Aveti cunostintd de familii/copiii care ar avea nevoie de acest tip de
ingrijire dar nu iau legatura cu medicii sau alte institutii care i-ar putea
ajuta sau daca au facto-o la un moment dat intrerup legatura desi acest
lucru le agraveaza starea de santate? Cum va explicati d-voastra acest

mod de a proceda al familiilor? Care credeti ca sunt cauzele, motivele?

In opinia d-voastra credeti ca populatia — nu doar cea care are nevoie
de astfel de servicii, ci in general — are informatii despre acest tip de

servicii? Cine ar trebui sa se ocupe de informarea populatiei?

Institutia din care faceti d-voastra a desfasurat activitati de informare a
populatiei in aceasta directie? Daca da, puteti exemplifica? Daca nu,

care ar fi principalele motive?

/—‘ ™
‘ )‘ The Norwegian Association
for Childrens Palliative Care



lceland [}d_'j

Liechtenstein Active

Norway

SOLUTII.

1.

2.

citizens fund
11.Céat de util considerati d-voastra ca ar fi desfasurarea unei actiuni de

cartografiere a nevoii de servicii de ingrijire paliativa pediatrica la nivelul

judetului d-voastra? Dar la nivel national?

12.Cum ar putea sa sprijine autoritatile ONG-urile care doresc sa furnizeze

astfel de servicii in depasirea problemelor cu care se confrunta?

REZULTATE

Care sunt din punctul d-voastra de vedere principalele mecanisme prin care
problemele legate de furnizarea de servicii de ingrijire paliativa pediatrica ar
putea fi rezolvate? In opinia d-voastra, aceste mecanisme sunt utilizate la
nivelul vreunei institutii publice, private de la nivel local sau de la nivel

central?

Aveti cunostinta de existenta unor coalitii/acorduri intre diferite institutii care
activeaza in domeniul furnizarii de ingrijiri paliative pediatrice ? Daca da,
ne puteti oferi mai multe detalii despre modul cum isi desfasoara activitatea
? Ce coalitii au fost create? Care a fost impactul acestor coalitii?Daca nu,
care ar fi cauza lipsei acestui tip de retele? Considerati ca ar fi necesare
stabilirea, realizarea unor astfel de acorduri, coalitii care sa promoveze sau
sa ofere servicii de ingrijire paliativd pediatrica? Institutia d-voastra ar fi

interesata de implicarea intr-o astfel de coalitie, acord de colaborare?

Care este opinia d-voastra referitoate la cadrul legislativ privind ingrijirea
paliativa pediatrica in Roméania?

Exista, din punctul d-voastra de vedere, probleme legate de capacitatea
institutiilor responsabile de a implemementa legislatia ingrijirea paliativa
pediatrica?

Cum ati caracteriza cadrul legislativ din Romania privind ingrijirea paliativa
pediatrica?

Proiectele diferitelor institutii — medicale sau ONG-uri - legate de ingrijirea
paliativa pediatrica beneficiazd de sustinere financiara? Care sunt

principalele surse de finantare? In ce masura credeti ca este nevoie de
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introducerea unor noi acte legislative sau de modificarea celor existente?

Sunt zone neacoperite care necesita elaborare de politici publice la nivel

local sau/sicentral?

7. Ce parere aveti despre imbunatatirea unor protocoale medicale care sa
vizeze acest tip de servicii? Cine credeti ca ar avea interesul,

disponibilitatea sa se implice?

PERSPECTIVE.TENDINTE

e Considerati ca ar posibil in Romania sau in judetul d-voastra organizarea unor

dezbateri publice pe tema serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?

e Cum credeti ca ar evolua o dezbaterea publica pe pe tema serviciilor de ingrijire

paliativa pediatrica?

o Ce trebuie facut ca sa creasca interesul autoritatilor publice, private dar si al

populatiei pe problematica pe serviciilor de ingrijire paliativa pediatrica?
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