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Introducere

lor. Tn Romania serviciile de ingrijire paliativd sunt inegal rdspandite pe teritoriul tarii si cele mai multe
dintre ele asigura aceste servicii doar pentru pacientii oncologici. Astfel 76,5% dintre pacientii cu nevoi
paliative sunt ingrijiti la domiciliu iar Tn 85-90% responsabilitatile sunt preluate de catre un membru al
familiei.

Tngrijitorul principal, membru al familiei sau nu, aflat in proximitatea pacientului este persoana care
impartaseste experientele acestuia in legatura cu boala si care se angajeaza in ingrijirea fizica si in
gestionarea emotiilor acestuia. Deloc de neglijat este si managementul problemelor sociale si spirituale
din perioada de fingrijire a pacientului. O caracteristica a ingrijitorului unui pacient paliativ este
de o parte, impreuna cu pacientul, face parte din unitatea centrala asupra careia se indreapta toate
interventiile echipei multidisciplinare de ingrijire paliativa, iar pe de alta parte este inclus ca “ucenic” in
aceastd echipé fiind persoana céreia i se delegd multe din actiunile de ingrijire. Tngrijitorul principal este
persoana aflatd Tn apropierea pacientului si care este implicat Tn mod activ, fara a fi platit, in ingrijirea
pacientului. Rolurile cele mai vizibile sunt: gestionarea problemelor legate de nutritie si de eliminarile
pacientului, efectuarea manevrelor de igiena a pacientului, asigurarea sarcinilor casnice, administrarea
medicatiei, efectuarea unor miscari de kinetoterapie daca a fost instruit, insotirea pacientului la diferite
consulturi cand este nevoie.

insuficient inteleasa. Este un ,simptom” dificil de evaluat in practica clinica deoarece pe de o parte
pacientii si medicii se focuseaza pe boala, investigatii, tratament si recurg la ingrijire paliativa cat mai
tarziu sau deloc iar pe de alta parte fiecare individ (pacient sau ingrijitor) are o varietate de abilitati de
rezolvare a problemelor si de a face fata provocarilor emotionale si situationale. Putem spune ca povara
reprezinta multitudinea de responsabilitati aparute in urma unei situatii care presupune munca fizica
istovitoare si care duce la suferinta fizica si morala. Evaluarea poverii ingrijitorului la primul contact cu
acesta si cu pacientul ne ofera sansa de a interveni punctual ,preventiv’ sau ,curativ’ pentru
anticiparea sau ameliorarea ei.

Domeniul fizic al poverii ingrijitorului descrie modificari ale functionalitatii fizice, gradul de oboseal3,
modificari in calitatea somnului, reducerea perioadelor de somn, reducerea perioadelor destinate
pentru relaxare sau pentru activitati de recreere si de autoingrijire. Mai mult de 50 % dintre ingrijitorii
pacientilor cu nevoi paliative au raportat probleme de sdnatate, in special probleme cardiace,
hipertensiune arteriald sau probleme articulare. Cele mai frecvente simptome experimentate de
ingrijitor se refera la durere care poate fi de la disconfort pana la durere severa (95,2%), insomnie
(52,8%), tulburari digestive de tip inapetenta, greturi, varsaturi (42,5%), sentimentul de epuizare
generala (43,4%). Fatigabilitatea severa a fost raportata de un sfert dintre ingrijitorii pacientilor cu
si cea a ingrijitorului. S-a descris suferinta fizica de diferite intensitati mai ales in ingrijirea pacientilor cu
boala non-oncologica, datorita timpului indelungat de solicitare a ngrijitorului.

Tulburdrile psiho-emotionale ale ingrijitorului apar Tn 96% din cazuri sub diferite aspecte: durere
sufleteasca, tristete sau sentimentul de vina impreund cu lupta de a accepta situatia. Uneori starea
emotionala este extrema manifestata de frica, pierderea sperantei, epuizare manifestata prin
sentimentul de dorintd de a scipa din situatie. In peste jumatate dintre cazuri apar tulburari confuzive
sau delir. Anxietatea a fost descrisa frecvent la ingrijitorii din domeniul paliativ (61,8%) cu aparitia
formelor moderate si severe de anxietate la aproape jumatate din cazuri. Depresia a fost descrisa in
48,7% din cazurile ingrijitorilor principali iar 35 % dintre ei au prezentat manifestari cel putin odata pe
saptamana. O persoana din 10 ingrijitori principali necesitat interventia specializata a unui psihiatru.
Tntr-un sfert din situatii, persoanele pot dezvolta unui sindrom depresiv major in momentul in care se
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apropie sfarsitul vietii pentru pacient si acelasi procent inca experimenteaza depresie severa la un an
dupa ce procesul de ingrijire s-a finalizat. Prelungirea simptomatologiei atat de mult dupa finalizarea
procesului de ingrijire arata influentele intense si de lunga durata asupra sanatatii mentale si fizice pe
care ingrijirea unui pacient cu nevoi paliative o are asupra celui implicat cu riscul evident ca aceste
persoane sa dezvolte diferite afectiuni psiho-somatice in viitor.

S-a observat existenta dependentei intre povara fizica si cea emotionala care a fost comparata de catre
Fitzimons (2018) cu un rollercoaster avand radacini in :

v intelegerea inadecvata a ingrijirii paliative prin slaba comunicare,

v
v’ lipsa continuitatii ingrijirii la domiciliu si
V' slaba predictibilitate care face dificila intocmirea unui plan de interventii.

Povara pacientului este Tn cea mai mare parte reprezentata doar de propria boald, cu toate implicatiile,
in timp ce povara familiei sau a ingrijitorului principal din familie este legata de furnizarea ingrijirii la
domiciliu, de aspectele sociale, transportul pacientului la spital, de asistenta din partea cercului familial
mai larg si de aspectele socio-economice. Dintre toate provocarile sociale, cel mai solicitant pentru
ingrijitorul principal este procesul de luare a deciziilor, mai ales cand se apropie starea terminala.
Multitudinea responsabilitatilor si a timpului indelungat alocat pentru fingrijirea pacientului au
determinat ingrijitorul sa reduca mult programul de la locul de munca, uneori chiar sa renunte la locul
de munca sau sa refuze din start angajarea la acel moment. Toate acestea determina scaderea venitului
propriu, al venitului pe membru de familie sau chiar anularea lui. Analiza in termeni reali a costurilor
legate de boala pacientului, evidentiaza un cost financiar care de cele mai multe ori epuizeaza familia si
determina un plus de povara pe ingrijitor cu incapacitatea uneori de a gestiona situatia.

treime aloca peste 6 ore pe zi pentru aceasta activitate ceea ce duce la lipsa timpului pentru odihna sau
reducerea timpului petrecut cu alti membri ai familiei sau cu prietenii. Lipsa suportului social este
perceput ca un grad crescut de povara pentru ingrijitor si este un factor predictor pentru pentru reactia
familiei fata de persoana implicata in ingrijire. Familia se simte neglijatad si abandonata ceea ce are efect
negativ pe starea de sanatate a ingrijitorului pein cresterea starii de nemultumire fata de propria
persoana.

Spiritualitatea este elementul dinamic si intrinsec al umanitatii, prin care oamenii cauta sensul si scopul
vietii si experimenteaza relatia cu sine, cu familia si cu comunitatea. Spiritualitatea este exprimata prin
credinte, valori, traditii si anumite practici care diferda de la o comunitate la alta. Gradul redus de
spiritualitate duce la perceperea unui grad mai mare de povara iar aceasta este asociata semnificativ
statistic cu aparitia tulburarilor psiho-emotionale (p<0.001) [100]. Gradul Tnalt de spiritualitate are un
efect protectiv pentru decompensarea emotionald a fingrijitorului care petrece mai mult timp cu
pacientul si se asociaza cu scaderea frecventei si a nivelului de anxietate si depresie atat a pacientului cu
nevoi paliative cat si a Tngrijitorului acestuia. Interrelationarea intre domeniile psihologic, social si
spiritual, poate imbunatati capacitatea ingrijitorului de a face fata provocarilor aparute in ingrijirea unui
pacient cu nevoi paliative iar spiritualitatea reprezinta un rol important in prevenirea sau reducerea
poverii perceputa de acesta.

Povara de ingrijire poate fi apreciata ca o balanta intre perceptia negativa a tuturor responsabilitatilor
aparute in ingrijirea pacientului si aspectele pozitive care tind sa reduca povara. Printre aspectele
pozitive care pot influenta perceptia ingrijitorului asupra poverii si care pot echilibra balanta sunt:
satisfactia lucrului bine facut, capacitatea ingrijitorului de a face fata situatiei noi aparute, starea de bine
general al familiei, propriu sentiment de utilitate pentru pacient, autoeficienta si abilitatea de a gestiona
stimei de sine, suportul social adecvat. Abilitatea ingrijitorului de a gasi sensul in ceea ce face prin
aprecieri pozitive la adresa sa si prin credinta religioasa, va duce la actiuni adecvate pentru a face fata
situatiilor tensionate si pentru a simti mandrie si sens in actiunile sale.

8
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Instrumentele pentru evaluarea ingrijitorilor din paliatie au fost dezvoltate initial in scopul de cercetare
urmand sa fie folosite in practica clinica. Acestea sunt unidimensionale care evalueaza un singur aspect
al poverii sau mutidimensionale care contin itemi care evalueaza mai multe dimensiuni ale poverii.
Perceptia asupra calitatii vietii este diferita de la un individ la altul, fiind corelata cu valorile personale,
culturale, nivelul de educatie, personalitatea si varsta. Persoana implicata in ingrijirea unui pacient cu
boala progresiva amenintatoare de viata experimenteaza o situatie complexa avand numeroase
responsabilitati care pot duce la suprasolicitarea ei pe plan fizic, emotional, social si spiritual. La aceasta,
se adauga si tendinta ingrijitorului principal de a trece in plan secund toate nevoile sale, punand
pacientul pe primul loc. Treptat apare epuizarea lui, nemultumirea personala privind actul de ingrijire,
dorinta de a evada din situatie si incertitudinea. Este momentul in care ingrijitorul se transforma dintr-
un ,pacient ascuns” cu afectare latenta in ,pacient real”.

tehnici de ingrijire, la managementul simptomelor, la efectele adverse ale medicatiei au influentat
pozitiv calitatea vietii ingrijitorului. Informatiile despre boala, intelegerea bolii si a prognosticului pot sa
imbunatateasca semnificativ calitatea vietii Tngrijitorului si sa reduca povara de ingrijire. Sesiunile de
educatie pentru autoingijire fizica, mentala, invatarea tehnicilor de relaxare, a tehnicilor de respiratie,
golirea mintii, atitudinea optimista 1si dovedesc eficienta Tn Tmbunatatirea calitatii vietii Tngrijitorului.
Tnvatarea ingrijitorilor si rezolve probleme prin adoptarea unei atitudini pozitive, definirea problemei,
gasirea solutiilor si alternativelor si prevenirea consecintelor a avut un efect benefic pe calitatea vietii in
domeniul social, financiar si fizic.

Factorii care pot duce la o crestere a calitatii vietii sunt Tn special cei ce {in de comunicarea cu echipa, a
informatiilor despre boal3, tratament, efecte adverse dar mai ales cooptarea ingrijitorului Tn procesul de
elaborare a planului de management si de evaluare a pacientului. Starea de blocaj in comunicare creste
incertitudinea si anxietatea ingrijitorului scad calitatea vietii acestuia. Calitatea relatiilor intrafamiliale si
implicarea altor membri ai familiei duc la o calitate crescuta a vietii ingrijitorului. Timpul de relaxare
alaturi de tehnicile de relaxare vor putea modifica pozitiv starea ingrijitorului care se va rasfrange pe o
mai buna ingrijire.

Contributia personala

Obiective

Cercetarea aceasta si-a propus sa cuantifice povara ingrijitorului principal, sa descrie elementele
componente ale acesteia si sa puna Tn evidenta corelatiile dintre povara ingrijitorului si anxietatea,
depresia si calitatea vietii acestuia. Curiozitatea practica a fost in final sa raspundem daca aceasta
povara difera la ingrijitorii pacientilor cu boala oncologica fata de cei care ingrijesc pacienti suferinzi de
boli non-maligne.

Studiul a avut ca scop identificarea si analiza poverii ingrijitorului principal al unui pacient cu nevoi
paliative.

Obiectivul principal a fost reprezentat de estimarea comparativa a poverii ingrijitorilor principali ai
pacientilor cu boala cronica progresiva oncologica si non-oncologica aflati in stadiul de ingrijire paliativa.

Obiectivele secundare care duc la o evaluare in detaliu a poverii de ingrijire au fost:

1. Identificarea aspectelor fizice, psiho-emotionale, sociale si economice ale poverii de
ingrijire a unui pacient cu nevoi paliative. Intelegerea in profunzime a componentelor
poverii traite de ingrijitorul principal in asistarea pacientului cu boala cronica progresiva.

boald maligna si unui pacient cu boala non-maligna aflat in Tngrijire paliativa.
3. lIdentificarea impactului pe care povara de ingrijire o are asupra starii psiho-emotionale
a Tngrijitorului principal
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4. Identificarea impactului pe care povara de ingrijire o are asupra calitatii vietii
ingrijitorului principal.

5. Identificarea modului Tn care complexitatea planului de tratament al pacientului
influenteaza povara de ingrijire.

Structura tezei

Lucrarea este formata din 2 parti : una generald care reprezinta suportul teoretic care cuprinde
informatii din literatura de specialitate despre definirea ingrijitorului principal si al poverii, despre
componentele poverii de ingrijire si despre impactul pe care aceasta il are asupra persoanei implicate in
ingrijire si una speciald care cuprinde contributiile principale la cercetarea subiectului propus de teza
aceasta. Partea speciala este formata la randul ei din patru parti: una care descrie caracteristicile
subloturilor de Tngrijitori principali, una care masoara povara si identifica aspectele componente ale
acesteia, una care studiaza impactul poverii asupra tulburarilor psihoemotionale, una care masoara
impactul poverii asupra calitatii vietii ingijitorulu si ultima care apreciaza relatia dintre povara si planul
terapeutic al pacientului. Tn finalul lucrarii am subliniat elementele de noutate si de importantd pe care
cercetarea subiectului de fata o aduce precum si directiile de cercetare in continuare.

Studiul 1

Studiul 1 a avut ca scop identificarea si masurarea componentelor poverii ingrijitorului principal al unui
pacient cu nevoi paliative. Evaluarea subiectilor s-a efectuat cu un chestionar numit Burden Scale for
Family Caregivers format din 28 de itemi care masoara trei domenii ale poverii: domeniul fizic, psiho-
emotional si social. Aplicarea chestionarului s-a facut la momentul includerii in studiu care a coincis cu

Studiul 2

Scopul studiului 2 a fost de a evalua modificdrile psiho-emotionale care afecteaza ingrijitorului principal
al unui pacient aflat in Tngrijire paliativa si corelatiile acestora cu tipul de patologie a pacientului ingrijit si
cu gradul de povara acumulata de Tngrijitorul principal. Pentru a evalua tulburarile psiho-emotionale am
folosit Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) care masoara nivelul de anxietate si depresie a
subiectilor. Evaluarea s-a ficut la momentul includerii in studiu si lunar pentru o perioada de trei luni. in
cazul pacientilor care au parasit studiul prin deces, evaluarea ingrijitorului principal la doua luni dupa
decesul pacientului a adus informatii despre evolutia starii emotionale dupa incheierea procesului de
ingrijire.

Studiul3

Studiul 3 si-a propus sa evidentieze modul in care se modifica aspectele calitatii vietii personelor care
ingrijesc pacienti cu nevoi paliative. Pentru masurarea calitatea vietii s-a utilizat instrumentul validat pe
populatia generala numit Medical Outcomes Study (MOS-SF36). Acesta chestionar cu 36 de itemi este
completat de fiecare ingrijitor principal al pacientului la momentul initial care corespunde cu initierea
dimensiuni ale calitatii vietii : functionalitatea fizica (FF), limitarea rolului persoanei datorat sanatatii
fizice (LF), limitarea rolului persoanei datorat problemelor emotionale (LE), aspectul social (SOC),
durerea (D), perceptia asupra sanatatii sale in general (SG), vitalitatea/energia/fatigabilitatea (V) si
starea emotionala (EM).

Studiul 4

10
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Scopul studiului a fost evaluarea complexitatii planului de tratament al pacientului cu nevoi de ingrijire
paliativa, al celui cu boala oncologica si al celui cu boald nononcologica, si intelegerea impactului
acestuia asupra poverii ingrijitorilor principali ai acestor pacienti in contextul unei tari in care serviciile
de Tngrijire paliativd la domiciliu sunt aproape inexistente. Povara de ingrijire s-a evaluat utilizand
instrumentul validat, Burden Scale for Family Caregivers (BSFC). Pentru a evalua complexitatea planului
de tratament pe care pacientul l-a avut la domiciliu au fost inregistrate toate medicamentele
administrate la domiciliu pe clase de medicamente si cai de administrare specifice, frecventa
administrarilor, recomandarile aditionale cu referire la modul de administrare. Complexitatea planului
de tratament a fost cuantificat cu ajutorul unui instrument numit Medication Regimen Complexity Index
(MRCI). Aceastd grila a evaluat planul de tratament luand in considerare si cuantificand trei aspecte :
calea de administrare (sectiunea A), numarul de preparate, dozajul, frecventa administrarii inclusiv
nevoia administrarii medicamentului la nevoie (sectiune B) precum si alte recomandari aditionale cu
privire la triturarea comprimatului, fragmentarea n unitati mai mici, relatia cu alimentatia sau
administrarea cu un anumit orar sau in functie de anumite scale de evaluare (sectiunea C). Evaluarea
poverii si a planului de tratament s-a efectuat la momentul includerii pacientului in ingrijire paliativa
astfel ca toate informatiile obtinute au ardtat povara coroborata cu complexitatea planului terapeutic
administrat de catre Tngrijitor la domiciliu Tnainte de interventia echipei specializate de ingrijire paliativa.

Metodologia cercetarii

Au fost inclusi in studiu perechile pacient-ingrijitor principal care s-au prezentat la Compartimentul de
ngrijiri Paliative a Spitalului Municipal Campia-Turzii in perioada 1 februarie 2019-31 ianuarie 2020.
Criteriile de eligibilitate aplicate au fost: varsta peste 18 ani, cunoasterea limbii romane, lipsa unor
patologii care sa modifice functia cognitiva, exprimarea in scris a consimtamantului de a participa la
cercetare. Dupa finrolare, subiectii au fost TImpartiti in doud loturi: lotul persoanelor care ingrijesc
pacienti cu cancer si lotul persoanelor implicate in ingrijirea pacientilor cu boala non-oncologica.

Rezultate si discutii

n ceea ce priveste lotul de pacienti existd diferente semnificative statistic intre sublotul pacientilor cu
cancer si a celor cu boald non-oncologica vizand patru caracteristici: varsta, gradul de dependenta
pentru ingrijire, numarul de boli asociate si momentul initierii ingrijirilor paliative fata de debutul bolii.
Pacientii cu cancer sunt semnificativ statistic mai tineri decat pacientii cu boald non-oncologica (varsta
medie: 72.32+11.90 versus 78.38+9.98; p=0.001). Aproape jumadtate dintre pacientii cu boald non-
maligna care ajung in stadiu de ingrijire paliativa au cel putin 5 comorbiditati asociate fata de cei cu
boala maligna, fapt care creste numarul nevoilor de fingrijire. (42.86% versus 33.76%; p=0.04). La

mult de la caz la caz, mediana fiind 1098 de zile pentru pacientii nononcologici respectiv 283 de zile
pentru pacientii cu cancer. In cazul pacientilor cu boli non-oncologice, perioada de la diagnostic pan3 la
includerea in ingrijire paliativa este de 3.84 ori mai mare decéat in cazul pacientilor cu cancer (p=0.001).

Cele mai frecvente patologii oncologice au fost: cancerul tubului digestiv (25%), cancerul
bronhopulmonar (14%) si cancerul mamar (13%). Patologia degenerativd cerebrald este cea mai
frecventa afectiune non-oncologica, astfel ca 64% dintre pacienti non-oncologici internati au fost cu
dementa de diferite etiologii in stadiu avansat. Urmeaza ca frecventd, accidentul vascular cerebral (27%)
cu grade diferite de sechelaritate si insuficienta cardiaca congestiva clasa NYHA IV (6%).

Cele doud subloturi de ingrijitori sunt omogene si nu diferd semnificativ intre ele. Tn aproape 90% din
cazuri, un membru din familie a preluat ingrijirea pacientului cu nevoi paliative iar unul din zece pacienti
se afla singur in fata suferintei, ingrijirea fiind preluata de o persoana din afara familiei (prieten,vecin).
Sunt rare situatiile Tn care este implicat in ingrijire sora/fratele pacientului (3.90% in grupul oncologic si
3.18% 1in grupul non-oncologic) sau nepotul/nepoata acestuia (6.5% in grupul oncologic si 6.35% in
grupul nononcologic). Diferenta de varsta intre pacient si ingrijitorul principal aratd ca cel mai frecvent
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se implica in Tngrijire urmatoarea generatie a familiei, astfel cd Tn jumatate din situatii ingrijirea
pacientilor este preluata de fiul sau fiica pacientului (51.95% in grupul pacientilor oncologici respectiv
53.97% in grupul pacientilor nononcologici) si intr-un sfert din cazuri ingrijirea este asigurata de
partenerul de viata (25.97% in grupul pacientilor oncologici respectiv 23.8% in grupul pacientilor non-
oncologici). Peste doua treimi dintre ingrijitorii principali sunt femei (68,26% versus 70,13%; p=0,81),
circumstantd explicatd prin capacitatea dovedita a femeii de a asigura toate interventiile casnice: de
menaj, prepararea hranei, ingrijirea copiilor si respectiv ingrijirea pacientului. Ocupatia ingrijitorului este
pacientului. S-a observat ca aproximativ jumatate dintre ingrijitori sunt pensionari (45.45% in grupul
oncologic respectiv 50.8% in grupul nononcologic), fiind mult mai disponibili din punct de vedere al
timpului alocat pentru ingrijire. Domiciliul ingrijitorilor este un factor care influenteaza pe de o parte
peste jumatate din cazuri ingrijitorul principal si pacientul au acelasi domiciliu ceea ce faciliteaza
ingrijirea mai ales prin economisirea timpului de deplasare (49.35% in grupul oncologic versus 63.49% in
grupul nononcologic). Timpul petrecut pentru ingrijirea pacientului este un parametru important pentru
pacientul care are numeroase nevoi si cerinte de ingrijire dar si pentru ingrijitor care pe langa persoana
ingrijita are propria familie si propria viata. Peste o treime dintre ingrijitori petrec peste 10 ore pentru
ingrijirea pacientului (37.67% in grupul oncologic respectiv 47.62% in grupul nononcologic). Cu toate
acestea doar 7.79% dintre ingrijitorii pacientilor cu cancer si doar 4.76% dintre ingrijitorii pacientilor cu
boli nononcologice au renuntat la locul de munca. Procentul mic de renuntare la locul de munca se
datoreaza pe de o parte faptului ca ponderea mare a ingrijitorilor a fost cu statut de pensionar iar pe de
alta parte datorita alegerii personale de a folosi din timpul alocat celorlalti membrii din familie inainte
de a folosi din timpul alocat locului de munca.

La momentul initial, valorile arata ca povara este semnificativa statistic mai mare la cei care ingrijesc un
pacient cu afectiune non-oncologica decat cei care se ocupa de un pacient cu cancer (45.14+14.45
versus 36.52+15.05; p=0,01) datorat perioadei mult mai mare in care ingrijitorul gestioneaza la domiciliu
intreaga intreaga situatie si datorita gradului mai mare de dependenta fata de pacientul oncologic care
acceseazad mai repede un serviciu de ingrijire paliativa.

Fata de grupul non-oncologic, pacientii cu cancer au o variabilitate mai mare a simptomelor si a nevoilor
Dinamica poverii in grupul oncologic se modifica semnificativ statistic de la o lund la alta. Povara
inregistrata fiind semnificativ mai mica la momentul initial [(36.52+15.05) Tn grupul oncologic versus
(45,14414,45) in grupul non-oncologic; p=0,01]. Pe masura ce boala evolueaza, apar simptome de
diferite intensitati astfel incat ingrijitorii au experimentat o povara care variaza semnificativ statistic de
la o luna la alta (36.52+15.05 la TO fata de 45.58+14.11 la T1; p=0,002 respectiv 37.65+16.10 la T2 fata
de 47.08+18.86 la T3; p=0,001). La momentul T1 fata de T2 s-a observat o scadere semnificativa statistic
a poverii (45.58+14.11 la T1 la 36.65+16.10 la T2;p=0.001) care ar putea fi explicata prin efectul pozitiv al

(45.14414.45 la TO versus 56.69+15.44 la T3 ; p<0.001). Se observa cresterea semnificativa statistic Tn
ultima luna de evaluare (56.69+15.44 la T3 fata de 47.43+14.45 la T2 ; p<0.001) probabil datorita

pacient non-oncologic datorat epuizarii ingrijitorului, dar mentinadndu-se trendul crescator pe parcursul
celor trei luni.

Tnregistrarea scorului BSFC genereazd o imagine obiectivd, masurabild a poverii de ingrijire, o entitate
multidimensionala care trebuie descrisa si masurata separat pentru interventie specifica si eficienta.

Tn ambele grupuri s-a observat ci evolutia poverii sub toate aspectele, de la o lund la alta, a fost in
crestere dar nu intotdeauna cu semnificatie statistica.
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La momentul TO, care corespunde cu initierea ingrijirilor paliative, ingrijitorii pacientilor cu boala non-
oncologica sunt mult mai epuizati fizic prin perioada anterioard lungda de ingrijire a pacientului
(9.54+3.69 versus 7.69+3.77; p=0.004) si percep mult mai accentuat efectul acesteia asupra inrautatirii
starii lor de sanatate (1.59£1.15 versus 1.08+1.06; p=0.008). Cu toate acestea, ingrijitorii din ambele

de evaluare se observa cresterea semnificativa statistic a epuizarii fizice atat a ingrijitorilor pacientilor
oncologic cat si a celor non-oncologici (p=0.02 versus p=0.04).

Tngrijitorii din grupul pacientilor oncologici percep mai puternic deteriorarea propriei sanatiti (p=0.03)

pacientilor non-oncologici care au timp de adaptare la cerintele aparute.

Dorinta de a scapa de situatie este semnificativ statistic mai mare la grupul pacientilor non-oncologici
fata de cei oncologici atat la momentul initial (2.13+1.08 versus 1.78+1.03; p=0.05) cat si la evaluarea de
la 3 luni (2.83+0.57 versus 2.38+0.87; p=0.01). De asemenea se observa ca pe durata derularii procesului
de ingrijire, suprasolicitarea ingrijitorilor din ambele subloturi determina cresterea semnificativa a
dorintei de a renunta (p=0.03 in grupul non-oncologic respectiv p=0.04 in grupul oncologic).

Pe masura ce boala evolueaza si nevoile de ingrijire cresc, relatiile dintre ingrijitor si pacient sau alte
persoane din anturaj se tensioneaza, semnificativ statistic mai mult in grupul pacientilor cu cancer
(1.96+1.76 versus 3.15+1.99;p=0.03).

Sentimentul de nemultumire apare, la momentul initial, mai frecvent si semnificativ statistic la Tngrijitorii
pacientilor non-oncologici datorita epuizarii fizice si emotionale (3.81+1.6 versus 3.06+1.84; p=0.01) dar

Perioada de timp folosit pentru sine de catre ingrijitor este semnificativ mai redusa la cei care Tngrijesc
pacienti non-oncologici fatd de cei care ingrijesc pacienti cu cancer (3.92+1.44 versus 3.17+1.72;
p=0.007). Se observa ca la ingrijitorii pacientilor cu cancer, pe masura ce boala evolueaza si cresc
cerintele de fingrijire, perioada de timp pentru sine se reduce semnificativ (3,17+1.72 la TO versus
4.15+1.6 la T3; p=0.045). Acest parametru determina reducerea timpului de relaxare si renuntarea la
planuri de viitor pentru ingrijitorii ambelor grupuri dar semnificativ mai mare in grupul nononcologic
fatd de grupul pacientilor cu cancer (3.30+1.95 versus 2.16+1.98; p=0.001). Standardul de viata se
T3;p=0.045) si este semnificativ mai redus fata de ingrijitorul pacientului oncologic (1.92+1.02 in grupul
non-oncologic versus 1.44+1.11 in grupul oncologic; p=0.006)

intrat in practica medicald uzuala. Literatura medicala este bogatd in descrierea instrumentelor de
masurare a poverii de Tngrijire. Un astfel de instrument este “Scala de evaluare a poverii la domiciliu”
(BSFC) cu 28 de itemi, utilizatd mai ales in cercetare.

Avand in vedere omogenitatea celor doua subloturi de ingrijitori, se observa ca diferentele de povara
depind de caracteristicile pacientilor. Severitatea bolii, comorbiditatile asociate vor creste numarul de
nevoi si implicit povara pentru ingrijitor. Mai mult de jumatate dintre ingrijitorii pacientilor paliativi au

......

nu s-au redus semnificativ odata cu internarea pacientului .

Gradul de dependenta a pacientului semnificativ mai mare la pacientii nononcologici, singuratatea si
timpul de la diagnostic pana la initierea ingrijirilor paliative sunt alti trei factori care influenteaza povara
de ngrijirire in sensul cresterii acesteia. Pe parcursul derularii procesului de ingrijire apare dorinta de a
evada din aceasta situatie fiind evidenta epuizarea fizica si psihica a ingrijitorului principal.

Bolile non-oncologice, datorita traiectoriei fluctuante, ajung in ingrijire paliativa mult mai tarziu decat
bolile oncologice ceea ce face ca ingrijitorul acestor pacienti sa fie epuizat fizic si emotional sub
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nivel moderat spre sever cu risc crescut de a dezvolta patologii psihosomatice. Daca se cumuleaza si alte
afectiuni preexistente sau experinte anterioare de ingrijire a altor membri din familie, povara subiectiva
va fi augmentata. Tn plus, povara inregistreazd un platou in perioada celor trei luni de evaluare. Aceasta
se datoreaza in special gradului de epuizare a ingrijitorului la momentul mult prea tardiv de initiere a
semnificativ statistic a poverii intre initierea ingrijirilor paliative si valoarea obtinuta dupa trei luni de
evaluare.

Bolile oncologice au o evolutie mai accelerata, nevoile de ingrijire devin mai evidente pentru sistemul de
sanatate prin simptome algice de diferite intensitati, simptome digestive sau neuropsihiatrice.
Tngrijitorul unui pacient oncologic va fi in atentia sistemului medical mai repede decat in cazul
pacientului nononcologic. Si in cazul lui epuizarea fizica, modificarile psihoemotionale apar de-a lungul
semnificativ statistic pe masura ce boala evolueaza. Paradoxal s-a observat cd dupa prima luna de la
interventia echipei specializate din unitatea cu paturi, gradul de povara a scazut semnificativ datorita
perioadei de repaus necesara ingrijitorului pentru refacerea energiei. Aceasta dinamica comparativa a
poverii de Tngrijire in functie de patologia oncologica si non-oncologica trebuie interpretata tinand cont
si de limitarea studiului prin numarul mic al esantionului final.

Datorita dependentei si a nevoilor de ingrijire a unui pacient non-oncologic epuizarea fizica este
semnificativ mai mare ducand la dorinta de evadare din situatie si de renuntare. La acestea se adauga
lipsa de suport, incertitudinea sau neintelegerea prognosticului care duc la amanarea planurilor de viitor
si la scaderea standardului de viata.

Importanta evaluarii poverii ingrijitorului principal devine evidenta in fngrijirea paliativa iar
implementarea in practica a unui instrument validat este o necesitate. Instrumentul folosit in aceasta
cercetare trebuie validat pe cohorte populationale.

Evaluarea anxietatii si depresiei la Tngrijitorii principali au aratat diferite grade de intensitate. La
si 18.18% dintre cei ce ingrijesc pacienti oncologici au fnregistrat un scor normal al anxietatii.
Aproximativ doua treimi dintre ingrijitorii principali sunt cu anxietatea moderata si severa la momentul
TO (66.45% in grupul non-oncologic si 61.53% in grupul oncologic). Procentul de subiecti cu anxietate
severa este mai mare in grupul nononcologic (41.06%) fata de cel oncologic (27.77%).

La doar o luna de la evaluarea initiald, ponderea celor care sufera de anxietate moderata si severa este
in crestere reducand diferenta intre cele doua grupuri (72% in grupul non-oncologic fatd de 69.22% in
grupul oncologic). Procentul pacientilor cu anxietate severa tinde sa se egalizeze intre cele doua grupuri
(56% in grupul non-oncologic fata de 53.84% in grupul oncologic) ceea ce aratd ca evolutia bolii
oncologice duce la cresterea anxietatii cu privire la getionarea simptomelor si la sarcinile de ingrijire.
Numarul persoanelor implicate in ingrijire care prezinta elemente ale depresiei sunt mai reduse decat
cele care au fenomene de anxietate, 20,63% in grupul non-oncologic si 36.36% din grupul oncologic au
apare la putin peste jumatate (52.37%) dintre ingrijitorii pacientilor cu boald non-oncologica si chiar mai
putin (42.85%) la cei care ingrijesc pacienti cu cancer. Nivelul sever de depresie s-a inregistrat mai
frecvent la grupul nononcologic (30.15%) fata de grupul oncologic unde acesta este cu mult mai mic
(18.18%). Procentul subiectilor cu depresie moderata este aproximativ acelasi (22.22% in grupul non-
oncologic si 24.67% in grupul oncologic).

La o luna s-a observat o dinamicd mai accelerata in grupul oncologic in care procentul de subiecti cu
depresie severa si moderatd a crescut foarte mult de la 42.85% la 65.38%, procent care a depasit
valoarea inregistratd in grupul non-oncologic la o lun3 (64%). In plus, s-a observat cd proportia
subiectilor cu depresie severd se mentine aproximativ aceeasi in grupul non-oncologic (30.15% la
momentul TO fata de 32% la momentul T1), cresterea fiind mai evidentd in grupul oncologic (18.18% la
momentul TO fatd de 26.92% la momentul T1).
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Analizand valorile medii ale anxietatii si depesiei pe parcursul celor trei luni, s-a observat ca tulburarile
psihoemotionale care impacteaza ingrijitorul principal nu difera semnificativ intre cele doua grupuri dar
inregistreaza modificari in dinamica de-a lungul perioadei.

intensitatea anxietatii creste dar fara semnificatie statistica dar dupa decesul pacientului se inregistreaza
o scadere semnificativa a acesteia (12.8714.68 la momentul initial si 9.90+5.39 la doud luni dupa decesul
pacientului; p=0.001). Tn grupul celor care fingrijesc pacientii cu cancer se observd o crestere
p=0.03). Dupa decesul pacientului oncologic starea de anxietate a ingrijitorului se reduce foarte mult
(13.63%5.18 la momentul T3 la 8.75+4.80 la doua luni dupa decesul pacientului ; p=0.001). De remarcat
ca la douad luni dupa incheierea rolului sau, ingrijitorul principal a avut un scor mediu de anxietate
cuprins ntre 9.90 in grupul nononcologic si 8.75 in grupul oncologic ceea ce arata ca acesta ramane la
risc de a dezvolta patologie psihosomatica in viitor.

depresia ingrijitorului principal s-a folosit testul Pearson pe intregul lot de 140 de ingrijitori principali. S-a
observat o corelatie moderat stransa direct proprotionala in ambele cazuri de tulburari psiho-
emotionale (r=0.52 in cazul anxietatii si r=0,60 in cazul depresiei). Tn ambele situatii corelatia intre
povara ingrijitorului si anxietatea respectiv depresia acestuia a fost semnificativa din punct de vedere
statistic. (p=0.001)

Medicina paliativa integreaza aspectul somatic si cel psihologic aparute in evolutia bolilor incurabile
aflate in stadiu avansat observand ca cele doud aspecte se interconditioneaza reciproc. Multe din
aspectele somatice ale bolii - durerea, cefaleea, valoarea tensiunii arteriale - au o componenta de
anxietate.

Psihiatria face diferentiere intre tulburarile psihosomatice in care factorul psihologic are un rol
important in aparitia, manifestarile, evolutia si tratamentul bolilor fizice si tulburarile somatoforme in
care factorul psihologic reprezinta singura cauza a bolii fizice. In cazul pacientilor aflati in stadiu avansat
cand este nevoie de ingrijire paliativa, este foarte greu sa se faca aceasta diferentiere cu atat mai mult
cu cat evolutia bolii si starea generald a pacientului depinde si de alti factori cum sunt gandurile si
sentimentele personale, statusul mental anterior, relatiile intrafamiliale si simptome fizice necontrolate .

Cele mai frecvente tulburari psiho-emotionale intalnite sunt: anxietatea, atacul de panica, tulburarea
anxioasa generalizata, tulburare anxioasa socialda, simptomatologie psihosomatica si sindromul
postraumatic de stres. Dintre acestea, in 25-40% dintre ingrijitorii principali experimenteaza anxietatea

pacientului.

Factorii care influenteaza nivelul de anxietate a fingrijitorului sunt: aspecte legate de ingrijirea la
domiciliu, de managementul simptomelor, de pregatirea acestuia fizica si psihica pentru
responsabilitatile aparute, de gradul de dependenta a pacientului pentru ingrijire, de lipsa suportului
social. La acestea se adauga si presiunea din propria familie datorata responsabilitatilor si evenimentelor
firesti care decurg din viata de zi cu zi. Un risc crescut de tulburari psiho-emotionale reprezinta genul
feminin, varsta inaintata a ingrijitorului alaturi de relatiile nesatisfacatoare intre membrii de familie.

Anxietatea fingrijitorului principal creste semnificativ statistic pe parcursul evolutiei bolii fara a fi
influentata de tipul de patologie a pacientului observandu-se diferente nesemnificative statistic intre
grupul care ingrijeste pacientii cu boalda nononcologica (66%) fata de cei care ingrijesc pacientii cu cancer
(61%). Datele din literatura arata ca 66% dintre ingrijitori experimenteaza un nivel nhalt de anxietate
inainte de momentul decesului pacientului.

Depresia are o frecventa diferitd in randul ingrijitorilor principali, fiind intre 16-67% , studiul nostru
aratand ca este mai redusa cu aproximativ 10% decat frecventa anxietatii. Ca raspuns la un astfel de
stres ingrijitorii lor folosesc o varietate de strategii pentru a gestiona boala si simptomele conexe.
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Utilizarea unor astfel de strategii de adaptare este asociata cu scaderea poverii, cresterea calitatii vietii,
reducerea simptomelor depresiei si anxietatii, intelegerea bolilor si ingrijirea la sfarsitul vietii. Factorii
asociati cu aparitia depresiei la fingrijitorii principali sunt: varsta, nivelul de educatie, suferinta
anticipatorie momentului de deces al pacientului, lipsa suportului psihosocial, modificarea relatiilor
intrafamiliale.

Perioada de timp, ce urmeaza decesului pacientului, arata o reducere, semnificativa statistic, a anxietatii
si depresiei Tn randul ingrijitorilor (p=0,001) dar cu mentinerea unui scor de “alerta” care poate
determina decompensarea persoanei. Aceastad perioada poate determina dezvoltarea in 27% din cazuri
anxietate severa si chiar mai multd depresie severa (35%) in randul persoanelor care au trecut printr-o
perioada de ingrijire a unei persoane din familie .

Povara perceputa de ingrijitorul principal al pacientului cu nevoi paliative este semnificativ statistic
corelata atat cu depresia cat si cu anxietatea perceputa de acesta, fapt dovedit de alte studii anterioare,

acestora influenteaza puternic calitatea vietii chiar mai mult decat povara fizica fiind o problema de
sanatate publica. Cu toate acestea doar 4% dintre aceste persoane primesc suport psihologic pe timpul

Se observa ca toate aspectele calitatii vietii sunt in scadere pe masura ce se deruleaza procesul de
ingrijire a pacientului non-oncologic. Mai mult, ingrijitorul pacientului cu boli non-oncologice este total
epuizat fizic Tn momentul in care pacientul este preluat de echipa specializata, cu limitarea totala a
rolului datorat problemelor fizice.

Limitarea rolului ingrijitorului datorat problemelor emotionale ramane total afectata pe tot parcursul
continuare “pacientul ascuns”. Diferente semnificative statistic se observa in revenirea emotionala cu
posibilitatea reluarii rolului in societate (p=0,002), revenirea fizica prin cresterea vitalitatii (p=0,049) si
revenirea sociala (p=0,01) la doud luni dupa incheierea procesului de ingrijire. Tot la acel moment,
revenirea functionalitatii fizice (70/100), a energiei organismului (51.29/100) si perceptiei subiective
asupra propriei stari de sanatate (50/100) este la o valoarea putin peste cea de la momentul cind
pacientul a fost preluat de catre echipa de ingrijire. Aceste valori reprezinta doar jumatate din valoarea
maximad aratand ca suprasolicitarea fizica, emotionala este importantd iar aceste persoane nu vor mai
avea o calitate a vietii asemanatoare cu perioada anterioara procesului de ingrijire.

bolilor non-oncologice deoarece simptomatologia algica este mult accentuata fiind nevoie de evaluare si
interventie. Functionalitatea fizicd a ngrijitorului principal este foarte putin afectatd (de la 80/100 la
70/100) dar starea emotionala si respectiv limitarea rolului de ingrijitor datorat impactului emotional
este mult mai mult afectatad (de la 33.3/100 la 0/100). Revenirea emotionald este semnificativa statistic
a fost afectatd dar revenirea la doua luni dupa decesul pacientului nu revine nici macar la valoarea
initiala. Acest lucru reprezinta un factor predictor pentru morbiditatea in viitor al ingrijitorului principal
care devine viitorul pacient al sistemului de sanatate.

Viata sociala este afectatd asemanator grupului non-oncologic cu revenirea semnificativ statistic la doua
luni dupa decesul pacientului (p=0.03)

Durerea resimtita de ingrijitor poate fi datorata eforturilor fizice putand fi exacerbatd de afectarea

persoanei evaluate. Evaluarea durerii o plaseaza la nivel de intensitate moderata si ramane in platou cu
variatii nesemnificative statistic pe parcursul celor 3 luni de evaluare. De cele mai multe ori este
neglijata de ingrijitorul principal deoarece atentia lui este spre indeplinirea sarcinilor fata de cel ingrijit.
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La doua luni dupa decesul pacientului, platoul durerii se mentine Tn continuare fiind expresia afectiunilor
psihosomatice dezvoltate si neglijate de acestia.

Domeniul emotional al calitatii vietii cuprinde starea emotionala si limitarea rolului persoanei datorata
problemelor emotionale. Cu toate ca la momentul initial, starea emotionala a subiectilor din cele doua
subloturi este asemanator de afectata (48.32/100 in grupul non-oncologic versus 52.16/100 in grupul
oncologic) s-a observat ca limitarea rolului persoanei implicate Tn ingrijirea pacientilor non-oncologici
datorat problemelor emotionale este complet afectat comparativ cu grupul oncologic (p=0,007). Peste
trei luni, chiar daca starea emotionala se mentine in platou, problemele emotionale determina
pierderea in totalitate a rolului de ingrijire Tn ambele grupuri. Revenirea starii emotionale la doua luni
dupa decesul pacientului, este cu putin peste valoarea initiald fiind nesemnificativ statistic (56/100 in
cazul grupului non-oncologic si 60.08/100 in grupul oncologic). Reluarea rolurilor in societate a
ingrijitorilor principali a fost semnificativ statistic pentru ambele loturi (p=0,002 in grupul non-oncologic
respectiv p=0,05 in grupul oncologic)

Vitalitatea Tnsumeaza energia persoanei, forta si dinamismul cu ajutorul carora fsi Tndeplineste
doua subloturi deoarece responsabilitatile sunt la fel de solicitante pe unitatea de timp. Revenirea
vitalitatii Tngrijitorului principal al pacientului non-oncologic este semnificativa statistic (p=0,049).
Vitalitatea este mult mai afectatd la persoana care ingrijeste un pacient non-oncologic (36,4/100 versus
mai mari decat Tn situatia pacientului cu cancer. La momentul initial evaluarea subiectilor arata ca
semnificativ statistic (p=0,02) persoana care ingrijeste un pacient non-oncologic percepe mult mai intens
deterioarea stdrii de sanatate (45/100 versus 60/100). Revenirea perceptiei subiective asupra propriei
stari de sanatate este la o valoare de 50/100 in grupul non-oncologic si 55/100 in grupul oncologic.

Domeniul social al calitatii vietii evalueaza interactiunea fingrijitorului cu alte persoane, inclusiv cu
pacientul, izolarea lui, retragerea din viata sociald datorita responsabilitatilor tot mai mari. La acestea se
adauga incertitudinea si lipsa de suport din partea familiei sau a autoritatilor. Domeniu social este un
aspect la fel de intens afectat in ambele loturi, rezultatele aratand scaderea acestui aspect pe timpul
procesului de ingrijire cu revenirea la o valoare putin peste jumatate din valoarea maxima. Valorile
obtinute la doua luni dupad incheierea procesului de ingrijire aratd imbunatatirea semnificativa a
interactiunii sociale semnificativa in ambele subloturi (p=0,01 in grupul non-oncologic versus p=0,03 in
grupul oncologic.

Preluarea rolului de ingrijitor presupune asumarea multiplelor responsabilitdti care se asociaza acestuia
si care perturba viata cotidiana a persoanei implicate. Calitatea vietii este o entitate multidimensionala

cresterea calitatii vietii pacientului in special al celui oncologic, aceasta nu are deloc efectul scontat pe
calitatea vietii ingrijitorului principal. Cu toate acestea calitatea vietii ingrijitorului principal influenteaza
Desi exista diferente intre ingrijirea paliativa a pacientului cu boald non-oncologica fata de ingrijirea
pacientului cu cancer (durata mai mare de ingrijire, dependenta mai mare cu mai multe nevoi de
ingrijire), calitatea vietii ingrijitorului este semnificativ mai redusa doar in ce priveste limitarea rolului
datorat problemelor emotionale (p=0,007) si cu privire la perceptia subiectiva asupra propriei stari de
sanatate (p=0,02). Aceste aspecte sunt evidente doar la momentul initial de includere in grija echipei
specializate. Ulterior nu s-au observat diferente semnificative in ce priveste modificarea calitatii vietii
ingrijitorului deci acest parametru nu este influentat de tipul de patologie de care sufera pacientul,
evident in conditiile Tn care exista intervetia profesionistului in Tngrijire paliativa.

Studiile arata asocierea dintre povara de ingrijire si aparitia tulburarilor psihoemotionale care duc la
modificdri ale calitatii vietii. in ambele grupuri s-a observat o Tnaltd corelatie pozitiva intre anxietatea si
depresia aparuta in randul ingrijitorilor (r=0.777 in grupul celor care ingrijesc pacienti non-oncologici
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respectiv r=0.794 in randul celor care ingrijesc pacienti cu cancer) fiind asemanatoare cu alte date din
literatura. Alte aspecte ale tulburarilor psiho-emotionale sunt: semne de stress posttraumatic, pierderea
sperantei, incertitudine. Astfel ca prezenta tulburarilor psiho-emotionale reprezinta factori predictivi
pentru cresterea poverii ingrijitorului.

Povara ingrijirii influenteaza reciproc toate aspectele calitatii vietii prin aparitia durerilor corporale,
epuizarii fizice, reducerea energiei si reducerea interactiunilor sociale. in cazul grupului non-oncologic,
fizic si emotional, cu un nivel redus de energie. Surprinzator ca desi povara se coreleaza semnificativ cu
calitatea vietii, in cazul acestui grup coeficientul de corelatie este slab sub 0.4. in grupul oncologic,
lucrurile se intdmpla intr-un mod “acut” ceea ce evidentiaza corelatia Tnalta intre povara de ingrijire si
pacientului in ce priveste managementul simptomelor dar si abordarea atenta a ingrijitorului principal
ceea ce va duce la imbunatatirea calitatii vietii amandurora.

Calitatea vietii Tngrijitorului este profund alterata in toate domeniile evaluate asa cum apare si in
fizic in cazul unui pacient non-oncologic . Tn cazul subiectilor din Romania , momentul tardiv in care
pacientul este preluat de o echipa specializata in ingrijire paliativa, gaseste ingrijitorul pacientului non-
oncologic cu limitarea completa a rolului sau datorata problemelor fizice si emotionale.

calitatea vietii Tngrijitorului. Aceasta ar depinde de eficienta indeplinirii sarcinilor, de modul in care
ingrijitorul primeste suport informational cu privire la diagnostic, tratament, evolutie si manevre de
ingrijire de baza.

Un aspect important este faptul ca modificarile aparute in calitatea vietii unei persoane implicate in
ingrijirea unei persoane cu boala incurabild, progresiva vor persista mult timp dupa incheierea misiunii
sale. Parametrii componenti ai calitatii vietii s-au ameliorat la doua luni dupa decesul pacientului dar nu
au depasit 60% din valoarea normala. Aceste sechele vor influenta aparitia diferitelor patologii somatice
sau psiho-emotionale cu impact pe starea de sdnitate a persoanei. ingrijitorul principal se va transforma
din “pacient ascuns” in pacient real.

Planul de tratament contine medicatie administrata parenteral si nonparenteral. Numarul de preparate
administrate non-parenteral pe zi include totalitatea tabletelor, comprimatelor, supozitoare, plasturi,
picaturi, solutie buvabila,clisma care au fost administrate intr-una sau mai multe doze zilnice. Aceasta
medicatie este gestionata la domiciliu de Tngrijitorul principal nefiind nevoie de abilitati speciale. Media
administrarilor non-parenterale a fost de 6.95+5.06. Administrarile parenterale se refera la solutii
diferite de hidratare sau preparate medicamentoase pentru a caror administrare a fost nevoie de
personal specializat. Pacientii internati au avut zilnic in medie 5.76+3.42 administrari parenterale.
Corelatia dintre numarul de administrari zilnice de medicamente pe cale non-parenterala si povara
identificata la Tngrijitor a fost semnificativa statistic (p=0.044) dar cu corelatie slaba direct proportionala
(r=0.16). Corelatia dintre numarul de administrari parenterale si povara ingrijitorului este
nesemnificativa statistic (p=0.073) si cu corelatie slaba negativa (r= -0,12) datorita faptului ca aceasta
este atributul personalului specializat din unitatea cu paturi sau de catre echipa de ingrijire la domiciliu.
Costul medicatiei zilnice a fost in medie de 21.90 lei (maxim de 137.63 lei si minim de 3.43 lei) iar costul
materialelor sanitare de 4.49 lei (maxim de 12.58 lei si minim de 0.3 lei). Corelatia dintre costul
tratamentului zilnic al pacientului si povara ingrijitorului este nesemnificativa statistic (p=0.54).

Uneori costul medicatiei pe o luna poate depasi venitul mediu pe membru de familie ceea ce arata un
grad Tnalt de impovérare financiard pe intreaga familie. in medie, cheltuiala cu medicatia reprezint3
aproximativ jumatate din cheltuiala lunara estimata de fingrijitor ca fiind necesara pentru ingrijirea
pacientului, corelatia dintre cele doua variabile este semnificativa statistic (p=0.001)

Una dintre problemele cercetate este aprecierea existentei diferentelor intre complexitatea planului de
tratament in functie de patologia pacientului.
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Complexitatea planului de tratament nu difera semnificativ in functie de tipul oncologic sau non-
oncologic al afectiunii (p=0,66). Numarul mediu de unitati administrate non-parenteral este semnificativ
statistic mai mare la pacientii care sufera de boli non-oncologice (8.25+4.94 versus 5.89+4.93; 0=0.004),
in timp ce numarul de unitati administrate parenteral este statistic semnificativ mai mare in grupul
pacientilor suferinzi de cancer (6.51+3.48 versus 4.84+3.12; p=0.002). Scorul mediu de povara este
semnificativ statistic mai mare la ingrijitorii pacientilor cu boala non-omcologica decat la cei care
Tngrijesc pacientii cu cancer (45.14+14.45 versus 36.52+15.05; p=0.01)

Rezultatele obtinute demonstreaza existenta unei corelatii semnificative statistic intre povara de
ingrijire si complexitatea planului de tratament indiferent de patologia pacientului cu nevoi paliative.
Povara mai mare resimtita de ingrijitorii pacientilor cu boli non-oncologice se explica prin numarul mare
de unitati administrate zilnic care intra in responsabilitatea acestora. De asemenea timpul de 3.87 ori
mai mare de ingrijire a pacientilor cu boli non-oncologice contribuie la acest lucru (p=0.001) deoarece in
aceasta perioada intreaga responsabilitate a administrarii tratamentului a revenit Tngrijitorului principal
din familie.

MRCI a analizat complexitatea planului de tratament pe cele trei sectiuni fiind important de analizat
corelatia dintre povara si fiecare sectiune in parte.

Indiferent de patologia pacientului Tngrijit, povara ingrijitorului principal se coreleaza semnificativ
statistic cu numarul de preparate, cu orarul complicat de administrare, cu recomandarile aditionale dar
nu se coreleaza cu calea de administrare a acestora.

Pe de alta parte, evaluarea tipului de medicatie folosita la pacientii oncologici si non-oncologici aflati in
ingrijire paliativa a aratat unele diferente semnificative n practica clinica.

n grupul pacientilor cu boald non-oncologici s-au administrat 811 unitati, dintre care pe primul loc este
medicatia cardiovasculara (270 pastile) urmata de cea neurologica (101 unitati) si cea folosita pentru
simptomatologia psihiatrica (89 unitati). Evaluarea numarului de pacienti tratati cu diferitele clase de
medicamente a aratat cd 93,65% dintre pacientii cu boli non-oncologice aflati in ingrijire paliativa
folosesc medicatie cardiovasculara, 77,77% folosesc medicatie neurologica si 66,66% dintre ei folosesc
medicatie pentru afectiuni psihiatrice. Peste 2/3 dintre pacientii non-oncologici (68.25%) internati in
sectia de Ingrijiri paliative primesc solutii parenterale de reechilibrare hidroelectrolitica.

n grupul pacientilor cu cancer s-au administrat in total 863 de unitati dintre care pe primul loc au fost
folosite medicamentele utilizate pentru controlul simptomelor digestive (188 unitati), medicatia
cardiovasculara s-a aflat pe locul secund (150 unitati). Aproximativ doua treimi (63.63%) dintre pacientii
cu cancer suferda de comorbiditati cardiovasculare si jumatate dintre ei folosesc medicatie neurologica
(49.35%), psihiatrica (51.94%) sau medicatie pentru controlul simptomelor digestive (50.64%).

Diferente semnificative statistic se observa intre cele doua grupuri in ceea ce priveste medicatia
cardiovasculara (270 unitati vs. 150 unitati; p=0.0001), neurologica (101unitati vs. 55 unitati; p=0.0001)
si psihiatrica (89 unitati vs.71unitdti p=0.05) care a fost mai frecvent folosita in tratamentul pacientilor
non-oncologici. Pacientii cu cancer au nevoie semnificativ mai mare pentru controlul simptomelor de
corticosteroizi (29 unitati vs.5 unitati; p=0.0001), de opioide (72 unitati vs.3 unitati; p=0.0001) si de
medicatie pentru controlul simptomelor digestive determinate de evolutia bolii sau aparute ca efect
advers a medicatiei (188 unitati vs.79 unitati; p=0.0001).

Medicatia analgetica este diferit folosita in cele doua grupuri. Medicatia non-opioida este folosita
aproximativ similar in cele doua grupuri dar medicatia opioida este prescrisa mult mai frecvent pentru
controlul durerii pacientilor cu cancer (5 unitati vs.72 unitati p=0.0001).

Cercetarea de fata confirma ca ingrijitorul principal al pacientului non-oncologic experimenteaza un
nivel crescut de povara datorat pe de o parte perioadei foarte indelungata intre momentul

majoritatea pacientilor din aceasta categorie.
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administrare. Planul terapeutic include un numar de preparate si unitati administrate zilnic, pe diferite
cdi de administrare si cu un anumit orar conform recomandarilor venite din partea echipei de
profesionisti. Peste jumatate dintre pacienti (57.9%) au planuri de tratament complexe care implica
impovararea celui implicat direct n ingrijire.

Instruirea Tngrijitorului principal cu privire la identificarea simptomelor acute, cu privire la medicatia
necesara precum si la posibilele efecte adverse ale acesteia va determina ca el sa fie mult mai increzator
in abilitatea sa Tn gestionarea tratamentului si va scddea povara determinata de administrarea
medicatiei. Eficienta instruirii aduce beneficii mai ales daca pacientul este ingrijit la domiciliu, Tnh zone
rurale, la distanta de echipa de profesionisti. Nivelul de educatie al persoanei nu este un impediment in
educarea fingrijitorului principal mai ales daca informatiile despre managementul medicatiei este
adaptat si individualizat .

Studiul a aratat corelatia semnificativa statistic intre gradul poverii acestuia si complexitatea planului de
tratament. Mai mult, recomandarea de a administra doar la nevoie un anumit medicament creaza
pentru fingrijitor un stres suplimentar deoarece exista incertitudinea asupra administrarii corecte.
duce la abandonarea acestuia si la posibilitatea de a face greseli in administrare cu consecinte nedorite
asupra pacientului.

De asemenea, polimedicatia datorata asocierilor de patologii poate duce Ila interactiuni
medicamentoase nedorite si uneori neasteptate care, pentru o persoana nepregatita din punct de
vedere medical, creeaza anxietate suplimentara. Analiza scorului obtinut prin cuantificarea cailor de
administrare a medicatiei din planul de tratament arata lipsa de corelatie cu povara ingrijitorului in
ambele grupe. Explicatia ar fi ca pentru caile parenterale este nevoie de profesionisti care preiau aceasta
sarcind. Suportul din partea profesionistilor scade gradul de povari. In ce priveste planul terapeutic,
care cuprinde un numar mare de medicamente zilnice, semnificativ mai multe pentru pacientii
nononcologici, cu orar de administrare complicat, cu fragmentari ale comprimantului, cu diferite
momente ale zilei, Tnainte de momentul mesei sau dupa, cu unele medicamente administrate in functie
de anumite scale de evaluare cresc gradul de responsabilizare a Tngrijitorului si deci se coreleaza cu
povara lui in ce priveste administrarea medicatiei.

cu un numar mediu de 10.18 medicamente/zi iar pacientul nononcologic folosea 11.55 medicamente
zilnic. Cu toate acestea, povara simtita de ingrijitorul principal a fost semnificativa statistic corelata cu
complexitatea administrarii si nu cu costul medicatiei. Numarul de medicamente este un factor care
influenteaza complexitatea planului si respectiv creste povara relationata de administrarea acestuia.
Costul medicatiei desi este jumatate din costurile directe sunt suportate de familie si probabil va
impovara financiar. De mentionat cd instrumentul care a fost folosit pentru aprecierea poverii de
ingrijire nu evalueaza latura finaciar-economica , acesta fiind un motiv pentru care nu a existat corelatie
intre cost si povard. Un studiu retrospectiv a atentionat asupra necesitatii imperioase de a reduce
polipragmazia prin evaluari repetate, renuntarea la medicatia nefolositoare sau ineficienta si adaptarea
planului de tratament la stadiul bolii in plus, efectele adverse neasteptate si nedorite ale interactiunilor
medicamentoase creazd mai multa anxietate persoanelor implicate in ingrijire, persoane fara pregatire
medicala.

Medicatia prescrisa n ingrijirea paliativa difera in functie de patologia oncologica sau nononcologica.
Cele mai prescrise medicamente pentru pacientii adulti cu boli cronice sunt cele pentru bolile
cardiovasculare, digestive si neurologice Pentru pacientii cu nevoi paliative medicatia cardiovasculara
este pe primul loc la care se adauga antialgicele si corticosteroizii. Antialgicele non-opioide sunt utilizate
pentru controlul durerii usoare avand o ponedere similara indiferent de patologia pacientului. Opioidele
utilizate pentru controlul durerii moderate si severe sunt prescrise semnificativ mai mult la pacientii cu
cancer mai ales dupa prima evaluare sau dupa internarea intr-o unitate cu paturi (p<0.001) asociind
frecvent medicatie coanalgetica. in studiul de fats, pacientii cu boli non-oncologice , unde predomina
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bolile neurologice degenerative si complicatiile cardiovasculare, au fost tratati cu medicatie
cardiovasculard, neurologica si psihiatrica.

Pe locul secund, intre medicamentele prescrise sunt corticosteroizii dintre care dexametasona poate fi
numita “Regina medicinei paliative” prin mutitudinea de efecte pozitive in controlul simptomelor. Cel
mai frecvent inconvenient al acesteia este toxicitatea digestiva care este de cele mai multe ori
subdiagnosticata si subraportatd. Medicatia gastrointestinala este folosita frecvent atat pentru controlul
simptomelor datorate bolii primare cat si pentru controlul efectelor adverse ale tratamentelor
recomandate. Managementul simptomelor digestive alaturi de controlul bun al durerii Tmbunatatesc
calitatea vietii pacientului cu nevoi paliative. In cazul pacientilor cu cancer, folosirea antialgicelor este pe
primul loc, corticosteroizii si medicatia gastrointestinala pentru controlul simptomelor digestive dar si
pentru protectia gastricd si cuparea toxicitatii digestive a antinflamatoriilor steroidiene si
nonsteoridiene.

Studiul a dovedit existenta corelatiei dintre complexitatea planului de tratament si povara de ingrijire.
Importanta practica rezida din identificarea interventiilor utile pentru a reduce componenta poverii
asociata cu managementul planului de tratament. Reevaluarea permanenta a obiectivelor de ingrijire si
paliative. Intocmirea unui plan de tratament cat mai simplificat prin renuntarea la medicatia inutil3 si
pastrarea medicatiei folositoare pentru managementul simptomelor cu ajutorul ghidurilor de
deprescriere . La fel de utile sunt ntalnirile cu Tngrijitorii principali din familie pentru a oferi informatii
depre evolutia bolii dar mai ales despre managementul simptomelor , despre efectul pozitiv al
medicatiei si despre efectele adverse ale acesteia.

Concluzii generale

1. Povara de ingrijire este o entitate multidimensionala alcatuita din mai multe aspecte: fizice,
psiho-emotionale, sociale si spirituale

2. Povara este semnificativ mai mare la persoanele care ingrijesc pacienti cu boald non-
oncologica decat la cei care Ingrijesc pacienti cu cancer

3. Indiferent de patologia pacientului, Tingrijitorii principali experimenteaza cresterea
semnificativa a poverii pe masura ce procesul de ingrijire se deruleaza.

4. Epuizarea fizica si afectarea standardului de viata sunt mai exprimate la persoanele care se
ocupa de pacienti cu boala non-oncologica fata de cei care ingrijesc pacienti cu cancer.

5. Epuizarea psiho-emotionala si modificarea relatiilor cu pacientul si cu alte persoane din
anturaj sunt elementele care se modifica semnificativ in cazul ingrijitorilor principali ai
pacientilor cu cancer fatd de cei ce ingrijesc pacienti non-oncologici.

6. Procentul de ingrijitori principali care experimenteazad anxietate si deprsie severa este mai
mare n cazul in care ingrijesc pacienti cu boala non-oncologica.

pacienti cu cancer.

8. La doua luni dupa decesul pacientului, nivelul de anxietate si de depresie se reduce
semnificativ statistic dar nivelul la care ajunge ramaéane la o valoare de risc care poate
influenta patologia psihiatrica Tn viitor.

9. Exista corelatie direct proportionald intre povara ingrijitorului principal si nivelul de
anxietate.

10. Existd corelatie direct proportionala intre povara ingrijitorului principal si nivelul de
depresie.

21



Universitatea
Transilvania . .
din Brasov IOSUD UTBv- SDI- Finalizare teze -Anexa 6 — Model rezumat

11. Povara de ingrijire este corelata negativ semnificativ statistic cu perceptia subiectiva asupra
calitatii vietii ingrijiorului principal al pacientului cu nevoi paliative.

12. Tngrijitorii principali ai pacientilor cu boli non-oncologice au semnificativ statistic afectata
vitalitatea, limitarea rolului datorat problemelor emotionale si perceptia asupra starii proprii
de sanatate.

13. Tngrijitorii principali ai pacientilor oncologici au afectare semnificativ statistic in ce priveste
limitarea rolului prin probleme fizice si emotionale.

14. Viata sociala este afectata semnificativ pentru toti ingrijitorii principali indiferent de
patologia persoanei pe care o ingrijesc.

15. Numarul de administrari zilnice pe cale non-parenterala s-a corelat semnificativ statisctic cu
pavara ingrijitorului principal.

16. Nu s-a identificat corelatie semnificativ statistic intre povara de ingrijire si costul medicatiei.
17. Complexitatea planului de tratament este la fel indiferent de patologia pacientului.

18. Povara ingrijitorului principal se coreleaza semnificativ statistic cu complexitatea planului de
tratament, dar nu cu calea de administrare a medicatiei.

19. Primele trei clase de medicamente folosite in tratamentul pacientilor nononcologici sunt:
medicatia cardiovasculara,neurologica si psihiatrica.

20. Primele trei clase de medicamente folosite in tratamentul pacientilor oncologici sunt:
medicatia gastroenterologica,cardiovasculara si psihiatrica.

21. Medicatia antialgica de tip non-opioid se foloseste la fel de frecvent indiferent de patologia
pacientului.

22. Opioidele minore si majore sunt folosite semnificativ statistic pentru controlul durerii
pacientilor cu cancer si foarte rar in cazul pacientilor cu boli non-oncologice.

Originalitatea cercetarii

Studiul de fata reprezinta prima lucrare de cercetare originala care evalueaza povara ingrijitorului
principal in Romania precum si corelatia acesteia cu tulburarile psiho-emotionale , cu calitatea vietii si cu
planul de tratament de la procurare pana la administrare.

in acest studiu povara de ingrijire reprezintd factor etiologic pentru anxietate si depresie si
influenteaza negativ calitatea vietii ingrijitorului principal al pacientului cu nevoi paliative.

Pacientii cu boli non-oncologice aflate Tn ingrijire paliativa difera de bolile oncologice ca durata de
ingrijire si din punct de vedere al gradului de dependenta pentru ingrijire. Numarul nevoilor de ingrijire
difera de la un caz la altul. Este primul studiu care compara povara de ingrijire in functie de patologia
oncologica si non-oncologica a persoanei ingrijite.

La momentul cand se initiaza ingrijirea paliativa povara de ingrijire de pe umerii persoanei care se
ocupa de un pacient cu boala non-oncologica este semnificativ mai mare decat in cazul persoanei care
se ocupa de un pacient cu cancer. Aceasta formeaza un platou datorat epuizarii ingrijitorului principal
prin durata de aproape 4 ori mai mare de ingrijire si accesul tardiv intr-un serviciu specializat. n cazul
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oncologic se deruleaza pe o perioadda mult mai mare de timp ceea ce determina o adaptare a
ingrijitorului la situatie dar si gradul mai mare de epuizare Tn momentul tardiv cand acceseaza un
serviciu de ingrijire paliativa.

Povara de ingrijire se coreleaza direct proportional atat cu anxietatea cat si cu depresia aparuta la
ingrijitorul principal indiferent de patologia persoanei ingrijite. La 2 luni dupa incheierea procesului de
ingrijire, persoanele implicate au o revenire a scorului de depresie si de anxietate dar la o nivel de risc
ceea ce arata posibilitatea decompensarii pe viitor a acestora.

Perceptia subiectiva asupra calitatii vietii a Tngrijitorului principal se coreleaza negativ cu povara
experimentata de acesta in cadrul procesului de ingrijire. Aspectele calitatii vietii sunt influentate
indiferent de patologia celui ingrijit dar cu unele diferente. ingrijitorul principal are o energie mult
scazutd cu perceptia de inrautatire a propriei stari de sanatate si cu limitarea rolului sdu datorat
cancer el experimenteaza o limitare a rolului sau atat datorat problemelor fizice cat si a celor
emotionale. Viata sociala este afectata indiferent de patologie prin restrictionarea socializarii,
marginalizarea Tngrijitorului principal.

Complexitatea planului de tratament este la fel si nu depinde de boala oncologicd sau non-
oncologica, nevoile de ingrijire fiind aproximativ aceleasi la un pacient aflat in ingrijire paliativa. Numarul
de administrari zilnice non-parenterale , care sunt gestionat in totalitate de fingrijitorul principal,
constituie un element care se coreleaza pozitiv cu povara de ingrijire.
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Cuprins in limba engleza — structura similara cu Cuprinsul in limba romana
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