Hospisi
dhe
Kujdesi Paliativ






Hospisi
dhe Kujdesi
Paliativ

Udhérrétyes bazik,

botimi 1 dyté
Stephen R. Connor

Pérktheu nga origjinali
anglisht Dr. Renata Shkjezi

Organizata Kombétare e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ

Sue Ryder Car\\ebg
Albania



Perkthimi dhe botimi i ketij libri u mundesua nga Shoqata Ryder Albania
me mbeshtetjen financiare te Fondacionit Shoqeria e Hapur per Shqiperine
(Soros).

FOMNDACIONI
SHOQERIA

E HAPUR

PER SHOQIPERINE

© 2009 by Taylor & Francis Group, LLC

All Rights Reserved

Authorized translation from English Language edition published by Routledge Inc.,
part of Taylor and Francis Group, LLC

Redaktor shkencor: Prof. Ass. Agim Sallaku

Redaktore letrare: Lirie Kacorri, Myrteza Shini

Me pérjashtim té rasteve té lejuara nga Ligji mbi Autorésisé té Shteteve té Bashkuara,
asnjé pjesé e kétij libri nuk mund té printohet, riprodhohet, transmetohet, as té
pérdoret né ndonjé forme elektronike, mekanike apo ményra té tjera, té panjohura
apo té zbuluara mé voné, pérfshiré fotokopjimin, mikrofilmimin dhe incizimin,
rregjistrimin, né ¢farédo sistemi ruajtjeje informacioni ose rikthimi, pa leje té shkruar
nga botuesit.

Skanderbeg Books

L. nr. 4, Rr. “H.H. Daliu”, Pall. 184/9, Tirana, Albania
Tel: +355 4 2260945/2230721

email: redaksia@skanderbegbooks.com
www.skanderbegbooks.com



Ky libér u kushtohet té gjithé vullnetaréve dhe
profesionistéve né boté, qé ¢do dité pérpiqen té
kujdesen pér njerézit né fund té jetés
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Parathénie

Ky libér pérshkruan gjerésisht praktikén e hospisit dhe kujdesit pa-
liativ né Shtetet e Bashkuara té Amerikés dhe disa praktika népér boté.
Né 35 vitet e fundit, ecuria e hospiseve ka pésuar ndryshime té médha
dhe éshté zgjeruar ndjeshém. Ajo qé dikur ishte njé rebelim i vogél ndaj
ményrés sé kujdesit pér njerézit qé po vdisnin, u shndérrua né njé indu-
stri té kujdesit shéndetésor. Hospiset kané pérmirésuar ményrén sesi
vdesin njerézit. Ende, pjesa mé e madhe vdesin né institucione, vetém,
dhe né gjendje té€ déshpéruar (SUPPORT Investigators, 1995).

Gjithnjé e mé shumé po rritet interesi pér ¢éshtjet e kujdesit shén-
detésor né fund té jetés. Mosha e popullsisé sé shogérisé éshté duke u
rritur mé shumé se kurré pér shkak té trendeve demogafike t€ pasluftés
dhe pérparimeve né trajtimet mjekésore. Njerézit déshirojné té jetojné sa
mé gjaté té jeté e mundur, por presin g€ jeta té jeté e cliruar nga pasojat
e moshés sé thyer. Jeta duhet té keté cilési né moshé té thyer, kur vdekja
ende mund té€ shmanget. Debati i vazhdueshém social mbi vetévrasjet e
asistuara éshté njé reflektim ndaj shqetésimit sesi vdesin njerézit.

Pavarésisht pérhapjes mbresélénése té hospisit dhe kujdesit paliativ,
pjesa mé e madhe e njerézve, ende nuk e kuptojné sesi funksionojné
hospiset dhe sapo kané filluar té kuptojné né vija té pérgjithshme se
cfaré éshté apo pérfaqéson kujdesi paliativ. Pér publikun duket sikur
hospiset jané né anén e padukshme. Njerézit duken sikur nuk duan
té diné se cfaré béjné hospiset, edhe pse kané nevojé pér shérbimet e
hospisit. Profesionistét po fillojné té ndérgjegjésohen pér kujdesin e
hospisit, por ende e drejtojné pacientin aty vetém kur ky i fundit éshté
fare prané vdekjes.

Mbetet ende e paqarté nése hospiset po arrijné té ndryshojné
ményrén e trajtimit té vdekjes né shoqéri. Sé fundmi, politikat publike
e kufizojné rimbursimin e kujdesit té hospisit, né njé ményré té tillé, qé
shumé prej atyre qé duhet té pérfitojné nuk referohen kurré, dhe mé
shumé se gjysmés sé té pranuarve u ofrohet kujdes pér mé pak se 20
dité.

Shumeécka do té varet nga veté hospiset pér té kapércyer kéto kufi-



zime. Nése hospiset zgjedhin rehatiné duke u kujdesur vetém pér pa-
cienté qé kané nevojé pér pak kujdes, ndikimi i tyre do té mbetet i ku-
fizuar. Hospiset duhet té vazhdojné punén pér té pérmirésuar aksesin
pér té gjithé njerézit me burime té kufizuara pér pérkujdesje.

Pas njé periudhe fillestare rritjeje té ngadalté, por té géndrueshm-
me qé nga krijimi i Medicare Hospice Benefit né vitin 1983, numri i
hospiseve né Shtetet e Bashkuara shkoi né 2000 né mes té viteve 19go.
Gjithésesi, né 1o vitet e fundit ka pasur zhvillime té médha si né numrin
e hospiseve, ashtu edhe né numrin e njerézve qé marrin shérbim. Zhvil-
lime thelbésore kané ndodhur edhe né Europé qé pas rénies sé komu-
nizmit sovjetik (Saunders & Kastenbaum, 1997), né Afriké si rezultat i
pandemisé sé€ HIv-it dhe pérgjithésisht né boté, pasi éshté béré e qarté
se kujdesi paliativ éshté njé pjesé thelbésore e vazhdimésisé sé kujdesit
shéndetésor pér ¢do vend.

Pér ata qé hyjné né shérbimet e hospisit dhe kujdesit paliativ, si dhe
pér té interesuarit pér kujdesin né fundin e jetés, ndihet njé nevojé e
konsiderueshme pér té pasur njé té kuptuar bashkékohor se cfaré
ndodh sot né kété fushé. Ky libér ka pér synim gé t’'u ofrojé lexuesve
njé kuptim té pérgjithshém se si funksionon tani kujdesi i hospisit né
Shtetet e Bashkuara dhe, disi mé pak mbi kujdesin paliativ né boté, si-
fidat me té cilat ndeshet sot kujdesi paliativ dhe drejtimin qé po merr
ky shérbim.

Pér té interesuarit pér ményrén e organizimit dhe dhénies sé
ndihmés né hosipis, 6 kapitujt e paré pasqyrojné té gjithé historikun,
pérfshiré funksionimin e grupit, menaxhimin e simptomave, kujdesin
psiko-shpirtéror, deri tek edukimi i komunitetit. Katér kapitujt né vi-
jim trajtoné sfidat me té cilat pérballen komuniteti né hospise dhe né
kujdesin paliativ. Katér kapitujt e fundit trajtojné anét e forta té zhvil-
limit té hospiseve dhe kujdesit paliativ dhe ményrén se si fundi i jetés
mund té béhet jo vetém vuajtje, por edhe njé periudhé pérmbylljeje jete
dhe rritjeje.

Né pjesén e paré, kapitulli 1 shérben si prezantim. Kétu pérkufi-
zohen termat hospis dhe kujdes paliativ, si edhe éshté skicuar historia e
zhvillimit té hospisit. Jané pérshkruar 1o karakteristikat e pérbashkéta
té té gjithé hospiseve. Jané diskutuar qasjet filozofike té hospisit dhe
kujdesit paliativ. Eshté béré njé shpjegim i té gjitha nevojave té pacien-
tit né sferat personale, ku pérfshihen nevojat fizike, emocionale dhe
shpirtérore té pacientit. Eshté béré njé pérmbledhje e ¢céshtjeve psiko-
sociale mé té cilat pérballet pacienti qé éshté né fazat e fundit té jetés.
Jané diskutuar standartet qé zbatohen né hospise dhe né kujdesin pa-
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liativ. Kapitulli mbyllet me njé rast qé ilustron se sa efektiv mund té jeté
shérbimi i hospisit.

Né kapitullin 2, jané paraqitur rolet dhe detyrat e secilit anétar té
ekipit klinik. Gjithashtu, éshté skicuar edhe roli i ekipit administrativ
mbéshtetés. Ky kapitull shpjegon se si veprojné dinamikat e ekipeve té
tipeve té ndryshme (nga njédisiplinari deri tek ndérdisiplinari). Kapi-
tulli 3 trajton dhimbjen dhe menaxhimin e simptomave. Gjithékund
vdekja shogérohet me ankth dhe hidhérim. Kujdesi paliativ e bén té
mundur pérballimin e vdekjes duke lehtésuar kéto simptoma. Mé
shumé se diskutimi i fazave, éshté e dobishme té ekzaminosh trajekto-
rete ndryshme me té cilat pérballen pacientét terminalé. Kéto trajektore
mund té shogérohen me lloje té ndryshme sémundjesh. Dhimja éshté
simptoma mé e frikshme. Si dhimbja, ashtu dhe simptomat e tjera té
zakonshme, menaxhohen népérmjet parimeve té kujdesit paliativ. Aty
éshté diskutuar koncepti i cilésisé sé jetés si dhe debati mbi matjen e
saj. Dhénia e suksesshme e kujdesit né hospis varet edhe nga pérfshirja
e kujdestaréve, familjaréve né kété shérbim. Mé tej éshté pérshkruar se
si stafi i hospisit edukon pacientin dhe familjarét. Ky kapitull mbyllet
me njé shembull ilustrues mbi menaxhimin e miré té simptomave né
njé rast té véshtiré.

Kapitulli 4 u kushtohet ¢éshtjeve psikosociale dhe shpirtérore. Aty
jané diskutuar faza dhe teori té ndryshme, si dhe kufizimet pérkatése.
Vdekja ndodh né njé séré dimensionesh. Kapitulli shqyrton humbjen
e identitetit social, pérshtatjen psikologjike ndaj afrimit té vdekjes
dhe c¢éshtjet shpirtéroré qé hasen kur afrohet vdekja. Vdekja mund té
shoqgérohet me ngarkesa psikologjike, té cilat jané shqyrtuar. Grupi
Ndérkombétar i Punés pér Vdekjen dhe Ziné (1993) ka formuluar su-
pozime dhe parime pér kujdesin psikologjik pér personat né prag té
vdekjes dhe familjarét e tyre. Kéto parime jané pasqyruar kétu. Kon-
cepti i pranimit té vdekjes éshté vlerésuar dhe ilustruar népérmjet njé
studimi rasti.

Kapitulli 5 flet mbi hidhérimin dhe ziné. Njé nga shérbimet e vecan-
ta t€ hospisit éshté ofrimi i mbéshtetjes pér ziné dhe késhillimi i fa-
miljaréve. Rutina e punés sé hospisit me familjarét dhe komunitetin
éshté pérshkruar gjerésisht. Aty jepen disa mendime té vecanta pér
fémijét né hidhérim. Gjithashtu jané trajtuar edhe dallimet ndérmjet re-
agimeve té brengosjes té thellé dhe té njé brengosjeve normale, si edhe
njé rifreskim i kérkimeve bashkékohore mbi parashikimin e rezultate-
ve té dobéta. Po ashtu éshté pérfshiré studimi mbi ndikimin e hospisit
né pérdorimin e burimeve té kujdesit shéndetésor nga personat e ve
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dhe c¢éshtjet aktuale té kérkimeve mbi ziné dhe debati mbi efektivite-
tin e ndérhyrjes ndaj zisé. Kapitulli pérfundon me rastet e ilustrimit té
trajtimit té€ brengosjes patologjike.

Shumé hospise kané programe té zgjeruara pér edukimin e komuni-
tetit dhe rritjen e ndérgjegjésimit pér nevojat e pacientéve qé jané duke
vdekur dhe familjeve té tyre. N€ kapitullin 6 éshté theksuar ky diskutim
i aspektit té hospisit. Megjithé pérpjekjet e hospiseve, publiku mbetet
ende i pandérgjegjésuar mbi céshtjet me té cilat pérballen personat me
sémundje terminale. Té paktén pjesérisht, kjo lidhet me shmangien,
té paktén pjesérisht, né praktikté té sémundjes terminale. Hospisi ka
béré t¢ mundur futjen e njé perceptimi té gjeré edhe né sistemin shkol-
lor. Nxénésit dhe studentét tashmé kérkojné té diné ményrat se si té
mésojné, té ndihmojné dhe té pérgjigjen rreth vdekjes né ményra té
shéndetshme. Hospisi ka njé rol pér té ndihmuar komunitetin se si t'u
pérgjigjet vdekjeve katastrofale dhe traumatike. Komuniteti mjekésor
éshté né nevojé té vazhdueshme pér edukim né lidhje me parimet e
kujdesit paliativ. Sé fundmi, né kété kapitull éshté diskutuar dobia e
’shqetésimit té pérbashkét’ pér grupet mbéshtetése té hospisit.

Kapitulli 7 shénon fillimin e pjesés sé dyté té librit dhe diskuton
aspektet unike té menaxhimit té hospisit si biznes dhe si profesion.
Njerézit qé punojné né hospis jané atje pér njé séré arsyesh, disa pér
bujari, disa pér arsye té paqarta. Menaxhimi i hospisit ka nevojé pér
mé shumé se, thjesht, aftési biznesi. Duhet mé shumé nevojé pér té
krijuar njé klimé organizative, ku stafi dhe vullnetarét mbéshteten dhe
fugizohen. Né kété kapitull shpjegohet roli i vullnetaréve né kujdesin e
hospisit. Aty jané pérmbledhur standartet e Organizatés Kombétare té
Hospisit dhe Kujdesit Paliativ (2006b), bashke me véshtirésité e akredi-
timit té€ hospisit. Kapitulli mbyllet me shembuj specifiké té problemeve
té hasura né fillimin dhe menaxhimin e hospiseve.

Kapitulli 8 fillon me njé histori té shkurtér se si pérballet me pa-
cientét terminalé sistemi i kujdesit shéndetésor né sHBA, zhvillimi i
shérbimit té hospisit dhe format e tjera té ofrimit t€ kétij shérbimi. Gji-
thashtu, kétu éshté diskutuar problemi i pércaktimit té prognozés pér
njerézit me sémundje terminale dhe puna pér zhvillimin e parametrave
kliniké pér pércaktimin e prognozave pér sémundjet terminale jo ma-
linje. Kapitulli trajton disa probleme mungese fleksibiliteti né lidhje me
futjen né sistemin e kujdesit shéndetésor té hospiseve si dhe njé ten-
dencé mbivlerésimi pér aftésiné e hospiseve pér té menaxhuar té gjitha
aspektet e pérvojave me vdekjen. Kapitulli trajton problemin e matjes
sé cilésisé sé kujdesit qé i ofrohet t€ sémurit qé éshté duke vdekur, si
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dhe problemet né lidhje me drejtimin e kérkimeve népér hospise, pasi
komuniteti i hulumtuesve shkencoré ka vullnet jo té mjaftueshém. Kjo
mungesé vullneti pércohet tek mjekét e komunitetit, té cilét e shohin
kujdesin paliativ si té paréndésishém. Aty jané pérmendur pérpjekjet
e béra sé fundmi pér té reformuar sistemin e kujdesit shéndetésor dhe
ndikimin e tyre mbi hospisin, si edhe diskutimi i ndikimit té zhvillimit
té hospisit me géllim fitimin.

Kapitulli 9 analizon ndikimin e gjeré t&€ mohimit dhe shmangies né
lidhje me aftésiné e hospisit pér té pérmbushur misionin e tij. Kétu jané
paraqitur disa perspektiva historike pér mohimin né kulturén ameri-
kane. Jané paraqitur, gjithashtu, kufizimet e teorive té fazés sé mohi-
mit, si edhe studimi i autorit mbi efektet e ndérhyrjes psikosociale ndaj
mohimit. Népérmjet shembujve éshté ilustruar se si té punohet efekti-
visht me pacientét né hospis dhe né kujdesin paliativ.

Kapitulli 1o pérfshin analizén e pozicionit té hospisit dhe kujdesit
paliativ né vdekjet e asistuara. Jané zbuluar motivacionet pér kérkesat
dhe situatat e vetévrasjes, pérfshiré dhimbjen e padurueshme. Eshté
paragqitur se si hospisi dhe shoqéria u éshté pérgjigjur kétyre rrethana-
ve té véshtira. Eshté béré nje diskutim i gjeré mbi pérpjekjet pér té lega-
lizuar vdekjen e asistuar nga mjekét dhe ndikimin e saj né hospis dhe
kujdesin paliativ. Eshté paraqitur njé rast pér té pasqyruar kéto ¢éshte.

Kapitulli 11 vé né dukje cfaré éshté e vecanté pér hospisin dhe kujde-
sin paliativ. Hospisi éshté njé pérzierje unike shérbimesh qé ka pér
qéllim té punojé né njé stil té vérteté bashképunues. Modeli hierarkik
tradicional i mjekut si figuré qendrore éshté zévéndésuar me modelin,
ku figuré qendrore éshté pacienti dhe té gjitha shérbimet kané njé do-
methénie relative qé varen nga nevojat e pacientit. Kujdesi paliativ, mé
shumé se cdo nénspecialitet tjetér, pérpiqet té fuqizojé pacientin dhe
familjen e tij né pérmbushjen e géllimeve té tyre. Padyshim, sigurimi
i kujdesit shpirtéror, mbéshtetja e thellé psikosociale dhe kujdesi né
periudhén e zisé jané aspekte té vecanta té kujdesit paliativ. Njerézit
qé vijné té punojné né hospis dhe kujdes paliativ tentojné té jené té
pérkushtuar, ndryshe nga ofruesit e tjeré. Ekziston njé tendencé pér té
shkuar pértej pritshmérive normale dhe puna té shihet si shprehje e
lartésimit té vetes. Vénja e theksit nga hospisi dhe kujdesi paliativ tek
cilésia e jetés shkojné pértej nocionit té ofrimit t€ shérbimit né disi-
plina specifike. Ka njé komunitet njerézish té cilét jané pérkushtuar té
ndihmojné ¢do familje qé t€ gjejé rrugé te qarté né tranzicionin mé té
véshtiré té jetés sé saj. Gjithashtu, kapitulli 11 pérfshin njé seksion mbi
rriien né fund té jetés dhe njé pérmbledhje té punés sé Ira Byock, MD,
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mbi evolucionin, pikat e referimit dhe detyrat pér fundin e jetés (e.g.,
Byock, 1997).

Kapitulli 12 tregon se si vlerésohet kujdesi i hospisit. Krahas vésh-
tirésive t€ pandara té kérkimit né kujdes paliativ, gjenden njé séré
studimesh té réndésishme mbi efektivitetin e hospisit dhe kujdesit
paliativ qé jané rishikuar. Jane diskutuar se si hospiset mund té béjné
njé vlerésim té brendshém dhe té jashtém. Eshté pérmbledhur puna
mbi vlerésimin e rezultateve té kujdesit té hospisit. Né fund vijon njé
véshtrim mbi pérmirésimin e cilésisé dhe njé trajektore e pérpjekjeve
té zhvillimit klinik.

Kapitulli 13 bén njé véshtrim té hospiseve dhe kujdesit paliativ né
boté. Kujdesi paliativ éshté duke u pérhapur me shpejtési népér boté
dhe duket sikur po béhet pjesé thelbésore dhe e vazhdueshme e siste-
meve té kujdesit shéndetésor.

Kapitulli i fundit flet pér t€ ardhmen e hospisit dhe kujdesit palia-
tiv. Ky kapitull éshté njé eksplorim i natyrés sé kujdesit paliativ, cilét
duhet té jené pacientét e tij dhe se si ky pérshtatet me sistemin e kujde-
sit shndétésor. Pyetjet e adresuara pérfshijné ¢éshtjet si: a duhet té dalé
jashté sistemit hospisi apo do té keté gjithmoné nevojé pér njé shérbim
té specializuar pér njerézit qé jané duke vdekur? Si ka ndihmuar kujdesi
paliativ né spital pér t’u ofruar kujdes njerézve qé vuajné nga sémundjet
kufizuese té jetés né sistemin e kujdesit shéndetésor? A éshté hospisi
vetém pér pacientét terminalé apo pér té gjitha sémundjet kércénuese
pér jetén? A do té pérqafojné mjekét kujdesin paliativ si njé shkencé té
respektuar?

Ky libér mund té jeté vecanérisht i dobishém pér programet e hospisit
dhe kujdesit paliativ qé po shtohen duke sjellé staf dhe vullnetaré té rinj.
Ky tekst ofron informacion té€ detajuar qé ndihmon té orientojé kujde-
starét e rinj né punén e tyre né hospis dhe kujdesin paliativ né pérgjithési.

Gjithashtu, teksti mund té jeté i dobishém pér mésuesit qé japin
mésim rreth hospiseve dhe kujdesit paliativ né kolegje. Libri pérmban
shembuj pyetjesh dhe aktivitetesh pér té mbéshtetur mésuesit né zbati-
min e tekstit pér detyrat e kursit.

Kujdesi paliaitv éshté njé zhvillim i réndésishém pér shoqgériné,
njélloj si kultura joné e cila pérpiget se si té ofrojmé drejt kujdesin né
fundin e jetés pér kété grup né rritje t€ popullsisé. Shumé profesionisté
té ndryshém mund té orientohen si¢ duhet mbi hospisin dhe kujdesin
paliaitv népérmjet kétij libri.

Né libér ka raste té ilustruara dhe histori qé vijné nga pérvoja né ho-
spis. Emrat jané ndryshuar pér té ruajtur konfidencialitetin.
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Mirénjohje

Ky libér nuk do té ishte béré i mundur pa mbéshtetjen dhe inkuraji-
min e Hannelore Wass, njé nga zonjat me fisnike té lévizjes pér vdekjen
dhe fundin e jetés. Me shumé nderime falénderoj gjithashtu Grupin
Ndérkombétar té Punés mbi Vdekjen dhe Ziné, té cilét kané gené njé
burim frytdhénés pér té€ zgjeruar mé tej kapacitetin e njohurive mbi pér-
balljen humane me vdekjen.

Bashkéshortia ime Connie dhe fémijét e mi Patrick, Eric dhe Kea-
ra kané qené tejet té duruar duke mé lejuar qé té punoj edhe kur ki-
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mbi Fundin e Jetés, Vdekjen dhe Ziné. Gjithashtu, kolegét e mi té Ale-
ancés Botérore t€ Kujdesit Paliativ, vecanérisht David Praill dhe Cynthis
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KAPITULLI I

Cfaré jané hospiset dhe kujdesi paliativ?

Cili éshté kuptimi i termit hospis dhe i termit paliativ? Shumé be-
sojné se hospisi éshté njé vend ku njerézit vdesin. Té tjeré, thjesht, e
shogérojné kété term me vdekjen dhe nuk ndien rehat. Ndérsa, ata qé
kané pérfituar shérbim nga hospiset dhe kujdesi paliativ i shohin ato
si ofrues té njé kujdesi té pérsosur tradicional, kujdes qé u ofrohet me
kompetencé dhe ndjenjé njerézve qé pérballen me vdekjen prej atyre qé
nuk kané friké té pérballen me té.

Né té vérteté kuptimi i termave hospis dhe kujdes paliativ éshté mé
shumé se kaq. Termi hospis rrjedh nga fjala latine hospitium, qé do té
thoté miképritje, dhe nga fjala e vjetér franceze hospes, ose mikprités.
Fjalori Webster e pérkufizon hospisin si njé strehé apo bujtiné pér
udhétarét, fémijét ose té varférit, shpesh, té mbéshtetur dhe drejtuar nga
urdhéri i murgjéve. Sot ai éshté njé term qé pérdoret pér té pérshkruar
njé program kujdesi pér individét dhe familjarét e tyre, qé pérballen me
sémundje kércénuese pér jetén. Organizata Kombétare e Hospisit dhe
Kujdesit Paliativ né Ameriké (NHPCO, 2000) e pérshkruan késhtu ho-
spisin dhe kujdesin paliativ:

Hospisi ofron mbéshtetje dhe kujdes pér individét qé ndodhen né
fazén e fundit té sémundjes sé pakurueshme, né ményré qé ata té
mund té jetojné sa mé qeté té jeté e mundur. Hospisi pranon qé
progesi i vdekjes éshté pjesé e progesit té jetés dhe pérqendrohet né
rritjen e cilésisé sé jetés né fund té saj. Hospisi afirmon jetén dhe
nuk shpejton apo shtyn vdekjen. Hospisi bazohet né shpresén dhe
besimin se népérmjet kujdesit té duhur dhe promovimit té komu-
nitet pérkujdesés e té ndjeshém ndaj nevojave té tyre, né ményré qé
individét dhe familjet e tyre té jené té liré pér té arritur njé nivel té
kénagshém né pérgatitjen pér vdekjen. Hospisi pranon se zhvillimi
njerézor mund té jeté njé proces qé zgjat gjithé jetén . Hospisi kér-
kon té mbrojé apo ruajé individin dhe pérkrah mundésiné e pandaré
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pér zhvillim tek individét dhe té aférmit gjaté fazés sé fundit té jetés.
Hospisi ofron kujdes paliativ pér té gjithé individét dhe familjet
e tyre pa dallim moshe, gjinie, kombésie, race, besimi, orientimi
seksual, paaftésie, diagnoze, disponueshmérie té kujdesit parésor,
apo mundésisé pér té paguar.

Programet e hospisit ofrojné njé formé té pérsosur té kujdesit pa-
liativ dhe mbéshtesin shérbimet pér individét né fund té jetés, pér
anétarét e familjes sé tyre, dhe personave té tjeré té réndésishém pér
pacientin, 24 oré né dité, shtaté dité né javé si né shtépi, ashtu edhe
né qendrat e kujdesit. Kujdesi fizik, social, shpirtéror dhe emocio-
nal ofrohet nga ekip klinik ndérdisiplinor té pérbéré nga pacientét
dhe familjet e tyre, profesionsitét dhe vullnetarét gjaté:

1. Fazés sé fundit té sémundjes
2. Procesit té vdekjes
3. Periudhés sé zisé

Organizata Kombétare e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ né Ame-
riké (NHPCO) e pérshkruan kujdesin paliativ si trajtim qé lehtéson

dhimbjen dhe pérmiréson cilésiné e jetés sé individit né fazén e fun-
dit té saj. Asnjé lloj terapie nuk pérjashtohet si mundési. Prova, te-
stimi i kujdesit paliativ mbéshtetet né marréveshjen ndérmjet indi-
vidit, mjekut, shérbimit parésor, dhe ekipi i hospisit qé si rezultat té

pritshém kané lehtésimin dhe qetésimin simptomatik, lehtésimin e

dhimbjes dhe/ose rritjen e cilésisé sé jetés. Vendimi pér t€ ndérhyré

me kujdes paliativ aktiv bazohet né aftésiné pér té€ pérmbushur gélli-
met e pércaktuara, dhe jo né ndikimin mbi veté sémundjen. Nevojat

e njé individi duhet té vlerésohen vazhdimisht, té gjitha alternativat

e trajtimit té shqyrtohen dhe vlerésohen né kontekstin e vlerave dhe

simptomave té individit. Zgjedhjet dhe vendimet e individit pérsa

i pérket kujdesit jané supreme dhe duhen respektuar gjaté gjithé

kohés.

Fjala paliativ, qé pérshkruan kujdesin pér personat qé jané duke

vdekur, éshté pérdorur fillimisht nga Dr. Balfour Mount né spitalin
‘Royal Victoria’ Montreal, Quebec. Né Francé, pér termin hospis éshté
réné dakort, qé t'i referohet ‘strehés pér té varférit’ dhe u konsiderua
njé term i papranueshém pér frankofonét né Quebec. Termi palliate
rijedh nga greqishtja dhe pérkthehet si ‘mantel apo peleriné’ qé do té
thoté se kur kujdesemi pér pacientin qé po vdes, ndérhyrja joné men-

18



dohet té mbulojé ose té parandalojé pérjetimin e dhimbjes apo simpto-
mave té tjera.

Lévizja e hospiseve

Pérse ekziston lévizja e hospiseve? Gjaté shekullit 20, mjekésia mo-
derne e ka shndérruar pérvojén e fazés s€ vdekjes nga njé pjesé e jetés sé
pérditshme né njé ngjarje shumé teknologjike. Pérpara pérdorimit té
gjeré té antibiotikéve pas luftés sé dyté botérore njerézit vdisnin né njé
moshé mé té re dhe mé pak té parashikuar. Mjekét nuk mund té bénin
mé shumeé se vizitat dhe ndjekjen e pacientéve duke u lehtésuar vuajtjet.
Njerézit kané qené mé pak té prirur pér t'u shtruar né spital, ndaj ata
trajtoheshin né shtépi me ndihmén e familjaréve té tyre.

Pas luftés sé dyté botérore, ndodhén zhvillime t€ médha né shken-
cén e mjekésisé. Nga shumé kompani farmaceutike u krijuan barna
te reja pér trajtimin e sémundjeve si dhe u zbuluan teknika e pajisje
mjekésore pér té vonuar procesin e vdekjes. Qéllimi, né dukje i pa-
vullnetshém, ishte eliminimi i vdekjes. Pacientét né prag té vdekjes
nuk pranoheshin. Njerézit vdisnin né institucione, jo né shtépi. Ata
nuk vdisnin, por ‘shuheshin’. Ata duhet té jetonin me ¢do kusht; dhe
humbja e tyre konsiderohej déshtim.

Shumeé profesionisté té shéndetésisé ndiheshin té shqetésuar né njé
mjedis té tillé. Shumé anétaré té familjeve té pacientéve zeméroheshin
pér ményrén sesi kujdesi ishte depersonalizuar. Mjekét dhe infer-
mierét nuk ishin té trajnuar pér t'u kujdesur pér pacientét né fazén e
fundit. Shumé prej tyre nuk ndjeheshin miré me idené apo qéllimin e
pérkujdesjes. Ata prireshin qé t’i vizitonin kéta pacienté mé rrallé; njé
optimizém jorealist i conte né njé ‘marréveshje té heshtur,” ku familja
dhe stafi mjekésor e dinte té vértetén, por qé ia fshihnin até pacientit
(Glaser &Strauss, 1965). Mbizotéronte besimi se, po t’i tregosh pacien-
tit g€ ajo ose ai éshté duke vdekur, mund ta 1éndosh dhe ta bésh até qé
té heq doré nga gjithcka. E théné ndryshe, ta nxisésh até né ‘dorézim’ té
parakohshém. Pritej qé pacientét, pa béré pyetje, té ndignin rekoman-
dimet e mjekut. Afrimi i vdekjes pérceptohej si njé ngjarje e pamenduar.

NEé kété atmosferé mohimi, shumé ofrues té shérbimit shéndetésor
ndiheshin té pakénaqur. Duhet té ekzistonin ményra mé té mira pér
té trajtuar até qé po ndahej nga jeta. Né vitet 1970 Shtetet e Bashkuara
ishin njé shoqéri qé po pérjetonte ndryshime té€ shpejta. Shumica e in-
stitucioneve po sfidoheshin dhe njerézit po eksperimentonin ményra
té reja pér té zgjidhur problemet e té€ kaluarés. Pacientét me kancer po
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kérkonin té ishin mé shumé pjesémarrés né vendimet pér trajtimin e
tyre, po formoheshin grupet mbéshtetése, qé ofronin informacion dhe
késhillim. Ata qé ishin pérfshiré né trajtimin e pacientéve né fazé ter-
mianle filluan té dé Xhonin njé qasje té re qé ofrohej né Mbretériné e
Bashkuar, e cila quhej hospis.

Pak histori

Né pérgjithési mendohet se hospisi i paré éshté themeluar né
shekullin e 11 nga Kryqézatat. Deri né até kohé, pacientét e paku-
rueshém nuk pranoheshin né mjediset kuruese. Prania e tyre konside-
rohej si démtuese pér prgesin e kurimit té té tjeréve. Hospiset e paré
ishin vende ku udhétarét qé shtegétonin drejt tokés sé shenjté dhe
anasjelltas merrnin pérkujdesje dhe shlodheshin. Udhétaréve, té sé-
muréve dhe atyre né prag té vdekjes u ofrohej kujdes. Kalorésit e Urd-
hérit t€ Hospitalieréve té€ shenjtorit John nga Jeruzalemi themeluan njé
stacion té€ vogél pér té sémurét dhe pelegrinét e lodhur né Jeruzalem,
por u detyruan nga Kryqézatat té€ zhvendoseshin né Tyre, Acre dhe, né
fund, né ishullin e Qipros.

Kalorésit e Urdhérit té Hospitalieréve u njohén nga papa si njé ur-
dhér ushtarak né vitin 1113 dhe morén mbéshtetje pér té mbajtur pele-
grinét qé drejtoheshin drejt tokés sé shenjté dhe anasjelltas. Né 1309,
ata mésyné Rodosin dhe e mbajtén até pér dy shekuj. Gjaté késaj periu-
dhe ata ndértuan njé hospis me géllimin e spitalit, pér t’u ofruar kujdes
té sémuréve, udhétaréve dhe personave me sémundje té pashérueshme.
Kalorésit zhvilluan njé tradité té vecanté pér t'u kujdesur pér zotérin-
jté e tyre té sémuré dhe atyre né prag té vdekjes. Ata trajtoheshin né
ményré té shkélqyer, me dinjitet, ushqim, ndérresa dhe trajtimin mé té
pérsosur, qé urdhéri mund té ofronte. Veté kalorésit kishin ndérmarré
njé angazhim ndaj varférisé, hanin darké me udhétarét né shesh dhe
vepronin nén rregulla tepér strikte né ményré qé t€ parandalonin cfa-
rédo lloj trajtimi té gabuar apo keqtrajtimi t¢ mundshém. Frymézimi i
tyre shpirtéror ushqehej nga vepra e tyre ndaj té sémuréve dhe atyre né
prag té vdekjes.

Tradita e hospiseve né Mesjeté mbeti né histori. Ajo rilindi né
shekullin 17 népérmejt pérpjekjeve té St. Vinsent de Paul, i cili themeloi
‘Sisters charity’ né Paris. Motrat hapén njé numér shtépish kujdesi pér
jetimét, té varférit, té sémurét dhe ata né prag té vdekjes. Né Dublin,
Irlandé, ‘Sisters charity’ themeluan hospisin pér kujdesin né fund té
jetés, té quajtur ‘Pér graté tona’. Né vitin 1goo, né Irlandé ‘murgeshat’
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themeluan njé manastir né Londrén Lindore. Né vitin 19o2 ato theme-
luan hospisin e St. Jozefit pér té varférit né prag té€ vdekjes. Pesédhjeté
vjet mé voné, Cicely Saunder erdhi pér té punuar aty dhe zhvilloi qasjen
e vet pér menaxhimin e dhimbjes dhe té té gjitha nevojave té pacientéve
né prag té vdekjes. Filozofia e saj pér té punuar né ekip, pér ta trajtuar
personin né térési, éshté béré motoja e themelimit té€ hospiseve né té
gjithé botén.

Zonja Sanders, e trajnuar fillimisht si infermiere, mé pas si pu-
nonjése sociale, dhe sé fundmi si mjeke, krijoi njé gendér ekselence
pér kujdesin e pacientéve né fund té jetés. Kjo gendér pérfshinte pajisje
pér mésimdhénie dhe puné kérkimore. Né vitin 1967, ajo themeloi Ho-
spisin St. Christopher jashté Londrés, né Sydenham. Si matriarkate
e lévizjes sé hospisit né mbaré botén, ajo frymézoi kujdestarét pér té
vazhduar misionin e saj pér kujdesin né fund té jetés.

Hospisi i shenjtit Christopher edhe sot vazhdon misionin e tij
pér t'u kujdesur tashmé edhe pér komunitetet fqinje dhe shérben si
udhérréfyes pér zhvillimin e hospiseve né té gjithé botén. Qendra e
edukimit dhe kérkimit vazhdon té promovojé pérmirésimin e kujdesit
paliativ dhe té ndajé njohurité e pérvojés 40 vjecare té kujdesit paliativ.
Pas vdekjes sé Cecile Saunders, ky hospis drejtohet nga Barbara Mon-
roe, e cila si drejtuese e shérbimit psikosocial pér disa vite, vijon tra-
ditén e ofrimit té modelit mé té miré té kujdesit paliativ me pionierét e
késaj fushe né mbaré botén.

Né Amerikén e Veriut hospisi i paré u hap né 1971. Hospisi Inc.,
né Neé Haven, Connecticut, u themelua nga Florence Wald, dekan i
shkollés sé infermierisé né Yale, dhe disa té tjeré ftuan Cicely Saunders
té zhvillonte leksione. Shérbimi i kujdesit né shtépi filloi né vitin 1973.
Né 1980 hospisi Inc., hapi njé njési me 44 shtretér né Branford, Con-
necticut, ekskluzivisht pér kujdesin ndaj pacientéve né fund té jetés. Né
mes té viteve 1970, njé 1évizje e vogél, por me pérkushtim ndaj hospisit,
filloi té€ merrte formén e duhur né Shtetet e Bashkuara dhe Kanada. Né
qytete té ndryshme si né Marin, Monterey dhe Fresno né Kaliforni né
Tuscon, Arizona; né Booton, Neé Jersey; Montreal, Kebek, Kanada; né
spitalin St. Luke né Nju Jork, u testuan modele té ndryshme té kujdesit
té hospisit.

Organizata Kombétare e Hospiseve u themelua né vitin 1978 dhe
ka mbajtur rregullisht konferenca vjetore edukative. Doracaku i paré
i hospiseve u publikua né vitin 1978 dhe né vitin 1980 renditeshin 138
anétaré. Né Shtetet e Bashkuara lévizja e hospisit anon dallueshém
drejt shérbimit né shtépi. Shumica e studimeve té kryera kané gjetur
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se amerikanét preferojné té€ vdesin né shtépi. Né krahasim me hospiset
né Angli, atje i vihej mé shumé theksi ndihmés sé vullnetaréve dhe i
kushtohej mé shumé vemendje pérgatitjes psikologjike pér vdekjen.

NEé vitet e para té lévizjes s€ hospiseve né Ameriké, rimbursimi pér
shérbimet e hospisit kufizohej né pagesén e kujdesit té hospitalizimit
akut dhe agjensité e shérbimit shéndetésor né shtépi. Né vitin 1982, ku-
jdesii hospisit u shtua si njé pérfitim nga Medicare ( Program i kujdesi
shendetesor per njerezit mbi 65 vjec ne SHBA). Kjo nxiti pa masé rritjen
e numrit té pacientéve qé pérfituan shérbim nga hospiset dhe krijimin
e disa standarteve né lidhje me llojet e shérbimeve qé mund té ofrojé
hospisi.

Té dhénat e censusit té fundit mbi hospiset nga NHPCO treguan se
né vitin 2008 kishte rreth 4,700 njési qé ofronin shérbimin e hospisit.
Rreth 3,700 organizata siguronin shérbimin e hospisit me rreth 1,000
gendra satelite. Vendndodhjet e tyre jané té€ ndryshme, por drejtohen
nga e njéjta kompani apo organizaté. Duke gené se né vitin 1998 ekzis-
tonin né total 3,100 hospise, kjo pérbénte njé rritje prej 50% né njé pe-
riudhé 10 vjecare. Aférsisht 93% e hospiseve jané té certifikuara nga
Medicare. Hospiset qé nuk jané té certifikuara pér mbulimin financiar
nga Medicare dhe qé kryesisht pérdorin vullnetaré vazhdojné té opero-
jné duke pérfagésuar rreth 7% té kétij programi (NHPCO, 2008).

Té dhénat e Medicare tregojné gé né vitin 2007, njé total prej 48.6% e
hospiseve té certifikuara nga Medicare ishin njési jofitimprurése, ndér-
sa 47.1% ishin fitimprurése. Pjesa qé mbetet prej 4.3 % jané té kon-
trolluara nga shteti (NHPCO 2008). Ky éshté njé ndryshim i madh né
fushén e shérbimit té hospisit, qé historikisht pothuajse i gjithi ishte
ofruar nga organizatat bamirése. (shih kapitullin numér 8, pér diskuti-
min ndérmjet ndryshimit té organizatave me dhe pa pronar). Pjesa mé
e madhe e hospiseve né 10 vitet e fundit kané gené kompani té zotérua-
ra nga pronaré. Shumica e hospiseve kané programe té vogla aktiviteti,
me njé mesatare ditore go pacienté (mediana 51.8) dhe me njé numér
mesatar pacientesh rreth 580 né vit (mediana 304).

Burimi mé i madh i t€ ardhurave vjetore pér hospiset éshté rimbur-
simi nga Medicare, me rreth 83.6% té té ardhurave nga té pranuarit.
Njé tjetér birum prej 5% vjen nga Medicaid (Program Shéndetésor pér
njerézit me t€ ardhura t€ uléta né sHBA) dhe 8.5% nga pagesat e siguri-
meve private (NHPCO, 2008).

Kohézgjatja mesatare e shérbimit né vitin 2007 ishte 67.4 dité, me
13.1% té pacientéve té hospisit qé kané géndruar mé shumeé se 18o dité
dhe 30.8% t€ pacientéve té regjistruar me dité géndrimi 7 dité ose mé
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pak. Mediana éshté me vetém 20 dité.

Njé nga prirjet apo tendencat mé domethénése né popullatén e hos-
pisit éshté raporti i pacientéve pérfitues, té cilét kané kancerin si diag-
nozé fillestare. Né fillimet e hospiseve né Ameriké, mé shumé se go%
e pacientéve pérfitues kishin diagnozén e kancerit. N€ vitin 2007, ra-
porti i pacientéve me kancer u ul né 41%. Kjo éshté e kuptueshme, pasi
kanceri zé vetém 24% té vdekjeve né SHBA. Rritja e pacientéve té tjeré
(jo me kancer) né hospis u orientua nga politikat e rekomanduara nga
NHPCO, pasi refuzimi i pranimit té pacientéve qé nuk jané mé kancer
u vlerésua si diskriminim. Né vitin 2007, 11.8% e pacientéve té pranuar
ishin pacienté me diagnozé primare zemrén, 11.2% kishin dobési, 10%
kishin demencé, 7.9% me sémundje mushkerish dhe 0.6% me H1V/
AIDS.

Aktualisht informacioni mbi shfrytézimin e hospisit mund té gjen-
det né http://[www.nhpco.org.

Kujdesi Paliativ né Shtetet e Bashkuara

I gjithé kujdesi i hospisit éshté paliativ; por, jo gjithé kujdesi paliativ
éshté kujdes hospisi. Né fillimet e viteteve 1990, kur hospisi filloi té
zhvillohej, ishte e garté se shumé pacienté me sémundje kércénuese
pér jetén nuk ishin pér kujdes né hospis, pér shkak té kufizimeve té
trajtimit kurativ, prognozés sé paqarté dhe rezistencés ndaj idesé sé
njohjes dhe pranimit té vdekjes. Shumé nga kéta pacienté vdisnin né
spitale dhe institucione té tjera, pa burimet pér t'u kujdesur né shtépi
nga shérbimet e hospisit.

Pér té pérmbushur kété nevojé té perceptuar si e paplotésuar profe-
sionistét e kujdesit shéndetésor dhe disa hospise filluan té zhvillonin
programe kujdesi me bazé spitalore, qé ofronin shumé nga hospiset,
por pa ndonjé kérkesé pér prognozat ose kufizimet e trajtimit. Fonda-
cioni Robert Wood Johnson (SUPPORT Investigators, 1995) mbéshtet
njé studim té réndésishém qé dokumenton nevojén pér kujdes palia-
tiv né spital . Ky studim dokumentoi problemet e lidhura me vdekjen
né njésité e kujdesit akut, vecanérisht né spitalet universitare. Gjetjet
e studimit pérfshinin nevojén pér menaxhim mé t€ miré t€ dhimbjes,
respektimin e dokumentimit té trajtimit dhe preferencat pér ripértéritje
té pacientéve.

Nga viti 2008, sipas analizés sé njé gendre té kujdesit paliativ té
avancuar (CAPC), té té dhénave té fundit té botuara né 2008 (CAPC,
2008) nga Shogata Amerikane e Spitaleve (AHA), spitalet e Shteteve
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té Bashkuara vazhdojné té zbatojné programet e kujdesit paliativ me
ritém té shpejté. Analiza e CAPC-it tregoi se 1,299 spitale (31%) né nivel
kombétar, ofrojné programe té kujdesit paliativ, kjo e krahasuar me 632
programe né vitin 2000. Né ményré domethénése, spitalet me mbi 50
shtretér —jané mé té prirur pér té pasur kété program — duke treguar njé
pérfshirje té kétij programi prej 47%. N¢é 4,136 spitale té pérshtatshme
pér programe té kujdesit paliativ (pérjashtohen spitalet psikiatrike dhe
té riaftésimit):

+  31% kané njé program té qarté

* 47% e atyre me mé shumé se 50 shtretér, kané gjithashtu njé pro-
gram

*  77% me mbi 250 shtretér (spitale me kapacitet té madh) kané njé
progam.

Njé gendér e re kérkimore kombétare e kujdesit paliativ u krijua né
Mt. Sinai né Nju Jork si partnere e cAPcC-it, e cila vazhdon té€ mbéshtesé
zhvillimin e kérkuesve té rinj né kujdesin paliativ. capc ka shumé buri-
me té€ dobishme dhe materiale trajnimi pér té mbéshtetur zhvillimin e
kujdesit paliativ né pérgjithési.

Karakteristikat

Né sHBA jané pércaktuar njé grup karakteristikash qé pérshkruajné
né ményré universale pérbérésit apo elementét thelbésoré té njé pro-
grami hospisi. Né mes té viteve 1970, kéto 10 karakteristika kané qené
pjesé e réndésishme e ¢do hospisi, dhe aktualisht edhe té programeve
té kujdesit paliativ.

1. Pacienti dhe familja jané njésia e kujdesit. Hospiset nuk pra-
nojné izolimin e pacientit. Ata e shohin ¢do pacient si pjesé
té sistemit té familjes. Shpesh nevojat e familjes jané té njéjta
ose mé té médha se té pacientit. Familje do té thoté garanci
pér pacientin, lidhje gjaku, lidhje emocionale, dhe ajo éshté
rrjeti mé i drejtépérdre;jté i lidhjes sé pacientit.

2. Kujdesi ofrohet né shtépi dhe né shérbim me shtretér. Filo-
zofia e kujdesit paliativ éshté té lejojé njerézit, individét té
vdesin aty ku déshirojné. Shumé njeréz preferojné ta pérfi-
tojné kujdesin né shtépi; té tjeré kané nevojé ose zgjedhin
té jené né institucione. Hospisi dhe kujdesi paliativ duhet té
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mundésohet né shtépi dhe institucione.

Fokusi i trajtimit éshté menaxhimi i simptomave. Pacientét e ho-
spisit kuptojné apo kané té qarté se nuk ka njé kuré defini-
tive apo té pérkufizuar té trajtimit té sémundjes sé tyre. Ata
kérkojné lehtésimin e dhimbjes dhe simptomave té tjera té
sémundjes terminale. Kujdesi paliaitv ka géllim trajtimin e
simptomave dhe jo kurimin e sémundjes.

Kujdesi paliativ trajton personin né térési. Njerézit nuk jané,
thjesht, vetém génie fizike. Kujdesi paliativ éshté hartuar
apo krijuar qé té adresojé nevojat fizike, sociale, psiko-
logjike, shpirtérore dhe praktike té pacientit me sémundje
kércénuese pér jetén.

Shérbimet ofrohen 24 oré né dité, dhe 7 dité né javé. Njerézit vde-
sin dhe kané probleme né té gjitha orét e dités dhe té natés.
Shérbimet duhet té jené té gatshme 24 oré né dité, dhe 7 dité
né javé, pérfshiré fund javén dhe né orén 2:00 té natés, nése
éshté e nevojshme.

Kujdesi paliativ éshté ndérdisiplinor. Ekipi i hospisit bazohet
né aftésité e njerézve té€ disiplinave té€ ndryshme, té cilét
bashképunojné pér té pérmbushur nevojat e ndryshme té pa-
cientit. Ekipi i hospisit dhe kujdesit paliativ pérfshin mjekét,
infermierét, punonjésit socialé dhe profesionisté té tjeré té
shéndetit mendor, pérfagésuesit fetaré, terapistét, farmaci-
stét dhe vullnetarét.

Kujdesi paliativ drejtohet ose udhéhiget nga mjeku. Mjekét duhet
té pércaktojné nése pacienti éshté né gjéndje té paku-
rueshme dhe me pritshmeéri jete té kufizuar dhe nése duhet
ta drejtojné tek shérbimet e kujdesit paliativ qé ofrohen.
Drejtuesi mjekésor i hospisit mbikqyr kujdesin e pacientéve
né hospis dhe plotéson shérbimin e mjekut trajtues. Specia-
listét e kujdesit paliativ mund té ofrojné shérbim konsultues
pér mjekun qé trajton pacientin.

Vullnetarét jané njé pjesé integrale e hospisit dhe kujdesit paliativ.
Vullnetarét punojné me njeréz qé pérballen me vdekjen pér-
tej shqetésimit normal, té pritshém. Shpesh ata qe kané pér-
jetuar vdekje né jetén e tyre dhe mund ta vlerésojné se sa e
véshtiré éshté pér familjarét té pérballen né kété situaté té
véshtiré.

Kujdesi paliativ éshté njé program kujdesi komunitar dhe ofrohet
pa qéllim fitimi. Hospisi dhe shérbimi i kujdesit paliativ
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plotésojné nevojat e personave gé vuajné me sémundje
kércénuese pér jetén brenda komuniteteve té tyre dhe nuk
mohojné shérbimin pér shkak t€ mungesés sé mundésisé
pér ta paguar até. Kur rimburisimi éshté konsumuar, kujdesi
pér pacientét nuk zvogélohet.

10. Familjeve, né varési té nevojés, u ofrohet mbéshtetje né periudhén e
zisé. Hospisi siguron njé program mbéshtetjeje gjaté peri-
udhés sé zisé, pér té paktén njé vit pas vdekjes sé pacientit.
Edhe programet e kujdesit paliativ kané nevojé pér té ofruar
mbéshtetje né periudhén e zisé. Késhillimi mbi brengén apo
hidhérimin fillon pérpara vdekjes sé pacientit. Mbéshtetja
gjaté zisé mund té zgjerohet edhe tek individét e hidhéruar
né komunitet, dhe kjo mbéshtetje duhet té bazohet né nevo-
jat dhe shprehjen e déshirés pér ndihmé.

Kujdesi paliativ synon t’i sigurojé kujdes njé numri sa mé t€ madh
pacientésh né kushte jete té kufizuar dhe me probleme simptomatike.
Pranimi né njé program hospisi né pérgjithési éshté i kufizuar tek ato
diagnoza apo sémundje kércénuese dhe jetégjatési té kufizuar. Q€ Me-
dicare té paguajé dhe rimbursojé kujdesin e hospisit, kérkohet njé pro-
gnoze 6 mujore ose mé pak, nése sémundja ndjek kursin e saj normal.
Té génit pacient hospisi do té thoté qé deri né disa nivele té caktuara pa-
cientét jané t€ ndérgjegjshém qé sémundja e tyre nuk mund t€ kurohet.
Kjo nuk do té thoté qé ata duhet té pranojné vdekjen dhe té refuzojné
apo braktisin té gjithé shpresén qé té€ shérbehen né hospis. Hospiset
e shohin rolin e tyre si njé shérbim gqé shogéron diké né udhétimin e
fundit té jetés. Askush nuk e di se sa gjaté do té jetojé pacienti; vecse ai
duhet ndihmuar t€ jetojné deri sa vdekja té vijé.

Filozofia

Shumeé prej bazave té hospisit dhe kujdesit paliativ mund té gjenden
né filozofiné e humanizmit. Cdo individ ka té drejtén té pércaktojé apo
vendosé se sido té trajtohet kur té pérballet me njé sémundje kércénuese
pér jetén. Ata qé refuzojné té€ njohin ose pranojné mundésiné e vdekjes
sé tyre, mund té mos déshirojné shérbimin e hospisit. Ata zgjedhin té
vazhdojné pérpjekjet duke u kuruar me ndérhyrje mjekésore agresive.
Pacientét e hospisit preferojné té fokusohen qé té jetojné sa mé miré té
jeté e mundur dhe t€ mbajné né kontroll simptomat e sémundjes.

E drejta pér té vendosur mbi trajtimin ka njé séré problemesh pér
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kujdesin e hospisit. Kjo do té thoté qé individi mund té zgjedhé qé té mos
vdesé né shtépi, mund té shpreh ndienja ambivalente té vazhdueshme
rreth trajtimit dhe zgjatjes sé jetés, dhe mund té ndryshojé mendje
gjaté rrugés. Kjo kérkon gé punonjésit e hospisit té jené fleksibél me
pacientét teksa ata udhétojné té vetém kété rrugé té fundit. Né té gjitha
opinionet e sondazheve publike té amerikanéve mbi déshirat pér fun-
din e jetés del né pah njé model i pérbashkét. Nénté nga dhjeté njeréz
pohojné se preferojné qé t'u shérbehet dhe té vdesin né shtépi. Dhe tre
né katér jané shumeé té interesuar pér kujdesin e hospisit, pasi atyre u
éshté pérshkuar ky kujdes.

Filozofia humaniste kérkon nga punonjésit e hospisit qé té pranojné
pa kushte pacientin. Ndérsa hospisi rritet dhe i shérben njé segmenti
té gjeré t€ popullatés né térési, jané véné re njé larmi stilesh jetese, ku
pérfshihen disa familje, vlerat e té cilave jané né konflikt me vlerat e pu-
nonjésve té kujdesit paliativ, té cilét mésojné jo vetém té tolerojné, por,
gjithashtu, té respektojné ndryshimet individuale né familje. Hospiset
kané ende njé rrugé té gjaté pérpara, né ményré qé t€ kuptojné plotési-
shtkulturat e ndryshme dhe reagimet e tyre ndaj vdekjes. Ata ende do té
vazhdojné té promovojné nderim dhe pérkulje pér pérvojén universale
humane té pérgatitjes pér vdekjen.

Ky nderim fillon me késhillén e Kalorésve té Urdhérit té Hospita-
lieréve sesi té kujdesemi ‘pér zotat, té sémurét dhe ata qé jané duke
vdekur’. Njé pjesé thelbésore e filozofisé sé hospisit éshté se afrimi i
takimit té njerézve me vdekjen do t€ thoté pérballje me até cfaré éshté
fisnike tek njerézimi. Edhe mé té varférit né shpirt mund té transfor-
mohen nga pérvoja.

Njé nga avantazhet mé kritike té qasjes sé hospisit éshté qé té lejon
mundésiné pér t'u pérgatitur pér vdekjen. Nése dikush kékon vetém
kurimin e sémundjes me ¢do kusht, tek ai realiteti i pashmangshém
i vdekjes nuk éshté shfaqur kurré. Pérballja me mundésiné e
pashmangshme té fundit té jetés krijon mundési té réndésishme. Ajo
lejon njerézit t'u japin lamtumirén njerézve té tyre té dashur, u lejon
atyre té zgjidhin ndonjé konflikt ndérpersonal, qé éshté 1éné ménjané,
u krijon mundésiné pér té rishikuar jetén e tyre dhe ndoshta pér té
gjetur kuptimin e saj, u lejon pérgatitjen praktike pér vdekjen, duke
pérfshiré té gjitha dokumentet dhe burokracité e lidhura me té, té cilat
jané té véshtira pér t'u kryer nga familjarét.

Ndryshe nga ata qé jané gati té vené teologjiné kundér humanzimit,
filozofia e hospisit pérqafon jetén shpirtérore. Hospiset jané theme-
luar nga urdhéra fetaré dhe shumé prej atyre qé punojné né hospise
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e shohin punén e tyre si njé shprehje té vlerés shpirtérore; lehtésimi
i vuajtjeve, ndihma ndaj té tjeréve pér té qené mé prané Zotit né mo-
mentet e fundit té jetés dhe kryerja e shérbimeve pér veten jané tipare
kryesore té jetés fetare.

Njé tjetér bazé filozofike e lévizjes sé hospiseve vjen nga shkri-
mi i Victor Frankl, éshté pérshkruar né ‘Njeriu né kérkim té kupti-
mit’ 1963 (Man’s Search for Meaning). Ashtu si shumé filozofé té tjeré,
Frankl theksoi nevojén themelore njerézore pér té gjetur kuptimin né
rrethana té jashtézakonshme. Pacientét né fund té jetés shpesh orva-
ten té gjejné kuptimin e jetés, kur ndeshen me njoftimin e vdekjes sé
pashmangshme. Vepra e Frankl frymézoi té tjerét qé té zhvillonin mé
tej ményra pér té ndihmuar pacientét dhe familjarét e hidhéruar pér t'u
pérballur me nevojén pér vlera dhe domethénie, duke pérfshiré tera-
piné e dinjitetit, té€ themeluar nga Harvey Chochinov (Chochinov et al.,
2005); ’psikoterpiné e William Breitbart me qendér té kuptuarin (Brei-
bart & Heller, 2002); dhe kontributin e psikoterapisé konstruktive té
Robert Neimeyer (Neimeyer & Mahoney, 1999).

Disa i kané kritikuar programet e kujdesit paliativ pér shamngien
e ¢éshtjes sé vdekjes sé afért, pra mundésiné pér pérmbushjen e jetés,
pasi pér marrjen e shérbimeve té kujdesit paliativ né pérgjithési nuk kér-
kohet pranimi i pritshmérive té jetés sé kufizuar. Kjo éshté njé kritiké
false pasi njé kujdes i miré paliativ, né té€ shumtén e rasteve, ndihmon
njerézit qé né getésiné e tyre té€ pranojné realitetin e vdekjes. Céshtja
filozofike mé e réndésishme éshté t& kuptuarit kritik se vdekja e ¢do
personi éshté i tij dhe kémbéngulja joné pér té pranuar vdekjen mund
té jeté mé shumeé njé nevojé e jona se e personit qé éshté duke vdekur.

Sfera personale

Qeniet njerézore jané té ndérlikuara dhe njékohésht operojné né njé
séré nivelesh. Teoria e hierarkisé sé nevojave t€ Masloé (1967) ndihmon
té kuptuarit e dilemés sé pacientit qé éshté duke vdekur. Pas lehtésimit
té dhimbjes fizike vémendja pérgendrohet né dhimbjen emocionale.
Ndérkohé nevoja shpirtérore éshté e véshtiré té kurohet e té trajtohet,
nése nuk éshté plotésuar nevoja emocionale.

Qasja paliative e hospisit e njeh kété paradigmé té ‘térésisé’. Sé pari
ajo fokusohet né getésimin e dhimbjes fizike té pacientéve. Kontrolli i
simptomave éshté suprem. Para sé gjithash dhimbjet e pacientit duhet
té jené nén kontroll, nauzeja dhe té vjellat té lehtésohen, pacienti duhet
té keté 1€kuré té padémtuar, mendérisht té jeté i kthjellét etj. Kur ndjen
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miréqénien fizike dhe éshté né njé mjedis té sigurt, tek pacienti mund
té shfaget nevoja pér mbéshtetje emocionale.

Njerézit shfaqin reagime té shumta dhe té larmishme ndaj vdekjes.
Ndaj mund t€ shkaktohet ¢cfarédo emocioni njerézor. Pér té rimarré ve-
ten nga trauma, aftésia pér té shprehur mendimet dhe ndjenjat éshté
mjaft thelbésore. Shumica e njerézve kané nevojé pér shumé informa-
cion rreth sémundjes sé tyre. Ata g€ jané té orientuar nga njohja u béjné
ballé mé miré véshtirésive me fakte dhe paralajmérime. Eshté e ne-
vojshme qé mendimet dhe ndjenjat té€ shprehen pa menduar pér pyetjet
me kuptim té thellé.

Nése qetésia éshté pérmbushur dhe mendimet e ndjenjat jané
shprehur, disa kané njé mundési qé t€ gjejné kuptimin pérpara vdekjes.
Disa e gjejné até né besimin e tyre fetar, té tjeré né filozofiné e jetés
sé tyre. Jeta ekzaminohet, rishikohet dhe fitohet sensi i sé ardhmes.
Gjithékush kérkon t€ kuptojé arsyet e ekzistencés sé tij apo saj. Ata pa-
cienté qé kané kété vetédije mund té pérdorin kété kohé ndérmjet jetés
dhe vdekjes pér té hequr doré nga hutimet e jetés sé pérditshme dhe pér
té gjetur kuptimin e vetém.

Kujdesi paliativ nénkupton njohjen e njé personi si njé qenie né
térési, dhe jo thjesht si genie fizike. Né mjekési nuk éshté e paza-
konté té dégjosh qé pacientéve t'u referohen si ‘pacienti me kancer
té mushkéris€’, apo ‘pacienti me mélci”. Né hospis dhe kujdes palia-
tiv, pacienti shihet si genie unike me histori dhe perspektivé. Dihet se
sémundja prek jo vetém trupin, por edhe shpirtin e psikikén.

Aspekti psikosocial i Hospisit dhe Kujdesit Paliativ

Njé ményré pér té kuptuar sesi njerézit reagojné ndaj njoftimit
té afrimit té vdekjes éshté té studimi i teorisé sé humbjes, si edhe i
ményrés sesi njerézit brengosen e hidhérohen. Personi, qé éshté duke
vdekur, pérballet me shumé humbje gjaté kohés sé vdekjes fizike, si me
humbjen e té genit njé person i shéndetshém, té aftésisé pér té punuar,
pér t'u migésuar, pér t'u kujdesuar pér veten, pér té€ ardhmen, e késhtu
me radhé. Kéto humbje varen nga mosha, perspektiva, si dhe me cilat
humbje jané ndeshur apo kané pérballuar gjaté ciklit té jetés.

Ményra se si personi qé éshté duke vdekur reagon ndaj kétyre
humbjeve varet gjerésisht nga njé séré faktorésh. Nuk ekziston ndonjé
rrugé e parashikueshme pér progesin e brengosjes apo hidhérimit. Cdo
qénie njerézore pérballet me vdekjen né ményrén e vet, disa reflektojné
me njé zbrazéti totale, té€ tjerét tmerrohen, disa e paraprijné. Té gji-
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tha reagimet, fazat dhe detyrat qé jané parashtruar né literaturé jané
ményra se si njerézit reagojné ose pérshtaten, por kéto reagime dhe
faza nuk tregojné se si do té pérgjigjet njé individ. Nuk ka njé gjé té tillé
qé té quhet vdekje tipike.

Kur dikush humbet ndonjé té dashur, reagimi mund té jeté né njé
ményré té cekuilibruar. Njé nga skemat mé té€ zakonshme té teorisé
sé humbjes (Boélby, 1980) na ndihmon té kuptojmé qé ky éshté njé
progres nga mospranimi, déshpérimi, ndarja, shpérbérja ose shkrirja.
Eshté e zakonshme dhe e pérgjithshme, qé njerézit té protestojné
ndaj realitetit té humbjes né ményra té ndryshme. Kur asnjé nga kéto
protesta nuk ndryshon gjé, ata mund t€ fillojné té déshpérohen; kur
lodhen nga déshpérimi, ndonjéheré fillojné té shképuten, izolohen
nga marrédhéniet. Gradualisht, njerézit e integrojné, marrédhénien
brenda asaj c¢faré jané dhe vazhdojné jetén.

Njévéshtrim i ndryshém i progesit té hidhérimit hedh piképamjen se
té gjithé njerézit duhet té hidhérohen ose ndjejné dhimbjen e humbjes
(Wortman & Silver, 1989) dhe njé paradigmé e re propozon qé nuk
duhet té ndajmé veten nga ata qé kemi dashur dhe humbur (Klass, Sil-
verman, & Nickman, 1996). Marrédhéniet tona me ata qé kané vdekur
vazhdojné gjaté gjithé jetés né ményra té tjera.

Céshtja e véshtiré pér personin qé po vdes éshté se ka pak kohé pér
ta kontrolluar kété progres. Me natyrén malinje, periudha nga momen-
ti né té cilin nuk ka mé trajtime té vlefshme e deri né vdekje zakonisht
éshté e shkurtér. Zakonisht kjo periudhé shkon mé pak se gjashté muaj,
shpesh éshté disa javé, dhe ndonjéheré vetém disa dité. Né disa raste,
pérpjekjet pér trajtime kuruese vazhdojné deri né momentin e vdekjes.
Pér pacientét qé nuk kané kancer, mund té keté mé shumeé pasiguri dhe
ambivalencé._

Pér ata qé punojné me njerézit qé pérballen me vdekjen ekzistojné
njé séré céshtjesh té réndésishme q€ duhet té mbahen parasysh. E para
éshté té mos harrosh se njerézit qé jané duke vdekur duhet té béjné njé
axhendé. Punonjésit e hospisit dhe té kujdesit paliativ nuk mund t'u
imponojné ideté e tyre, se si duhet té reagojé apo pérgjigjet individi. Ata
mund té kené idené se personat gé jané duke vdekur, gjithmoné duhet
t'u thoné lamtumiré familjaréve té tyre. Kjo éshté pér t'u lavdéruar, por
né cdo jeté ka marrédhénie shumé té€ ndryshme, dhe jo té gjitha mund
té zgjidhen. Té gjithé njerézit vdesin me ¢éshtje té pambaruara apo pér-
funduara.

Sé dyti, punonjésit e hospisit duhet té drejtojné pérpjekjet e tyre tek
punét e mbetura pezull, dhe jo té zbulojné té tjera. Nése kané fat qé té
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ftohen nga pacientét né njé marrédhénie terapeutike, ata duhet té kup-
tojné se nuk éshté terapeutike té€ hapésh céshtje qé nuk do té jesh i afté
t'i mbyllésh me pacientin para se té vdesé. Marrédhénia me até qé éshté
duke vdekur ka njé cilési té vecanté. Duke e ditur se koha e tyre éshté
e kufizuar, pacientét munden té zhvillojné shpejt njé marrédhénie té
ngushté pune. Tejbartja e mendimit mund t€ béhet mé shpejt dhe mé
intensivisht. Njé ményré tjetér pér ta paré kété, éshté se njerézit qé jané
duke vdekur kapércejné gjérat e cekéta dhe déshirojné té shqyrtojné
céshtje té réndésishme té jetés sé tyre. Eshté tunduese té vazhdosh
me ta dhe té bésh psikoterapi intesive. Réndési kritike ka té genurit i
vémendshém dhe té punosh vetém me orientim zgjidhjen.

Sé treti, éshté e réndésishme qé té kuptosh se njerézit qé jané duke
vdekur jané njé reflektim i shoqérisé si njé e téré: disa jané té mprehté,
depértues, té tjeré jo; disa jané inteligjenté, té tjeré jo: disa jané dasha-
mirés, té tjerét mund té jené té pandjeshém ose vetém té réndomté. Pro-
gramet e hospisit dhe kujdesit paliativ kujdesen jo vetém pér njerézit
normalé, por edhe pér njerézit € kané njé histori té gjaté me sémundje
mendore apo me aftési té kufizuar. Eshté me vleré futja e njohurive kli-
nike pér ményrén e pérgjigjes dhe trajtimit té problemeve emocionale.

Moskthimi né patologji i progesit té€ vdekjes éshté, gjithashtu, e
réndésishme. Vdekja nuk éshté njé sémundje mendore. Njerézit qé
pérballen me sémundjen termianle pérjetojné njé nga streset mé té
médha né jeté. Ata mund té pérdorin ményrat mé pak té€ pérshtatshme
pér té pérballuar stresin. Ata mund té dalin nga vetja dhe té jeté shumé
e véshtiré 'u qéndrosh prané. Eshté miré qé kjo té kuptohet dhe té mos
merret si dicka personale; né punén me njerézit qé jané duke vdekur
nevojitet njé tolerancé dhe durim i madh.

Standartet

Hospiset, né zhvillimet e tyre té hershme, i rezistuan idesé sé stan-
dardizimit. Krijimi i hospiseve moderne ka kérkuar po aq krijimtari, sa
edhe njohuri shkencore. Themeluesit e 1évizjes sé hospisit tentuan té
béhen lidera me njé integritet personal dhe moral té€ pamasé. Pérkush-
timi bujar ndaj nevojave té personave né prag té vdekjes ishte motivimi
i tyre kryesor. Nuk pérbénte ndonjé shqetésim nevoja pér té mbrojtur
njé publik vulnerabél.

Me rritjen e lévizjes sé hospisit dhe kujdesit paliativ, disa fillojné ta
shohin me lakmi reputacionin e hospisit si njé kujdes ekselence dhe
puné té miré. Fjala hospis lidhet me cilésiné mé té miré té profesioneve

3I



té ndihmés. Vetém pérdorimi i fjalsés t€ ndihmon pér té ngritur fon-
de. Pérhapja e shpejté e programeve té hospisit dhe kujdesit paliativ
né Shtetet e Bashkuara t€ Amerikés dhe né vende té tjera ka shkaktuar
shqgetésime rreth ményrés sesi té mbahen disa matje té cilésisé. Progra-
me té reja jané formuar me idené qé ¢do shérbim pér pacientét né prag
té vdekjes té quhet hospis. Programet e vjetra té hospiseve ndonjéheré
pérpigen qé té nxjerrin jashté mode konceptet dhe praktikat e kujde-
sit paliativ, duke u hequr mundésiné pacientéve pér shérbime dhe me-
naxhim efektiv té simptomave.

Ishte e pashmangshme nevoja qé praktika e kujdesit té hospisit
dhe tani e kujdesit paliativ té specifikohej me standarte operative pér
té ndihmuar qartésimin e asaj qé éshté hospis dhe asaj qé nuk éshté.
Njé standard praktike éshté zhvilluar nga déshmité shkencore duke
demostruar rezultate mé té mira, ndérsa kur kéto té dhéna mungojné,
béhet njé marréveshje ndérmjet ekspertésh se si duhet té zhvillohet
shérbimi pér té marré rezultate té mira. N€é parim ekzistojné katér lloje
standartesh né kujdesin shéndetésor.

Standartet licensuese né pérgjithési specifikojné kérkesat mini-
male té nevojshme pér t'i ofruar shérbim publikut. Ato kané té béjné
me siguriné dhe mbrojtjen e konsumatorit. Kérkesat e certifikimit jané
standarte qé duhet té arrihen pér té marré pagesé pér shérbimin e ofru-
ar. Standartet e shoqatave profesionale jané zhvilluar pér té rritur mé
tej nivelin e cilésisé sé shérbimit té ofruar. Pérfundimisht, standartet
e akredituara jané zhvilluar pér té reflektuar nivelin e mjeshtérisé sé
shérbimit té ofruar dhe vullnetarisht jané pranuar nga organizatat qé
kané déshirén té perceptohen si ofrues té cilésisé mé té larté té kujdesit.

Karakteristikat e hospisit dhe kujdesit paliativ t¢ pérmendura mé
herét ishin standartet e para, qé duhet té kishte njé organizaté pér
t'u quajtur hospis. Njé nga grupet e para qé zhvilluan udhérréfyesit e
kujdesit pér pacientét né prag té vdekjes ishte Grupi Ndérkombétar i
Punés pér Personat né Prag té Vdekjes, Vdekjen dhe Ziné. Né vitin 1978
ky grup zhvilloi dhe finalizoi njé térési supozimesh dhe parimesh qé
theksonin standartet e kujdesit pér té sémurét terminal€ 111.

Ky dokument dhe té tjeré u pérdorén nga NHPCO pér té zhvilluar
standartet e para pér programin e kujdesit té hospisit. Kéto standarte té
zhvilluara pér heré t€ paré né vitin 1979, u rishikuan dhe u shpérndané
disa heré né fillimet e viteve 1980 dhe u publikuan né vitin 1987.

Né vitin 1984, Komisioni i Pérbashkét i Akreditimit té Spitaleve
(JcaHO1984) filloi njé program akreditimi pér hospiset. Standartet pér
kété program u zhvilluan né komunitetin e hospiseve dhe me mbésh-
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tetjen financiare té fondacionit Kellog. Pér gjashté vité me radhé, pro-
grami akreditoi kryesisht programet e hospiseve me bazé spitalore. Kjo
puné u ndérpre né vitin 19go pér shkak té€ shpenzimeve dhe mungesés
sé pjesémarrjes nga njé komunitet mé i gjeré hospisesh.

Né pérgjigje ndérprerjejes sé programit t€ JCAHO-s€, NHPCO vleré-
soi nevojén pér té€ zhvilluar standarte mé té€ gjera pér anétarét e saj. Ko-
miteti i Standarteve dhe i Akreditimit t€ NHPCO-sé (atéheré Organizata
Kombétare e Hopsiseve, ose NHO) u ngarkua pér té rishkruar standar-
tet e programit té€ kujdesit té hospisit. Kéto standarte u publikuan né
vitin 1993 dhe qé atéheré jane rishikuar vazhdimisht. Aktualisht ato
pérfagésojné standartet mé té mira té kujdesit t€ hospisit né Shtetet e
Bashkuara té Amerikés (shih NHPCO, 2006b)

Duke filluar né 1995, JCAHO vendosi té ofrojé pérséri akreditimin
e programit té hospisit. Aktualisht, programi i akreditimit té hospisit
éshté pjesé e Komisionit t€ Pérbashkét pér Programin e Akreditimit
té Kujdesit né Shtépi. Komisioni i Pérbashkét éshté tani emri i ri pér
JcAHO. Disa hospise jané té shqgetésuar se programi i ri i Komisionit
té Pérbashkét pérpiget qé t'i béjé ata té duken si agjensi té shéndetit
né shtépi dhe qé nuk pérfshijné detaje té mjaftueshme né fushat qé
synojné praktikén e miré té hospisit. Dy organizata té tjera akreditojné
hospiset. Ato jané Programi i Akreditimit t€ Kujdesit né Komunitet
(cHAP) dhe Komisioni i Akreditimit té€ Kujdesit Shéndetésor (ACHC).

Ilustrim rasti

Meri

Studimi i rastit né vijim ilustron njé situaté né hospis me njé familje
qé ishte e afté té pérfitonte térésisht nga ndérhyrja e hospisit.

Meri ishte njé paciente 68 vjecare mé metastaza kockore, e cila u
rekomandua pér hospis nga mjeku i saj ndérsa ishte shtruar né spi-
tal pér rishfagje té sémundjes. Ajo kishte déshtuar me kimioterapiné
dhe kishte dhimbje si rezultat i metastazave kockore. Ajo jetonte me
bashkéshortin e saj, Xhonin, i cili ishte shumé i pérkushtuar, por qé pe-
riudhén e fundit kishte pésuar njé atak né zemér. Ata kishin dy fémijé
té rritur, té cilét kishin krijuar familjet e tyre, por qé jetonin né até zoné
dhe ishin mjaft té pérkushtuar. Mjeku qé e kishte referuar u kishte
dhéné atyre shpjegime rreth gjendjes sé saj, por dukej sikur ata nuk po
e kuptonin gjendjen dhe prognozén e saj.

Gjaté kohés sé shtrimit té saj né hospis, u zbuluan shpresat
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dhe frikérat rreth gjendjes sé saj. Meri ishte shumé e frikésuar pér
bashkéshortin. Ajo kishte friké se gjéndja e saj do té réndonte gjendjen
e zemrés sé tij. Né familjen e tyre té origjinés baballarét kishin vdekur
pérpara nénave. Ata besonin se nuk ishte normale gé ajo té vdiste
pérpara tij. Ndérsa zbulonin kéto ¢éshtje, ata mundén té kuptonin se
pérse kishin véshtirési pér té pranuar realitetin e gjendjes sé saj. Si¢
e pérmendém, u bé mé e qarté se secili prej tyre e dinte seriozitetin e
gjendjes sé saj, por kishin friké se kjo mund té ishte lénduese.

Pasi kalimit té késaj frike, komunikimi i tyre u pérmirésua dhe ata
ishin té afté qé té planifikonin. Dhimbja e saj u kontrollua nga pérdo-
rimi i morfinés orale dhe medikamenteve anti-inflamatore e josteroide.
Edhe pérmirésimi i komunikimit me familjen e saj getésonte; dukej
sikur kjo ndihmonte pér lehtésimin apo zvogélimin e dhimbjes. Ajo
arriti té€ kuptojé qé bashkéshorti ishte i pérkushtuar ndaj saj dhe qé
pérfshirja né pérkujdesje nuk pérkeqésonte shéndetin e tij.

Pér pak muaj ajo géndroi e stabilizuar dhe gradualisht filloi té
dobésohej. Gjaté késaj periudhe infermierja e vizitonte rregullisht duke
ivéné né dijeni até dhe familjen pér cka pritej, ndérkohé qé gjendja e saj
keqésohej. Shérbyesi fetar e ndihmoi té€ vendoste njé marrédhénie me
Zotin, pas njé shképutjeje gjaté viteve té fundit. Njé ndihmése u caktua
pér t'i ofruar kujdes personal. Njé vullnetar e vizitonte ¢do javé duke e
ndihmuar pér porosi té ndryshme.

Njé mbrémije, g javé pas pranimit, infermierja mori njé telefonaté
nga burri i Merit, pasi ajo kishte dhimbje. Infermierja shkoi né shtépi
pér ta vlerésuar dhe pasi bisedoi né telefon me mjekun, vendosén qé t’i
rrisnin dozén e morfinés; ditén tjetér infermierja e vizitoi né shtépi dhe
e gjeti Merin t€ getésuar, por té pafugishme. Tani ajo shpenzonte mé
shumé kohé né shtrat. Punonjésja sociale kérkoi njé takim me fémijét
e saj pér té biseduar se si mund té ndihmonin, meqgénése gjendja e
Merit po réndohej. Njé krevat spitali u vendos né shtépi, né dhomén
e ndenjjes, duke mundésuar késhtu pérkujdesjen né ambientin té pér-
bashkét. U ra dakort me vullnetarin qé njé heré né javé té géndronte
katér oré né shtépiné e Merit, né ményré qé Xhoni, burri i saj, té dilte
pér té béré pazarin.

Ndérsa né javét né vijim, Meri gradualisht po béhej mé e pafugishme.
Fémijét, nipérit dhe mbesat shpenzonin mé shumé kohé me té dhe ajo
rikujtonte jetén me ta. Angéshtia e saj rritej, por mbahej né kontroll me
mjekime té pérshtatshme. Ajo filloi té flinte mé shumé dhe té bisedon-
te mé pak me familjarét. Infermierja e hospisit zhvilloi njé takim me
familjarét pér t'u pérshkruar dhe shpjeguar se si po pérparonte progesi
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ivdekjes. Ajo filloi té shfaqte simptomat e pakésimit té urinimit dhe ¢r-
regullimit té frymémarrjes. Atyre iu dhané udhézime si ta poziciononin
Merin pér t'i lehtésuar simptomat. Xhoni ishte i lodhur, por mbahej. Ai
flinte né njé shtrat portativ prané Merit, duke mundur té kujdesej pér té
dhe té ishte me té deri né fund.

Kur vdekja u afrua, té dy fémijét erdhén dhe filluan t’i rrinin tek
koka pandérpreré. Njé té€ premte né mbrémje Meri ndaloi ngrénjen dhe
gélltijen. Duke ndjekur udhézimet e hospisit, Merit iu dha morfina né
njé formé té pérqendruar nén gjuhé. Tashmé pjesén mé té madhe té
kohés filloi ta kalonte né gjumé. Me kokén né shtratin e spitalit, ajo
filloi té kishte periudha apneje té dielén. Né orén gjashté t&€ méngjesit
mori frymé pér heré té fundit né praniné e fémijéve né ané t€ shtratit té
saj. Xhoni sapo ishte larguar pér pak minuta nga dhoma.

Infermierja e turnit erdhi né shtépi rreth orés shtaté té méngjesit
pér té ndihmuar me progedurat e vdekjes. Familja ishte e trishtuar, por
ndihej miré pasi e kishte mbajtur até né shtépi deri né fund, ashtu sic
kishte déshiruar veté. Xhoni ndihej i trishtuar se nuk kishte gené prané
Merit né castin e vdekjes, ndonése ishte kujdesur pér té pér njé kohé
té gjaté. Infermierja i tha se kjo ishte e zakonshme qé njerézit vdisnin
kur bashkéshorti/tja nuk ndodhej prané. Dukej sikur ata nuk mund té
largoheshin né praniné e atyre, me té cilét ishin shumé té lidhur. Ky
shpjegim qe njé lehtésim pér Xhonin.

Infermierja e turnit rregulloi punét me agjensiné funerale dhe
ndihmoi secilin prej tyre qé té bisedonte pér cka kishte ndodhur. Cere-
monia mortore u planifikua pér té mérkurén. Shérbyesit fetar té€ hospi-
sit iu kérkua gé té mbante meshén. Infermierja dhe punonjésja sociale
e hospisit morén pjesé né shenjé nderimi.

Pas disa javésh té aférmit dhe miqté filluan té telefononin gjithnjé
e mé rrallé. Xhoni filloi té ndjehej i vetmuar. Ai nuk déshironte t’u rén-
dohej té tjeréve me ndjenjat e shumta konfliktuale. Rreth njé muaj pas
vdekjes sé Merit njé vullnetar i hospisit pér céshtjet e zisé i telefonoi dhe
iu prezantua. Ai pati njé bisedé té gjaté me Xhonin pér vdekjen e Merit.
Ata rané dakort qé té takoheshin sé bashku pér disa javé. Pér 15 muaj né
vijim ata u takuan teté heré dhe biseduan sérish pér jetén dhe vdekjen e
Merit. Cdo muaj Xhoni mori nga hospisi informacion rreth hidhérimit
dhe brengosjes. Ai frekuntonte grupet e mbéshtetjes sé hidhérimit né
hospis, ku takoi persona té tjeré t€ ve, né moshén e tij. Ata u béné shoké
dhe rikujtonin bashkéshortet e tyre. Ai e dinte g€ pérvjetori i vdekjes sé
Merit mund té ishte i véshtiré. Ai planifikoi njé ceremoni familjare me
fémijét, nipérit dhe mbesat. Q€ té gjithé biseduan pér Merin dhe mun-
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gesén e thell€ té saj. Ata héngrén darké sé bashku dhe kaluan miré né
shoqériné e njéri tjetrit. Meri mbetej né jetét e tyre.

Ky kapitull dha njé kéndvéshtrim té pérgjithshém té hospisit dhe
kujdesit paliativ. Né kapitullin tjetér pérshkruhet me detaje ekipi ndér-
disiplinor dhe themelimi i praktikés sé hospisit.
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KAPITULLI 2

Ekipet ndérdisiplinore

Nése nuk kané 1éné gjurmé, ata nuk kané punuar si njé ekip.

Balfour Mount

Koncepti i ekipit

Kujdesi paliativ dhe ai né hospis shqyrtohen nga ekipi ndérdisipli-
nor. Né kété kapitull, zakonisht do té pérdorim termin kujdes paliativ
pér té nénkuptuar si kujdesin né hospis, ashtu dhe até paliativ. Ndryshe
nga ajo q¢ ndodh né cdo mjedis té kujdesit shéndetésor, ku ekziston
njé strukturé hierarkike, né kujdesin paliativ kontributet e pjesétaréve
té ekipit kané té gjitha té njéjtén vleré. Pér njé pacient ose familje té
caktuar, njé pjesétar i ekipit mund té zhvillojé njé marrédhénie té
ngushté; ai mund té jeté pjesé e ndihmés né shtépi si: prifti, punonjési
social, psikologu, infermierja, mjeku ose vullnetari tek i cili pacienti
ka mé shumé besim. Cdo pacient ose familje éshté njé koleksion unik
i historisé jetésore qé lufton me vdekjen né ményra té ndryshme; pér
té kuptuar se si duhet trajtuar mé miré ¢do pacient-familje, kérkohen
perspektiva té ndryshme.

Nga ekipet njédisiplinore tek ato transdisiplinore

Pér té kuptuar ekipet, le té studiojmé zhvillimin e dinamikave té eki-
pit sikurse jané pérshkruar né ményré origjinale nga Larson (1993). Sé
pari do té shqyrtojmé ekipet njédisiplinore. Ky éshté njé ekip i pérbéré
nga individé qé jané té gjithé té sé njéjtés disipliné (imagjinoni njé mje-
dis ku té gjithé jané punonjés socialé ose inxhinieré). Né kété shem-
bull béhet fjalé pér njé bashkim individésh dhe secili kryen té njéjtin
funksion. Ekziston njé dinamike e vogél ekipi ku secili éshté pérgjegijés
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pér té njéjtin aktivitet. Mund pérfshihen edhe konsultimi dhe késhilli-
mi, por nuk ka shumé ndérveprim.

Koncepti i dyté i ekipit éshté ai i ekipit multidisiplinor. Né kété
rast flitet pér individé nga disiplina té ndryshme, té cilét punojné sé
bashku pér njé qéllim té pérbashkét, por secili ka njé hapésiré té ndaré
pérgjegjésish dhe punojné né ményré té pavarur. Shumica e mjediseve
té kujdesit shéndetésor funksionojné né kété ményré. Zakonisht, ndér-
veprimi éshté hierarkik, né kuptimin qé disiplinat mé té réndésishme
marrin kryesimin. Né kujdesin shéndetésor, mjekét géndrojné né krye
dhe zakonisht pércaktojné se si do té ofrohet kujdesi.

Né kujdesin shéndetésor né shtépi, éshté mjeku ai qé e drejton
teknikisht gjithé kujdesin, megjithése zakonisht éshté infermierja ajo
qé pérgatit gjithcka qé mjeku ka miratuar. Ekziston njé ndérveprim i
vogél midis disiplinave dhe puna e gjithsecilit éshté e pércaktuar qarté.
Shumica e programeve t€ kujdesit paliativ operojné de fakto né njé mo-
del multidisiplinor.

Modeli i parapélqyer né kujdesin paliativ éshté modeli ndérdisipli-
nor. Né kété pérqasje, hierarkia nuk ka shumé réndési. Ekziston njé
ndérveprim midis disiplinave té ndryshme. Secila jep njé ndihmé né
panoramén e ploté té pacientit. Ekipet ndérdisiplinore u japin njé vleré
té barabarté kontributeve t€ cdo pjesétari. Ka disa kufij qé pércaktojné
se cfaré do té béjé dhe ku do té pérqendrohet ¢cdo pjesétar i ekipit, por
ka dhe mbivendosje kufijsh. Infermierja/ri u kushton vémendje proble-
meve psikosociale dhe punonjési social ndjek se si simptomat mund
té prekin aftésiné e pacientit pér té plotésuar nevojat emocionale.
Ndihma shéndetésore né shtépi mund té jeté ajo qé pacienti déshiron
mé shumé dhe shérbyesi fetar mund té dégjojé pér problemet financia-
re té familjes (Connor, Egan, Kéilosz, Larson, & Reese, 2002).

E gjitha kjo éshté pjesé e véshtirésive té familjeve qé pérballen me
vdekjen. Kujdesi paliativ mund té funksionojé mé miré kur nuk éshté i
ngurté dhe kur ndjek nevojat e momentit. Kjo nuk do té thoté se éshté
miré té mos i pérmbahesh ligjit apo rregullores ose té shkosh pértej
fushés ténde té ekspertizés. Do té ishte e papérshtatshme nése pu-
nonjési social do té pérpiqej té ndryshonte dozén e mjekimit té pacien-
tit, ose nése infermierja do té pérpiqej té bénte njé psikoterapi té thellé.
Disa kufij pérbéjné njé réndési té madhe pér siguriné e pacientit dhe té
familjes.

Ndryshe ndodh me ekipin transdisiplinor, né té cilin nuk ka
strukturé hierarkike, ku ¢do pjesétar i ekipit vepron mbi pacientin duke
dhéné ndihmé pér gjithécka qé pacienti apo familja ka nevojé pér mo-
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mentin, dhe cdo pjesétar éshté pjesé e gjithé ndihmés, qofté vullnetar,
mjek ose sanitare. Eseja e méposhtme e marré nga Hospice of Reserve
Western tregon se si mund té funksionojé ky model né rastin e tij mé
té miré.

Shembull rasti: Filozofia e Ekipeve transdisiplinore - njé
kulturé e zhvillimit té vetédijshém

Hospice of Reserve Western (HWR) éshté njé organizaté komu-
nitare e pavarur jofitimprurése qé u shérben njésive vendore né
Ohaio. Zona ku ofron shérbime HWR-ja ka njé popullaté prej 2.2
milioné banorésh, ku ndodhin 21 ooo vdekje ¢do vit. Buxheti i
organizatés mé 2003-shin ishte 56 milioné dollaré, censusi ditor
éshté 1 ooo dhe ka njé staf prej 575 personash dhe 8oo vullne-
tarésh.

Ekipi i HWR-sé dhe filozofia e organizatés éshté bazuar mbi kon-
ceptin e “dhimbjes totale”(Clark, 1999). Ky pércaktim pérfshin
elementét fiziké, psikologjiké, emocionalé dhe shpirtéroré té
dhimbjes. Nga kjo piképamje, éshté e qarté se asnjé disipliné ose
profesion nuk éshté i duhuri pér té siguruar rehati nga dhimbja,
liri nga simptomat e stresit dhe clirim nga vuajtja. Té kuptuarit e
dhimbjes totale té con drejtpérdrejt né vlerésimin e ekipit. Vetém
njé pérqasje e njé ekipi té kuptueshém mund té drejtojé efektivi-
sht rregullimin e ¢éshtjeve té€ dhimbjes qé€ pérjetojné pacientét.
Pérvec késaj, mund té themi se né HWR ekziston njé kulturé eki-
pi dinamike dhe transdisiplinore. Kjo pérqasje mjegullon kufijté
qé tentojné t€ béjné njé ndarje midis disiplinave té ndryshme,
por vleréson fushén e pérbashkét qé pjesétarét e grupit ndajné
me njéri-tjetrin. Pér mé tepér, ajo pohon se sikurse njé hologram,
cdo pjesé ose pjesétar i ekipit mban té téré grupin. Cdo pjesétar
i grupit mund keté nevojé né té njéjtén kohé té pajtohet me
aspektet shpirtérore dhe ekzistenciale té vuajtjes, me ndikimin
qé mund té kené dinamikat e familjes né kapacitetin e pacientit
pér té arritur komfortin ose me kulturén e besimit rreth sémun-
dshmérisé dhe sigurisht dhimbjes fizike. Asnjé pjesétar i ekipit
nuk duhet té 1éré ménjané pritshmériné pér té€ qené njé dégjues
dhe vézhgues i miré. Asnjé pjesétar i ekipit nuk mund té pérdoré
specializimin né njé profesion ose disipliné té caktuar duke iu
pérgjigjur njé problemi me thénien “ Nuk éshté puna ime”.

Nuk éshté e cuditshme qé ne e lidhim idené e ekipit transdisipli-
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nor me personin gé na jep paradigmén e dhimbjes totale, me njé
infermiere, punonjés social apo mjek.

Pérve¢ pérqasjes se ekipi éshté mundésia mé e miré pér
dhimbjen totale, mund té themi, gjithashtu, se kjo filozofi i
shérben miré organizatés duke reduktuar ose eliminuar dy di-
namika t€ démshme qé ndonjéheré shfagen né organizatat qé
nuk pérbéhen nga ekipe. Ato jané territoritarizimi (vendosja e
territorit) dhe fajésimi. Territoritarizimi mbéshtet ndarjen duke
kérkuar qé njerézit té rriné jashté njé fushe té caktuar. Njé futje
e tillé me forcé mund té interpretohet dhe si kércénim. Fajésimi
shfaqet atéheré kur dicka shkon keq dhe ¢do departament pér-
piget té dokumentojé se béri gjéné e duhur duke ndjekur pro-
cedurat dhe protokollet. Kultura e ekipit transdisiplinor i zbeh
kéto dinamika. Né modelin e ekipit transdisiplinor, té gjithé
jané pérgjegjés pér gjithcka. Kur dicka shkon keq, theksi mé
shumeé vihet né gjetjen e zgjidhjeve, sesa né gjetjen e fajtoréve
dhe ndéshkimin e tyre.

Ka ményra té ndryshme dhe konkrete né té cilén filozofia e ekipit

transdisiplinor manifeston vetveten si HWR-ja. Kjo éshté zhvil-

luar pér rreth 20 vjet. Mé poshté jepen disa shembu;j:
Té gjithé pjesétarét e ekipeve né klinika (ndihmésinfermierét,
mjekét, infermierét, punonjésit socialé etj) nxiten dhe pritet
qé té zgjerojné fushén e tyre té€ ekspertizés né ményré qé t'i
shérbejné pacientit dhe familjeve né njé ményré mé holistike.
Pjesétarét e grupit nuk jané té€ organizuar dhe programi nuk
menaxhohet duke u bazuar né njé disipliné té strukturuar
dhe as nuk kemi njé organizaté “matrix”. Por, drejtuesit e eki-
pit kané pérgjegjési pér té punésuar, menaxhuar, vlerésuar,
drejtuar dhe, kur éshté e nevojshme, edhe pér té kufizuar
pjesétarét e ekipit. Megjithése pjesa mé e madhe e drejtuesve
té ekipit né klinika kané qené infermierre, kjo nuk éshté dig-
ka e domosdoshme. Né kété model, pérgjegjésia e drejtuesit
té ekipit éshté pérzgjedhja e stafit nga disiplina té tjera té
ndryshme nga e vetja. Késhtu, nuk ekziston njé drejtor pér
infermierin, drejtor pér shérbimet sociale e késhtu me rrallé.
Gjithashtu, stafi mbéshtetés, stafi i shérbimeve financiare,
punonjésit né komunitet, marketingu, kujdestari i shtépisé,
mirémbajtja, zhvillimi, marrédhéniet me publikun dhe
pérbérés té tjeré té organizatés jané pércaktuar si ekipe.



Ekziston njé kulturé e vetédijshme pér té shmangur fjalén
departament. Mund té€ kemi njé ekip zhvillimi, njé ekip buri-
mesh humane, njé ekip shérbimesh financiare etj.

Edhe menaxhimi éshté i mbrujtur me njé kulturé transdi-
siplinore. Ekipi i menaxhimit éshté i pérbéré nga té gjithé
drejtorét dhe drejtuesit e ekipit sé bashku me teté stafet qé
raportojé direkt te CEO. Té gjitha vendimet e menaxhimit
béhen brenda kétij grupi (tani mé shumé se 30 njeréz). Po-
litikat né térési verifikohen pérmes kétij grupi. Roli i ¢do
pjesétari té ekipit té menaxhimit shtrihet né gjithé organi-
zatén. Mjediset e menaxhimit nuk krahasohen me até qé
disa organizata i quajné departamenti i takimeve té krye-
taréve, qé tentojné té kené parésore seksionet e ndarjes sé
informacionit. Cdo pjesémarrés pritet qé té mendojé globa-
lisht dhe jo pjesérisht rreth ekipit té tij ose fushés sé eksper-
tizé€s. Cdo pjesétar pritet t€ kuptojé marrédhéniet e qéllimit
dhe té burimeve. Burimet pérfshijné njerézit, pajisjet, mjetet,
fondet, informacionin, hapésirat, kohén dhe talentin. Eshté
e pérshtatshme dhe natyrisht e pranueshme qé njé pjesétar i
ekipit klinik té marré informacion, té ofrojé opinione dhe té
béjé rekomandime gé kané té béjné me shérbimet financia-
re, ato té zhvillimit, ose me fusha té tjera nése kané té béjné
me lehtésimin e shérbimeve dhe me zhvillimin e pjesétaréve
té ekipit pér té marré pjesé né krijimin e politikave dhe pro-
grameve klinike. Ky géndrim mbéshtet mundésiné se do té
shfagen ideté mé té mira dhe do té forcojé kufijté e zotérimit
pér té gjitha vendimet. Kjo pérqasje e menaxhimit tenton gji-
thashtu té€ sheshojé hierarkité e organizatés.

Edhe konfigurimi i hapésirés sé zyrés realizon konceptin
transdisiplinor. Atje ku éshté e mundur, drejtuesit e ekipit
nuk jané té ndaré nga pjesétarét e ekipit. Kur éshté e mun-
dur, drejtuesit e ekipeve nuk vecohen nga anétarét e ekipeve.
Nijésité e modelimit né hapésira té hapura pérdoren ku té jeté
e mundur. Nuk ekziston njé ndarje disiplinash né dhomat e
ekipit. Ambienteve te stafit né Hospis nuk u referohemi si
qendra e infermieréve. Ky ambient éshté pér té gjithé ekipin,
pérderisa éshté njé vend qé shfrytézohet nga shumé disipli-
na té tjera pérveg infermieréve.

Ky nocion shtrihet deri te vullnetarét. Kur flasim pér sta-
fin, béhet fjalé si pér ata qé paguhen, ashtu edhe pér ata
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qé nuk paguhen. Ata jané té gjithé punonjés dhe pjesétaré
té barabarté ekipi. Kétu i kemi shmangur né ményré té
vazhdueshme dhe té ndérgjegjshme fjalét si “stafi dhe vull-
netarét”, pérderisa ata pérbéjné gjithé stafin.

Disa vite mé paré, té gjithé termat ndérdisiplinor ose multidisiplinor
né manualet e politikave dhe té procedurave u zévendésuan me
termin transdisiplinor.

COO, CFO, drejtori i planifikimit e vlerésimit dhe CEO ndajné
njé hapésiré zyre té pérbashkét. Ky model ekipi e pasuron ko-
munikimin dhe bashkébisedimin informal. Ky u zbatua né prill
té 2001-shit ku hapésira individuale né zyré u braktis né favor té
kétij rregullimi. Kjo éshté huazuar si njé metodé efektive né njé
kulturé ekipi transdisiplinore.

Zhvillimi i njé kulture organizimi kérkon njé ndjekje té vlerave
dhe besimeve kryesore, ashtu si edhe krijimin e strukturave dhe
politikave qé i reflektojné ato dhe qé jané harmonizuar me to. Ne
besojmé se e kemi arritur njé harmoni té tillé. Po késhtu kemi
mésuar se njé pérpjekje e tillé éshté progresive dhe zhvilluese.
Ajo qé tashmé dimé dhe kemi arritur gjaté kétyre dy dekadave,
do té jeté baza pér fazat e reja té organizatés soné Ne shikojmé
pérpara me mendje té hapura.

Shénim: Koncepti transidisplinor u paraqit pér heré té paré né Konferencén
e Menaxhimit dhe Lidershipit té organizuar nga NHPCO-ja (mé pas nga
Organizata Spitalore Kombétare ose NHO-ja) né vitinig8s né St. Paul, Mineso-
ta. Ky koncept u artikulua nga Dr. Dale Larson, té cilin e falenderojmé shumé
pér kontributin qé ka dhéné.

Infermierét

Infermierét konsiderohen si shtylla kurrizore e kujdesit paliativ. Kjo
éshté e vérteté pasi ata i mbajné né lévizje té gjithé pérbérésit e kujde-
sit paliativ. Shpeshheré, infermierét funksionojné si menaxher rasti né
kujdesin paliativ. Kjo pasi ata jané pérgjegjés pér té siguruar se t€ gjitha
disiplinat dhe aktivitetet po zhvillohen né drejtimin e duhur. Pa infer-
mierét nuk do té kishte menaxhim efektiv té simptomave, nuk do té
ekzistonte njé bashkérendim i kujdesit, do té kishte njé pérgatitje dhe
edukim té pamjaftueshém pér pacientin dhe familjarét - nuk do té ekzi-
stonte asnjé kujdes pér pacientin!

Infermierifja éshté mjeti kryesor i dhénies sé kujdesit paliativ te pa-
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cienti. Pa infermierét nuk do t€ ekzistonte njé kujdes paliativ. Pra, cfaré

béjné infermierét né kujdesin paliativ? Aktiviteti kryesor i infermieréve

né kujdesin paliativ mund té pérshkruhet si edukim, trajtim dhe me-
naxhim.

Aktiviteti mé i madh qé béjné infermierét né kujdesin paliativ éshté
edukimi. Né kujdesin paliativ, kujdestarét nxiten dhe mbéshteten qé
té béjné sa mé shumé té jeté e mundur pér pacientin dhe, ndonjéheré,
mé shumé nga cfaré kané menduar veté se mund té béjné. Infermierét
e kujdesit paliativ i udhézojné familjarét dhe kujdestarét se si té jené
pjesé e ndihmés né kujdesin e pacientit. Ata u sigurojné njé skemé mje-
kimi familjaréve, qé u tregon se cila éshté pritshméria kur sémundja do
té pérparojé dhe cfaré duhet té béjné. Kjo largon frikén dhe paqartésité
duke i lejuar ata gé japin kujdes qé té géndrojné té pérfshiré deri né
ditén e vdekjes. Pas vdekjes sé pacientit, ata qé€ ishin né gjendje pér té
ofruar kujdes kané njé shkallé t€ ulét mortaliteti dhe njé nevojé té vogél
pérkujdesjeje pas vdekjes sé pacientit (Christakis & I€ashyna, 2003;
Connor, 1996a). Kontakti i drejtpérdrejté me personin e vdekur shfaq
ndjenja faji dhe e bén pérvojén e vdekjes sé pacientit mé reale.
Shembuj té€ ndérhyrjeve edukuese pérfshijné mésimin pér:

+  Administrimin e mjekimeve orale, rektale ose parenterale
«  Menaxhimin e aspekteve té méposhtme:

«  Gjakderdhja

+  Irritimi i kolostomés

+  Menaxhimi i konstipacionit

+  Menaxhimi i dehidratimit

«  Diarrea

+  Temperatura

*  Ndjenjat e brendshme

- Kontrolli i infeksioneve

«  Kujdesiigojés

+  Menaxhimii dhimbjeve

+  Nausea

«  Aspirimi oral dhe nazofaringeal

«  Terapia me oksigjen

«  Relaksimi

+  Kujdesi respirator

«  Masat né rast krize

«  Kujdesi pér siguriné

«  Shenjat dhe simptomat e miratimit té vdekjes
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+  Kujdesiilékurés
«  Kujdesi i trakeostomés

Infermierét e kujdesit paliativ merren edhe me trajtimin pacientéve.
Trajtimi pér pacientét me kushte té kufizuara jetésore varion shumé, por,
pérgjithésisht, pérqgendrohet né lehtésimin e simptomave té vuajtjes. Té
gjitha trajtimet bazohen né vlerésimet aktuale. Infermierét e pérgatitur
té kujdesit spitalor kané mésuar té béjné vlerésime né thellési té nevoja-
ve té pacientéve. Shembuj té procedurave té kujdesit paliativ infermie-
ristik, duke shtuar dhe ato qé u thané mé sipér, pérfshijné ndérrimin
e veshmbathjeve, administrimin e mjekimit, marrjen e mostrave dhe
kryerjen e enemas, irrigimin e kolostomés, vendosjen e kateteréve, li-
rimin e okluzioneve, menaxhimin e pajisjeve dhe kujdesin postmortor.

Infermierét spitaloré jané menaxhues té rastit. Ata jané pérgjegjés
pér té siguruar se jané pérfshiré té gjitha disiplinat dhe se jané plotésuar
nevojat e pacientit. Po késhtu jané pérgjegjés pér zhvillimin e pjesés
mé té madhe té planit té kujdesit. Ata shérbejné si uré lidhése midis
kujdesit mjekésor parésor dhe pacientit, duke u kujdesur gé té gjitha
pérkujdesjet e urdhéruara nga mjeku po realizohen. Infermierét e
kujdesit paliativ punojné sé bashku me punonjésit socialé duke sigu-
ruar trajtimin e té gjitha shqetésimeve psikologjike dhe sociale. Ata pu-
nojné me autoritetin fetar pér té paré nése jané referuar té gjitha shqeté-
simet shpirtérore. Infermierét mbikéqyrin ndihmén shéndetésore né
shtépi duke siguruar kujdes personal dhe duke dégjuar vullnetarét
rreth nevojave pér mbéshtetje.

Infermierét spitaloré kujdesen qé pajisjet mjekésore, pér té cilat
kané nevojé pacientét, té jené porositur dhe siguruar. Ata sjellin ose si-
gurojné té gjitha mjetet mjekésore qé jané té nevojshme duke pérfshiré
pelenat, dyshekét specialé, veshmbathjet, kateterét etj. Nése pacienti
ka nevojé té shtrohet né spital pér shkak té recidivés sé sémundjes ose
pér menaxhimin e simptomave, infermierét kujdesen pér transportin
dhe e vizitojné pacientin edhe pas hospitalizimit, duke vazhduar mé tej
planin e kujdesit paliativ.

Cdo pasdite né fundjave dhe né ditét e pushimit, infermieri éshté
né cdo kohé né gatishméri pér té dhéné késhillat mjekésore dhe pér té
kryer vizita né shtépi kur éshté e nevojshme. Cdo pacient dhe familje
e kujdesit paliativ qé ka njé pyetje ose problem mund té kontaktojé mé
njé infermier spitalor dhe té diskutojé 24 oré né dité. Shumica e pro-
blemeve mund té zgjidhen pérmes telefonit, por ka dhe njé numér té
konsiderueshém qé kérkojné vizitén e infermierit né shtépi. Kéto vizita
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mund té béhen kur pacienti éshté afér vdekjes ose pasi ka vdekur, kur
pacienti pérkeqésohet papritur ose kur pacienti ka njé dhimbje té forté
qé éshté jashté kontrollit. Nuk ka réndési nése ora éshté 2 e méngjesit;
infermierét e kujdesit paliativ e diné se kur kérkohet ndihmé, ata duhet

té pérgjigjen.

Punonijésit socialé

Pérballja me vdekjen ka njé ndikim té thellé psikologjik mbi fa-
miljarét. Personi qé vdes gradualisht pérballet me humbjen e gjithckaje.
Kujdesi i miré paliativ ndahet nga njohja e nevojave psikologjike dhe
sociale té pacientit dhe familjaréve té tij. Punonjésit e kujdesit paliativ
dhe spitalor né Shtetet e Bashkuara u jané pérgjigjur kétyre nevojave
kryesisht pérmes sigurimit té€ shérbimeve té€ punés sociale. Punonjési
social éshté siguruesi i paré i mbéshtetjes emocionale pér pacientét
dhe familjarét. Ai shérben si késhillues dhe udhézues i praktikés qé
ndiget gjaté procesit té vdekjes.

Né anén praktike, punonjésit socialé ndihmojné pér té€ siguruar bu-
rime nga komuniteti, ¢ mund té ndihmojné kédo né njé pérballje mé
té miré. Pér shembull, nése sigurimet jané me probleme, ata punojné
pér t'i dhéné zgjidhje, nése telefoni éshté ndérpreré, ata jané avokatét
e pacientit pér té kérkuar qé t'i kthehet. Kur éshté koha pér té€ 1éné spi-
talin, punonjési social ndihmon pér té planifikuar daljen nga spitali.
Punonjési social i ndihmon pacientét dhe familjet té pérballen me ven-
dimet e véshtira rreth ndérprerjes sé trajtimit dhe planifikimit té fune-
ralit, bérjen e testamentit etj.

Né fushén e késhillimit, punonjési social mund té shérbejé aq sa
déshiron pacienti ose familjarét e tij. Disa familje jané shumé té pércara
dhe kérkojné njé terapi familjare né shtépi. Shumica e njerézve kané
nevojé té shprehin ndjenjat qé shpesh jané té papranueshme pér t'u
shprehur. Punonjési social éshté njé individ i jashtém, i cili mund té
ndajé pérgjegjésiné. Njé ményré pa rrezik pér té ndihmuar pacientin
qé té pérballojé humbjet e tij éshté kthimi né té kaluarén. Punonjési
social mund ta ndihmojé pacientin té tregojé historiné e jetés sé tij né
njé bashkébisedim té drejtépérdrejté, qé pérfshin njé etapé né historiné
e familjes, pajisjen me vlera dhe besime, udhézimet pér té mbijetuar
dhe informacionin gjenealogjik. Progesi i realizimit té késaj e ndihmon
pacientin té fitojé njé perspektivé mbi jetén dhe né gjetjen e njé kuptimi.
Gjithashtu, ajo ndihmon né identifikimin e ¢do ¢éshtjeje té pazgjidhur
qé pacienti mund té déshirojé ta zgjidhé pérpara se té€ vdesé - sikurse
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gjérat qé kané nevojé t'u thuhen té tjeréve, si “Faleminderit”, “Mé vjen
keq” ose “Uné té dua”.

Sigurimi i késhillimit ose i mbéshtetjes emocionale mund t€ reali-
zohet nga c¢do disipliné e kujdesit paliativ dhe késhilluesit, psikologét,
késhilluesit martesoré dhe familjaré, infermierét psikiatriké dhe té tjeré
jané ata qé mund t’i sigurojné kéto shérbime. Pérparésia e shérbimit
té punonjésit social géndron né faktin se mund té sigurojé shérbime
menaxhimi sé bashku me shérbimin psikologjik. Né fakt, ju merrni dy
shérbime me ¢mimin e njérés. Punonjési social éshté béré pjesé kryeso-
re dhe jetésore e ekipit té kujdesit paliativ.

Mjekét

Pjesétari i ekipit mjekésor té kujdesit paliativ zakonisht éshté mjeku
qé ndjek pacientin. Si njé pjesétar ekipi, mjeku ndihmon né formuli-
min dhe miratimin e planit té kujdesit té pacientit. Ai miraton té gjithé
urdhrat dhe ndihmon né menaxhimin e simptomave. Sé bashku me
drejtorin e kujdesit mjekésor paliativ, mjeku éshté pérgjegjés pér pér-
caktimin e prognozés sé pacientit.

Marrédhénia e mjekut té pacientit me ekipin e kujdesit paliativ
varion shumé. Disa mjeké punojné me njé stil shumé bashképunues,
ndérsa té tjeré kundérshtojné ndihmén e té tjeréve dhe kémbéngulin
né kontrollin e té gjitha aspekteve té kujdesit. Shkalla e bashképunimit
varet nga praktikat e mjekut dhe nga pérvojat e tij né pérdorimin e shér-
bimeve té kujdesit paliativ. Nése mjeku pérdor njé metodé praktike té
padisiplinuar, ka pak vend pér té bashképunuar. Shumica e mjekéve qé
trajnohen sot kané mésuar té vlerésojné dhe t€ ¢mojné metodén mul-
tidisiplinore, madje disa kané nisur té kuptojné edhe kujdesin ndérdi-
siplinor; njé numér i vogél arrijné té kuptojné kujdesin transdisiplinor.

Nése pérvoja e mjekut né kujdesin paliativ ka gené pozitive, ai ka mé
shumé té ngjaré t'i referohet dhe t’i besojé ndihmés sé stafit té kujdesit
paliativ. Nése punonjésit e ekipit té kujdesit paliativ demonstrojné pro-
fesionalizém dhe rekomandimet e tyre rezultojné né njé kujdes mé té
miré pér pacientin, shumica e mjekéve dorézohen. Duke qené se mjekét
jané pérgjegjés pér cdo urdhér qé miratojné, ata duhet té kené njé nivel
té larté besimi qé té dorézohen. Kur ndértohet njé nivel i tillé besimi,
ata e vlerésojné qé kujdesi paliativ mund té marré mbi vete shumé nga
ngarkesat e kujdesit pér njé pacient qé éshté duke vdekur.

Pas miratimit té shtrimit té pacientit né hospis ose kujdes paliativ,
mjeku mund t€ mos e shohé shumé shpesh pacientin. Stafi i kujdesit
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paliativ béhet veshét dhe syté e mjekut. Ata raportojné ¢do ndryshim
té kushteve fizike dhe japin t€ dhéna té rifreskuara periodike. Plani i
kujdesit paliativ rishikohet dhe miratohet periodikisht. Nése ka njé
problem té pazgjidhur ose simptomé, pacienti cohet né zyré pér njé
takim ose ndonjéheré drejt e né spital pér njé vlerésim dhe trajtim mé
intensiv. Té gjitha pérpjekjet dhe trajtimet kané si qéllim lehtésimin e
simptomave.

Drejtori mjekésor punon me mjekun gé ndjek pacientin. Né shu-
micén e rasteve, drejtori nuk merr pjesé né kujdesin e pacientit. Pérjash-
timet mund té ndodhin kur mjeku qé ndjek pacientin, kérkon qé kujde-
si paliativ té sigurojé té gjitha shérbimet mjekésore, kur nuk ka asnjé
mjek tjetér qé té€ drejtojé kujdesin e pacientit ose kur pacienti kérkon gé
programi i kujdesit paliativ té sigurojé ndjekjen e shérbimeve mjekéso-
re.

Programet e hospisit dhe té kujdesit paliativ parapélqejné té pu-
nojné me mjeké té tjeré té komunitetit pér kujdesin e pacientéve té tyre.
Nése programi merr pérsipér gjithé kujdesin mjekésor, kjo mund té
kércénojé komunitetin mjekésor dhe do té kishte shumé pak mundési
té edukohet komuniteti i mjekéve rreth kujdesit paliativ.

Zakonisht, drejtori mjekésor ose shefi i pavijonit shérben si késhil-
lues pér komunitetin mjekésor. Nése ekziston ndonjé problem né
ményrén e menaxhimit té kujdesit, drejtori mund té ndérmjetésojé me
stafin e kujdesit paliativ pér té rregulluar gjendjen. Shumica e mjekéve
ndjekés té pacientéve nuk do té béjné vizita né shtépi dhe pacientét e
kujdesit paliativ shpesh nuk mund té udhétojné né ményré komode.
Drejtori mjekésor mund ta vizitojé pacientin né shtépi dhe t’i japé reko-
mandime pér trajtim mjekut qé ndjek pacientin.

Roli parésor i drejtorit mjekésor éshté té shikojé kujdesin mjekésor
té té gjithé pacientéve té kujdesit paliativ dhe té stafit té kujdesit paliativ
qé siguron kujdesin klinik. Kjo pérfshin sigurimin e edukimit pér sta-
fin e kujdesit paliativ dhe té genét njé burim pér té gjitha takimet e eki-
pit ndérdisiplinor. Roli i drejtorit mjekésor shtrihet né rishikimin e té
gjitha politikave, proceduarve dhe protokolleve klinike. Ekziston edhe
njé rol si pjesé e pérpjekjeve promovuese. Komuniteti i mjekéve duhet
té dijé se drejtori mjekésor éshté i pérfshiré né supervizimin e stafit té
kujdesit paliativ dhe se ka si rol sigurimin e njé kujdesi me cilési té larté.
Nése specialisti spitalor dhe mjeku paliativ mjekésor respektohen nga
komuniteti lokal mjekésor, ata do t’i nxisin mjekét té pérdorin kujdesin
paliativ pér t’'u kujdesur pér pacientin e tyre qé po vdes.

Né ditét e sotme, mjekésia né hospsis dhe né kujdesin paliativ éshté
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pranuar si njé nénspecializim i njohur nga Bordi Amerikan i Specia-
liteteve Mjekésore. Shumé specialitete, duke pérfshiré mjekimin e
brendshém dhe mjekimin né familje, e kané konsideruar hospisin dhe
kujdesin paliativ si njé nénspecializim. Trajnimet qé kérkohen pér kua-
lifikimin e nénspecialistéve pér hospis dhe kujdes paliativ éshté njé tre-
gues i miré si pér komunitetin mjekésor, ashtu edhe pér publikun, qé
mjeku éshté kompetent pér té€ siguruar njé kujdes paliativ cilésor.

Ndihma shéndetésore né shtépi

Ndihmat shéndetésore né shtépi luajné njé rol vendimtar né kujde-
sin paliativ. Ndihma vlerésohet vecanérisht nga familja e pacientit. Nga
té gjitha disiplinat e kujdesit paliativ, ndihma né shtépi siguron, ndo-
shta, asistencén mé reale. Eshté pikérisht puna e ndihmésit qé siguron
kujdes personal pér pacientin. Kjo pérfshin larjen e trupit, ushqyerjen
dhe pastrimin e pacientéve qé jané shumé té€ dobét ose té sémuré, té
cilét nuk mund té kujdesen pér veten.

Edhe familja siguron kujdes personal, por kjo ndihmé u heq atyre
njé pjesé té€ barrés. Shpesh, pér fémijét e rritur dhénia e njé kujdesi aq
personal dhe intim prindérve té tyre éshté e parehatshme. Po késhtu,
bashkéshortét e moshuar shpesh stresohen dhe ligéshtohen, ndaj dhe
e vlerésojné shumé dhénien e ndihmés.

Pérvec kujdesit personal, ndihma mund té pérfshijé edhe disa
shérbime infermierie nén supervizimin e infermieres. Ndihma mund
té pérfshijé ndérrimin e pacientit, bérjen e ushtrimeve né nivel emo-
cional, ndihmén né transferimin e pacientit, dhénien e mbéshtetjes,
bérjen e masazheve, sigurimin e kujdesit pér lékurén dhe sigurimin e
mbéshtetjes emocionale dhe getésuese. Ata raportojné ¢do ndryshim
né kushtet shéndetésore té pacientit tek infermierja dhe riforcojné edu-
kimin.

Né kujdesin né hospis, ndihma mund té pérfshijé edhe disa shér-
bime té punéve té pérditshme shtépiake. Nése éshté e nevojshme,
ndihma né shtépi mund té pérfshijé gatimin, larjen e rrobave, poro-
sit¢ dhe ndricimin né shtépi. Ndihmésit pothuajse béhen pjesé e fa-
miljes, nése jané né gjendje té pérfshihen pér njé kohé té gjaté. Pér disa
pacienté, natyra fizike dhe personale e punés ndihmuese i lejon ata té
ndajné disa nga mendimet dhe ndjenjat mé intime.



Shérbyesit fetaré

Mbéshtetja shpirtérore e njé pacienti qé po vdes ka kohé qé éshté
béré njé nga shérbimet e kujdesit paliativ, duke e vendosur até né krah
me pérbérsit e tjeré té kujdesit shéndetésor. Né thelb, pérballja me
vdekjen nénkupton pérballjen me ¢éshtje té kuptuari dhe jetés sé pér-
tejme. Njerézit pérpigen té kuptojné se cfaré domethénie ka pasur jeta
e tyre dhe cfaré vjen pas vdekjes. Ata vuajné nga mékatet e sé kaluarés
dhe kérkojné falje. Ata mund té kérkojné té forcojné besimin e tyre
dhe té pranojné mé shumé ekzistencén e njé Zoti. Mund té pérpiqgen té
gjejné njé besim qé e ka shpétuar até pérgjaté jetés apo té zgjedhin njé
pozicion filozofik ose ekzistencial qé éshté njé shprehje e genies sé tyre.

Né cdo rast , stafi i mbéshtetjes shpirtérore gjendet atje pér té
ndihmuar pacientin ose familjen. Kujdesi paliativ e ka trajtuar kété pro-
blem gjithmoné si dicka mé shumé se njé ¢éshtje besimi. Njé kujdes i
tillé paliativ éshté i gatshém té ndihmojé me shérbimet fetare. Nése
pacienti déshiron té lutet ose té vihet né kontakt me priftin, pastorin,
hoxhén ose rabinin pér njé shérbim fetar, atéheré kujdesi paliativ do
té kujdeset pér kété gjé. Ajo qé e dallon kujdesin paliativ éshté déshira
pér té zgjeruar kété mundési qé t€ pérfshihet cdo shqetésim shpirtéror.
Késhtu, kujdesi paliativ nuk mund té konsiderohet njé sekt qé pérpiget
t'u japé pérgjigje kuptimeve dhe transcendencés. Programet e kujdesit
paliativ ose kujdesi né hospis mund té zgjedhin njé pastor budisit ose
njé motér katolike qé t'u pérgjigjen shqetésimeve shpirtérore, por ata
té gjithé jané né gjendje t'i pérgjigjen personit dhe e 1éné ménjané rolin
e tyre si pjesé e njé sekti, feje.

Shérbimet fetare variojné shumé midis programeve té ndryshme té
kujdesit paliativ. Disa programe nuk kané asnjé shérbyes fetar né staf,
por caktojné diké, zakonisht njé punonjés social, qé té béjé bashkéren-
dimin me komunitetin klerik. Disa té tjeré kané njé seri shérbimesh
fetare nga besime té€ ndryshme. Cdo pacient dhe familje e kujdesit pa-
liativ duhet té keté nevojé pér mbéshtetje shpirtérore té vlerésuar nga
dikush qé éshté pérgjegjés pér kété vlerésim. Ky vlerésim nuk duhet
té shqyrtojé vetém historiné e pérkatésisé fetare, por edhe praniné e
shqgetésimeve té zakonshme shpirtérore si faji, frika nga vdekja, inati
me Zotin, ndarja dhe kryesisht si e shohin ata vetveten né lidhje me
fuqité e madhe té mbinatyrshme. Programet e kujdesit paliativ duhet
té kené kapacitete pér t'iu pérgjigjur ¢do nevoje shpirtérore qé identi-
fikohet gjaté procesit té vlerésimit.

Njé nga ¢éshtjet e véshtira qé shfagen gjaté shérbimeve fetare éshté
sigurimi i shérbimeve pa u béré i bezdisshém. Shpesh, pacientétjané té

49



pandérgjegjshém pér faktin se nuk e kuptojné qé po pérballen me njé
problem shpirtéror ose qé kané mundési pér njé miréqenie shpirtéro-
re duke iu afruar vdekjes. Nése personi i shérbimit fetar éshté shumé
agresiv né dhénien e kétij shérbimi te pacienti, éshté shumé e lehté ta
kthesh pacientin prapa. Sigurisht, askush nuk déshiron qé ta detyrojé
pacientin apo familjen té béjné diskutime fetare nése nuk déshirojné.
Rezultati mé i keq do té ishte nése pacienti éshté ndier jo miré si re-
zultat i ndérhyrjes. Shérbyesi fetar e takon pacientin kur ai déshiron
dhe pérpiqet t’i ofrojé pacientit mbéshtetje dhe mundési. Nése pacienti
zgjedh té marré avantazhet e asaj qé i jep shérbyesi fetar dhe e fton até
né jetén e tij shpirtérore, atéheré mund té themi se kujdesi i siguruar
éshté né nivelin e duhur.

Edhe familjarét vuajné me shqetésimet shpirtérore. Disa jané té
zeméruar me Zotin qé po i merr personin e dashur. Disa pérballen pér
heré té paré me vdekjen dhe kané nevojé té zgjedhin besimet e tyre feta-
re. Pérballja me vdekjen i ofron pacientit dhe familjes njé mundési pér
té sjellé né fokus ¢éshtjet e tyre shpirtérore dhe filozofike.

Késhilluesit

Rolit té késhillimit né kujdesin paliativ duhet t’i jepet shumé réndési
edhe pse nuk éshté njé pérgjegjési ekskluzive e ndonjé disipline. Né
fakt, té gjitha disiplinat kané njé rol né késhillimin e pacientit apo té
familjes. Me késhillim do té kuptojmé pérgatitjen edukuese dhe até
té mbéshtetjes emocionale. Kjo do té thoté té japésh udhézime ose
késhilla pérmes kémbimit té ideve dhe opinioneve. Ekzistojné shumé
keqkuptime rreth sémundjeve terminale dhe vdekjes. Té pérballesh
me vdekjen éshté njé dukuri e frikshme pér shumé pacienté dhe fa-
milje. Punonjésit e kujdesit paliativ e shohin pérgatitjen edukuese si
njé pérgjegjési té madhe. Familjet qé jané té pérgatitura pér simptomat
qé rrethojné vdekjen e ndiejné veten mé t€ sigurt dhe né kontroll gjaté
dhénies sé ndihmés.

Megjithaté, shpesh ekziston nevoja pér mé shumé edukim dhe
mbéshtetje. Punonjésit e kujdesit paliativ mund té kené nevojé té pla-
nifikojné ndérhyrjet qé té ndihmojné pacientét dhe familjet e tyre té
kalojné problemet ose pérballimet e rénda. Kéto ndérhyrje mund té
jené po aq té lehta sa ushtrimet relaksuese, ose po aq komplekse si té
pasurit e njé ekipi té téré qé zbaton strategji mbéshtetése psikologjike
té ndryshme pér cdo pjesétar té familjes. Trajtimet e sotme té shéndetit
mendor ofrojné mjete té ndryshme qé mund té€ ndihmojné punonjésit e
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kujdesit paliativ né kryerjen e késhillimeve dhe té ndérhyrjeve afatshkur-
tra. Pér shembull, terapia e zgjidhjeve mund t’i ndihmojé familjarét té
pérgendrohen né faktin se si té kalojné pengesat dhe té krijojné buri-
met e tyre adaptive.

Psikologét dhe psikiatrit zakonisht kané luajtur njé rol ndihmés né
kujdesin né hospis dhe po pérfshihen gjithnjé e mé shumé né progra-
met e kujdesit paliativ. Edhe pse punonjésit socialé mund té plotésojné
njé pjesé té nevojave késhilluese dhe hospisi e ka té detyrueshme té pa-
guajé pér té gjitha shérbimet psikologjike qé lidhen me situatat termi-
nale, pak psikologé jané pjesé e ekipit kryesor té kujdesit. Megjithaté,
ata mund té jené mé té dobishém né késhillimet e rastit, sidomos pér fa-
miljet me dinamika komplekse ose me kushte jo té mira t€ méparshme
té shéndetit mendor. Psikiatrit mund té kené rolin e mjekut késhillues
né njé hospis dhe ndonjéheré psikologét punojné vegcmas nga hospi-
si pér trajtimet e mundshme ose té palidhura me shéndetin mendor
(Connor, Lycan, & Schumacher, 2006).

Né programete kujdesit paliativ pérdoren shpesh forma té ndryshme
té terapive familjare pér té ndihmuar familjet gé té pérballojné situatén.
Né shumeé raste, vlerésimet psiko-sociale té kujdesit paliativ pérfshijné
njé genogramé, e cila zakonisht tregon tri gjenerata pérshkrimesh té
familjes si: lindja, vdekja, divorci, ose lidhjet dhe rivalitetet e tjera fa-
miljare. Ményra se si njerézit luftojné me vdekjen né njé familje shpesh
lidhet me_faktoré té shumté t€ gjeneratave.

Diskutimi i kujdesit t€ pacientit, menaxhimit t€ simptomave dhe
progesit té vdekjes éshté i prirur t€ zgjojé ndjenja té forta q€ gjithashtu
kané nevojé té shprehen. Punonjésit e kujdesit paliativ sigurojné
mbéshtetje emocionale gjaté progesit té pérgatitjes sé familjes dhe
pacientit pér vdekjen. Ata duhet té jené té ndérgjegjshém rreth faktit
qé familja duhet té marré sa mé shumé informacion dhe pa u béré té
bezdisshém. Gjéja qé nuk e déshiron askush éshté qé pacienti ose
familja té detyrohen té pérballen me fakte té dhimbshme kur jané té
papérgatitur dhe mé pas té mos u sigurohet asnjé ndihmé pér reagimet
e tyre emocionale.

Mungesa e pérgatitjes dhe e ndjekjes né ecuri éshté njé skenar i pa-
zakonshém né sistemin e kujdesit shéndetésor. Ajo qé e vecon kujde-
sin paliativ éshté ndjeshméria qé ka pér kéto ¢éshtje. Gjithmoné, njé
praktiké e miré e kujdesit paliativ pérfshin takimin e pacientit dhe té
familjaréve kur kéta jané té gatshém pér té marré informacion. Pu-
nonjésit e kujdesit paliativ asnjéheré nuk déshirojné té kémbéngulin
pér t'u dhéné informacion njerézve kur kéta nuk e duan. Ata nuk duan
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té akuzohen si fajtoré dhe té zymté. Por, punonjésit e kujdesit paliativ
nuk déshirojné as qé familjarét té pérshpejtojné me padurim vizitat e
tyre. Disa familje e béjné té qarté se nuk do té déshironin kurré té€ disku-
tonin rreth vdekjes. Disa jané t€ padurueshém pér cdo informacion qé
lidhet me progesin.

Aftésia pér té kuptuar se kur jané té gatshém pacienti dhe familja pér
t€ marré informacion dhe mbéshtetje éshté kritike pér njé kujdes paliativ
efektiv. Punonjésit e kujdesit paliativ duhet té jené shumé té afté né kété
vlerésim dhe té ndjeshém pér gjendjen emocionale té pacientit dhe familjes.

Roli i késhilluesit shpesh lidhet me ekipin e punonjésit social. Pu-
nonjési social éshté pérgjegjés pér vlerésimin e sistemit familjar, ku
pérfshihen nivelet e stresit emocional dhe té stileve té pérballimit. Ata
kané shumé informacion pér té dhéné dhe zakonisht jané té vetmit qé
trajtojné ¢éshtje delikate sikurse jané: déshirat pér trajtimin, udhézimet
né té ardhmen dhe planifikimi i funeralit. Edhe infermierét luajné rol té
réndésishém né késhillim. Eshté infermierja ajo & méson pér kujdesin
fizik, shenjat dhe simptomat e afrimit té vdekjes. Infermierét e shohin
késhillimin si njé ndérhyrje madhore dhe shumé diagnostikuese qé
pérfshin plotésimin dhe ndregjen e mangésive né njohuri. Ndihma sh-
endetésore né shtépi éshté shpesh e nevojshme pér sigurimin e mbésh-
tetjes emocionale kur familja ose pacienti pérpunojné informimin dhe
emocionet qé rrethojné vdekjen.

Sigurisht qé shérbyesit fetaré té kujdesit paliativ sigurojné njé pjesé
té madhe té aspekteve shpirtérore té pérballjes me vdekjen. Ndon-
jéheré, pér té siguruar njé mbéshtetje emocionale thirren pjesétaré té
tjeré té ekipit. Ndihmésit ose infermieres mund t’i kérkohet té lutet me
pacientin ose vullnetarit mund t’i kérkohet té diskutojé pér dhimbjen
shpirtérore. Mbéshtetja shpirtérore e familjaréve vazhdon sé paku
edhe pas njé viti té humbjes sé té€ dashurit. Késhilluesi gé merret me
rastet e humbjeve té médha né jeté éshté i gatshém té bashkérendojé té
gjitha veprimet. Disa nga kéto késhillime mund t€ sigurohen edhe nga
vullnetarét. Zakonisht, stafi bén vizita fillestare pas vdekjes sé pacientit,
ku pérfshihen marrja pjesé né funeral, zgjimet e késhtu me rrallé. Kjo
i lejon ata t’i géndrojné prané familjes né dhénien e lamtumirés. Pér
reagimet e véshtira qé lidhen me humbjen e té aférmit, késhilluesi i
afté né kété sektor éshté né gatishméri dhe programi duhet té€ pérfshijé
edhe profesionistét e shéndetit mendor, té cilét mund t'u pérgjigjen
situatave g€ jané té ndérlikuara dhe té tejzgjatura. Cilado qofté nevoja,
punonjésit e kujdesit paliativ duhet té jené té pérgatitur qé té€ pérballen
me situatat mé té véshtira té jetés.
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Vullnetarét

Né Shtetet e Bashkuara, kujdesi paliativ dhe ai né hospis éshté the-
meluar nga vullnetarét. Té gjithé ata qé punuan pér té krijuar hospiset
dhe programet e para té kujdesit paliativ e béné mbi baza vullnetare.
Fillimisht nuk kishte rimbursime apo fonde. Té gjithé ata qé punuan
pér fillimin e kujdesit paliativ e béné sepse besonin se kujdesi pér njé
person qé po vdes duhet té pérmirésohej dhe kujdesi paliativ ishte
ményra mé e miré€ pér ta béré kété.

Vullnetarét kané qené nismétaré té shumé lévizjeve sociale, por mé
pas situata ndryshoi me disponimin e fondeve. Shérbimet filluan té
siguroheshin nga profesionistét dhe vullnetarét u lané ménjané. Kjo
ka ndodhur né disa nivele té€ kujdesit né hospise ku vullnetarizmi ka
pushuar sé funksionuari né shumicén e roleve profesionale. Megji-
thaté, roli i vullnetaréve né ShBA, sidomos né kujdesin né hospis, ka
mbetur thelbésor. Shérbimi i vullnetaréve né kujdesin paliativ i shton
njé dimension té madh ményrés se si perceptohet kujdesi nga pacienti
dhe familjarét.

Kujdestarét gé paguhen vlerésohen shumé, por ata jané né rolin e té
punésuarve. Vullnetarét jané atje pér té ndihmuar sepse kané zgjedhur
veté té ndihmojné né kryerjen e njé shérbimi. Pacientét dhe familjarét
qé pranojné ndihmén e vullnetaréve e pérjetojné kété si njé sjellje mjaft
humane. Shpesh vullnetarét jané njeréz qé kané mésuar nga pérvojat e
tyre té humbjes sé té aférmve dhe zgjedhin té japin pak nga kjo pérvojé.
Vullnetarét pérpigen qé ta transformojné kujdesin paliativ mé shumé
né njé shérbim komunitar, sesa vetém né njé ofrues té kujdesit shén-
detésor.

Vullnetarét kané shumé role né kujdesin né hospise. Roli parésor
éshté né shérbimin e pacientéve dhe té familjaréve. Vullnetarét qé
kujdesin pér pacientin, ofrojné mbéshtetje né formén e ndihmés prakti-
ke. Ata géndrojné me pacientin kur familja largohet dhe béjné kujde-
starin primar zévendésues. Ata mund té vijné né ndihmé pér gjithcka
duke pérfshiré kryerjen e porosive té caktuara, asistencén shtépiake,
masazhet, ndérrimin e pelenave, transportin etj. Mbi té gjitha, ata jané
njé burim i mbéshtetjes emocionale. Disa programe té kujdesit né ho-
spise pérfshijné vullnetarét né role profesionale dhe disa operojné mbi
punén totale té vullnetaréve.

Zakonisht, vullnetarét shpenzojné njé pjesé kohe té€ madhe né
shtépiné e pacientit, duke shérbyer té paktén njé heré né javé. Ata mund
té shpenzojné njé pjesé té madhe kohé duke ndihmuar dhe shpesh
kané kohé té njohin né ményré mé reale dhe mé nga afér familjen. Disa
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programe udhézojné qé vullnetarét té géndrojné me pacientin né spital
ose né shtépi kur vdekja po afrohet nése familjarét nuk jané té dispo-
nueshém. Vullnetarét qé nuk kané kontakt té drejtpérdrejté me pacien-
tin, e ndihmojné stafin né shumé detyra qé lidhen me kujdesin ndaj
pacientit dhe mund té ofrojné edhe mbéshtetje emocionale. Né shumé
raste, njerézit mund té ndajné me vullnetarét e tyre gjéra qé nuk do t’i
ndanin me té tjerét, sepse vullnetarét shihen si jokércénues.

Késhilluesit vullnetaré zakonisht mésojné si té menaxhojné nevojat
bazé té kujdesit té pacientit sikurse éshté transferimi i pacientit né
ményré té sigurt ose shoqérimi pér né tualet, dhénia e asistencés kur
pjesa tjetér e stafit jep ndihmé dhe identifikimi i problemeve qé duhet
t'i raportohen stafit mjekésor. Ata marrin trajnim pér komunikimin
dhe parimet e kujdesit paliativ. Njé vullnetar koordinator zakonisht ka
si detyré té bashkérendojé pérpjekjet e vullnetaréve né staf. Koordina-
tori ndjek takimet e ekipit dhe kérkesat e vullnetaréve, bén vlerésime
dhe supervizon e trajnon vullnetarét.

Vullnetarét kryejné shumé detyra né kujdesin né hospis. Vullnetarét
u japin familjaréve njé mbéshtetje té vazhdueshme pér humbjen e té
aférmve, duke i telefonuar, vizituar, si dhe u duke dérguar letra ngushél-
limi deri njé vit pas vdekjes sé pacientit. Gjithashtu ata ndihmojné né
ofrimin e asistencés né zyrat e kujdesit né hospis, né sigurimin e fonde-
ve dhe né projektet e tjera komunitare. Vullnetarét vazhdojné té jené njé
pjesé thelbésore e ekipit té kujdesit paliativ dhe jané njé nga pérbérésit
e kujdesit qé e dallojné kujdesin paliativ nga format e tjera té kujdesit.

Terapistét

Megjithése nuk jané pjesé e zakonshme e ekipit kryesor té€ kujdesit
paliativ, ekzistojné njé numeér disiplinash té tjera qé klasifikohen jashté
grupit. Terapité mé té spikatura qé ofrohen jané ato: fizike, okupa-
cionale, respiratore, gjuhésore, muzikore, qé lidhen me shprehjen e
artit dhe terapité e masazhit. Katér specialitetet e para zakonisht jané
té kontraktuar nga programet né hospise, ndérsa né kujdesin palia-
tiv me bazé spitalore, ata jané pjesé e ekipeve spitalore. Duke gené se
kéto shérbime shpesh pérqgendrohen te rehabilitimi dhe pacientéve té
kujdesit paliativ u pérkegésohet shéndeti, ata nuk mund ta pérdorin
né ményré té vazhdueshme kété terapi. Megjithaté, roli i rehabilitimit
né kujdesin paliativ mund té jeté i réndésishém dhe mund té ndihmojé
né krijimin ose ruajtjen e aftésive té réndésishme funksionale edhe pse
pacienti éshté né prag té€ vdekjes.
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Terapistét fiziké

Terapia fizike éshté terapia mé e pérdorshme né kujdesin paliativ.
Terapistét fiziké ndihmojné pacientét qé kané véshtirési né lévizje. Ata
i mésojné familjarét se si ta lévizin mé miré pacientin ose se si té pér-
pigen gé pacientét té€ ruajné fuqiné e muskujve pérmes ushtrimeve me
lévizje graduale. Pacientét me nevoja bazike mund té mésohen nga in-
fermierja. Pacientét me probleme té ndérlikuara ose fraktura mund té
pérfitojné nga terapistét fiziké duke i ndihmuar né pérdorimin e mjete-
ve speciale nése duan gé té jetojné edhe disa dité.

Terapité okupacionale, té t¢ folurit, respiratore dhe terapia enterostomale

Terapia okupacionale mund t’i ndihmojé pacientét té vazhdojné té
kujdesen pér veten pér njé kohé mé té gjaté. N¢é kujdesin paliativ, tera-
pistét okupacionalé i mésojné pacientit dhe familjes té pérdorin mjete
speciale né ményré qé pacientét té€ vazhdojné t€ ushqehen dhe té sigu-
rojné kujdes personal pér njé kohé té gjaté. Terapia e té folurit pérdo-
ret né kujdesin paliativ pér té ndihmuar pacientét qé kané probleme
me komunikimin. Pacientét gé kané tumor né tru apo démtime dhe
qé e kané humbur aftésiné e té folurit ose kané simptoma té tjera afa-
zike, mund té pérdorin terapiné e té€ folurit pér té rifituar disa aftési
komunikimi me familjen. Terapisti respirator administron trajtimin e
frymémarrjes sé pacientit qé ka véshtirési né frymémarrje. Vec késaj,
terapia enterostomale mund té jeté shumé ndihmuese né zgjidhjen e
problemeve té stomés dhe me menaxhimin e kujdesit té lékurés merret
njé ekspert.

Terapistét ekspresivé

Terapia muzikore, e artit, e muzikés, e lévizjes dhe/ose ekspresive
shpesh funksionon mé miré me fémijét. Ato i ndihmojné fémijét té
shprehin ndjenjat qé i kané té pamundura t’i verbalizojné. Kjo mund té
ndihmojé edhe né krijimin e njé mjedisi pér personin qé po vdes.

Terapité e masazhit, terapité me kafshé dhe aromoterapia

Shérbimet e terapisé sé masazhit jané béré popullore né shumeé pro-
grame té kujdesit paliativ. Né disa programe, ekzistojné njé grup vull-
netarésh té terapisé sé masazhit qé jané té gatshém pér té punuar né
lehtésimin e dhimbjeve té pacientit dhe té pjesétaréve té tij té familjes.
Terapia e masazhit ka treguar se redukton dhimbjen né popullatén e
pacientéve né hospise (Wilke, 2000). Ajo ofron njé ndihmé qé shumé
pacienté e shijojné dhe qé ndikon né cilésiné e tyre té jetés. Né disa pro-
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grame ekzistojné vullnetaré qé pérdorin terapiné me kafshé. Kafshét
sillen té vizitojné pacientét dhe te kéta té fundit mund té keté njé ndi-
kim me vleré nga ndérveprimi me to. Edhe pérdorimi i biméve dhe pér-
dorimi i aromés mund té keté njé ndikim me vleré t€ madhe né cilésiné
e jetés sé pacientit.

Pacienti dhe familja

Pacienti dhe familja jané njé pjesé kritike e ekipit té kujdesit palia-
tiv. Pacientét mund té luajné njé rol domethénés né kujdesin ndaj vetes,
nése mésohen si ta béjné kété né njé kohé té hershme té sémundjes sé
tyre. Pacienti éshté i vetmi i cili mund té pérforcojé realisht géllimet e
kujdesit. Punonjésit e kujdesit paliativ mund t’i ndihmojné pacientét
duke i udhéhequr né gjithcka qé ata béjné.

Né shumicén e rasteve, pjesétarét e familjes ia kushtojné pjesén mé
té madhe té kujdesit pacientit qé po vdes. Familjarét jané ata qé i qén-
drojné prané dité e naté pacientit gé po vdes, ndérsa punonjésit e hospi-
sitvijné dhe shkojné. Zakonisht, ata jané t€ etur pér té mésuar gjithcka
rreth ményrés se si té kujdesen. Ata mund té kené nevojé pér kujdes né
té njéjtén masé dhe ndoshta mé shumé sesa pacienti, né ményré qé té
japin ndihmén e duhur. Ata mund té pérfitojné né shumé ményra duke
u pérfshiré né dhénien e kujdesit dhe jané realisht té vetmit qé meri-
tojné nderim kur gjérat shkojné miré.

Njé nga gjérat realisht mé unike qé ka té béjé me kujdesin paliativ
éshté shkalla e pérfshirjes sé familjes né progesin e dhénies sé ndihmés.
Pothuajse gjithcka pér té cilén pacienti ka nevojé mund té mésohet nga
familja. Me kujdesin paliativ, familjet jané té afta t€ béjné pér perso-
nin e tyre t€ dashur mé shumé sesa mendonin dhe pérfshirja e tyre né
dhénien e kujdesit té dorés sé paré mund t’i ndihmojé té pérballojné
mé miré momentin e humbjes sé madhe.

Ekipi administrativ

Shpeshheré, ekipi administrativ éshté neglizhuar si njé pjesé kriti-
ke e ofrimit té kujdesit paliativ. Ekipi i zyrés mbéshtet stafin klinik né
fushén e ruajtjes sé té dhénave mjekésore, urdhrat e furnizimit, shérbi-
met e faturave, marketingun, lidhjet mjekésore, marrédhéniet me pu-
blikun, shérbimet e sekretarisé, trajnimet dhe pérpunimet e té€ dhénave
né kompjuter, llogarité e arkétushme, pagesat dhe harxhimet. Pa ekipin
administrativ, kujdesi paliativ nuk do té mund té ofrohej. Dikush duhet
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té jeté pér t'iu pérgjigjur telefonit, té njoftojé infermieren kur shfagen
krizat, t€ mbajé té dhénat, té béjé faturat pér shérbimet né ményré qé
cdokush t&é marré pagesén, té ndihmojé né rregullimin e mjeteve dhe
késhtu me rrallé. Kujdesi funksionon mé miré nése pjesétarét e stafit té
zyrés shihen si pjesé e ekipit té kujdesit paliativ.

Disa programe pérdorin njésité funksionale né proceset e menaxhi-
mit ose té punés vetédrejtuese né t€ cilat veprimet e stafit i caktohen
njé ekipi apo shérbimi dhe qé éshté pérgjegjés ndaj atij grupi, dhe jo
ndaj njé zyre supervizore. Pavarésisht si éshté organizuar programi,
pér stafin e zyrés éshté e réndésishme té kuptojé qé stafi klinik éshté
konsumatori i tyre dhe pérpigen té pérmirésojné shérbimet e tyre. Stafi
klinik, i cili e sheh stafin mbéshtetés té zyrés si pjesé e procesit ofrues
té kujdesit paliativ dhe qé vleréson shérbimet e ofruara, pércakton nése
gjithcka po shkon miré.

Puna né ekip

Tani qé éshté pérshkruar disiplina individuale né kujdesin paliativ,
éshté me vleré té vérehet se si punohet sé bashku pér té ofruar kujde-
sin ndérdisiplinor ose transdisiplinar. Pasi pacienti éshté skanuar pér
pranueshmériné e tij né kujdesin paliativ, béhet gjithmoné njé vizité
pér vlerésimin e pranimit. Disa programe kané njé infermiere dhe/ose
punonjés social qé béjné vlerésimin e pranimit. Vlerésimet béhen pasi
jané shpjeguar té gjitha shérbimet dhe pasi éshté marré miratimi pas
informimit.

Infermierja bén njé vlerésim fizik térésor, ku pérfshihen té gjitha
proceset e trupit, aktivitetet e jetés sé pérditshme dhe njé vlerésim i
ploté i dhimbjes. Punonjési social zakonisht realizon vlerésimet psiko-
logjike, ndonjéheré edhe ato shpirtérore. Kéto vlerésime té cojné né
krijimin e njé plani ekipor ndérdisiplinor kujdesi qé udhéheq aktivite-
tet e té gjithé pjesétaréve té ekipit.

Pér shembull, plani ndérdisiplinor i ekipit ka si géllim kontrollimin
e dhimbjeve, edukimin e familjes, plotésimin e nevojave té pacientit
pér kujdesin personal, trajtimin e ankthit familjar e té€ depresionit té
pacientit dhe ndihmén e pacientit pér té€ zgjidhur izolimin nga komu-
niteti. Infermierja e kujdesit paliativ mund té béjé vizita ditore derisa té
arrihet kontrolli i dhimbjeve. Infermierja mund ta ndihmojé pacientin
pér té béré banjé né shtépi disa heré né javé, si dhe pér larjen e rrobave.

Né ményré t€ ngjashme, punonjési social mund t€ organizojé njé
takim familjar pér té rregulluar oraret e géndrimit me pacientin. Infer-
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mierja mund té vijé né takim pér té ndihmuar né kthimin e pérgjigjeve
pér céshtje qé lidhen me kujdesin apo progresionin e sémundjes dhe
pér té minimizuar ankthin e familjes. Punonjési social duhet té reali-
z0jé dhe njé takim privat me klientin pér t€ mésuar mé shumé rreth
simptomave emocionale. Me lejen e pacientit, shérbyesi fetar i kujdesit
paliativ kontakton ndihmésin e pacientit pér té€ caktuar vizitat né shtépi.

Bashképunimi i ekipit shpesh ndodh né zyré ose né takimet javore
té ekipit ku cdokush ndan perceptimet e tij pér pacientin. Nése pacienti
shqetésohet mé shumé pér kontrollin e simptomave, infermierja merr
kryesimin e kujdesit. Nése frika ndaj vdekjes po krijon shumé stres,
shérbyesi fetar mund té marré drejtimin. T€ gjithé pjesétarét e grupit
pérgendrohen né fushat qé kané shqetésimin mé té madh.

Kéta, pra, jané pjesétarét e ekipit qé japin ndihmén né kujde-
sin paliativ. Kapitulli né vazhdim trajton se si ekipi i kujdesit paliativ
menaxhon né ményré té€ suksesshme simptomat fizike té vuajtjes né
sémundjet terminale.
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KAPITULLI 3

Menaxhimi i simptomave dhe kujdesi fizik

Dhimbja e ploté éshté vuajtja qé ngérthen té gjitha betejat praktike,
shpirtérore, psikologjike dhe fizike té personit.

Dame Cicely Saunders

Né qofté se pyesni njé njeri té€ sémuré né fazé terminale se nga cfaré
ka friké mé shumé, ai pérgjigjet: nga fakti qé po vdesin, jo nga veté
vdekja. Né kulturén toné, sémundja terminale éshté e barabarté me
vuajtjen. Té pranosh vdekjen do té thoté té ballafagohesh me idené qé
do té durosh vuajtje té€ paimagjinueshme. Kjo éshté edhe arsyeja se pse
né disa kultura parapélqehet qé e vérteta t'u mbahet e fshehté persona-
ve qé vuajné nga sémundje té pashérueshme.

Fatkegésisht, né Shtetet e Bashkuara dhe né shumicén e pjesés
tjetér té globit, vdekja éshté ende njé proges i frikshém. Pér mé tepér,
mungojné njohurité mbi mjekésiné paliative apo ekzistojné shumé
pak burime pér sigurimin e kujdesit té€ duhur, ose té dyja bashké. Né
shoqgériné toné, té pérballosh vdekjen do té thoté té€ provosh simptoma
qé réndohen gjithnjé e mé tepér, té ndihesh i pérulur dhe t€ humbasésh
gjithcka qé ka pasur kuptim mé paré. Prandaj, nuk éshté pér t'u cuditur
qé disa persona t€ sémuré né fazé terminale tentojné vetévrasjen.

Njé raport bazé (SUPPORT Investigators, 1995) mbi pérpjekjet pér
pérmirésimin e kujdesit ndaj pacientéve terminalé té hospitalizuar
raporton té dhéna shqetésuese. Gjysma e pacientéve qé vdesin kané
dhimbje té forta ose mesatare gjaté tri ditéve té fundit té jetés sé tyre.
Vetém 41% e pacientéve flasin me mjekét e tyre rreth prognozés ose
reanimimit zemér-mushkéri. Pérsa i pérket késaj té fundit, mjekét i
keqkuptojné preferencat e té€ sémuréve né 80% té rasteve. Te 50% e pa-
cientéve t€ cilét refuzojné reanimimin zemér-mushkéri, né kartelat e
tyre mjekésore nuk ekziston i shkruar urdhri i mosaplikimit té késaj
procedure.
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Pérvoja joné né hospis dhe né kujdesin paliativ na ka mésuar njé gjé,
qé vdekja nuk duhet té trajtohet né kété ményré. Shumica e pacientéve
né hospis nuk kané dhimbje fizike gjaté ditéve té fundit té jetés. Njé
studim i béré nga Organizata Kombétare e Kujdesit Paliativ dhe atij né
Hospis (NHPCO) vérejti se né ¢’nivel ishte kontrolluar dhimbja gjaté
30 ditéve té fundit té jetés te pacientét né hospis. Vlerat e nivelit té
dhimbjes nga o né 10 jané marré nga raportimet e pacientéve né cdo
matje té béré nga infermierét, ku o do té thoté pa dhimbje dhe 10 éshté
e barabarté me dhimbjen mé t¢ keqe té imagjinueshme. Pér ¢do pacient jané
llogaritur nivelet mesatare té dhimbjes dhe né bazé té tyre éshté nxjerré
mé pas njé vleré mesatare e dhimbjes pér ¢do hospis. Vlera mesata-
re e pérgjithshme pér 11 hospiset pjesémarrése né studim ishte 1.67.
Kjo do té thoté qé né pérgjithési, kéto hospise arrijné té€ kontrollojné
miré dhimbjen te pacientét e tyre deri né momentin e vdekjes (NHPCO,
1995).

Né njé studim mé té sofistikuar té kryer né hospis né nivel kombétar,
financuar nga Fondacioni Robert Wood Johnson, éshté analizuar ni-
veli i dhimbjes pér cdo episod (NHPCO, né proges botimi). Pér té pér-
caktuar se sa shpesh ishte arritur kontrolli i dhimbjes, u analizuan té
dhénat e nivelit té dhimbjes pér 835 pacienté, ku ishin té pranishme
té paktén 2 lloj dhimbjeje. 82% e episodeve té dhimbjes rezultuan té
mirékontrolluara, ndérsa né 18% té episodeve, dhimbja nuk u kontrol-
lua. Kohézgjatja e shérbimit ndaj pacientit lidhej me pérmirésimin e
kontrollit té dhimbjes.

Pér personelin e shérbimit né hospis, vuajtja pérbén njé kuadér mé
té gjeré se sa veté dhimbja. Né artikullin e tij klasik “Natyra e vuajtjes
dhe objektivat e mjekésisé”, Eric Cassell (1982) tregon se vuajtja mund
té ndodhé né dimensione té€ ndryshme té njeriut. Dhimbja fizike mund
té shkaktojé vuajtje ose mund té paragqitet si faktor kércénues. Ajo mund
té té shtyjé edhe drejt njé objektivi, sic ndodh né fémijéri. Cassell ar-
gumenton se “vuajtja ndodh atéheré kur personi nuhat njé shkatérrim
kércénues, i cili do té béhet pengesé pér té né té€ ardhmen; ajo vazhdon
derisa té kalojé rreziku i disintegrimit ose deri atéheré kur integriteti i
personit té jeté rindértuar né njé ményré tjetér” (f. 640).

Hospisi pérpiget t'i ndihmojé sa mé shumé qé té jeté e mundur
pacientét né pérballjen e tyre me dimensione té ndryshme t€ vuajtjes.
Né qofté se pacienti éshté duke pérjetuar dhimbje shpirtérore, proble-
mi nuk zgjidhet me rritjen e dozés sé morfinés; né kété rast, mund té
jeté e nevojshme ndérhyrja e shérbyesve fetaré. Né qofté se te personi
zhvillohet dhimbje neuropatike, késhillimi mbéshtetés éshté mé pak i
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vlefshém se sa administrimi i njé analgjeziku. Kujdesi pér pacientét qé
jané duke vdekur kérkon njé vlerésim shumé té kujdesshém.

Trajektoret e vdekjes

Shumica e pacientéve me kancer ndjekin njé trajektore té pa-
rashikueshme, e cila vjen duke zbritur daléngadalé me pérparimin
e sémundjes. Gjaté késaj periudhe vérehet shtim i simptomave dhe
pakésim i aftésive funksionale. Pérvoja e gjaté né shérbimet né hospis
ndaj njerézve mé sémundje té kategorive té ndryshme u ka mésuar pu-
nonjésve té shérbimit paliativ si dhe atyre t€ hospisit q€ pérparimi i dekur-
sit té sémundjeve dhe faza pérfundimtare e tyre zhvillohen sipas trajekto-
reve shumé té ndryshme nga njéra-tjetra né varési té diagnozés. Lunney,
Lynn, Foley, Lipson dhe Guralnik (2003) propozuan 4 trajektore madho-
re qé pérfagésojné ecuriné progresive t€ sémundjeve té ndryshme deri
né vdekje, té cilat jané: vdekja e papritur (shérbim jopaliativ), trajektorja
e kancerit, trajektorja e insuficencés organike dhe né fund trajektorja
e dobésisé fizike dhe psikike. Trajektorja e kancerit éshté mé e gén-
drueshme, ndérsa trajektorja e insuficencés organike (p.sh. sémundja
pulmonare obstruktive kronike [sPOK], insuficenca kardiake kongjesti-
ve apo insuficenca hepatike ose renale) nuk mund té parashikohet pasi
karakterizohet nga episode riakutizimesh té sémundjes bazé qé alter-
nohen me periudha relative getésie ndérmjet tyre. Trajektorja e dobésisé
fizike dhe psikike njihet pér njé nivel té ulét té aftésisé funksionale me njé
pérkeqésim té ngadalshém, por t€ géndrueshém.

Hospisi dhe kujdesi paliativ mund té€ modifikojné disa nga kéto tra-
jektore, sidomos insuficencén organike dhe trajektoren e dobésisé fi-
zike e psikike, népérmjet zbutjes sé gravitetit té episodeve riakutizuese
té sémundjes (Figura 3.1) dhe pérmirésimit té efektshmérisé pér disa
pacienté.

Deri tani, trajektorja e kancerit éshté konsideruar relativisht e pa-
rashikueshme, por ndérkohé, onkologjia éshté duke vérejtur ndryshi-
me té konsiderueshme né kété kéndvéshtrim. Megjithése numri ab-
solut i vdekjeve nga kanceri vazhdon té rritet, sé fundmi, pérqindja e
vdekjeve nga kanceri ka ardhur duke u ulur si rezultat i ekzistencés sé
shumé metodave té reja trajtuese. Arritje té médha jané béré né pér-
mirésimin e prognozés sé pacientéve qé vuajné nga sémundja Hodgkin,
nga kanceri i testikujve, i gjirit dhe nga disa leucemi.
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Figura 3.1 Trajektoret e vdekjes dhe fazat e pérkeqésimit

Te disa pacienté me kancer té prostatés, sémundja pérparon shumé
ngadalé dhe pacientét vdesin mé shumé nga komplikacionet, sesa nga
veté kanceri.

Shumé sémundje kronike té rrezikshme pér jetén, si sémundja
pulmonare obstruktive kronike dhe insuficenca kardiake kongjestive,
karakterizohen nga periudha riakutizimi qé pasohen nga periudha
qetésie ndérmjet tyre. Njé pacient me insuficené kardiake kongjestive
mund té pésojé shumé episode kércénuese qé kérkojné hospitalizim.
Pacienti géndron né spital deri né stabilizimin e simptomave, gjé qé ar-
rihet népérmjet ndérhyrjes mjekésore. Ky cikél mund té pérséritet pér
vite té téra, derisa organizmi i pacientit t€ dorézohet ose deri atéheré
kur pacienti vendos ta 1éré sémundjen té€ ndjeké rrugén e saj natyrale pa
ndérhyrje mjekésore agresive.

Shpesh, vendimi se si té trajtohet pacienti pércakton nése pacienti
ndodhet né fazé terminale. Pér shumé njeréz qé vuajné nga kéto lloj
sémundjesh kronike, numri i riakutizimeve té trajtuara pércakton edhe
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momentin se kur kéta pacienté béhen terminalé. Késhtu, te pacientét
me sémundje pulmonare obstruktive kronike mund té jeté vendimi i
heqjes doré nga trajtimi ventilator; pér pacientét me Alzheimer mund
té jeté momenti kur vendoset t€ mos trajtohen mé infeksionet e gjene-
ralizuara. Te pacientét me kancer, stadi terminal pércaktohet né mo-
mentin kur vendoset t€ mos pérdoren mé kura kimioterapeutike agre-
sive pasi efektet anésore té tyre i tejkalojné pérfitimet e mundshme né
zgjatjen e jetés sé té€ sémurit.

Né kujdesin paliativ ka mé shumé réndési parandalimi i kétyre ria-
kutizimeve té sémundjes népérmjet monitorimit té vazhdueshém. Te
pacientét né hospis vérehen mé pak riakutizime, té cilat karakterizohen
edhe nga njé gravitet sémundshmérie mé i ulét (Figura 3.1).

Trajtimi paliativ mund té ndryshojé prognozén e pacientit. Né njé
studim té béré mbi gravitetin e sémundjes para vdekjes te pacientét e
trajtuar né hospis, rezultoi se kéta pacienté kishin njé zgjatje té€ mbije-
tesés mesatarisht prej 29 ditésh krahasuar me pacientét jo té trajtuar
né hospis (Connor, Pyenson, Fitch & Spence, 2007). Ndérkohé gé nuk
ka prova se kujdesi paliativ pérmiréson mbijetesén,opinioni sipas té ci-
lit pacientét qé i nénshtrohen kujdesit paliativ ose hospisit vdesin mé
shpejt, éshté i pabazé. Né kété kontekst, éshté i vérteté fakti qé disa pa-
cienté té kujdesit paliativ refuzojné t'u nénshtrohen shumé prej trajti-
meve mjekésore té tejzgjatura ose té rrezikshme.

Trajtimi né hospis béhet vetém pér té sémurét terminalé; megjithaté,
né pérgjithési, né kujdesin paliativ nuk éshté e nevojshme heqja doré
nga trajtimi. Kujdesi paliativ i ofrohet kujtdo qé vuan nga njé sémundje
e rrezikshme pér jetén, pa marré parasysh ményrat e trajtimit té saj. Te-
orikisht, pacientéve duhet t'u ofrohet kujdes paliativ i nevojshém qé
nga momenti i diagnozés deri né vdekje, dhe referimi né hospis duhet
té€ béhet né castin e duhur. Pér mé tepér, vémendja ndaj menaxhimit
té miré té dhimbjes dhe simptomave té tjera duhet té jeté njé rregull i
zakonshém né kujdesin shéndetésor né pérgjithési. Kjo do té thoté té
ushtrosh njé kujdes shéndetésor té€ miré né kuptimin e ploté té fjalés.

Menjéheré pas kalimit té kétij momenti, kujdesi ka si qéllim arritjen
e miréqgenies. Objektivi nuk éshté lufta pér kurimin e sémundjes, por
thjesht jetesa sa mé e miré e mundshme dhe pér njé kohé sa mé té gjaté.
Pér arritjen e késaj, pacienti duhet té jeté i cliruar nga ankthi. Sipas
piképamjes masloviane (Masloé, 1967), fillimisht pacienti duhet té mos
keté dhimbje fizike apo simptoma té tjera té tilla si té pérziera, kon-
stipacion, konfuzion dhe véshtirési né frymémarrje. Vetém pas pérm-
bushjes sé kétyre kushteve mund té fillohen pérpjekjet pér trajtimin e
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céshtjeve psikologjike, emocionale, sociale apo té jashtézakonshme.
Pra, né kété hierarki, zakonisht dhimbja trajtohet e para.

Menaxhimi i dhimbjes

Né kété punim nuk kemi pér géllim té japim njé shpjegim té gji-
thanshém pérsa i pérket menaxhimit té dhimbjes. Ekzistojné disa re-
ferenca dhe burime té shkélgyera informacioni pér ata qé déshirojné
té thellohen mé shumé né kété temé (shih listén qé rekomandojmé né
fund té kapitullit). Kétu kemi renditur disa nga faktorét ky¢ né pércakti-
min e efektshmérisé sé shérbimit né hospis. Trajtimi i dhimbjes kérkon
pérvetésimin e njohurive té mira pér vlerésimin e situatés.

Shoqata Ndérkombétare pér Studimin e Dhimbjes e pérkufi-
zon dhimbjen si “njé pérvojé jo té kéndshme ndijimore dhe emocio-
nale e shoqéruar me démtim aktual ose potencial té indeve” (Foley,
1985, f. 25). Dhimbja éshté gjithmoné subjektive; nuk ekziston asnjé
ményré pér té diferencuar dhimbjen gé shfaget né mungesé té démti-
mit indor nga dhimbja e cila vjen si rezultat i démtimit indor. Dhimbje
quhet ajo cka pacienti e percepton si té tillé. Gjaté punés, punonjésit qé
ofrojné kujdes shéndetésor duhet té kené gjithmoné parasysh faktin qé
dhimbja éshté shumédimensionale. Pérvec dhimbjes fizike, ekziston
potencialisht edhe mundésia e bashkéshoqérimit té saj me dhimbjen
psikologjike, sociale dhe shpirtérore.

Hapi i paré né vlerésimin e dhimbjes fizike éshté dallimi nése ajo
éshté akute apo kronike. Dhimbja akute ka njé fillim kohor té pér-
caktuar miré dhe shkaktohet nga njé goditje e jashtme apo nga njé
démtim i brendshém i organizmit, e cila ¢con né hiperaktivizimin e
sistemit nervor autonom. Dhimbja kronike nuk ka njé fillim kohor té
mirépércaktuar dhe zgjat pér mé shumé se 6 muaj. Sistemi nervor au-
tonom pérshtatet dhe né ekzaminimin objektiv té pacientit gjenden mé
pak shenja. Dhimbja kronike shogérohet mé shumé me ndryshime té
personalitetit, té aftésisé funksionale dhe té stilit té jetesés; né kété rast,
nuk duhet té trajtohet vetém dhimbja, por edhe komplikacionet e saj.

Né pérgjithési, pacientét né hospis dhe ata té€ kujdesit paliativ
pérballen me dhimbjen kronike pér shkak té sémundjeve nga té cilat
vuajné. Te pacientét né hospis vérehen edhe periudha ballafaqimi té
tyre me episode akute dhimbjeje qé shkaktohen nga sémundja primare
apo gjaté trajtimit té saj, por né pjesén mé té madhe problemet e lidhu-
ra me dhimbjen jané té natyrés kronike. Shumé pacienté qé vuajné nga
sémundje té pashérueshme jomalinje ndiejné dhimbje, prandaj éshté
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kritike prania e njé kujdesi paliativ té miré pér vlerésimin dhe trajtimin
e dhimbjes pér té gjithé pacientét. Né HIV/AIDS, incidenca e dhimbjes
rritet me pérparimin e sémundjes. Sémundjet malinje shogérohen
shumé shpesh me sindromén e dhimbjes. Kryesisht, dhimbja né kan-
cer éshté dy llojesh: nociceptive ose neuropatike.

Dy format mé té zakonshme té dhimbjes nociceptive jané dhimbja
somatike dhe viscerale, té cilat vijné si rezultat i aktivizimit té re-
ceptoréve t€ dhimbjes né l€kuré ose né indet e thella. Né pérgjithési,
dhimbja somatike éshté e mirélokalizuar dhe konstante dhe shpesh
pérshkruhet me karakter shtréngues ose gérryes. Njé shembull i
dhimbjes somatike éshté ajo e metastazave kockore. Dhimbja viscerale
shkaktohet nga térhegja ose enjtja e viscerés dhe haset zakonisht né
metastazat tumorale. Edhe kjo lloj dhimbjeje éshté e zakonshme né
kancer, nuk ka lokalizim té sakté dhe pérshkruhet si dhimbje me ka-
rakter shtypés. Shembull i dhimbjes viscerale mund té jeté dhimbja e
shkaktuar nga infiltrimi metastatik i mélcisé.

Njé lloj tjetér i dhimbjes kanceroze éshté ajo neuropatike, e cila
shkaktohet nga démtimi i sistemit nervor gendror ose periferik, ose
i té dyjave bashké. Ajo vjen nga shtypja e nervave nga tumori ose nga
infiltrimi i tyre. Gjithashtu, ajo mund t€ ndodhé si rezultat i kirurgjisé,
kimioterapisé ose rrezatimit (Foley, 1985). Dhimbja neuropatike éshté
e forté dhe shpesh pérshkruhet si dhimbje gérryese, e shurdhét, e
vazhdueshme qé alternohet me episode ndjesie si djegie ose si goditje
elektrike. Shembuj té dhimbjes neuropatike jané metastazat ose trajti-
met g€ prekin ganglionet nervore lumbosakrale ose brakiale.

Pérvec dhimbjes fizike, klinicistét duhet t€ béjné kujdes sepse éshté
e mundur qé dhimbja té keté origjiné psikogjene.

Kontrolli si¢ duhet i dhimbjes kérkon vlerésim té kujdesshém té
llojit t¢ dhimbjes dhe té asaj cka pacienti pérjeton. Pjesa mé e madhe
e dhimbjeve somatike dhe viscerale jané té ndjeshme ndaj pérdorimit
té medikamenteve opiode dhe joopioide. Shpeshheré, dhimbja neuro-
patike tolerohet keq dhe éshté e véshtiré per t'u mbajtur nén kontroll.
Shumé pacienté vuajné nga mé shumeé se njé lloj dhimbjeje. Pér stafin
mjekésor éshté shumé e réndésishme pércaktimi i kujdesshém i bu-
rimit té secilés dhimbje. Kujdesi paliativ pérdor teknika té ndryshme
farmakologjike dhe psikologjike pér menaxhimin e dhimbjes.

Né hospis zbatohen kritere t€ ndryshme dhe té réndésishme té
kujdesit paliativ pér trajtimin e dhimbjes kronike. Sé pari, kur kemi
té béjmé me dhimbje konstante, analgjezikét duhet té administrohen
pérgjaté 24 oréve. Morfina, qé ka efekt té menjéhershém, mund té jepet
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cdo 4 oré. N€ ditét e sotme tentohet té€ pérdoren mé shumeé opioidét me
kohé veprimi té zgjatur nga 8-24 oré. Kjo krijon mundésiné e dhénies
sé dozave mé té rralla t¢ medikamentit si dhe mosndérprerjen e peri-
udhés sé gjumit té pacientit. Dozimi i rregullt 24-orésh i analgjezikéve
éshté kyc né kontrollin e dhimbjes. Shumé pacienté pérdorin ende
dozim sipas nevojés (pro re nata, ose PRN) t€ medikamenteve. Kjo kri-
jon njé rreth vicioz, né té cilin alternohen periudha té qeta pa dhimbje
me periudha té rivendosjes sé dhimbjes. Pérdorimi i rregullt i analgje-
zikéve e ndalon kété gjé dhe eliminon nga kujtesa e pacientit frikén
ndaj dhimbjes.

Kriteri i dyté ka té béjé me dhénien e sasisé sé duhur té¢ medika-
menteve. Disa klinicisté kané friké té japin doza t€ médha opiatesh pér
shkak té rrezikut té mbidozimit té pacientit. Kujdesi paliativ duhet té
gjejé se cili éshté kufiri maksimal i sasisé sé medikamenteve opioide qé
mund t'i administrohen pacientit pa e démtuar até. Idealja éshté dhénia
e sasisé sé mjaftueshme pér kontrollin e dhimbjes, por pa shkaktuar
pérgjumje apo efekte té tjera té padéshirueshme. Né momentin e filli-
mit, mé e mira éshté gé té jepet njé sasi e mjaftueshme pér té gené té
sigurt g€ dhimbja do té jeté e frenuar. Kontrolli i miré i dhimbjes nuk
arrihet duke ndenjur dhe observuar gjithé friké ecuriné e saj. Shpesh
éshté e nevojshme dhénia e dozave té mjaftueshme pér té mbuluar
intensitetin maksimal té mundshém té dhimbjes. Pas kétij momenti,
doza mund té rregullohet né bazé té reagimit té pacientit.

Sic e pérmendém edhe mé lart, njé rregull tjetér madhor i cili duhet
té mbahet parasysh gjaté kontrollit t¢ dhimbjes éshté pércaktimi gé:
dhimbje quhet ajo ¢ka pacienti percepton si té tillé. Personi i vetém
qé mund té masé me kujdes intensitetin e dhimbjes dhe getésimin e
saj éshté pacienti. Studime té béra mbi matjet e gabuara té dhimbjes
tregojné se stafi mjekésor dhe familjarét nuk japin nivele té sakta té
intensitetit t¢ dhimbjes né krahasim me nivelet qé jep veté pacienti
(Grossman, Sheidler, Séedeen, Mucenski & Piantadosi, 1991; Teske,
Dant & Cleeland, 1983). Rregullimi i vazhdueshém i dozés sé opiode-
ve éshté shumé i réndésishém né mbajtjen nén kontroll té€ dhimbjes.
Shpeshheré, infermierét e hospisit dhe té kujdesit paliativ pérdorin
njé shkallé matjeje t&€ dhimbjes qé shkon nga o-10, ku o do té thoté
pa dhimbje dhe 10 éshté té ndjesh dhimbjen mé té keqe té imagjinueshme.
Shumé pacienté duan té mos kené fare dhimbje, ndérsa disa té tjeré
jané té kénaqur me mbajtjen e dhimbjes né nivelin 3 ose mé poshté si-
pas késaj shkalle. M€ e mira éshté qé té veprohet né bazé té objektivave
té pacientit pérsa i pérket getésimit té dhimbjes.
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Gjaté rregullimit té kurés kundér dhimbjes, vémendja pérgen-
drohet né rishfagjen e episodit t¢ dhimbjes, d.m.th., né momentin e
rifillimit t¢ dhimbjes para administrimit té dozés tjetér pasardhése té
medikamentit. Kur pérdoret njé opioid me efekt té zgjatur, zakoni-
sht shtohet né terapi edhe njé agjent tjetér me veprim té shkurtér. Kur
doza e analgjezikut me veprim té shkurtér ka arritur maksimumin e
lejueshém dhe pacienti ka episode dhimbjeje pérséri, atéheré fillon té
rritet doza e medikamentit me veprim t€ zgjatur.

Sipas Organizatés Botérore té Shéndetésisé (1990), trajtimi analgje-
zik ndahet né tri shkall€é, né varési té€ dhimbjes sé lehté, té mesme dhe té
forté. Njé kérkues i ri (Maltoni dhe té tjeré, 2005) sugjeron se éshté mé
miré pérdorimi i metodés me dy shkallé, duke kaluar direkt nga niveli i
paré né té tretin. Dhimbja e lehté trajtohet me analgjeziké joopioidé té
bashkéshoqéruar ose jo me njé medikament tjetér ndihmés. Dhimbja
e mesme trajtohet me njé opioid pér dhimbje té lehté ose té mesme, sé
bashku me njé analgjezik joopioid i cili bashkéshogérohet ose jo me
njé medikament tjetér ndihmés. Dhimbja e forté trajtohet me njé opio-
id pér dhimbje té mesme ose té forté, me ose pa trajtim me analgjezik
joopioid dhe medikamente ndihmése.

Simptoma té tjera

Simptoma té tjera té cilat shpesh shoqérojné sémundjet terminale
pérfshijné té pérzierat dhe té vjellat, dispnené, diarrené dhe konstipa-
cionin, anoreksiné dhe konfuzionin. (Pér njohuri mé té plota rreth me-
naxhimit té simptomave te persona té sémuré né fazé terminale, shih
listén e rekomanduar té referencave né fund té kapitullit).

Té pérzierat dhe té vjellat

Té pérzierat dhe té vjellat hasen te 60% e pacientéve terminalé me
kancer né stade té ndryshme té sémundjes dhe jané té pranishme heré
pas here né ményré jo té€ vazhdueshme (Kaye, 1993). Té pérzierat kané
shkage té shumta dhe vlerésimi i kujdesshém i tyre éshté i domosdo-
shém. Sipas Kaye, shkaget mé té zakonshme jané:

«  Efektet anésore té medikamenteve
- Kandidoza orale

«  Metastazat e trurit

+ Ankthi

» Acarimi i stomakut



+ Bllokimet intestinale

«  Konstipacioni

+ Sindroma e stomakut té vogél

+ Hiperkalcemia

«  Uremia

+ Infeksioni i traktit té poshtém urinar ose pulmonar

Zakonisht, té pérzierat kané mé shumé se njé shkaktar. Shkaktaré
té tyre mund té jené medikamente té ndryshme, prandaj duhet té
shmanget pérdorimi i njékohshém i shumé medikamenteve. Dhénia
e antiemetikut té duhur né ményré té pérshtatshme pérbén njé céshtje
themelore. Rruga orale éshté mé e mira pér profilaksiné, ndérsa su-
postet ose injeksionet pérdoren zakonisht gjaté 24 oréve té para. In-
fuzioni subkutan i vazhdueshém mund té jeté i dobishém né rastin e
té pérzierave dhe té vjellave masive. Rekomandime t€ tjera pérfshijné
pérdorimin e mé shumé se njé antiemetiku, pérdorimin e steroideve
ose té njé antagonisti té receptoréve H , ndryshimin e medikamentit
opioid, dhe né raste té rralla, bllokimin e pleksit celiak. Prania e té vjel-
lave qé shogérohen me pak ose aspak té pérziera, mund té vérehen né
obstruksionin intestinal, regurgitimin gastrik ose né rritjen e presionit
intrakranial. Né rastin kur té pérzierat kontrollohen miré, atéheré pa-
cienti mund té tolerojé edhe té vjellat e rastésishme.

Dispnea

Pang (1994) zbuloi qé né sémundjet malinje té pérparuara, inciden-
ca e dispnesé ndryshonte nga 48% né 78.6% té pacientéve. Pamundésia
pér té marré frymé éshté shpesh pjesé e procesit té vdekjes dhe zako-
nisht mund té menaxhohet népérmjet masave paliative. Gjaté dekursit
té sémundjes, véshtirésia né frymémarrje mund té keté shkaktaré té
shumeéfishté ku pérfshihen:

Anemia

Asciti

Bronkospazma
Insuficenca kardiake
Kolapsi i mushkérive
Infeksioni pulmonar
Prania e likidit perikardial
Prania e likidit pleural
Pneumotoraksi
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«  Embolia pulmonare
+  Obstruksioni i venés kava superior

Trajtimi varion, né varési té etiologjisé sé dispnesé dhe gjendjes
sé pacientit. Né qofté se pacienti éshté ende larg fazés finale, atéheré
éshté i dobishém trajtimi i anemisé me transfuzione apo pérdori-
mi i antibiotikéve pér njé infeksion pulmonar. Ndérsa, kur pacienti
ndodhet né fazén pérfundimtare apo ka dispne kronike, procedurat
paliative konservative do té pérfshinin pérdorimin e morfinés dhe té
ativanit shoqéruar me medikamente relaksuese, oksigjenoterapi ose
mundésisht edhe me frymémarrje té drejtuar.

Ekzistojné opinione té kundérta rreth dobisé sé oksigjenit né di-
spnené terminale. Né njé pérmbledhje té kérkuesve mé té miré té Co-
chrane Collaborative u dokumentua njé déshtim né pérpjekjet pér té
demonstruar pérfitime nga pérdorimi i oksigjenoterapisé te pacientét
me kancer ose me insuficencé kardiake (Cranston, Crockett & Curroé,
2008). Pérdorimi i oksigjenit né sPoK ka treguar pérfitime afatshkurtra,
por studimet né kété céshtje jané té pakta.

Diarrea dhe konstipacioni

Megjithése kéto dy simptoma duket sikur jané té€ kundérta me njéra-
tjetrén, shpesh kané shkaktar té njéjté, qé ka té béjé me ¢rregullimet ga-
strointestinale. Konstipacioni pérbén njé shqetésim té vazhdueshém te
té sémurét terminalé, shpeshheré si efekt anésor nga pérdorimi i opio-
ideve. Kaye (1993) raportoi se né njé studim té realizuar né hospis mbi
200 pacienté, 75% e tyre kishin nevojé pér procedura rektale (klizma
ose procedura té zhbllokimit t€ zorrés sé trash€) brenda javés sé paré té
pranimit né hospis. Mé poshté jané renditur shkaqe té tjera té konsti-
pacionit qé hasen mé shpesh:

« Dieté me pérmbajtje té pakté fibrash

«  Déshtim né stimulimin e defekimit ose defekim i pakté
«  Dehidrim

+  Depresion

+ Hiperkalcemi

Konstipacion mund té shkaktojné edhe opioidet, diuretikét dhe an-
tikolinergjikét.

Shkaku mé i shpeshté i konstipacionit te pacientét terminalé éshté
pérdorimi i vazhdueshém i opioideve té pashoqéruara me doza té mjaf-
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tueshme laksativi apo zbutési té feceve. Edhe né rastin e pacientit qé
ushqehet pak, nuk duhet té kalojné mé shumé se 3 dité pa defekuar.
Trajtimi laksativ duhet t€ pérmbajé njékohésisht njé zbutés té feceve
dhe njé laksativ stimulues té lehté. Laksativét e forté jané té kundrain-
dikuar pasi mund t€ cojné né krijimin e fekalomave, té cilat jané masa
té médha fecesh qé bllokojné zorrén. Te kéta pacienté duhet té béhet
klizmé ose zhbllokim manual i zorrés.

Diarrea vérehet te pacientét me fekaloma kur njé pjesé e vogél e fece-
ve té ujshme arrin té rrjedhé népérmjet masés fekale. Shkaqge té tjera té
diarresé pérfshijné:

+ Steatorrean (nga keqpérthithja e yndyrave)

+  Obstruksionin intestinal malinj

+  Mosbalancimin e laksativéve

+  Tumorin rektal

« Inkontinencén fekale nga mosfunksionimi i sfinkterit anal ose i
pranisé sé fistulés rektovaginale

+  Tumorin karcinoid

Anoreksia

Me pérparimin e sémundjes, te pjesa mé e madhe e pacientéve palia-
tivé vérehet mungesé oreksi. Kjo simptomé éshté rrjedhojé normale e
pérparimit t€ sémundjes dhe nuk vjen nga zakoni qé kané pacientét pér
té ngréné pak, ashtu si¢ mendojné shumé familjaré. Faktorét té cilét
kontribuojné tek anoreksia jané si mé poshté:

- Kandidoza orale
+  Konstipacioni

«  Té pérzierat

+ Hiperkalcemia

+ Kimioterapia

« Depresioni

Trajtimi i anoreksisé konsiston né dhénien e steroideve pér shtimin
e oreksit, kujdesin né pérgatitjen e ushqimeve té shijshme dhe edu-
kimin pacient-familje. Né pérgjithési, pacientét ushqehen mé shumé
né qofté se u jepen vakte té shpeshta dhe me sasi té vogél. Vémendje
duhet t’i kushtohet paraqitjes sé ushqimit qé do té thoté, pérdorimin
e garniturés né pjaté, shmangien e aromave té forta, pérqendrimin né
ushqgimet delikate, si dhe pérpjekjet pér t’i ofruar pacientit ushgimet e
tij té parapélqyera.
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Edukimi i familjes éshté shumé i réndésishém. Ata mund té ndihen
té kundérshtuar kur pacienti refuzon té hajé. Por ata duhet té kuptojné
qé te njerézit e sémuré réndé ndodhin ¢rregullime té shijes; trupi i nje-
riut ka mé pak nevojé pér ushqim kur éshté joaktiv, por familjarét duhet
té vazhdojné t'i ofrojné ushqim pacientit, sidomos léngje, pavarésisht
nése ai refuzon apo jo, deri né fund té jetés.

Konfuzioni

Zakonisht, te personat e sémuré né fazé terminale vérehen ndryshi-
me té gjendjes mendore. Konfuzioni ka rezultuar te 30% e pacientéve
kancerozé gjaté momenteve té ndryshme té sémundjes. Shkaget e kon-
fuzionit pérfshijné:

Medikamentet

Fshikézén urinare té mbushur plot

Dhimbjet

Mosdefekimin nga prania e masave fekale qé bllokojné zorrén
Metastazat cerebrale

Infeksionet

Crregullimet metabolike

Ankthin

Ndérprerja e pérdorimit té alkoolit ose té benzodiazepinave
Dobésiné trupore

Shumica e medikamenteve psikoaktive mund té shkaktojné konfu-
zion, pér shkak té démtimit té funksionit t€ mélcisé ose veshkave. Kon-
fuzioni mund té shkaktohet nga shumé medikamente té tjera si, diure-
tikét, beta-bllokuesit, anti-Parkinsonikét dhe sulfamidikét. Me afrimin
e castit t€ vdekjes, zakonisht pacientét bien né “kolaps” dhe kjo éshté
pjesé e procesit terminal.

Njé nga simptomat mé té véshtira pér t'u menaxhuar éshté konfuzio-
ni i forté axhitues. Né kété fazé, pacientét mund té jené agresivé, para-
nojaké, té terrorizuar ose né ankth té madh. N€ kéto raste nevoyjitet seda-
tim i menjéhershém. Pér familjarét e pacientéve qé nuk trajtohen me se-
dativé, éshté shumé i véshtiré menaxhimi i tyre, pasi kéta pacienté mund
té rrijné zgjuar gjaté gjithé natés duke tentuar edhe té cohen nga shtrati.

Administrimi i simptomave éshté i réndésishém pér cilésiné e jetés
sé pacientit. Pa té nuk mund té keté jeté cilésore. Megjithaté, edhe né
rastin e menaxhimit té miré té simptomave nuk sigurohet cilési e je-
tesés.
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Menaxhimi i afrimit té momentit té vdekjes

Administrimi efektiv i simptomave deri né fund té sémundjes éshté
kritik pér arritjen e njé vdekjeje té lehté. Né kancer dhe né shumé
sémundje té tjera kronike, me afrimin e vdekjes vecohen njé kom-
pleksitet simptomash t€ cilat karakterizohen nga tipare dalluese.

Né kété grup simptomash pérfshihen temperaturé trupore e ulur,
shtim i pérgjumjes, konfuzion, inkontinencé, kongjestion né mushkeéri
dhe né faring, nervozitet, térhegje ose vecim nga té tjerét, halucinacio-
ne, pakésim i marrjes sé ushqimeve dhe Iéngjeve, reduktim i sasisé sé
urinés dhe ndryshime né frymémarrje.

Ndérhyrjet rutiné té cilat ndihmojné né menaxhimin e simptomave
qé vérehen me afrimin e momentit té€ vdekjes jané té pérmbledhura né
Tabelén 3.1.

Edukimi dhe pérkujdesja

Njé kujdes fizik i miré pér pacientét qé jané duke vdekur éshté
shumé i réndésishém. Nuk mjaftojné vetém terapia medikamentoze e
duhur dhe mbéshtetja psiko-sociale pér diké qé gjendet i shtriré gjaté
gjithé dités né carcafé té lagur sepse nuk gjendet askush pér t'i ndér-
ruar. Zakonisht, strukturat e hospisit nuk kané kujdestaré qé ofrojné
shérbim gjaté 24 oréve. Familjarét, miqté ose edhe punonjésit me pa-
gesé duhet té sigurojné kété lloj shérbimi pér pacientét, por gjithmoné
nén mbikéqyrjen e hospisit.

Disa hospise ofrojné privatisht njé shérbim té tillé pér 24 oré kun-
drejt pagesés nga ana e pacientéve. Né shumé komunitete jané té
vlefshme shérbime té tilla private. Gjithashtu, shérbimet mjekésore
né hospis mbajné gjithmoné rezerva pér sigurimin e vazhdimésisé sé
kujdesit shéndetésor gjaté periudhés sé krizave té pacientit, me ané té
kombinimit té infermieréve dhe ndihmésinfermieréve pér njé periudhé
prej 8-24 oré né dité. Por, pjesa kryesore e shérbimit duhet té sigurohet
nga kujdestaré jashté hospisit.
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Tabela 3.1. Shenjat dhe simptomat e afrimit té vdekjes

Simptomat Ndérhyrjet

Ftohje Ngroh pacientin, por jo me batanije elektrike.

Pérgjumje Béj njé reagim normal; géndro prané
pacientit.

Konfuzion Fol me butési, qarté dhe né ményré té
besueshme.

Inkontinencé Katetér, shtrojé absorbente ose pelena pér
adulté.

Kongjestion pulmonar ose faringeal  Ktheje kokén anash; pastro gojén ose rrugét
ajrore. Mjekim ose aspirim sipas nevojés.

Nervozitet Masazh i lehté, e folur e geté, dhe/ose muziké
e lehté.
Térhegje ose vegim nga té tjerét Krijo hapésiré veprimi; inkurajo komunikimin

interpersonal brenda komoditetit té pacientit;
trajto depresionin.

Halucinacione Mos e nénvleréso; pyet pér detajet. Pérpiqu té
kuptosh detajet simbolike. Ofro siguri né rast
shqgetésimi té pacientit.

Pakésim i marrjes sé ushgimeve dhe Zévendésoji né qofté se tolerohet. Vémendje

léngjeve ndaj prezantimit té ushqgimit dhe Iéngjeve.
Kujdesu pér higjienén orale. Pérdor copa
akulli.

Reduktim i sasisé sé urinés Kontrollo sasiné e léngjeve qé merr pacienti

dhe até gé eliminon. Kateter Foley né rast
nevoje. Zakonisht éshté njé shenjé gé tregon
se vdekja éshté afér.

Ndryshime né frymémarrje Frymémarrje e crregullt, periudha me apne,
respiracion Cheyne-Stokes dhe respiracion
me rale. Ngrije kokén; ktheje pacientin anash.
Mbaji dorén. Foli me émbélsi.

Né pérgjithési, kujdestari kryesor éshté bashkéshorti ose njé anétar
tjetér i familjes. Zakonisht, ky person ka pak pérvojé né kujdesin ndaj
njé personi té sémuré réndé. Strukturat e hospisit kané pérgatitur ma-
teriale trajnuese pér t'i familjarizuar njerézit me njohurité themelore
té duhura né ofrimin e njé kujdesi shéndetésor té sigurt. Infermierét
dhe ndihmésinfermierét né hospis demonstrojné gjithmoné ményrén
e kryerjes sé procedurave té ndryshme dhe japin edhe udhézime té
shkruara.
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Llojet e procedurave tipike qé u udhézohen familjaréve né hospise
pérfshijné:

Administrimin e medikamenteve

Kujdesin ndaj kateterit

Menaxhimin e hemorragjisé

Ndérrimin e rrobave

Kujdesin ndaj kolostomés

Konstipacionin

Shenjat dhe simptomat e afrimit té vdekjes
Dehidrimin

Diarrené

Temperaturén e larté

Kontrollin e infeksioneve

Jetégjatésiné e pajisjeve mjekésore operative
Ndérrimin e shtratit né spital
Mekanizmat truporé pér shmangien e traumave
Terapiné intravenoze

Kujdesin oral

T€ pérzierat

Aspirimin oral dhe nazofaringeal
Oksigjenoterapiné

Relaksimin

Parandalimin e konvulsioneve

Kujdesin pér 1ékurén

Kujdesin ndaj regjionit perineal

Kujdesin ndaj trakeostomisé

Kontrollin e dhimbjes

Lloji i procedurave pér té cilat trajnohen familjarét varet nga kérke-
sat e pacientit. Sa mé shumé njohuri té kené ata ndaj nevojave t€ pa-
cientit, aq mé té afté do té jené né pérballimin e tyre. Stafi i hospisit
duhet té jeté né gjendje té mbéshtesé vullnetarét sipas kapaciteteve té
secilit. Disa jané té afté té mésojné menjéheré dhe né ményrén e duhur,
té tjeré jané shumé emocionalé ndaj kétyre procedurave. Nganjéheré,
lidhja familjare me pacientin béhet pengesé pér ushtrimin e kujdesit
shéndetésor. Pér shembull, shumé fémijé e kané té véshtiré té kujdesen
personalisht pér prindin.

Inkurajimi i vullnetaréve pér té€ béré mé shumé se sa ata mendojné
se mund t€ arrijné, éshté i dobishém. Pérfshirja e bashkéshortit/es né
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dhénien e kujdesit mund té nxitet duke shfrytézuar efektet fizike qé
shkakton hidhérimi (Christakis & Iwashyna, 2003; Connor, 1996a).
Pérvoja e gjaté né hospise tregon se pacientét jetojné mé gjaté kur ata
marrin kujdes shéndetésor té qéndrueshém dhe kompetent nga kujde-
stari kryesor mé i afért me ta.

Rast ilustrues

Xhoni

Xhoni, i moshés 56 vjeg, vuante nga karcinoma pulmonare me qe-
liza té médha dhe paraqiste metastaza kockore né momentin e kalimit
né hospis nga spitali. Ai ishte mjekuar me kimioterapi, por pa sukses
dhe donte té kthehej né shtépi. Pas pranimit né€ hospis, ai ndiente ende
té pérziera dhe ishte shumé i dobét qé té ngrihej nga krevati pa pasur
nevojé pér ndihmé. Ai kishte edhe dhimbje nga metastazat kockore.

Ai ndiente véshtirési né frymémarrje dhe mbahej me oksigjen kur
ishte né spital. Né momentin e shtrimit né hospis, terapia e tij pérfshin-
te Percocet (10 mg sipas nevojés), Tigan (250 mg 3 heré né dité) dhe
léngje intravenoze. Gjaté 3 ditéve té fundit nuk kishte defekuar dhe ni-
velin e dhimbjes e referonte né shifrén 5 sipas shkallés nga o-10.

Ai jetonte me gruan dhe me dy fémijé adoleshenté, ndérsa kishte
edhe njé vajz€ mé té rritur qé jetonte prané shtépisé sé tij. Gruaja pu-
nonte si shitése, ndérsa ai veté, deri para se té€ sémurej para 5 muajsh,
punonte si mekanik makinash. Ai kishte zemérim dhe ankth sepse
ndihej i fyer qé gjendej né njé strukturé té kujdesit shéndetésor.

Aiishte transferuar né hospis pér t’u rehabilituar para se té rikthehej
né shtépi. Né hospis, medikamentet e tij u ndryshuan né ms-Contin
(30 mg 2 heré né dité€), Naprosyn (500 mg 2 heré né dité), Compazine
(5 mg 3 heré né dité) dhe Senekot-S. Iu bé njé klizém dhe arriti té de-
fekojé. Infermierét né hospis filluan ta trajnojné até dhe familjarét rreth
kujdesit né shtépi dhe pritshmérive.

Pas 24 oréve, ai raportoi se dhimbja ishte né nivelin 1 té shkallés nga
o-10 dhe se nuk ndiente mé té pérziera. Ai ishte i afté té ngrihej veté nga
shtrati dhe kishte mé pak véshtirési né frymémarrje. Mé paré, ai nuk
ngrihej nga shtrati pér shkak té€ dhimbjes qé shtohej nga lévizja, ndérsa
tani referonte vetém njé dhimbje té lehté gjaté ecjes. Atij iu hoq kateteri
intravenoz dhe mund té ushqehej me njé dieté sipas déshirés sé tij.

Sipas planit, ai doli nga hospisi dhe shkoi né shtépi bashké me
familjen e tij. Por ndérkohé, para largimit nga hospisi, i dérguan né
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shtépi njé shtrat spitali dhe njé bombol oksigjeni. Tashmé, nuk kishte
mé nevojé pér oksigjen té vazhdueshém pasi morfina qé merrte, ia
lehtésonte insuficencén respiratore; bombola iu dha pér siguri né rast
nevoje. Atij i dhané me vete pér né shtépi terapiné medikamentoze té
duhur. Né shtépi u vizitua nga infermierja e hospisit qé merret me ofri-
min e kujdesit né kushtet e shtépisé. Ajo vlerésoi shtépiné dhe siguroi
pacientin dhe familjarét qé tashmé ishin té pérgatitur pér t'u kujdesur
pér shéndetin e tij.

Té nesérmen u dérgua njé ndihmésinfermiere e kujdesit né kushtete
shtépisé, e cila e ndihmoi Xhonin me higjienén e tij personale. U caktua
njé kalendar i vizitave javore pér punonjésin social dhe shérbyesin fetar.
Té enjten né mbrémje, bashkéshortja e Xhonit i telefonoi shérbimit té
gatishmérisé né hospis, pasi Xhoni kishte pasur njé episod ankthi. Ai
kishte véshtirési né frymémarrje dhe nuk ishte i geté. Infermierja qé
ishte né shérbim mori udhézime nga mjeku pér pérdorimin e 2 mg Ati-
van dy heré né dité. Medikamenti u porosit né farmaci dhe u térhoq nga
infermierja rrugés pér te shtépia e pacientit. Brenda njé ore nga martja
e Ativan-it, Xhoni u ndje mé i geté. Gjithashtu, infermierja udhézoi pa-
cientin pér pérdorimin e ushtrimeve relaksuese pér kontrollin e ankthit.

Kujdesi ndaj Xhonit shkoi miré pér 3 javé t€ tjera derisa ai filloi té
kishte dhimbje mé té forta. Atij iu fillua solucion morfine orale (5 mg/
ml) kundér dhimbjes. Doza e solucionit té morfinés u rrit gradualisht
deri né momentin kur u vendos rritja e dozés sé Ms-Contin né 6o mg dy
heré né dité. Né fillim, ai nuk kishte mé nevojé pér morfiné orale, por
gradualisht filloi té ndiente dhimbje heré pas here. Me shtimin e dhim-
bjes u rregulluan edhe dozat e morfinés me efekt té menjéhershém dhe
té gjaté, té cilat do té mbulonin edhe dhimbjen me intensitet mé té larté
qé mund té kishte pacienti.

Gradualisht, Xhoni ndihej gjithmoné e mé i dobét, derisa nuk ngri-
hej mé nga shtrati. Me afrimin e vdekjes, filloi té kishte véshtirési né
gélltitje. Doza e Ms-Contin qé merrte u vendos né kapsula té vogla xhe-
latinoze dhe familjarét u udhézuan se si t’ia jepnin pacientit me rrugé
rektale. Ai ishte ende i afté té merrte 1éngje dhe copa akulli nga goja.
Xhoni vdiq getésisht né shtépiné e tij duke pasur prané gruan dhe 3
fémijét. Infermierja e hospisit shkoi né shtépiné e pacientit dhe poro-
siti shérbimin funeral né shtépi. Ajo pérgézoi familjarét pér aftésiné qé
kishin treguar né kujdesin e ofruar ndaj Xhonit dhe bashkébisedoi me
ta se si do té ishte jeta e tyre pa Xhonin tani e tutje. Ajo u késhilloi atyre
shérbimin mbéshtetés né rast zije, té vlefshém pér vitin e ardhshém,
ndérkohé qé shérbimi funeral arriti né shtépi dhe mori trupin e Xhonit.
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Vetém pas vénies nén kontroll té simptomave fizike té shkaktuara
nga sémundja terminale, mund té fillohet me trajtimin e problemeve
psikologjike dhe shpirtérore. Né kapitullin e ardhshém jané pérsh-
kruar disa nga ¢éshtjet psikologjike dhe shpirtérore té cilat hasen mé
shpesh.
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KAPITULLI 4

Kujdesi psikosocial dhe shpirtéror

Sa mé e plotésuar té jeté jeta e dikujt, aq mé tepér... pérmbushen
aftésité krijuese dhe aq mé pak i frikésohesh vdekjes... Njerézit nuk
kané aq friké nga veté vdekja, sesa nga boshlléku i jetés sé tyre.

Lils Marburg Goodman

Té genét né dijeni pér kércénimin nga vdekja ka njé ndikim té thellé
psikologjik dhe social te geniet njerézore. Njerézit besohet té jené e
vetmja genie qé éshté né dijeni té vdekshmérisé sé tyre. Né pérpjekje
pér té kuptuar se si njerézit e pérballojné kété, disa jané munduar té
zhvillojné teori g€ japin udhézime se si té pérgatitesh pér vdekjen.

Aspektet psikologjike dhe shpirtérore té pérballimit té kércénimit
nga vdekja jané té gérshetuara. Eshté njé fushé ku psikologjia dhe feja
pérputhen me njéra-tjetrén. Ményra se si njerézit e pérballojné emo-
cionalisht vdekjen ndikohet nga sistemi i tyre i besimit dhe kapaciteti i
pjekurisé shpirtérore té tyre ndikohet nga shéndeti psikologjik.

Reagimet pér dijeniné e vdekjes sé pashmangshme

Vdekja pércakton jetén. Ajo i jep kuptim dhe pérmbajtje jetés sé
njerézve dhe prapé nuk ka gjé mé té frikshme dhe sé cilés i shmangemi
mé shumé né ményré kémbéngulése. Ka po aq reagime ndaj vdekjes, sa
¢’ka edhe njeréz qé vdesin. Eshté intriguese se si individé té pérballur
me tragjedi té krahasueshme, té ngjashme me njéra-tjetrén, mund té
reagojne aq ndryshe. Dikush mund t€ jeté mpiré nga ankthi dhe tmerri
dhe nuk reagon; dikush tjetér pérgjigjet ndaj tragjedisé me njé dorézim
stoik. Njé heré njé pacient ka théné qé “vdekja éshté njé dhuraté e
madhe me nje fjongo né t€”. Ai mezi priste té shihte ¢’kishte brenda.

Weisman (1972) i dha rrugé konceptit té “vdekjes sé pérshtatshme”.
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Ai e pérshkroi kété si njé vdekje té géllimshme. Vdekja e pérshtatshme
duhet té jeté pa dhimbje dhe me dobésim e varférim emocional e social
né minimum. Personi duhet té jeté i afté té fuksionojé né ményré sa mé
efektive dhe sa mé gjaté té jeté e mundur pérpara se té vdesé. Konfliktet
duhet té njihen si té zgjidhura dhe duhet té plotésohen déshirat e fun-
dit. Kontrolli u kalohet njerézve tek té cilét personi qé do té ndahet nga
jeta ka besim. Sidoqofté, ¢faré mund té quhet e pérshtatshme pér diké,
mund té jeté e pavend pér diké tjetér.

Disa studiues véné né dukje se tek té rriturit mosha lidhet nega-
tivisht me frikén e vdekjes. Bengston, Ceullar dhe Ragan (1977) stu-
diuan tri grupmosha 45-55, 55-64 dhe 64-74. Brezi mé i ri shprehu mé
tepér friké pér vdekjen, ndérsa brezi mé i vjetér mé pak. Rezultate té
ngjashme u nxorén nga Kalish dhe Reynolds (1977), Wass (1977), De-
vins (1979), Cappon (1978) dhe Kastenbaum dhe Aisenberg (1972).

Kjo tendencé mbéshtetet nga njé séré faktorésh. Mosha mé e vjetér
éshté pérballur mé shpesh me vdekjen. Nga ana kulturore, vdekja
shihet si fundi natyral i ciklit té jetés. Mé té vjetrit jané mé té prirur pér
té besuar né njé jeté té pértejshme (Kalish & Reynolds, 1977). Ata jané
mé pak té€ merakosur pér t€ mbijetuarit dhe mé pak té€ shqetésuar pér té
pasur pérvoja té reja jete.

Studiues té tjeré kané dalé né pérfundimin se frika ndaj vdekjes
éshté e moderuar nga disa faktoré té tjeré, qé pérfshijné besimin fe-
tar, gjininé dhe diagnozén. Cicirelli (2006) zbuloi se frika e vdekjes rri-
tej te disa persona té moshés sé mesme, kur realiteti i vdekjes fillon e
duket mé i afért, por éshté mé e vogel te mosha e thyer. Eshté normale
té duash té jetosh 85 vjec (Lang, Baltes, & Wagner, 2007) dhe frika e
humbjes sé pavarésisé mund té jeté mé e madhe sesa frika e vdekjes.

A éshté e vérteté q€ njerézit vdesin ndérkohé qé jetojné? Né kupti-
min qé njerézit pérballen me vdekjen né té njéjtén ményré si me pro-
blemet e tjera né jeté - ndoshta po. Ka ende raste kur procesi i vdekjes
shkakton pérulje qé duken kaq té pakéndshme pér njé njeri té€ dashur
dhe té kujdesur ose kur vdekja duket shumé e lehté pér zemrat e forta.

Reagimet e njerézve ndaj dijenisé pér vdekjen nuk jané lineare. Ato
karakterizohen nga lékundje né pérgjigjet emocionale dhe kogniti-
ve. Mé shpesh, reagimi i njerézve éshté i pasigurt — njé bashkéjetesé e
shmangies sé frikshme dhe e déshirés pér t'u cliruar.

Pérvec faktit té té€ qénurit kontradiktor, ambivalenca duket njé pjesé
natyrale e rrugétimit té vdekjes. Vdekja si e panjohura mé e pérhershme,
éshté zakonisht mjaft e frikshme. Nén paragqitjen e jashtme té€ miréme-
naxhuar nga njerezit géndron terrori i asgjésimit. N€ jeté njerézit pér-
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pigen té kontrollojné ngjarjet; né momentin e vdekjes, nuk ka mé kon-
troll. Pérvec frikés, shumé lodhen nga pérpjekjet pér té gené gjallé. Por
ata mund té jené kuriozé gjithashtu pér cfaré i pret né t€ ardhmen. Me
raste, vdekja mund té shihet edhe si zgjidhja e pyetjeve pa pérgjigje té
jetés.

Teoria e fazés

Njerézit kané njé nevojé té madhe pér gjurmé dhe etiketa kur vjen
puna te misteret e progesit té ndarjes nga jeta. Ndihen mé té qeté dhe
komodé dhe mé pak té pafuqishém nése ekziston njé udhézim pér t'u
ndjekur. Kjo shpjegon se pse 5 fazat e vdekjes (mohimi, zemérimi, de-
presioni, kompromiset dhe pranimi) e Elisabeth Kiibler-Ross (1969) u
pranuan botérisht si shpjegimi i progesit té vdekjes.

Si njé metaforé pér t'u pérballur me té gjitha humbjet, teoria e Kiib-
ler-Ross (1969) duket se pérshtatet me pérvojat e njerézve; sidoqofté u
zhvillua pér té shpjeguar procesin e vdekjes dhe s’duhet té ngatérrohet
me pérvojén g€ njerézit kané né humbjen e té aférmve. Ajo siguroi njé
gjuhé té re g€ mund té jeté e dobishme nése pérdoret shumé konkre-
tisht. Kastenbaum (1974) pohoi se problemet me teorité e fazave té
vdekjes jané se nuk marrin shumé parasysh simptomat dhe trajektoret
e nje faze té caktuar té€ sémundjes, personalitetin e personit apo mjedi-
sin rrethues té€ personit. Ai kritikoi gjithashtu mungesén e evidencave
shkencore pér 5 fazat (Kastenbaum & Kastenbaum 198g).

Megjithaté, kohét e fundit jané studiuar té 5 fazat dhe si teori kjo
ka gjetur mbéshtetje. (Maciejewski, Zhang, Block, & Prigerson, 2007).
Ky kérkim i ri u pérpoq té vlerésonte teorine e “fazés” sé€ vuajtjes duke
pérdorur pesé elementet matése té mosbesimit, déshirés, zemérimit,
depresionit dhe pranimit nga Inventari i Vuajtjes s¢ Komplikuar - i Ri-
shikuar. Pesé treguesit arritén vlerat e tyre maskimale né sekuencén e
parashikuar brenda gjashté muajsh pas humbjes. Ky studim éshté kri-
tikuar si shumé i thjeshtuar, duke u mbéshtetur vetém tek elementet
matése té thjeshta dhe duke paré vetém frekuencén e kétyre reagimeve,
jo ashpérsiné e tyre.

Garfield (1978) sfidoi nocionin gé gjithé njerézit pavarésisht siste-
mit té besimit, moshés, kulturés dhe periudhés historike, vdesin né njé
sekuencé té njétrajtshme. Kalish (1978) pyeti nése té gjithé pacientét
pérshkojné fazat dhe theksoi ndikimin e sistemit té kujdesit mjekésor
né reagimin e pacientit ndaj sémundjes. Qéllimet e kurés dhe té reha-
bilitimit mund té shkaktojné reagime si refuzim, mohim apo zemérim.
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Njerézit qé jané né prag té€ ndarjes nga jeta shfaqin njé shumél-
lojshméri emocionesh, me uljet dhe ngritjet qé i kané shoqéruar gjaté
jetés sé tyre. Kéto reagime emocionale ose faza mund té variojné nga
minuta né minuté. Te njerézit né prag vdekjeje shfaget njé spektér i
gjeré emocionesh, diku mé pak e diku mé shumé. Né vend qé té pér-
caktohet njé rend universal, sekuencial i fazave té vdekjes, mund té jeté
mé e frytshme té shpjegohen fazat e vdekjes dhe ecurité e sémundjes
qé kérkojné strategji t€ ndryshme bashkpunimi né kohé té ndryshme.

Holland (1989) pérshkruan ecuri té€ ndryshme t€ mundshme pér pa-
cientét qé kané njé diagnozé té kacerit:

+  Trajtim pér mbijetesé mé té gjaté dhe mjekim

« Trajtim pér mbijetesé pa shenja té sémundjes, ndjekur nga
ripérséritja

« Trajtim me pérgjigje té dobét, pa intervale té sémundjes, ndjekur
nga trajtimi paliativ dhe pérkujdesi

+  Trajtim fillestar té pamundur, té ndjekur nga mjekimi paliativ dhe
vdekja

Pér pacientin qé pérjeton lehtésime té vazhdueshme, mund té
ndodhé qé té keté pasiguri té médha, 1ékundje dhe ankth té theksuar
dhe pérgatitje pér vdekjen. Po késhtu, ekziston pasiguria e kohézgjatjes
sé€ pérmirésimit (“kurimit”) dhe se kur do té ndodhé ripérséritja.

Njé tjetér kéndvéshtrim i fazave té€ pérfshira né ndarjen nga jeta nga
njé sémundje né fazén e fundit éshté ofruar nga Weisman (Pattinson,
1978). Kjo pérshin pikat e méposhtme:

+  Kriza akute e fazés sé dijenisé
+ Intervali kronik duke jetuar-duke vdekur (gjysmé dijeni)
+  Faza pérfundimtare

Weisman shtoi se pavarésisht sé njéjtés sémundje, njerézit nuk
pérshkojné té njéjtin dekurs dhe nuk vdesin me té njéjtén shpejtési, nga
i njéjti shkak ose né té njéjtat kushte. Nuk ka njé zhvillim t€ mirén-
johur pér pérgjigjet emocionale g€ jane tipike pér njerézit qé pérballen
me vdekjen. Pattison besonte se koncepti i fazave té vdekjes, jo vetém
qé éshé i pasakté, por edhe ngatérron si personin qé do té ndahet nga
jeta, po ashtu edhe ata qé kujdesen pér té. Nuk ka vdekje tipike. Vdekjet
mund t€ jené pa faza.
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Kujdesi psikosocial pér njerézit q¢ ndahen nga jeta dhe pér
familjarét e tyre

Grupi Ndérkombétar i Punés (1wG) pér Vdekjen, Pragun e Vdekjes
dhe Humbjen e Madhe éshté njé organizaté vullnetare jofitimprurése
e pérbéré nga drejtues té njohur té fushés. Grupi éshté formuar né vi-
tin 1974 pér té ndihmuar promovimin dhe té kuptuarin e nevojave té
njerézve né prag vdekjeje dhe familjeve té tyre. Pjesétarét u takuan né
intervale prej 18 muajsh pér té zhvilluar njohurité né kété fushé dhe pér
té paraqitur dokumentet konsensuale né fusha té réndésishme qé kané
té béjné me pacientet né prag vdekjeje dhe familjarét e tyre. Dokumen-
tet e IWG-sé jané zakonisht deklarata supozimesh dhe parimesh.

Dokumentet e 1WG-sé€ jané hartuar pér kujdesin pérfundimtar,
etikén, humbjet e médha, kujdesin pér personin qé do té ndahet nga
jeta dhe ata qé mbajné zi né vendet né zhvillim, kujdesin shpirtéror,
edukimin, H1v-in, kujdesin paliativ pér fémijét, vdekjen dhe artin, kér-
kimin shkencor, praktikén dhe dhunén.

Né grupin e punés (Grupi Ndérkombétar i Punés pér Vdekjen, Pra-
gun e Vdekjes dhe Humbjet e Médha, 1993) u zhvillua njé “Deklaraté pér
supozimet dhe parimet né lidhje me kujdesin psikosocial té njerézve né
prag vdekjeje dhe familjet e tyre”. Kéto supozime dhe parime theksojné
réndésiné e céshtjeve psikosociale tek ata qé pérballen me vdekjen, fa-
miljet e tyre dhe kujdestarét dhe ofrojne késhilla pér ményrén e pérbal-
limit. Ato jané ribotuar pér referencé né dobi té lexuesit.

Déshmi té supozimeve dhe parimeve né lidhje me kujdesin
psikosocial té njerézvé né prag vdekjeje dhe té familjeve té tyre

Hyrje

Personat qé jané né prag vdekjeje dhe familjet e tyre pérballen me
shume céshtje psikosociale teksa vdekja afrohet. Duke shkruar
parimet dhe supozimet e méposhtme qé kané té béjné me kéto
céshtje, shpresojmé té ndérveprojmé me prirjen pér t'u pérqen-
druar mé shumé te kujdesi fizik dhe teknik, pér té nxitur lexuesit
té testojné supozimet gé vijojné me pérvojén e tyre dhe t'i pérve-
tesojné ato né punén e tyre.

Me psikosocial nénkuptojme dimensionet emocionale, inte-
lektuale, shpritérore, ndérpersonale, sociale, kulturore dhe eko-
nomike té pérvojés njerézore. Supozimet dhe parimet pér kujde-
sin shpirtéror jané zhvilluar nga grupe té tjera pune té€ IWG-sé.
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Me familje nénkuptojme ata individé qé jané pjesé e rrethit me té
afért té njerézve té personit qé €shté né prag vdekjeje, pavarésisht
lidhjeve té gjakut dhe atyre martesore. Familja, duke pérfshiré
edhe personin gé po vdes, éshté njésia e kujdesit. Me kujdestar
nénkuptojmé profesionistét dhe vullnetarét qé sigurojné kujdes
pér personin qé po ndahet nga jeta dhe pér familjen e tyre. Fa-
miljarét, personin qé po vdes dhe kujdestarét i kemi ndaré vetém
pér arsye diskutimi. Shumé nga kéto supozime dhe parime
vlejné njésoj si pér ata qé po vdesin, ashtu edhe pér familjet e
tyre. Ndoshta kéto nuk mund té zbatohen pér té téra kulturat

dhe sistemet e besimit.

Céshtjet qé trajtohen pér njerézit né prag vdekjeje

Supozimet

1 Personi gé po vdes mund té ven-
dosé ta béjé té ditur ose jo vdekjen e
pashmangshme.

2 Personi né prag vdekjeje mund

té béjé té ditur pér vdekjen e tij né
ményra té ndryshme kulturore duke
pérfshiré até verbale, joverbale apo
ményrén simbolike té komunikimit.

3 Personi né prag vdekjeje ka té
drejtén e informacionit pér ndryshi-
min e gjendjes sé tij fizike dhe ka té
drejté pér té ditur nése éshté duke
vdekur.

4 Personi né prag vdekjeje mund

té jeté i shqetésuar pér vdekjen né
pérgjithési, vdekjen e tij dhe se ¢faré
ndodh pasi vdes

Parimet

1 Kujdestarét duhet té kuptojné dhe

té respektojné té drejtén e personit
pér té mohuar apo pér té mos e béré

té ditur lajmin e vdekjes sé vet té
pashmangshme. Kujdestarét mund t’i
ndihmojné pjesétarét e familjes dhe té
tjerét pér té kuptuar apo pranuar pozi-
cionin e personit gé po vdes, i cili mund
té ndryshojé me kalimin e kohés.

2Kujdestarét duhet té kuptojné dhe

té kené njohuri pér stilin e jetés dhe
pérvojén kulturore té personit qé éshté
né prag vdekjeje. Ata duhet té jené té
ndjeshém ndaj komunikimit simbolik
dhe joverbal dhe té kuptojné gé kéto
modalitete mund té jené shumé heré

mé domethénése sesa shprehité verbale.

3 Kujdestarét duhet té jené té ndjeshém
dhe perceptues pér té gjitha ményrat né
té cilat pacienti mund té kérkojé infor-
macion pér gjendjen e tij.

4 Ekipi i kujdestaréve duhet té jeté i
ndérgjegjshém dhe né dijeni té frikérave
dhe shgetésimeve té pérsonit qé éshté
né prag vdekjeje, pér t'i siguruar atij
kujdes mbéshtetés dhe me pérgjegjési.



Supozimet

5 Personi né prag vdekjeje mund

té keté njé friké té tmerrshme té
braktisjes. Késhtu gé ata mund t’i
vazhdojné trajtimet mjekésore mé
shumé pér hir té familjes sé tyre, sesa
pér té mirén e vetes sé tij.

6 Shumé nga njerézit né prag vdekjeje
pérjetojné njé humbje fizike dhe
psikologjike shuméfishe pérpara
vdekjes.

7 Personi né prag vdekjeje shfaq njé
séré strategjish bashképunimi pért’'u
pérballur me vdekjen.

8 Personi né prag vdekjeje zakonisht
ka nevojé té shprehé ndjenjat.

9 Pérsonat né prag vdekjeje komu-
nikojné kur ndihen té sigurt dhe té
mbrojtur.

10 Pérsonat né prag vdekjeje mund
té shohin té dobishme té flasin me
persona té tjeré qé kané sémundjé té
gradés sé fundit.

Parimet

5 Kujdestarét mund té jené té dobishém
pér té identifikuar ndjenjat e personit qé
po vdes, ndjesi gé mund té ndikojné né
vendimet pér trajtimet e ndryshme. Ata
mund té jené té dobishém edhe pér té
krijuar komunikim midis pacientit dhe
familjes, ose mjekut gé do té reflektonte
né qéllimet e pacientit pér trajtim.

6 Kujdestarét mund té jené té dobi-
shém né lehtésimin e shprehjes sé
vuajtjeve té lidhura me pérkegésimet e
vazhdueshme té sémundjeve né fazat

e fundit. Kujdestarét mund té jené té
dobishém pér té ndjekur dhe mbéshte-
tur nevojén e autonomisé sé personit
qé éshté né prag vdekjeje, duke e
ndihmuar me aktivitetet e vazhdueshme
pavarésisht kétyre pérkeqésimeve.

7 Kujdestarét duhet té jené né gjendje
té kuptojné mekanizmat pérshtatés
dhe té jené toleranté ndaj nevojés sé
familjaréve apo pacientit pér t’i ndalur
apo braktisur kéta mekanizma. Kujde-
starét mund té jené té dobishém pér té
nxitur njé mjedis qé inkurajon pérdori-
min e ményrave efektive té pérballjes sé
situatés dhe duke marré miré parasysh
shqgetésimet e personit gé po vdes.

8 Personi qé po vdes nuk duhet té izo-
lohet, por t’i jepet mundésia té komu-
nikojé.

9 Kujdestarét duhet té krijojné njé mje-
dis ku té thjeshtohet komunikimi, t’i
kushtojné vémendje té vecanté rehatisé
fizike, menaxhimit té simptomave, af-
tésimit fizik, privatésisé, konfidencialite-
tit, kohés sé pérshtatshme, pranimit té
ndjenjave dhe ndarjes sé pritshmérive.

10 Duhet té nxiten mundésité gé rrisin
bashkéveprimin e pacientit, si pér
shembull me mbéshtetje né grup apo té
shoku-shokut, me funksione sociale apo
mjedise brenda gendrave té trajtimit, ku
mund té mblidhen pacientét né ményré
informale.



Supozimet

11 Komunikimi rreth vdekjes mund té
pengohet nga njé séré pritshmérish
psikosociale dhe kulturore qé ka
personi.

12 Personat né prag vdekjeje kané
té drejté té trajtohen dhe té konsi-
derohen si genie njerézore deri né
vdekjen e tyre.

13 Vuajtjet psikologjike mund té jené
mé té médha sesa dhimbjet fizike dhe
sikleti qé kané.

14 Personat né prag vdekjeje mund ta
kené té véshtiré té merren me proble-
me konfliktuale ose me probleme té
ndryshme té pjesétareve té familjes.

Céshtjet qé trajtohen pér familjet
Supozimet

1 Familjet kané nevojé thelbésore qé
té japin dhe té marrin pérkujdes.

2 Ndonjéheré, nevoja pér t’u kujdesur
dhe nevoja pér té pérftuar pérkujdes
jané kontradiktore.

Parimet

11 Kujdestarét mund té jené té dobi-
shém pér té hequr pengesat qé ndalojné
shprehjen e ndjenjave té vérteta té
pacientit.

12 Edhe kur duken plotésisht té
zhvlerésuar apo té vetmuar, pacientét
jané né gjendje té perceptojné até cka i
rrethon. Kujdestarét duhet té lehtésojné
kété ndérgjegjésim. Ata duhet té nxisin
sjellje, shogérim dhe komunikim qgé
vazhdon té tregojé respekt pér pérsonin
gé po vdes.

13 Kujdestarét duhet té pérgatiten dhe
té kuptojné elementin psikologjik té
vuajtjes.

14 Kujdestarét duhet té jené té
ndérgjegjshém pér dinamikat brenda
cdo familjeje dhe pér réndésiné e ko-
munikimit me ¢do pjesétar té familjes
dhe té gjithé familjes sé bashku. Duhet
té jené té ndjeshém dhe té kuptueshém
pér konfliktet midis pjesétaréve té fa-
miljes dhe éshté e nevojshme té mbajné
njé pozicion neutral né ményré qé té
jeté efektiv.

Parimet

1 Familjet duhet té nxiten qé té japin
pérkujdesin maksimal. Kujdestarét nuk
duhet té zévendésojné familjen pérsa

i pérket pérkujdesit, vetém né rast se
familja nuk e ka té mundur emociona-
lisht apo fizikisht ose kur nuk ka dijeni
dhe déshiré pér kété. Duke u kujdesur
pér familjarét, kujdestarét e kané mé
té thjeshté qé té pérkujdesen edhe pér
personin qé éshté né prag vdekjeje.

2 Ata qé sakrifikojné nevojat e tyre pér
té pérftuar pérkujdes me géllim qé té
kujdesen pér té tjerét, duhet té nxiten
gé té pranojné ndihmé pér veten e tyre.
Disa kané mé shumé nevojé té pérftojné
pérkujdes sesa té pérkujdesen pér té
tjerét.



Supozimet

3 Njerézit kané aftési dhe burime té
ndryshme personale pér té pérballuar
situatat. Pér mé tepér, duke konkur-
ruar prioritetet mund té jené pengesé
pér masén dhe cilésiné e pérkujdesit
gé njerézit mund té japin.

4 Afrimi i vdekjes mund té prishé
strukturén dhe funksionimin e fa-
miljes.

5 Familjet kané nevojé té informohen
pér gjendjen e personit qé éshté né
prag vdekjeje, megjithése né raste
konflikti, deshira e tij pér té ruajtur
konfidencialitetin duhet respektuar.

6 Shpeshherg, familjet kané nevojé
té pérfshihen né marrjen e vendi-
meve pér personin qé éshté né prag
vdekjeje.

7 Familjet kané té drejtén té diné qé
problemet e tyre do té vihen né dijeni
vetém pér ata qé kané nevojé té diné.

8 Pjesétarét e familjes duhet té ruajné
vetévlerésimin dhe respektin pér
veten.

9 Nevojat seksuale mund té vazhdojné
deri né momentin e vdekjes.

10 Familjet qé pérballen me sémundjet
e fazés sé fundit kané probleme finan-
ciare.

11 Duke u pérballur me vdekjen, fa-
milja mund té imagjinojé se ndryshi-
met do té jené mé té medha seg jané.

86

Parimet

3 Kujdestarét nuk duhet té imponojné
pritshmérité e tyre né aftésiné e fa-
miljaréve pért’u pérkujdesur. Kujde-
starét mund té bashképunojné dhe

té gjejné bashké me familjen se cfaré
éshté e arsyeshme té sigurohet pér cdo
person.

4 Shumé familje kané nevojé pér késhil-
lim dhe mbéshtetje pér t’u pérgatitur
pérvdekjen e personit té familjes dhe
pasojat e saj.

5 Personi qé éshté né prag vdekjeje

dhe ekipi i kujdestaréve ndajné
pérgjegjésiné pér té informuar familjen
pér gjendjen e personit né varési té
aftésisé se tij pér té marré pjesé. Kurdo
gé té jeté e mundur, personi gé po vdes
dhe kujdestarét e pérshtatshém duhet
té bien dakord pér burimin dhe sasiné e
informacionit qé do t’i jepet familjes.

6 Duke iu referuar déshirave té personit
qé po vdes, kujdestarét ndihmojné né
marrjen e vendimeve té pérbashkéta.

7 Konfidencialiteti duhet té ruhet gjith-
moné gjaté gjithé kohés dhe t'u béhet e
ditur gjithé kujdestaréve réndésia e tij.

8 Kujdestarét duhet té tregojné gjith-
moné respekt, duke treguar vémendje
ndaj déshirave té familjes, ndjenjave
dhe shgetésimeve.

9 Kujdestarét duhet té véné re nevojén
e personit qé po vdes dhe té partnerit té
vet pér té shprehur seksualitetin e tyre
né ményre verbale dhe fizike po ashtu,
duke i lejuar privatési pa u ndjeré né
siklet.

10 Kujdestarét duhet té kujdesen qé
familjarét té kené informacionin e
nevojshém dhe asistencé né ¢éshtjet
financiare.

11 Kujdestarét mund ta lehtésojné
frikén me ané té informacionit dhe
mbéshtetjes.



Supozimet

12 Familjet kané nevojé dhe té drejté
té shprehin dhimbjen pér humbjet e
shuméfishta té lidhura me semundjen
dhe pérvdekjen e pashmangshme.

Céshtjet qé trajtohen pér kujdestarét
Supozimet:

1. Kujdestarét duhet té kené pérvojén
dhe kualifikimin e duhur pér té marré
pérsipér nevojat psikosociale té pér-

sonit qé po vdes dhe té familjes sé tij.

2. Kujdestarét duhet té perceptojné
aftésiné e personit qé po vdes dhe té
familjaréve pér t’u njohur dhe pérbal-
lur me vdekjen e pashmangshme.

3. Kujdestarét ndikojné me ndjenjat,
sjelljen dhe frikérat e tyre te personi
qé éshté né prag vdekjeje.

4. Kujdestarét jané té ekspozuar né
ményré té vazhdueshme ndaj pér-
vojave emocionale shumé té forta,
humbjeve, dhe pérballen me vdekjen
né punén e tyre.

Parimet

12 Kujdestarét mund t’i ndihmojné
familjet duke nxitur komunikimin midis
familjaréve dhe personit gé éshté né
prag vdekjeje, rreth humbjes sé tyre
dhe shprehjes sé dhimbjes.

Parimet:

1. Njé kombinim i kurseve té specia-
lizuara pér vdekjen, progesin e vdekjes
dhe praktikat klinike pér kujdesin ndaj
té sémurit me semundje terminale dhe
familjes se tij, mund té na ndihmojé té
pérgatisim kujdestarét pér t'u pérballur
me nevojat fizike dhe psikosociale té
njeriut né prag vdekjeje.

2. Kujdestarét duhet té jené té ndjeshém
ndaj vullnetit té méparshém té personit
gé po vdes dhe familjes sé tij pér t’u
véné né dijeni pér situatén. Kujdestarét
nuk duhet té imponojné pritshmérité e
tyre se si duhet té pérballojé vdekjen njé
person gé po vdes.

3. Kujdestarét duhet té kuptojné qé
s’mund t’i largojné personit gé po vdes
gjithé dhimbjen gé ai pérjeton né kété
proces. Ata duhet té sigurohen qé ndarja
dhe shprehja e emocioneve nuk éshté
mungesé profesionalizmi. Kujdestarét
duhet té jené té ndérgjegjshém pér
efektin qé ka komunikimi i pérfshiré
emocionalisht me personin qé po vdes
dhe familjen e tyre.

4. Kujdestarét duhet té kené
mbéshtetjen e pérshtatshme dhe
mundésité pér té punuar népérmjet
emocioneve qé kané akumuluar veté.
Kujdestarét gé punojné me njerézit qé
kané vdekje té pashmangshme, kané
nevojé pér motivim, pjekuri emocio-
nale, elasticitet, tolerancé dhe aftési té
vecanté pér t’'u marré me humbje té tilla.



Supozimet: Parimet:

5. Kujdestarét, duke u marré me 5. Kujdestarét duhet té jené té pérgatitur
grupe familjarésh, pérjetojné situata té trajtojné dinamika familjare kom-

me konflikt, me kérkesén pérté ditur  plekse pérté ndihmuar dhe mbéshtetur
informacione dhe ¢éshtje qé lidhen familjarét qé té zgjidhin konfliktet e tyre.
me konfidencialitetin.

6. Ndonjéheré, kujdestarét nuk 6. Kujdestarét duhet té jené toleranté, té
komunikojné me njéri-tjetrin pér kujdesur dhe jo paragjykues me njéri-
ndjenjat dhe nevojat e tyre. tjetrin, pér té nxitur bashképunimin qé

do ndihmonte né kujdesin pér personin
qé éshté duke vdekur.

Shénim: Pérgatitur nga Grupi Psikosocial i Punés i IWG-sé: Dr.Thelma Bates
(Mbretéri e Bashkuar), Rev. David Head (Mbretéri e Bashkuar), Ms. Constance
Connor (Shtetet e Bashkuara), Ms. Shirley Henen (Afriké e Jugut), Dr. Stephen
Connor (Shtetet e Bashkuara), Dr. Isa Jaramillo (Kolumbi), Ms. Donna Corr (Shte-
tet e Bashkuara), Dr. Scott Long (Shtetet e Bashkuara), Ms. Esther Gjertsen (Nor-
vegji) dhe Dr. Colin M. Parkes (Mbretéri e Bashkuar).

Pér té qené efektiv, ata qé sigurojné shérbimet dhe kujdesin psiko-
social pér njerézit me sémundje né fazén terminale dhe familjarét e
tyre, duhet té kené njé ndjeshméri dhe njohuri té€ zhvilluar pér céshtjet
e mésipérme. Ata duhet t€ mésojné qé ta trajtojné cdo pacient me se-
mundje terminale si individ unik né ményrén e vet té vdekjes. Hospisi
mund t'i ndihmojé pacientét té rriten emocionalisht dhe shpirtérisht,
por vetém nésé ata kané déshirén pér ta béré kété. Disa besojné se pa-
cientéve me sémundje terminale d uhet t'iu ofrohet mundésia pér t'u
pérmirésuar duke u sugjeruar ményra né té cilat ata mund té zhvillojné
vetveten deri né fund té jetés. Té tjeré mendojné se duhet té jeté pacienti
ai qé duhet té pércaktojé se cfaré do té béjé dhe qé éshté e pavend dhe
bezdisése nxitja e inkurajimi i pacientit né ¢éshtjet e vdekjes.

Ka disa té vérteta né té dyja pozicionet. Do té ishte gabim té bezdi-
sej pacienti dhe té pritet qé ai té mund t'i pérballojé i vetém vuajtjet
dhe konfliktet ndérpersonale té papérfunduara pérpara vdekjes. Do té
ishte gjithashtu gabim té shmangeshin né ményré pasive sugjerimet e
njéjta. Ata qé presin vdekjen, nuk kané njé pérvojé té€ méparshme se si
mund té vdesin mé miré. Mé e mira qé mund té béjé dikush éshté qé t'u
ofrojé atyre mundési té tjera pér té eksploruar. Nése tregojné interes né
trajtimin e ndjenjave dhe marrédhénieve, punonjésit e hospisit dhe té
kujdesit paliativ kané té drejtén té vazhdojné mé tutje. Nése shprehin
bezdisje, punonjésit térhigen.
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Rast ilustrues

Houardi

Houardiishte patriarku i njé familjeje t¢ madhe. Né moshén 78-vjeca-
re kishte 5 fémijé, 14 nipa dhe 8 stérnipa. Gruaja e tij kishte vdekur nga
njé atak 4 vjet mé paré dhe ndihej ende i trishtuar pér humbjen e saj né
kohén qé u diagnostikua me kancer né koloné né stadin e 4. Ai zgjodhi
té mos bénte trajtim onkologjik dhe u pranua né shérbimet e hospisit.

Stafi i hospisit, duke u njohur mé shumé me Houardin, mésoi mé
tepér rreth jetés sé tij té€ jashtézakonshme. Ai kishte udhétuar né téré
botén si tregtar detar. Ishte béré inxhinier dhe kishte tri shpikje té regji-
struara. Gjaté Luftés se Dyté Botérore ishte hedhur me parashuté pértej
kufinjve té armikut pér té sabotuar vendosjen e tyre. Kishte gené i pasur
dhe i kishte humbur té gjitha paraté né investime té gabuara.

Familja e tij dinte pak pér trimérité e tij. Njé nga nipérit ishte
vecanérisht i interesuar pér historiné e familjes. Punonjésit socialé té
hospisit e ndihmuan Houardin té kuptonte réndésiné e ndarjes sé hi-
storisé sé tij me familjarét. Késhtu do té pasurohej jo vetém jeta e tyre,
por edhe e tij. Houardi pranoi té fliste né njé videoregjistrues, duke fil-
luar me ato gé mbante mend nga paraardhésit e tij. Ai rinuméroi detajet
e réndésishme té jetés. Si pérfundim, ai ndau me ta filozofiné e vet pér
jetén, mendimet pér vdekjen dhe jetén e pértejshme.

Gjaté kohés sé pérmbledhjes e jetés, ai kujtoi disa persona qé kishin
pasur ndikimin mé t€ madh né jeté. Ai vendosi t'u shkruante dy prej
tyre té cilét ishin ende né jeté pér t'i falénderuar pér mbéshtetjen dhe
udhézimet. I shkroi edhe njé kolegu biznesi qé ishte pérgjegijés pér njé
déshtim né biznes. Ai e fali shokun e tij té vjetér. Ndérkohé qé vdekja
i afrohej, Houardi falénderoi punonjésit e hospisit qé e ndihmuan té
mbyllte disa pjesé té réndésishme té jetés.

Thénia e té vértetés

Elisabet Kiibler-Ross ka théné se ajo pérdorte parimin e njé rregulli
té pérgjithshém, té bazuar né praktiké, pér thénien e sé vértetés. Ajo
u tregonte pacientéve té saj, tre heré té vértetén dhe nése pas késaj ata
e refuzonin, nuk ua pérmendte mé (Connor, Komunikimi personal,
5 Maj, 1979). Instiktet klinike, kétu mund té jené té dobishme. Progra-
mimi kohés éshté shumé i réndésishém né ciléndo marrédhénie. Herén
e paré qé ju i thoni dikujt lajmin e keq, ai shpesh refuzon ta besojé. Pasi
kané marré kohén té mjaftueshme pér té grumbulluar mé shumé buri-
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me pér té pérballuar pérshtatjen, ata zakonisht jané té afté ta dégjojné
até.

Robert Buckman (1992) jep disa udhézime té€ dobishme pér ményrén
Si té japim lajmin e keq: Njé udhérréfyes pér profesionistét e kujdesit shéndetésor.
Buckam sugjeroi njé protokoll me gjashté hapa pér thénien e lajmit té
keq. Hapi i paré fillon me kujdesin pér ambientin né té cilin jepet lajmi
i keq. Sigurohuni qé ka mjaftueshém privatési, qé jeni té ulur t€ dy dhe
pérpiquni té ¢liroheni. Hapi i dyté éshté té zbuloni sa shumé di pacienti.
Drejtoni pyetje té hapura dhe kérkoni pér njohuri faktike si dhe brendiné
emocionale. Hapi i treté éshté té zbuloni sa shumé déshiron té di pacienti.
Pérséri, éshté mé miré té€ drejtohen pyetje t€ hapura dhe pérpiqu té zbu-
losh se né cilin nivel déshiron té infromohet pacienti. Pyetje si ‘déshironi
t€ dini té gjithé hollésité se ¢faré nuk shkon apo thjesht té dégjoni planin
e trajtimit’ jané t€ dobishme. Hapi i katért éshté ndarja e informacionit.
Pérdorimi i aftésive té mira komunikuese éshté thelbésor. Sugjerime té
tjera pérfshijné pédorimin e gjuhés sé thjeshté mé tepér se até mjekéso-
re, dhénien gradualisht té informacionit, duke pérdorur shenja vizuale
ose té shkruara dhe inkurajimin e pyetjeve. Hapi i pesté éshté pérgjigja
ndaj ndjenjave té pacientit. Njé numér i madh reagimesh éshté i mundur,
duke pérfshiré shokun, mohimin, mosbesimin, frikén, ankthin, zeméri-
min, pérgjegjésiné, fajin, shpresén, déshpérimin, depresionin, varésing,
trishtimin, lehtésimin, gézimin, humorin, marréveshjen dhe njé kérkim
té domethénies. Hapi i gjashté pérfshin planifikimin dhe ndjekjen e
métejshme. Rekomandohet gé té béhet njé pérmbledhje e shkurtér e asaj
cfaré éshté théné, pér t'u siguruar qé té gjitha alternativat jané shpjeguar
dhe pér té réné dakort pér hapin né vijim. Nése nuk ka alternativ tjetér,
éshté e réndésishme qé t€ identifikohen burimet e mbéshtetjes. Mé tepér
se té jesh kontradiktor, éshté e mundur té planifikosh pér mé té keqgen,
ndérkohé qé shpreson mé t€ mirén.

Programet e hospisit dhe kujdesit paliativ shpesh jané né pozita
té véshtira duke u dashur qé té ndihmojné njerézit, pér tu pérballuar
me lajmin mé té keq qé kané marré ndonjéheré. Ndonése pacientét
zakonisht jané té informuar pér prognozén e tyre nga mjeku, shpesh,
jané punonjésit e hospisit té cilét duhet té ndihmojné pacientin dhe fa-
miljen e tyre g€ té procesojné kété informacion. Po té kalojné edhe njé
gjendje tjetér shoku, kjo mund té shoqérohet me reagime té shumta.
Pér réndésiné qé ka gjendja e pacientit, kjo duhet té jeté pandépreré né
fokus té punés.

Né shumé aspekte, shumécka né kujdesin paliativ ndihmon njerézit
qé té pérballen me té vértetén. Pacientét dhe familjet e tyre duhet té
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rivlerésohen vazhdimisht qé té dallohet gatishméria e tyre pér té pér-
vetésuar mé shumé informacion. Ky béhet njé akt delikat balancues,
pasi gjéndja e pacientit ndryshon vazhdimisht.

Kur Xhoni (qé e ndeshém tek kapitulli 3) u referua pér né hospis, ai
tha se e dinte qé nuk supozohej té shérohej, por preferonte qé té mos
diskutonte apo mendonte rreth saj. Ekipi i hospisit mbéshteti kérkesén
e tij derisa njé dité, pasi kishte kaluar njé muaj, ai kaloi njé episod in-
kontinence. Ai geshi me veten kur punonjési né shtépiné e shénde-
tit i ndérroi rrobat dhe i béri banjé. Ai i tha infermieres se nése do té
vazhdonte té ndotej, do té ishte miré té dinte mé shumé rreth gjéndjes.
Kjo krijoi mundésiné pér té biseduar se pérse ai po humbiste kontrol-
lin e urinimit, ¢faré gjérash té tjera mund té ndodhnin dhe si mund té
pérgatitej. Xhoni zbuloi se mund té pérshtatej mé miré nése dinte se
cfaré e priste. Botékuptimi i tij ndryshoi dhe ishte mé pak i frikésuar
dhe pikélluar.

Psikopatologjia

Ndérkohé qé reagimet e shumicés sé pacientéve jané normale, ka
njé grup pacientésh qé kané njé histori sémundjesh mendore, reagimet
e té ciléve jané mjaftueshém té ashpra pér té arritur né nivelin e crre-
gullimit mendor. N€é njé nga studimet e pakta pér ndodhité e ¢rregulli-
meve mendore né popullatén me kancer, Derogatis dhe té tjerét (1983)
raportuan se né total jané diagnostifikuar me ¢rregullim mendor 47%
e 215 pacientéve t€ rinj té regjistruar me kancer. Nga 47%, ¢rregullimi
mé i zakonshém ishte crregullimi i pérshtatjes, q¢ ndodh né 68% té
rasteve. Gjithashtu, 13% e pacientéve u diagnostikuan me njé ¢rregul-
lim t&€ madh emocional (depresion), 8% kishin njé crregullim mendor
organik, 7% kishin ¢rregullim personaliteti dhe 4% ishin me crregulli-
me ankthi. N€ total, 85% kishin shenja té ankthit ose depresionit dhe
shumica kishin gjendje té trajtueshme.

Né ményré té ngjashme, Minagaéa, Uchitomi, Yamaéaki dhe Ishta-
ni (1996) studiuan g7 pacienté me kancer t€ pranuar brenda njé jave pér
trajtim spitalor dhe u vérejt se 53,7% plotésonin kriterin DSM-I11-R pér
njé crregullim mendor; 28% pér delirium, 10,7% pér demencé, 7,5%
pér crregullime pérshtatjeje; 3,2% pér ¢rregullime amnestike dhe de-
presion akut, si dhe 1,1% pér crregullime t€ pérgjithshme ankthi. Kéto
vérejtje ndryshojné nga ato té Derogatis dhe té tjeréve (1983), ndoshta
prej faktit té pérdorimit té njésisé sé specializuar né trajtimet neuro-
logjike.
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Jacobsen dhe té tjerét (2005) kané sugjeruar njé mjet ekranizues
té vetém pér ankthin psikologjik t€ quajtur Termometér Ankthi. Pa-
cientéve u kérkohet té rrethojné njé numér nga o-1o0 né njé termometér
vizual qé pérshkruan se sa ankth kané pérjetuar né javén e shkuar, duke
pérfshiré té tanishmen. Rezultatet 5 dhe sipér duhet té merren pa-
rasysh pér referencé te njé ekspert psikosocial.

Udhézime té pérgjithshme dhe shérbimi i specialistéve né
shéndetin mendor

Ashtu si¢ éshté pérshkruar né Kapitullin 2, specialistét psikosocialé
jané njé pjes€ shumé e réndésishme e grupit qé kujdeset pér pacientét
me sémundje té pashérueshme. Punonjésit socialé mund té kryjné shu-
micén e konsultave, por ka shumé pacienté me gjendje mendore té cr-
regullt ose me diagnoza qé mund té€ pérkeqésohen nga sémundja, duke
pérfshiré ankthin, depresionin, ¢rregullimet obsesive-kompulsive, ¢r-
regullimet e personalitetit, ato bipolare, si dhe ¢rregullimet mendore
organike, qé kérkojné diagnostikim dhe trajtim mé té pérparuar. Pu-
nonjésit socialé me pérvojé dhe té trajnuar, psikologét dhe psikiatrit
jané késhilltaré té nevojshém té grupit.

Pacientét te té cilét gjendja mendore crregullohet pér shkak té
sémundjes s€ pashérueshme, mund té kené probleme psikologjike dhe
mund t€ kené nevojé pér trajtimin e shéndetit mendor.

Pacientét me sémundje té pashérueshme mundohen t’i japin kup-
tim jetés sé tyre. Kéta pacienté mund té ndihmohen né njé ményré qé té
pérfshijné dhe té pranojné sémundjen e pashérueshme né jetén e tyre.
Kjo éshté njé ndérhyrje psikologjike dhe shpirtérore shumé e fugishme.

Disa pacienté kané nevojé pér t'i ndihmuar né ndryshimin e idesé
se éshté e nevojshme té kurohen pér té shpresuar pér shérimin e tyre.
Shérimi mund té ndodhé né shumé nivele, jo vetém fizikisht. Nése
sémundja éshté armiku, si mund ta ndaj vetveten nga trupi im? Nése
jam duke luftuar sémundjen, po luftoj veten? Nése e kam né doré té
shéroj veten, mos e shkaktova veté fillimin e sémundjes?

Shumeé pacientéve u kérkohet gé té jené gjithmoné optimisté. Kjo
ndodh se ekziston frika qé negativiteti nga ana e pacientit mund té
pérshpejtojé pérparimin e sémundjes. Prandaj té aférmit e pacientéve
thoné shpeshheré fjalé té tilla si: “Mendo vetém pozitivisht.” Lazarus
(1985) e quan kété sjellje pér té ulur shqetésimin pasi nuk ka prova qé
shqgetésimi nga ana e pacientit shkakton pérshpejtimin e pérparimit té
sémundjes.
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Weil (2005) e pérshkruan shérimin si dicka qé vjen nga pérbrenda.
Trajtimet vijné nga jashté dhe vetém sa lehtésojné procesin e shérimit.
Shérimi ka té béjé me ndjenjén e té qénurit i ploté, edhe nése nuk je
kuruar plotésisht nga sémundja.

Natyra shpirtérore dhe pranimi i vdekjes

A jané besimi fetar dhe natyra shpirtérore e njéjta gjé? Punonjésit
e hospisit parapélgejné té pérgendrohen né natyrén shpirtérore té pa-
cietéve dhe jo té€ kufizohen né besimin fetar. Bota shpirtérore shihet si
meé e zgjeruar dhe pérfshin si fené, ritet, ritualet, rregullat fetare, ashtu
edhe déshirén individuale pér t’'u pérsosur shpirtérisht.

Zeréekh (1993) e pérshkuajti natyrén shpirtérore si thelbi i perso-
nit, si shtysa pér té gjetur kuptimin e ekzistencés, pérvojén e Zotit, pér-
vojén e vlerave dhe besimin tek e jashtézakonshmja. Duke qené kaq
e zgjeruar si temé, kjo u pérshtatet té gjithé pacientéve qé jané duke
vdekur, pavarésisht se mund té jené besimtaré apo jo. Nése njé per-
son pérpiget qé té kuptojé nevojat e jashtézakonshme té pacientéve,
ata pérgendrohen te besimi, shpirti dhe te filozofia e kétyre pacientéve.
Pra, ¢do shqgetésim qé ka té béjé me qéllimin e njé personi né kété boté
apo se cfaré ndodh pas vdekjes, mund té quhet shqetésim i jashtéza-
konshém. Njerézit e béjné ekzistencén e tyre té jashtézakonshme dhe
shqetésohen mé shumé se pér veten e tyre.

Té gjithé shérbyesit fetaré té hospiseve dhe ata qé sigurojné kujdesin
paliativ mundohen té€ pérqendrohen né céshtjet e jashtézakonshme té
pacientéve dhe qé ata té arrijné né njé faré vendimi. Ky vendim mund
té variojé nga rikthimi né kishé, xhami apo né sinagogé, tek arritja e
njé paqeje me veten e tyre dhe nocionin e njé fuqie universale, deri tek
té kuptuarit se pér cfaré kané nevojé ata t€ mésojne nga jeta e tyre dhe
pranimin gé jeta e tyre éshté e plotésuar dhe qé jané gati pér té vdekur.

Standardet pér masat e kujdesit shpirtéror

Standardet e NHPCO-sé (2006b) e trajtojné kujdesin shpirtéror né
njé larmi fushash qé kérkojné njé vlerésim té ploté té historisé dhe té
nevojave shpirtérore, si dhe pérfshirjen né planin ndérdisiplinor té gru-
pit té kujdesit. Seksioni i grupit ndérdisiplinor jep udhézimet e mépo-
shtme pér masat e kujdesit shpirtéror né hospis.
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Grupi ndérdisiplinor: kujdesi shpirtéror

Standardi

WE 17 Kujdesi shpirtéror né hospis éshté bazuar né njé vlerésim

fillestar dhe mé pas té vazhdueshém té nevojave shpirtérore té

pacientit dhe familjes sé tij nga njé pjesétar i kualifikuar i grupit
ndérdisiplinor (njé klerik ose dikush me edukim, trajnim dhe
pérvojé té€ ngjashme si kleriku) dhe ¢do gjé pérfshihet né planin

e kujdesit té grupit ndérdisiplinor.

WE 17.1 Kujdesi dhe shérbimet shpirtérore pérfshijné:

1. Vlerésimin e statusit shpirtéror té pacientit, familjes dhe
ofruesit té kujdesit;

2. Dokumentimi i vlerésimit shpirtéror, objektivat pér kujdesin
shpirtéror, shérbimet e dhéna dhe pérgjigjja e pacientit dhe
familjes sé tij ndaj kujdesit shpirtéror;

3. Pranimi dhe respektimi i besimit, kulturés dhe vlerave té
lidhura me kuptimin e jetés sé pacientit dhe familjes sé tij,
duke pérfshiré vuajtjet, humbjet dhe déshirén pér mbéshtetje;

4. Meditimi, konsulta, lutja, ritualet apo praktikat e shenijta,

dégjimi aktiv dhe prania e mbéshtetjes;

Marrja pjesé né funerale dhe né shérbime pérkujtimore;

Komunikimi dhe mbéshtetja nga njé klerik ose konsultues

shpirtéror me déshirén e pacientit dhe té familjes sé tij; dhe

7. Konsulta dhe edukimi i anétaréve té ekipit ndérdisiplinor
dhe i pacientéve e familjaréve té tyre rreth natyrés shpirtéro-
re, shérbimeve dhe kujdesit té ngjashém.

[« NV

Shembuj praktiké

«  Shérbyesi fetar i hospisit drejton shérbimet shpirtérore duke
u siguruar gé nevojat e pacientit dhe té familjes jané né duar
té klerikut ose té grupit ndérdisiplinor._

«  Shérbyesi fetar i hospisit lutet bashké me pacientin qé kér-
kon té lutet.

«  Shérbyesi fetar i hospisit i shpjegon grupit besimet e caktua-
ra té njé pacienti dhe grupi diskuton efektet e besimit né
kujdesin e pacientit.

«  Djesétaré té tjeré té grupit ndérdisiplinor identifikojné ne-
vojat shpirtérore té pacientit/familjes dhe konsultohen me
kapelanin e hospisit se si t’i trajtojné ato nevoja.

Shumé pacienté dhe familje jané té shqetésuar pér besimet fetare
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ashtu si dhe natyrén e tyre shpirtérore. Ata mund té diné si ta shprehin
natyrén e tyre shpirtérore vetém népérmjet fesé. Hospiset duhet qé
gjithmoné té mbéshtesin pacientin dhe familjen né shprehjen e besi-
meve té tyre pérkatése dhe té€ mésojné ato qé jané té panjohura.

Shpeshheré ndodh qé praktikat fetare té ndikohen nga kultura qé i
rrethon. Cdo kulturé pérshtat praktikat fetare qé pérputhen mé shumé
me normat kulturore. Kujdestarét paliative jané mé efektivé kur i kup-
tojné kéto norma. Besimet dhe praktikat kulturore rreth vdekjes jané
shumé té réndésishme pér hospiset gé t’i kuptojné dhe t’i mbéshtesin.
Pér shémbull, hospisi mund té ndihmojé e té béjé t¢ mundur qé njé
familje islamike té arrijé té lajé dhe té mbéshtjellé trupin e pacientit
pasi vdes duke u bazuar né praktikat kulturore dhe besimtare. Aftésia
pér té kryer kéto rituale para vdekjes mund té keté ndikim shumé po-
zitiv gjaté mbajtjes sé zisé (shih Irish, 1993, pér mé shumé detaje rreth
kétyre praktikave).

Pranimi éshté mé shumé se thjesht dorézimi ndaj vdekjes. Dorézi-
mi éshté si njé paaftési e fituar. Cfarédo qé té béjé personi, sémundja
pérparon dhe herét a voné pacienti do té dorézohet. S’ka mé kuptim
ta luftosh. Té pranosh vdekjen, do té thoté té pranosh até qé ndodh
pas vdekjes. Eshté njé ndjenjé pérmbushjeje e jetés pa pendime. Pa-
cientét mund t€ pérshkruajné njé ndjenjé habie se ¢faré do té ndodhé
pas vdekjes.

Nga autoré té shquar si Stéphen Levine, Rachael Naomi Remen,
Ram Dass, Joan Halifax dhe té tjeré jané shkruar shumé shkrime té do-
bishme rreth rritjes shpirtérore né fund té jetés (shih leximet e reko-
manduara né fund té kétij kapitulli).

Rasti i méposhtém ilustron disa nga pengesat e véshtira emocionale
dhe ku punonjésit e hospisit arrijné t'i kthejné situatat tragjike né njé
situaté ku ka zgjidhje.

Rast ilustrues

Janina

Janina ishte shumé e re pér té vdekur — vetém 37 vjece dhe me dy
fémijé té vegjél, Joshin (9) dhe Jackin (11). Ajo ka luftuar me kancerin
e gjirit pér katér vjet. Krahas tragjedisé sé ditur qé ajo s’do té arrin-
te té shihte fémijét e saj té rriteshin, Janina kishte dhe njé lidhje plot
me konflikte me ish-burrin e saj. Prindérit e saj jetonin larg. Ajo kishte
shumé shoké e shoqe dhe e shihte veten si njé mbéshtetje pozitive pér
gra té tjera.
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Janina erdhi né hospis pasi déshtoi né njé cikél té kimioterapisé. Ajo
kishte nevojé pér ndihmé si nga ana fizike, ashtu dhe nga ajo emocio-
nale, por nuk donte t€ dorézohej. Ajo s’mund t’u thoshte “lamtumiré”
fémijéve té saj dhe e ndiente se kishte njé jeté shumé té trazuar. Gradua-
lisht ajo po humbte fuqité dhe e kalonte shumicén e kohés né krevat.
Janina vajti né hospis pér njé kontroll té dhimbjes dhe u u bé shumé
shpejt paciente e kujdesit paliativ. As morfina nuk arrinte ta qetésonte.

I ishte béré e qarté qé rritja e dozés sé morfinés nuk shkaktonte as-
njé efekt pér dhimbjen. Kur u njohém mé shumé me Janinén, nau bé e
qarté qé ajo ishte shumé e shqetésuar se kush do té kujdesej pér fémijét
kur ajo té vdiste. Ajo s’e besonte ish-burrin e saj, qé e kishte tradhétuar,
dhe ndiente largési edhe nga prindérit.

Ne analizuam me Janinén se si té gjente njé zgjidhje pér fémijét.
Bémé té mundur njé vizité té prindérve té saj. Ata s’e dinin se sa serioze
ishte béré sémundja e saj. Ajo ftoi edhe ish-burrin qé ta vizitonte, por ai
nuk u paragqit atéheré kur tha qé do té vinte. Janina vendosi gé té fillonte
té regjistronte jetén e saj né kaseté dhe t’ua linte fémijéve.

Kur prindérit erdhén pér vizité né hospis, u kuptua qé distanca e
krijuar midis Janinés dhe prindérve té saj ishte krijuar nga rebelimi i
saj ndaj prindérve kur ishte mé e vogél. Ata nuk e pranonin ményrén
e saj té jetesés dhe asnjéra palé nuk e kishte falur tjetrén pér té gjitha
fjalét e kéqgija qé ishin théné. Mosmarréveshjet tani dukeshin fare té
paréndésishme me Janinén qé po arrinte né fund té jetés sé saj. Ata fil-
luan té analizonin jetén e saj duke arritur qé ta ndihmonin me videon
dhe ndihmuan né bérjen e njé albumi fotografik. Njé trishtim i madh i
rrethonte ata ndérsa falnin njéri-tjetrin dhe pendoheshin pér kohén gé
kishin humbur.

Dhimbja e Janinés mé né fund u kontrollua dhe ajo shpenzoi shumé
kohé né projektin e saj me xhirimin né kaseté. Ajo pérfshiu mesazhe
té vecanta pér fémijét e saj dhe la njé histori me fjalé té jetés sé saj, té
filozofisé dhe déshirave té saj. Ajo vajti né shtépi ku e prisnin prindérit
dhe shokét pér t'u kujdesur pér té. Prindérit do té kujdeseshin edhe
pasi jeta e Janinés té arrinte fundin. Ish-burri mé né fund u kérkoi té
falur pér sjelljen e tij. Ai e pranoi marréveshjen qé lejonte prindérit e Ja-
ninés té kujdeseshin pér fémijét. Ai béri disa vizita, por nuk géndronte
aq shumeé sa té ndihmonte apo té kujdesej pér té.

Njé javé pérpara se té vdiste, Janina mbaroi kasetén dhe albumin
fotografik. Ajo shpenzoi njé kohé té madhe me fémijét e saj dhe ata
e ndihmonin dhe kujdeseshin pér té. Ajo vdiq né paqe né shtratin e
saj me prindérit, kalamajté dhe shokét e shoget rreth saj. Dy dité mé
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voné, ata i béné shérbimin ku veté Janina kishte ndihmuar ta organi-
zonte. Kalamajté e saj lexuan disa nga poezité e saj té parapélqyera dhe
té gjithé festuan jetén e saj té shkurtér, por té pérmbushur.

Ata qé jané né prag té vdekjes kané shumé shqetésime emociona-
le dhe shpirtérore me afrimin e vdekjes. Hidhérimi éshté mjaft i pra-
nishém rreth atij qé po vdes dhe vecanérisht te familja. Né kapitullin
tjetér, hidhérimi dhe zia pérshkruhen me mé shumé detaje.
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KAPITULLI 5
Hidhérimi dhe humbja e té aférmve

Vdekja e njé njeriu éshté mé shumeé se thjesht njé céshtje mbijetese

Thomas Mann

Shqetésimi psikologjik kryesor i pacientéve dhe i familjeve qé pér-
ballen me vdekjen éshté reagimi ndaj humbjes. Pacienti pérballet me
humbjen e gjithckaje, duke pérfshiré shéndetin, punén, imazhin tru-
por, kénagésité, marrédhéniet e réndésishme dhe té ardhmen. Familja
gé do té lihet prapa pérballet me humbjen e njé njeriu té dashur, i cili
éshté njé pjesé e réndésishme e sistemit té familjes.

Hospiset pranojné se ndihma ndaj njerézve ka té béjé me humbjen
dhe hidhérimin dhe éshté thelbésore té sigurohet njé kujdes i miré.
Njerézit nuk fillojné té vajtojné pér humbjen pas vdekjes; ata fillojné
sapo marrin vesh pér humbjen e madhe gé do té jeté shumé afér né
kohé (Rando, 2000). Ky reagim para vdekjes njihet si zia paraprake. N¢é
pérgjithési éshté pranuar qé disa hidhérime shfagen pérpara humbjes;
megjithaté, konsiderohet se ¢céshtja e zisé nuk mund té pérfundojé pér-
para humbjes aktuale.

Ekzistojné disa tekste té shkélqyera pér hidhérimin, ku lexuesi
mund té déshirojé té konsultohet mé né brendési té fushés (shih lexi-
met e rekomanduara né fund té kapitullit). Ky kapitull trajton se si ho-
spiset dhe programet e kujdesit paliativ u mundésojné familjaréve shér-
bime pér humbjen, ashtu si dhe komunitetit né pérgjithési. Gjithashtu
jané té pérfshira konsiderata té€ vecanta pér hidhérimin e fémijéve, pa-
rashikimi i rrezikut té humbjes, identifikimet patologjike té dhimbjes,
ndikimi i ndérhyrjes né humbjen dhe kostoefektiviteti i mbéshtetjes
kur humbim té aférmit.



Nevoja pér mbéshtetje kur humbim té aférmin

Do té ishte e drejté t€ pyesnim se pse hospiset jané té parat qé sigu-
rojné mbéshtetje pér periudhén e zisé. A nuk éshté kjo puné e agjencive
té shéndetit mendor dhe kishave qé té sigurojné kété shérbim? Pér té
kuptuar se pse hospiset kané theksuar njé mbéshtetje té specializuar
kur humbasim njé njéri té dashur, njeriu ka nevojé té vlerésojé se si e
shikon shoqéria domosdoshmériné e mbéshtetjes.

Ka njé tendencé pér t€ minimizuar ndikimin e vdekjes. Njerézit pri-
ten qé té kthehen nga puna ose shkolla dhe té jené gati té pérfshihen
né aktivitetet e pérditshme brenda disa ditéve pas vdekjes. Njé person
mesatar mendon se i duhen dité ose jave pér ta kaluar fatkeqésiné. Re-
aliteti éshté qé ditét ose javét e para jané periudha shoku. Vetém pas
kalimit té késaj faze, personi éshté i afté té pérballet me humbjen.

Ka pasur njé ndryshim né ményrén se si ne e kuptojmé komunite-
tin. Njerézit kané mé pak kohé pér shoqériné dhe shpesh nuk njohin
as fqinjét e tyre. Ka mé pak mbéshtetje sociale dhe kjo mbéshtetje éshté
kritike pér té kaluar njé humbje t€ madhe. Ekzistojné pak rituale kultu-
rore qé ndihmojné njerézit qé té shprehin trishtimin né kulturén perén-
dimore. Zakonisht, nuk ka njé marréveshje né rregullat e mirésjelljes
pér shfagjen publike té trishtimit. Njerézit kané mé pak lidhje me fené
e organizuar dhe kané reduktuar gasjen e ritualeve dhe mbéshtetjen nga
komunitetet fetare. Pér ata me besim té forté fetar qé besojné se zoti do
t'i shérojé, mund té keté njé ndjenjé déshtimi ose zhgénjimi me zotin.

Ekziston njé supozim qé klerikét dhe profesionistét e shéndetit
mendor jané té trajnuar miré né késhillimin e hidhérimit. Pak nga
kéta profesionisté marrin ndonjé trajnim pér késhillimin ose terapiné
e hidhérimit. Ekzistojné disa specializime né dhénien e ndihmés pér
humbjen e té aférmit, por pjesa mé e madhe kané njohuri ose trajnim
té pakté pér kété fushé.

Shérbimet pér mbéshtetjen e zisé

Hospiset u sigurojné familjeve késhillime té métejshme, edukim
dhe mbéshtetje pér njé minimum prej njé viti pas vdekjes. Kjo zakoni-
sht pérfshin pikat e méposhtme:

1. Stafi klinik i hospiseve, i caktuar pér rastin, viziton familjen
pér t'i pércjellé ngushéllimet dhe pér té€ marré pjesé né fune-
ral ose né vizita.

2. Njé anétar i stafit ose vullnetar i trajnuar posagérisht
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caktohet té kontaktojé familjen né intervale té rregullta né
vitin pas vdekjes.

3. Familjeve u dérgohen rregullisht me posté elektronike
késhilla edukimi né aspektin e hidhérimit. Temat mund té
pérfshijné reagime té zakonshme dhe ndjenja, poezi, vetébe-
sim, hapat e ardhshém dhe pérballimi i pushimeve.

4. Stafi i hospiseve ose vullnetarét caktohen té vizitojné ose té
telefonojné familjet né intervale té paracaktuara sipas raste-
ve té nevojshme. Pér ato familje qé nuk kané kérkesa specia-
le, kontakti éshté zakonisht pas 1,3,6,9 dhe 12 muajve. Pér
familje qé kané probleme me pérballimin e humbjes, kon-
takti éshté mé i shpeshté ose mund té kérkojné referim te njé
profesionist i shéndetit mendor me pérvojé né hidhérimin
dhe humbjen.

5. Zhvillohen grupe té rregullta té mbéshtetjes ndaj humbjes
dhe ftohen té gjitha familjet. Kéto grupe mund té pérfshijné
mbéshtetje emocionale, elementé edukues, ose té dyja. Gji-
thashtu, disa programe pérfshijné edhe elementin social.

Vazhdimi i mbéshtetjes sé familjes nga hospisi, pas humbjes sé té
aférmit, duhet té bazohet né nevojat e identifikuara. Mund té jeté me
vleré té shihen si se klasifikohen familjet sipas qéndrimit qé mbajné
né kéto katér kategori: ato qé refuzojné vazhdimin e ndihmés ose
té mbéshtetjes, ato qé kané nevojé pér vazhdimin rutiné t€ ndihmés,
ato qé kané nevojé pér vazhdimin e gjeré té ndihmés dhe ato ku zija e
humbjes éshté e komplikuar dhe qé kérkon ndérhyrje profesionale.

Zakonisht ekziston njé numér i vogél familjesh qé nuk kérkojné
kontakt nga hospiset pas vdekjes. Né pérgjithési, kjo ndodh sepse ato
kané véshtirési nga humbja e tyre dhe parapélqejné t€ pérdorin shman-
gien si njé stil pér pérballimin e dhimbjes. Kjo mund té€ ndodhé pér
shkak té vetébesimit té€ ulét ose lidhet me prirjet kulturore. Hospiset e
respektojné kété kérkesé dhe ndérpresin kontaktin. Megjithaté, reko-
mandohet qé pas gjashté muajsh té béhet té paktén njé pérpjekje pér
vazhdimin e mbéshtjetjes, né ményré qé té sigurohemi pér gjendjen e
familjaréve. Njé numér i konsiderueshém i kétyre njerézve ngurrues
konstatojné qé shmangia e tyre éshté e padobishme dhe pérgjigjen
pozitivisht ndaj vazhdimit t€ mbéshtetjes. Njé punonjés hospisi mund
té dégjojé, “Jam shumeé i kénaqur qé telefonove; po pérballemi me mé
shumé shqetésime nga sa e kishim parashikuar dhe do té ishte dicka e
miré té bisedonim pér kété”.
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Grupi i dyté pérfshin ata qé e mirépresin kontaktin nga hospiset
dhe qé po e pérballojné miré humbjen. Ata shkojné miré dhe kané ne-
vojé pér njé vazhdim té kufizuar mbéshtetjeje ose ndihme. Rreth 75% e
kétyre familjeve ndodhen né kété kategori.

Grupi i treté pérfshin ata qé kané nevojé pér vazhdimin e gjeré té
ndihmés. Kéta jané njerézit qé kané disa véshtirési nga humbja e tyre
dhe kané probleme me pérballimin. Ata mund té kené nevojé ose kér-
kojné kontakt mé té shpeshté nga hospiset. Ata jané té inkurajuar té
vijné né grupet e mbéshtetjes dhe mund té kérkojné njé kontakt javor
me hospisin ose vullnetarét.

Grupi i katért konsiston né ata qé kané hidhérim té komplikuar ose
té zgjatur. Kjo mund té shfaget me depresion té réndé, mendime pér
vetévrasje, véshtirési té médha né funksionim ose ankth i vazhdueshém.
Ata mund té kené nevojé pér t’i ndihmuar té pranojné njé rekomandim
pér ndérhyrje profesionale. Hospisi duhet keté né dispozicion profe-
sionistét e shéndetit mendor ose njé marrédhénie referimi me ta, té
cilét jané té miréinformuar rreth trajtimit pér njerézit e brengosur. Jo
cuditérisht né kété grup ka njé problem themelor té shéndetit mendor
qé paraprin humbjen.

Programet e kujdesit paliativ sigurojné njé mori shérbimesh ndaj
familjeve pas humbjes sé té aférmit, né varési té€ nevojave dhe burime-
ve té disponueshme. Standardet pér shérbimet né rastet e humbjes sé
té aférmit pér programet e kujdesit paliativ ofrohen né Clinical Practice
Guidelines for Quality Palliative Care (Projekti Konsenual Kombétar, 2008).

Mbéshtetja e komunitetit pér humbjen e madhe

Né njé sondazh té€ hospiseve té€ ShBA-sé (Connor & Lattanzi-Licht,
1995), 88% raportuan gé ato u ofrojné shérbime pér humbjen né ko-
munitetin né pérgjithési, jo vetém pér familjet qé marrin shérbim nga
hospisi. Shérbimi mé i zakonshém i komunitetit ka qené késhillimi né
grup (94%), ndjekur nga mbéshtetja népérmjet konsultimeve né telefon
(82%), konsultimet afatshkurtra (72), si dhe nga késhillimet edukative
me ané té emaileve. Lloje té tjera mé pak té shpeshta té mbéshtetjes
pérfshijné njé vullnetar té caktuar (52%), késhillimi afatgjaté (25%), te-
rapité shprehése (25%) dhe pérvojat e kampit (25%). Disa hospise kané
filluar edhe sigurimin e edukimit dhe té€ mbéshtetjes pérmes shérbime-
ve té€ kompjuterit dhe internetit.

Shpesh jané familjet g€ nuk i duan shérbimet e ofruara nga hospi-
set. Por, ata qé kané pérdorur kéto shérbime t€ hospiseve, zakonisht
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jané mé té pérgatitur pér vdekjen dhe pér pasojé mund té kené mé pak
komplikime emocionale. Shumé komunitete e shikojné hospisin si
institucion qé ka ekspertizé né trajtimin e humbjes dhe u jané kthyer
programeve té tij pér t'i ndihmuar né kohé krizash.

Shérbimet e humbjes pér fémijét kané prirje té pranohen mé lehté
dhe té vlerésohen nga komuniteti. Shumé hospise kané zhvilluar pro-
grame speciale pér shkollat dhe familjet me fémijé. Né sistemin shkol-
lor, hospiset kané udhéhequr programet e edukimit té zisé, kané kryer
seanca né grup pas vdekjes sé studentéve dhe kané informuar mésuesit
rreth hidhérimit dhe zisé. Disa hospise pérfshijné terapisté ekspresi-
vé g€ té punojné me fémijét. Kéta terapisté pérfshijné né trajtim artin,
lojén, 1évizjen, tregimin e historive dhe ményra t€ tjera né ndihmé té
fémijéve qé té shprehin hidhérimin e tyre.

Sigurimiishérbimeve té humbjes pér fémijét dhe adoleshentét éshté
i réndésishém si njé masé parandaluese. Shpeshheré, fémijét fajésojné
veten pér vdekjen e njé anétari té familjes. Ata mund té ndiejné qé kané
gené shkaktarét e vdekjes ose qé mund ta kishin parandaluar até. Njé
5-vjecar qé kishte paré filmin “Tornado”, mendonte se kishte qené ai
shkaktari i tornados sepse kishte bértitur jashté, “Tornado, tornado”,
pak para se tornado t€ shkatérronte shtépité e shumicés sé komshinjve.

Adoleshentét kané friké té shprehin publikisht dhimbjen ndaj hum-
bjes, me druajtjen qé ajo do t’i largoja ata nga té tjerét, nga bashké-
moshatarét e pabrengosur. Fémijét dhe adoleshentét mund té jené né
médyshje pér té diskutuar mbi temén e vdekjes sé njé personi té das-
hur nga frika se mund té mérzisin pjesétarét e tjeré té familjes. Né njé
faré ményre, sigurimi i shérbimeve pér fémijét dhe adoleshentét éshté
njé ményré shérbimi qé ndihmon edhe té rriturit. Mund té jeté mé e
pranueshme pér prindérit té kérkojné ndihmé pér fémijét e tyre sesa
pér veten. Né proces, ata mund té marrin ndihmé dhe edukim rreth
hidhérimit té tyre.

Qendra pér Kérkimin e Parandalimit né Universitetin e Arizonés ka
kryer njé studim té gjaté pér nevojat e fémijéve gjaté zisé dhe zbuloi
se ndérhyrjet e caktuara jané mé t€ lidhura me rezultate pozitive né
gjashté vjet pas humbjes (Haine, Ayers, Wolchik, & Sandler, 2008). Ato
pérfshijné: mésimi i té qenét prindér pozitiv, e pércaktuar si ngrohtési
né rritje dhe disipliné e pérshtatshme; ndikim prindéror mé pozitiv;
mé pak stresoré negativé té jetés; mé pak kujdestari pér problemet e
shéndetit mendor; rritja e pérshtatjes sé fémijés pér kontrollin e besi-
meve dhe té ndjerit i kuptuar; frenim i pakté i shprehjes emocionale;
rritja e efikasitetit t€ pérballimit dhe vlerésim mé i ulét nga kércénimi
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pér ngjarjet stresuese. Nga ky studim u zhvillua njé program psiko-
edukativ me 12 sesione qé pérfshin prindérit e mbijetuar dhe fémijét

e tyre.

Kampet

Njé tjetér komunitet popullor pér shérbimin e humbjes jané kam-
pet e hidhérimit. Ky éshté njé program ku fémijét shkojné né njé kamp
pér fundjavé ose pér disa dité me késhilluesit e hospiseve dhe vullne-
tarét. Aty planifikohen aktivitete défryese dhe terapeutike. Kéto duhet
té pérfshijné programe artizanale t€ projektuara pér té trajtuar hidhéri-
min, té tilla si eliminimi i maktheve, kukullat e shqetésimit dhe stoli
dekoruese me objekte nga i vdekuri.

Programet e aktiviteteve né kéto kampe mund té pérfshijné aktivitete
fizike, té tilla si kurse me litaré, ku pérpjekja né grup éshté e nevojshme
pér suksesin ose “mbijetesén” né situata tallése. Terapia e artit mund
t'i ndihmojé fémijét té shprehin ndjenjat dhe konfliktet e pazgjidhura.
Arti ose terapistét ekspresivé mund t’i ndihmojné fémijét té kuptojné
imazhet ose thjesht té pérforcojné kénagésiné e krijimit artistik.

Ritualet né grup, ku pjesémarrésve mund t'u jepet si detyré qé té
shkruajné ngarkesat emocionale, té cilat mé pas digjen, jané té za-
konshme. Qirinjté mund té jené té ndezur dhe/ose objekte té tjera
mund té hidhen né lum pér té simbolizuar humbjen. Pemét mund té
dekorohen dhe mé pas té mbillen. Aktivitete té tjera né grup mund té
pérfshijné njé shérbim memorial, respektimin e njé sekti jofetar ose
aktivitete familjare. Theksi éshté né reduktimin e ndjenjés sé izolimit
té fémijés dhe ndjesisé qé ai ose ajo éshté i vetmi gé po pérjeton ndjenja
té humbjes. Eshté e dobishme pér fémijén té pérballet me frikén e
humbjes sé njé njeriu té réndésishém.

Né shumicén e kampeve, fémijét vijné veté. Ka disa kampe ku mar-
rin pjesé fémijé té vegjél dhe mé té rritur, dhe disa qé jané projektuar pér
adoleshenté dhe paraadoleshenté; disa jané projektuar pér gjithé fa-
miljen. Zakonisht ekziston njé aktivitet mbéshtetés pas kampit pérmes
mbéshtetjes sé grupeve ose mbledhjeve. Pjesémarrésit e pérshkruajné
kété pérvojé si njé piké kthese ku humbja éshté pranuar pérfundimisht
ose ku éndrrat e kéqija jané larguar.

Grupet

Zakonisht, grupet mbéshtetése té dhimbjes né hospise jané té ha-
pura ndaj komunitetit. Ato jané grupe ndihmése profesionale, té cilat
jané pjesé e njé lévizjeje grupore qé lulézoi né ShBA né fillimet e vite-
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ve ,70. Struktura dhe pérmbajtja e grupeve qé sigurojné mbéshtetje pér
humbjen ndryshon. Disa jané té hapura; t€ tjerat jané t€ mbyllura. Gru-
pet e hapura i lejojné pjesémarrésit té vijné dhe té€ largohen kur té€ duan.
Grupet e mbyllura kérkojné zakonisht njé angazhim dhe duhet té jesh

i pranishém né njé numér té caktuar sesionesh. Ekzistojné formate

grupesh té strukturuara dhe té pastrukturuara. Grupet e strukturuara

mund t€ ofrojné njé program aktual edukimi me tema té€ ndryshme pér

cdo sesion. Grupet e pastrukturuara jané té prirura té ndjekin nevojate

individéve qé marrin pjesé né njé sesion.

Disa hospise ofrojné raste té caktuara qé té€ marrin pjesé té aférmit
qé kané humbur diké. Zakonisht, kéto jané vakte ku vejushat dhe té
veté vijné pér njé ushqim té miré, pér bashkébisedim dhe pér ndarjen e
ndjenjave. Mbéshtetja sociale éshté njé faktor i réndésishém pér shéri-
min nga humbja. Kéto raste shérbejné pér njé funksion terapeutik. Ato
mund té kené qené njé trampoliné pér kontaktet e tjera sociale dhe
ndértimin e marrédhénieve. Hospiset sociale té suksesshme kané cuar
né formimin e grupeve té€ udhétimit, klubeve dhe disa heré né martesa
té reja.

Késhillimi

Hospiset dhe programet e kujdesit paliativ ndryshojné né sasiné e
ofrimit té késhillimit ndaj humbjes sé té aférmit. Shumica ofrojné té
paktén késhillim afatshkurtér pér cilindo qé ka probleme pas humbjes.
Disa ofrojné késhillim afatgjaté duke pérdorur stafin e hospiseve ose
pérmes marréveshjeve me terapistét e komunitetit. Objektivi i késhil-
limit afatshkurtér éshté qé personi té shprehé hidhérimin dhe té
ndihmohet té pérparojé népérmjet detyrave normale té zisé.

Worden (2009) e vecoi kété nga terapia e hidhérimit, e cila ka pér
géllim té€ ndihmojé njé njeri ku hidhérimi i tij nuk ka njé ecuri normale.
Hidhérimi i komplikuar ose i zgjatur mund té jeté pér shkak té proble-
meve psikologjike qé kané ekzistuar qé mé paré dhe mund té kérkojé
njé terapi afatgjaté. Koncepti i Worden-it pér punén né rast hidhérimi
pérfshin pérfundimin me sukses té katér detyrave. E para éshté pranimi
i realitetit té humbjes. E dyta éshté pérballimi i ndjesisé sé hidhérimit.
E treta éshté té pérshtatesh me botén pa njeriun e vdekur dhe e katér-
ta éshté té gjesh njé lidhje té qgéndrueshme me té vdekurin. (Worden,
2009, Kapitulli 2).

Ka pasur diskutime pér kualifikimet e nevojshme qé nevojiten pér té
béré késhillime ose terapi pér ziné. Certifikimi i vetém i disponueshém
qé njihet éshté certifikimi né tanatologji nga Shoqata pér Edukimin
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dhe Késhillimin pér Vdekjen. Stafi i hospiseve qé kryen késhillim pér
humbjen, zakonisht ka njé kualifikim né puné sociale ose né kujdesin
pastoral dhe kryen trajnim né puné. Shumica e pjesétaréve té familjes
g€ kané nevojé pér mbéshtetje pér hidhérimin mund ta sigurojné duke
kérkuar ndihmén e vullnetaréve. Shumé hospise trajnojné vullnetaré
pér té ndihmuar né sigurimin e mbéshtetjes ndaj njerézve gé jané né zi.

Né Mbretériné e Bashkuar programi i Cruse Bereavment Care u the-
melua pér té ofruar njé rrjet kombétar té vullnetaréve té trajnuar pér ata
qé ishin né zi. Ky program bén té mundur marrjen falas té kujdesit nga
té gjithé ata qé€ jané né zi né té gjithé vendin Trajnimi pér vullnetarét e
Cruse pérfshin njé kurs prezantues pér 1o dité qé ndiget nga njé trajnim
bazik késhillimor dhe dy vjet prové. Vullnetarét e Cruse jané nén kon-
troll gjaté gjaté gjithé periudhés sé programit. Cruse ka degét e saj né
té gjithé Mbretériné e Bashkuar.

Eedhe né Mbretériné e Bashkuar, individét qé trajnohen pér mé
shumé se 300 oré mund té caktohen si késhillues zije. Kéta indi-
vidé merren me té gjitha nevojat qé kané personat né zi. Né Shtetet e
Bashkuara, terapia e hidhérimit zakonisht rezervohet pér profesionisté
té licensuar pér shéndetin mendor qé kané ekspertizé speciale né pro-
blematikat e hidhérimit.

Ky dyjézim ngre njé ¢éshtje interesante nése hidhérimi duhet apo jo
té konsiderohet si anormalitet. Pjesa mé e madhe e atyre qé punojné né
hospis e shikojné hidhérimin si pjesé fundamentale té pérvojés njerézo-
re, q€ éshté si njé emocion i forté njerézor, ashtu sikurse ndihmon té
pércaktosh se kush je. Té pérjetuarit e humbjes mund té jeté shkatér-
rues, por edhe mund té promovojé pértéritjen dhe té forcojé lidhjet
ndérmjet njerézve. Késhillimi né rast hidhérimi mund té keté lindur si
njé ritual pér té plotésuar format e tjera té shprehjes sé hidhérimit.

Hidhérimi normal kundrejt atij patologjik

Né komunitetin e shéndetit mendor mé paré mendohej se zia mund
té jeté njé fokus legjitim i trajtimit, por qé nuk pérbén njé crregullim
mendor. Ende ka disa persona qé reagimet e tyre ndaj humbjes i kané
té véshtira dhe mé pas béhen té paafté té funksionojné.

Shembujt e zisé sé komplikuar pérfshijné: hidhérim té€ pazgjidhur,
hidhérim kronik, hidhérim t€ vonuar dhe hidhérim té ekzagjeruar
(Worden, 2009). Shpeshheré, njerézit kérkojné késhillim sepse nuk
duken se jetojné me prirjet jorealiste t&€ shoqérisé ku njerézit thjesht
kalojné periudhén e véshtiré pas njé vdekjeje dhe vazhdojné jetén e tyre.

105



Njé person me hidhérim kronik e pérjeton trishtimin né njé
kohézgjatie mé té madhe, ndonése kjo varet nga disa faktoré, duke
pérfshiré kush ishte personi, natyra e lidhjes né marrédhénie, si vdiq
personi, pérvojat e méparshme me humbjen, karakteristikat e perso-
nalitetit, konteksti social i personit té hidhéruar dhe niveli i stresoréve
aktualé. Hidhérimi kronik nuk té con né njé pérfundim té€ suksesshém.
Né kété situaté, hidhérimi mund té jeté shumé i tejzgjatur dhe mund té
vazhdojé né disa raste pér 10, 15, 20, ose mé shumé vjet.

Né hidhérimin e ekzagjeruar, personi éshté pushtuar nga hidhéri-
mi dhe nga emocione té forta dhe éshté i paafté té ndalojé trishtimin.
Dité-naté, ata ndiejné dhimbje dhe shprehin emocione té dhimbshme.
Megjithése éshté e dobishme té shprehésh dhimbjen e humbjes (Elisa-
beth Kiibler-Ross, 1969, e quajti kété zbrazje e pishinés sé dhimbjes),
nése béhet njé gropé pa fund, nevojitet ndihma. Jo gjithmoné kjo
dhimbje éshté thjesht rezultat i vdekjes, por lidhet edhe me humbje té
tjera ose trauma qé nuk jané shprehur.

Hidhérimi i vonuar gjendet tek ata persona té cilét edhe pas disa
muajve nuk kané dalé nga gjendja e hidhérimit dhe jané té stresuar qé
nuk jané né gjendje té ecin para. Ana tjetér e késaj éshté hidhérimi i
tejzgjatur, ku njé person vazhdon té mbajé zi pér vite dhe nuk mund ta
mposhté dhimbjen.

Né disa raste, ka njé problem té€ dukshém me praniné e njé gjendjeje
emocionale té méparshme qé komplikon hidhérimin. Né raste té tjera,
nuk ka prova té pranisé sé njé ¢rregullimi mendor, si depresioni klinik
ose crregullimet e personalitetit. Megjithaté, aftésia e funksionimit té
personit éshté démtuar né masé té madhe pér njé periudhé té konside-
rueshme.

Studimi i fundit (Lichtenthal, Cruess dhe Prigerson, 2004) ka
sugjeruar g€ mund té keté njé crregullim unik té lidhur me reagimin
e humbjes (traumatik, t€ ndérlikuar ose ¢rregullim té hidhérimit té
tejzgjatur) qé mund té ndikojé te 5-15% e njerézve né zi. Jané propozuar
njé grup kriteresh qé dallojné kété ¢rregullim nga diagnozat e tjera té
tilla si ¢rregullimet nga depresioni madhor. Kéto kritere pérfshijné ato
té dhéna né Tabelén 5.1.

Hipotezat e studimit t¢ hidhérimit

Shumeé teoriciené besojné se shprehja e emocionit madhor nevoji-
tet pér té€ zgjidhur hidhérimin. Wortman dhe Silver (1989) vuné né
piképyetje kété domosdoshméri dhe pretenduan se disa persona mund
ta zgjidhin hidhérimin e tyre pa “ndieré dhimbje”. Shprehja e hidhéri-
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mit mund té marré disa forma dhe éshté e ndryshme sikurse natyra
njerézore. Sigurisht, natyra e marrédhénieve dhe niveli kulturor i secilit
kané njé ndikim shumé té madh né shprehjen e zisé.

A mund té zgjidhet ndonjéheré hidhérimi? Phyllis Silverman (2004)
éshté njé pérkrahés i modelit té ciklit té jetés pér té kuptuar hidhérimin.
Kjo piképamje pohon se hidhérimi éshté thjesht pjesé e ciklit normal
té jetés. Njerézit hidhérohen gjithé jetén e tyre, né njé ményré ose né
njé tetér. Silverman kundérshtoi modelin mjekésor té hidhérimit si
njé plagé qé duhet té shérohet. Te ndokush hidhérimi nuk shérohet
asnjéheré, dhe kur presim qé ai té pérmirésohet, atéheré kjo mund t‘i
béjé ata té déshtojné. Kjo piképamje éshté né pérputhje me raportimet
e shumé njerézve qé thoné se nuk do ta marrin veten kurré nga humbja
e njeriut té€ dashur.

Tabela 5.1. Kriteret diagnostikuese té propozuara pér hidhérimin e komplikuar

Kriteri A Kriteri B
+ Personi ka pérjetuar vdekjen e njé + Né pérgjigje té vdekjes, 4 nga 8 sim-
njeriu té réndésishém dhe pérgjigjja ptomat e méposhtme pérjetohen té
pérfshin 3 nga 4 simptomat e mépo- paktén c¢do dité ose né njé shkallé té
shtme té pérjetuara té paktén ¢do theksuar:

dité ose né njé shkallé té theksuar:

1. Mendime shqetésuese rreth vdekjes 1. Pavendosshméria, konsiderimi i sé

2. Déshiré e madhe pér té vdekurin ardhmes si e pavleré
3. Kérkim pér té vdekurin 2. Ndjenjé subjektive e mpirjes,
4. Vetmi e tepruar gé nga vdekja shképutja, ose mungesa e pérgjegjé-

sisé emocionale

3. Véshtirési né pranimin e vdekjes
(mosbesimi)

4. Ndjesia bosh e jetés ose si e pakup-
timté

5. Ndjesia se njé pjesé e jotja ka vdekur

6. Thyerja e botékuptimit (ndjenja e
humbjes sé sigurisé, besimit dhe
kontrollit)

7. Prania e simptomave apo sjellje té
démshme té lidhura me vdekjen

8. Nervozizém i tepruar, zemérim ose
inat i lidhur me vdekjen

Kriteri C Kriteri D
+ Kohézgjatja e shqetésimit (simptoma + Shqetésimi shkakton démtime klinike
té listuara) éshté té paktén 6 muaj té réndésishme né funksionet sociale,

punésimin, ose né fusha té tjera té
réndésishme té funksionimit.
Burimi: Lichtenthal, Cruess, & Prigerson (2004)
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Nése kapércimi i humbjes nénkupton mungesén e ¢do lidhjeje emo-
cionale me personin e vdekur, atéheré shumica nuk do té parapélgente
té shérohej plotésisht. Kjo nuk do té thoté qé nuk éshté e déshirueshme
pér té arritur njé stad ku hidhérimi nuk shqetéson jetén.

Klass, Silverman dhe Nickman (1996), né librin e tyre Lidhjet e
vazhdueshme, eksploruan nevojén pér zgjerimin e té kuptuarit té proce-
sit té hidhérimit. Shumé teoriciené i kané shpjeguar hidhérimin dhe
ziné si njé proces qé synon shkurtimin e lidhjeve me personin e vdekur.
Hidhérimi shkatérrues pércaktohet nga fakti se sa gjaté vazhdon kjo
ndjesi e té aférmit pér personin e vdekur.

Pérvoja e vdekjes sé njé personi t€ dashur t¢ ndihmon ende té
kuptosh se njé marrédhénie e brendshme e vazhdueshme me perso-
nin e larguar nga kjo boté mund té mos jeté e démshme. Zgjidhja e
shéndetshme e hidhérimit i mundéson njerézit té mbajné njé lidhje
té vazhdueshme me personin e vdekur e cila nuk duhet té ndérhyjé né
marrédhéniet e reja.

Bill Worden (2009) tha se simptoma mé e réndésishme qé dikush
ka né hidhérimin e komplikuar éshté kur personi e ka té pamundur
té jetojé pa njé objekt té personit té€ vdekur. Ai i referohet késaj si njé
objekt i lidhur. Ky objekt éshté zakonisht njé send personal gé ai ose
ajo duhet ta keté me vete ose qé té dijé gjaté gjithé kohés vendndodhjen
e tij. Objekti i lidhjes nénkupton gé i vdekuri mbetet objekti gendror
emocional né jetén e atij q¢ mban zi. Hidhérimi i mbretéreshés Viktoria
éshté njé shembull ku jeta e sé cilés mbeti e fiksuar né marrédhénien e
humbur. Ajo refuzoi t’i jepte fund zisé pas vdekjes sé princit Albert. Ajo
refuzoi té pranojé realitetin e humbjes sé tij.

Hidhérimi dhe depresioni

Njé nga véshtirésité mé t&€ médha né dallimet klinike éshté ai mi-
dis hidhérimit dhe depresionit. Kéto kané shumé karakteristika té
ngjashme, por shumica e vecorive dalluese éshté qé né depresion ekzi-
ston njé shqetésim i madh né vetévlerésim, mungesé e shpresés, fre-
nim psiko-motorik ose gjeste vetévrasése qé ndikojné tepér né funksio-
nimin social dhe profesional (Jacobs & Leiberman, 1987). Ekzistojné
shenja vegjetative dhe simptoma né depresion, té cilat jané mé pak tipi-
ke pér njé reagim ndaj njé stresi akut. Né hidhérim, dhimbja e humbjes
éshté e njohur, ndérsa né depresion nuk njihet dhe mohohet. Personat
né hidhérim jané mé té shqetésuar pér vdekjen, ndérsa ata me depre-
sion pérgendrohen mé shumé te vetja e tyre. Njerézit e hidhéruar zako-
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nishti pérgjigjen pozitivisht mbéshtetjes, ndérsa njerézit me depresion
jo dhe do té tentojné t'i pérzéné té tjerét.

Njé tjetér véshtirési e reagimit né hidhérim éshté ndjenja e tepruar
e té genét fajtor. Ndoshta, shumica e personave né zi pérjetojné disa
ndjenja faji, duke kérkuar qé té sigurohen qé éshté béré ¢do gjé qé ishte
e mundur. Faji i paligjshém mund té jeté njé mbrojtje kundér pafuqisé.
Eshté mé e thjeshté té marrésh pérgjegjési pér ngjarjen, sesa té pra-
nosh rastésiné dhe té ndjesh qé nuk ke kontroll né asgjé. Eksplorimi
i legjitimitetit té fajésisé mund té ndihmojé té merren supozimet the-
melore. Kur faji éshté i legjitimuar, mund té kanalizohet né aktivitete
konstruktive dhe shpresohet té ndryshojé nga ndjenja faji né ndjenja té
keqardhjes.

Njé ményré pér té kuptuar dhe punuar me hidhérimin éshté
pérgendrimi né historité e personit né zi. Historité e ngjarjes gjaté
dhe menjéheré pas vdekjes kané réndési madhore pér personin né zi.
Ményra se si transformohet dhe interpretohet tregimi ka njé ndikim
té réndésishém né rrjedhén e zisé. Zakonisht, familjeve u thuhet qé do
té ndihmonte shumé tregimi i historisé sé tyre dhe qé ta béjné kété pa
pushim. Robert Neimeyer (2001) theksoi réndésiné qé ka té shprehurit
pérmes rréfimeve.

Stroebe dhe Schut (1999) propozuan njé model konjitiv té stresit
pér té kuptuar procesin e humbjes sé njé personi né jetén e té rriturve.
Ata propozuan njé model procesi té dyfishté pér humbjen qé llogarit
lékundjet né reagimet e para emocionale té personave né zi. Pas njé
humbjeje té madhe, shumica e njerézve kané periudha ku shmangin
karakteristikat e reagimeve njerézore t€ hidhérimit. Ekzistojné disa
detaje praktike qé duhen ndjekur pas njé vdekjeje. Kéto shqetésime té
bazuara né realitet lejojné njé pushim ndaj punés mé intensive emocio-
nale té hidhérimit.

Pérvoja e jetés sé pérditshme luhatet ndérmjet aktiviteteve té orien-
tuara nga humbja, té tilla si puna me hidhérimin, reagimet emocionale
té bezdisshme dhe heqgja doré nga lidhjet dhe aktivitetet krijuese, té tilla
si marrja pjesé né ndryshimet e jetés, bérja e gjérave té reja, largimi i
mendjes nga hidhérimi dhe mohimi ose shmangia e hidhérimit (Stro-
ebe & Schut, 1999). Né kété model, nuk ka faza té hidhérimit, vetém
oshilacione té vazhdueshme. Véshtirésia ndodh kur njé person nuk
mund té l1évizé poshté e lart, por rri i bllokuar né humbjen qé ka pésuar.

Shumica e studiuesve jané dakord qé flamujt e kuq pér hidhérimin e
komplikuar pérfshijné elementet e méposhtme:

109



Kur njé person po mendon rreth Iéndimit té vetes

Kur njé person ndihet vazhdimisht i déshpéruar dhe i paafté té gjejé

njé dritéz shprese

Kur njé person refuzon té kérkojé ndihmé mjekésore pér problemet

e shéndetit

Kur njé person fillon té pijé shumé alkool ose té pérdoré medikamen-
te pér té getésuar hidhérimin

Kur njé person ndihet vazhdimisht fajtor ose i zeméruar me té vdeku-
rin

Kur njé person refuzon té flasé rreth personit té vdekur ose ka vésh-
tirési té shprehé emocionet

Pérkundér shumé teorive ndihmése dhe modeleve té hidhérimit,
mungon ende njé teori universale e zisé. Studiuesit priren té pér-
caktojné hidhérimin e pashéndetshém si cdo sjellje g€ nuk u pérshtatet
modeleve té thjeshta té tyre se si njerézit duhet té€ mbajné zi.

Rreziku pér njé rezultat té dobét

Shumica e literaturés gé studion procesin e humbjes merret me
identifikimin e atyre individéve té cilét jané té rrezikuar pér rezultate té
dobéta qé marrin né pérjetimin e humbjes. Rezultati i dobét zakonisht
nénkupton zhvillimin e ¢rregullimeve emocionale, vetévrasjes ose pér-
keqésimin e shéndetit. Ekzistojné mosmarréveshje né literaturé nése
humbja e madhe mund té shkaktojé sémundje ose vdekje. Te Osterveis,
Solomon dhe Green’s (1984), Humbja: reagimet, pasojat dhe kujdesi, lite-
ratura éshté shqyrtuar dhe éshté paré se ka mungesé provash t€ pamjaf-
tueshme pér té€ pohuar se humbja ka njé marrédhénie shkakésore me
sémundshmériné dhe vdekshmériné.

Stroebe dhe Stroebe (1987) mé voné shqyrtuan fushén e rrezikut
né librin “Zia dhe shéndeti” dhe arritén né njé piképamje té ndryshme.
Né shqyrtimin e tyre né literaturén e rrezikut, ata treguan qé faktorét
e vetém té riskut kishin t€ bénin me gjininé mashkullore, moshén e re
dhe mungesén e paralajmérimit. Ekzistojné pak prova pér perceptimin
e mungesés s€ mbéshtetjes sociale.

Ka njé shuméllojshméri té€ qasjeve né teoriné e zisé qé€ vijné nga té
kuptuarit toné té konstruktionizmit social, stresit kognitiv dhe teorisé
sé traumés. Nevojitet mé shumé studim pér riskun e rezultatit té€ dobét
dhe té kuptuarit e faktoréve té€ shumté ndérveprues qé ndikojné né pa-
sojat fizike dhe emocionale té zisé. Shume njeréz qé mbajné zi shfaqin
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elasticitet pérballé humbjes dhe ky vézhgim ka nevojé pér mé shumé
kuptueshméri (Bonanno, Boerner, & Wortman, 2008). Ndérsa nuk
mund té jeté e nevojshme té€ heqésh dore nga lidhjet e vazhdueshme me
personin e vdekur, nuk éshté e sigurt se mbajtja e lidhjeve té tilla éshté
domosdoshmérisht e pérshtatshme. Megjithaté, arritja e njé sensi té
kuptimit, vecanérisht né kontekstin e sistemit familjar, mund té jeté njé
detyré kryesore né pérballimin e humbjes (Neimeyer, 2001).

Chatherine Sanders (1993) pérmblodhi zbulimet mbi faktorét e
riskut né rezultatin e zisé dhe doli né pérfundim qé faktorét e mépo-
shtém mund té kané efekte serioze negative:

« Pasiguria dhe varésia

« Zia prindérore

- Shéndeti para zisé

+ Krizat e njékohshme

« Mungesa e perceptuar e mbéshtetjes sociale

+ Mosha dhe gjinia (mosha e re, seksi mashkull)
+ Reduktimi i burimeve materiale

Ky debat rreth shkakésisé u vazhdua nga artikujt plotésues (Avis,
Brambilla, Vass, dhe Mckinlay, 1991; Barry dhe Fleming, 1998; Wo-
linski dheJohnson, 1992). N€ pérgjithési, kur dikush kryen njé vézhgim,
kupton qé njerézit té cilét jané né zi, paragesin njé domosdoshméri té
madhe pér referimin né sistemin e kujdesit shéndetésor. Kjo mund té
vijé pér shkak té rritjes sé sémundshmérisé ose pér arsye té shéndetit
mendor. Pas vdekjes sé bashkéshortit, éshté e natyrshme qé njé e ve té
kérkojé mbéshtetje. Nése dikush éshté i stresuar, éshté e pranueshme
qé té shkojé te mjeku. Mund té ndodhé edhe qé kujdesi pér diké té
sémuré té jeté parésore né periudhén para vdekjes sé bashkéshortit dhe
qé kéto ankesa té akumuluara jané trajtuar mé pas.

Kosto-efektiviteti i vazhdimit té pérjetimit té humbjes sé madhe
Njé studim nga ky autor (1996a) zbuloi qé ekziston njé lidhje midis
personit qé péson humbjen e bashkéshortes i cili kérkon shérbime nga
hospisi dhe njé rénie né pérdorimin e burimeve té kujdesit njé vit pas
vdekjes sé bashkéshortes. Pér njé periudhé 2-vjecare u studiua njé total
prej 354 personash té ve. Né kété periudhé kohe té€ projektuar studi-
mi ishin tri grupe. Grupi i kontrollit prej 111 bashkéshorteve né zi nuk
morén njé mbéshtetje pas vdekjes sé bashkéshortes. Njé grup i kufizu-
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ar prej 128 personash morén njé mbéshtetje minimale té vazhdueshme
pas vdekjes duke u bazuar né katér elemente. Grupi i treté i ndérhyr-
jes sé gjeré prej 115 personash kishte nevojé pér mé shumé shérbime
mbéshtetése dhe té vazhdueshme té hospisit, duke u bazuar né shtaté
pérbérés.

U analizua pérdorimi i shérbimeve té kujdesit shéndetésor ndaj pa-
cientéve té shtruar dhe atyre jashté spitalit né vitin para dhe pas vdekjes
sé bashkéshortit/es. Po késhtu u hartuan t€ dhénat pér té gjitha shér-
bimet ambulatore té planifikuara, ato fizike dhe jofizike. Té dhénat
pér té gjitha ditét né spital u mblodhén pér té gjithé pjesémarrésit. Té
dhénat klinike pér secilin grup u analizuan duke pérdorur testin t pér
té pércaktuar nése ndryshimi i rezultatit nga viti para vdekjes né vitin
pas vdekjes ishte i réndésishém. Rezultatet treguan qé nuk kishte dal-
lime té réndésishme midis grupeve ku nuk u ndérhy dhe grupeve me
ndérhyrje té kufizuara. Megjithaté, kishte njé dallim té réndésishém
midis grupeve té€ ndérhyrjes sé gjeré (hospiset) dhe grupeve té mo-
sndérhyrjes (p <.o001).

Nga té dhénat spitalore u zbuluan rezultate mé t€ dukshme. Pérséri,
grupi i ndérhyrjes sé kufizuar kishte njé rénie né pérdorimin e shérbi-
meve spitalore krahasuar me grupin e mosndérhyrjes (345 dité kundér
166 ditéve), por diferenca nuk ishte e réndésishme. Pér grupin e hospi-
sit, megjithaté, kishte njé diferencé té réndésishme midis tyre dhe gru-
pit t€ mosndérhyrjes (345 dité kundér 49 ditéve; p <.ooo1). Ky dallim
arriti né njé mesatare prej rreth tre dité né spital pér pjesémarrés.

Késhillimi nga hospiset pér humbjen mund té lidhet me redukti-
min e pérdorimit té shérbimeve té€ kujdesit shéndetésor. Bashkéshortét
qé u pérfshiné né kujdesin e personit té dashur pérpara vdekjes dhe
kush mori mbéshtetje para, gjaté dhe pas vdekjes duket se kané mé
pak shqetésime shéndetésore. Né studimin (Christakis dhe I€ashyna,
2003) lidhur me ndikimin qé kané shérbimet e kujdesit shéndetésor né
shéndetin e kétyre pacientéve u zbulua se vihen re shkallé mé té uléta
vdekshmeérie sesa né kontrollet e krahasuara.

Céshtjet aktuale né humbjen e té aférmit

Manuali i studimit dhe praktikés sé zisé: pérparimet né teori dhe ndérhyrje
(Stroebe, Hansson, Schut dhe Stroebe, 2008) ofron njé pérmbledhje
té ploté pér disa nga temat e reja, rezultatet dhe polemikat né ¢éshtjen
e zisé. Né té menduarin aktual né teorité e humbjes né shoqériné
bashkékohore jané analizuar dhe jané shqyrtuar shqetésimet sociale
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dhe praktike, duke pérfshiré rastet e ¢rregullimeve né hidhérimin e
zgjatur, modelet dhe pasojat e fenomenit t€ humbjes dhe natyra e tyre
relative dhe né fund zhvillimi dhe efikasiteti i ndérhyrjeve pér humbjen.
Ky libér zgjerohet né dy volumet e tij t€ méparshme (Zia dhe shéndeti;
Stroebe dhe Stroebe, 1987; Manuali i studimit té zisé: pasojat, pérballimi dhe
kujdesi; Stroebe, Hansson, Stroebe dhe Schut, 20071).

Humbja nuk éshté njé proces universal me simptoma tipike. Ekzi-
stojné dallime t€¢ médha individuale dhe kulturore né ményrén se si
njerézit e pérballojné humbjen. Cfaré éshté normale né njé kulturé
mund té jeté jonormale né njé tjetér. Pérshtatja ndaj humbjes éshté njé
proces shumeéfaktorial qé pérfshin mé shumé se reagimet emocionale.
Nevojiten studime pér njé véshtrim mé té detajuar né gamén e gjeré té
reagimeve konjitive dhe té sjelljeve.

Fazat e teorive mund té na ndihmojné té kuptojmé né ményré
té pérgjithshme se si njerézit krijojné lidhje (Boélby, 1980) ose se
si i pérgjigjen stresit (Horoéitz, 1986), por ato nuk na ndihmojné
té kuptojmé njé individ té vecanté. Humbja mund t€ mos ¢ojé gjith-
moné né hidhérim, por zakonisht mund té pritet qé té mos shihet si
e pashmangshme. Studiuesit nuk e kuptojné ende universalitetin e
hidhérimit, megjithése né shoqéri té ndryshme dhe ndérmjet specieve
jané gjetur pérgjigje té€ ngjashme hidhérimi. Nevojiten mé shumé stu-
dime pér té zbuluar ndyshimet né modelet e pérballimit té€ humbjes té
zbuluara né kultura té ndryshme.

Kohézgjatja e hidhérimit dhe shérimi vazhdon té jeté njé temé e
diskutueshme. Shumica bie dakord qé pjesa mé e madhe e personave né
ziijapin fund hidhérimit pas 6 muajve deri né 2 vjet. Megjithaté, kthimi
né gjendjen bazé ka shérim jo té barabarté. Disa forma té hidhérimit
nuk mbarojné kurré dhe kur béhet fjalé pér njé lidhje té forté, pérfshirje
emocionale me t€ vdekurin, ka prirje té zgjasé gjith€ jetén.

A ka dallime né reagimet e hidhérimit pas llojeve t€ ndryshme té
humbjes? A éshté humbja e njé gjymtyre ose ferme aq e keqe sa humbja
e jetés s€ njé partneri? Kéto pyetje mbeten té véshtira pér t'u zgjidhur.
Format e ndryshme té lidhjeve mund té kené njé ndikim té réndési-
shém né hidhérim, ku ato me lidhje shumeé té forta mund té jené mé té
prekshme né hidhérimin kronik ose té ekzagjeruar, kurse né lidhjet e
dobéta, hidhérimi mund t€ karakterizohet nga pikéllimi i vonuar ose i
maskuar.

Megjithése ka prova pér njé shkallé vdekshmérie té larté midis per-
sonave né zi, ekziston njé marréveshje qé studiuesit duhet té diné rreth
ndikimit té hidhérimit né shéndet. Gjithashtu, megjithése disa faktoré
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mund té predizponojné diké té jeté mé i ndjeshém ndaj rezultateve té
dobéta né hidhérim, vazhdon té keté polemika rreth faktit se cilét jané
faktorét dhe nése jané uniké né gjendjen e hidhérimit apo nése jané té
lidhur me shéndetin e dobét né popullaté.

Eshté béré pérparim né zhvillimin e shkalléve sasiore pér matjen e
hidhérimit (Neimeyer, Hogan dhe Laurie, 2008) nga njé perspektive e
teorisé sé lidhjes (Boélby, 1980), duke pérfshiré shkallét e hidhérimit té
pérgjithshém dhe shkallét e hidhérimit té specializuara qé shihen né
llojet e ndryshme té humbjes dhe né hidhérimin né kultura té ndryshme.

Njé shqetésim kryesor né studimet kérkimore éshté njé ekzaminim
i métejshém i pérballimit té€ dobishém kundér atij jo té dobishém. A
éshté pérpjeka pér té shmangur kujtimet njé strategji efektive e pérbal-
limit ose a éshté thelbésore pér té pasur njé tolerancé pér kujtimet e té
vdekurit?

Efikasiteti i késhillimit té hidhérimit

NEé vitet 2000-2008 u zhvillua njé debat mbi njé zbulim fillestar
sipas sé cilit ata qé iu nénshtruan késhillimit té hidhérimit ishin mé
keq pas trajtimit sesa ata qé kishin qené caktuar né grupin e kontrollit.
Né disertacionin e studimit té béré nga Fortner (1999) mbi kété “efekt
té pérkeqésimit” u propozuar se késhillimi i hidhérimit mund té jeté
i démshém. Sipas disertacionit té studimit, rreth 38% e atyre qé pér-
dorén késhillimin e hidhérimit, teorikisht, do té silleshin mé miré nése
do té caktoheshin té mos trajnoheshin. Ky zbulim u pérfshi fillimisht
né njé artikull té Neimeyer (2000), megjithése rezultatet e metaanalizés
té béra nga Fortner nuk u shqyrtuan nga kolegét dhe nuk u publikuan.
MEé pas, disa autoré té tjeré cituan Neimeyer, duke pérfshiré Lilienfeld
(2007), qé e renditen késhillimin e pikéllimit si njé potencial i trajnimit
psikologjik gé mund té shkaktojé déme. Ky artikull u pérdor si bazé e
njé fragmenti té njé spektakli té televizionit ABC té quajtur “Bostoni
ligjor”, i cili tregonte pér njé psikolog qé u padit pér neglizhencé pér
mosinformimin e njé pacienti, i cili mé pas u vetévra, qé ky késhillim i
hidhérimit mund té jeté i démshém. Ideja e késhillimit té hidhérimit si
i padobishém ose i démshém kishte filluar té hynte né sferén e legjen-
dave urbane.

Né pérgjigje té kétij besimi, dy autoré té tjeré (Larson dhe Hoyt,
2007) analizuan gjetjen e njé efekti pérkeqésues dhe né analizén e tyre
ngritén pyetje serioze rreth punés origjinale té€ disertacionit. Si pjesé e
njé pérpjekjeje qé té zbulohej burimi i gjetjes sé démtimit, disertacioni
origjinal iu nénshtrua recensés sé fshehté nga dy eksperté né metaana-
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liz€ nga Shoqata Amerikane e Psikologjisé. Ata zbuluan qé statistika
e pérdorur pér té€ matur efektin e pérkeqésimit né trajtimin e detyruar
kishte “seriozisht mangési dhe nuk kishte baza té vlefshme pér preten-
dimin qé 38% e klientéve té késhillimit té hidhérimit patén démtime”.

Kontradiktat rreth efektshmérisé sé késhillimit té hidhérimit
vazhdojné si dhe studimet e efekteve té trajtimit né késhillimin e
hidhérimit tregojné gjerésisht rezultate té ndryshme qé zakonisht jané
mé té pakta sesa pér forma té tjera té psikoterapisé. Currier, Neimeyer
dhe Berman (2008) publikuan njé metaanalizé duke kérkuar né efekti-
vitetin e ndérhyrjeve psiko-terapeutike pér personat e prekur nga vdekja
e njé té aférmi. Megjithaté, kur kérkojmé né studimet e ndérhyrjes sé
hidhérimit, ka shumé mangési metodologjike dhe shumica vleréson
ndérhyrjet né periudha té ndryshme pas vdekjes. Késhillimi i hidhéri-
mit nuk éshté njé terapi e standardizuar si terapia konjitive e sjelljes,
késhtu rezultatet jo té habitshme do té ndryshojné dhe ato qé kérkojné
trajtim jané té prirura té kené pérfitimin mé t€ madh.

Nevojitet mé shumé puné pér té identifikuar se kush pérfiton mé
shumé, nga cila ndérhyrje dhe né cilat pika né procesin e hidhérimit.
Me prishjen e rrjeteve té mbéshtetjes sociale, nevojiten mé shumé shér-
bime formale t&€ mbéshtetjes qé té béjné kété kompensim.

Shumica do té pajtoheshin me idené se ményra se si njerézit mbajné
zi lidhet ngushté me pérvojat e tyre sa u takon humbjeve gjaté jetés.
Kéto pérvoja mund té pércaktojné njé model pér ményrén se si njerézit
e pérballojné humbjen gjaté gjithé jetés. Dy ¢céshtjet e méposhtme jané
shembuj se si mund té shfaget hidhérimi i komplikuar dhe se si mund
té trajtohet.

Rast ilustrues

Trudi

Trudiishte njé vejushé 63-vjecare, sé cilés i kishte vdekur bashkéshor-
ti, Fredi, nga kanceri né pankreas, i cili kishte qené njé pacient né ho-
spis. Ajo ishte njé punonjése sociale qé vazhdonte té punonte. Ajo ishte
njé kujdestare e shkélqyer e cila dukej se e pérballonte miré hidhérimin
e saj. Pas vdekjes se Fredit né hospis, ajo dukej e mpiré pér njé muaj.
Njé vullnetar i hospisit, i cili géndroi né kontakt me té, tha se ajo nuk
po shprehte asnjé emocion dhe dukej se kishte ngecur né hidhérimin e
saj edhe pas disa muajve.

Trudi erdhi pér késhillim individual, pér ta ndihmuar até t& kalon-
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te procesin e hidhérimit. Ajo e dinte qé Fredi ishte i vdekur, por nuk
ndiente trishtim t€ vecanté dhe kjo gjé e bezdiste até. Trudi e ndiente
mé sé shumti veten t€ vetme dhe pak té tronditur. Ajo e humbi Fredin
dhe né até kohé kishte ndjenjén se ai ndodhej ende aty. Ajo mendonte
se e pa ose e dégjoi até né vagullime té shkurtra.

Gjaté terapisé, Trudi shfaqi njé tendencé pér t'u béré e varur nga
terapisti i saj. Ajo do té shqetésohej nése nuk do t€ ishte e mundur té
bénte takimin e radhés. Ndérsa tregonte historiné e jetés sé saj, ajo u
pérgendrua shumé té babai i saj. Vdekja e tij 20 vjet mé paré kishte gené
njé goditje e madhe pér té. Ashtu si me Fredin, ajo e kishte pasur té pa-
mundur té hidhérohej pér té pasi ai vdiq. Ne eksploruam marrédhénien
me babain e saj pér té marré té dhéna pér kufizimin e saj aktual dhe
pamé gé filluan té dilnin né drité kujtime shqetésuese. Ajo mbante
mend qé 50 vjet mé paré, babai i saj e kishte ngacmuar até seksualisht
kur ajo ishte njé adoleshente. Ajo pérvojé e kishte shkatérruar até. Ajo
u ndje mé shumeé si njé objekt, sesa si njé individ. Ajo e tregoi pérvojén
sikur té kishte ndodhur dje.

Fredi kishte gené shpétimtari qé e kishte marré até me vete, dhe
tani qé ai nuk ishte mé, ajo ndihej shumé e pambrojtur. Ajo ndiente
zemérim dhe trishtim rreth marrédhénies me babin e saj. Rreth késaj
shkeljeje themelore té besimit duhej té shpreheshin shumé mendime
dhe ndjenja, pérpara se ajo té niste té shprehte ndjenjat e humbura né
kohén e hidhérimit pér té atin e saj dhe pér té atin qé kurré nuk do té
jeté.

Pérfundimisht, ajo ishte e afté té shprehte dhimbjen e saj né humbjen
e bashkéshortit té saj. Ai kishte gené njé bashkéshort dhe baba i miré,
por ajo mbante gjithmoné larg tij njé pjesé té vetes nga frika se mos
ai thyente besimin e saj. Tani qé ai nuk ndodhej mé, ajo gjithashtu u
hidhérua pér humbjen e marrédhénies qé ajo nuk mund té kishte me
até pér shkak té sekretit té saj.

Kur dolén né drité kéto céshtje dhe ndjenja, aftésia e saj pér té
funksionuar si njé person i pavarur u pérmirésua. Ajo mésoi té kujdesej
pér té gjitha gjérat qé kishte béré Fredi dhe ta mbante veten e saj duke
u pérgendruar te puna. Kur ajo pérfundoi terapiné, po pérfshihej né
aktivitete té reja qé ajo nuk kishte pasur kurajo t’i bénte mé pérpara.

Margareta

Margareta ishte njé vejushé 6o-vjecare, sé cilés i kishte vdekur
bashkéshorti pas 18 muajve. Ajo u referua nga departamenti i shénde-
tit mendor pér shkak té hidhérimit té pandérpreré. Bashkéshorti i saj
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kishte vdekur papritmas nga njé atak kardiak. Né seancén toné té paré,
ajo ishte e bindur se asgjé nuk do ta ndihmonte. Ajo e dinte g€ ai kishte
vdekur dhe e kishte pushtuar njé dhimbje e vazhdueshme.

Margareta kishte gené shumé e varur nga bashkéshorti i saj pér ¢do
gjé. Ai i kishte marré té€ gjitha vendimet pér té dhe ajo ishte mbéshtetur
tek ai si fémijé. Babai i saj kishte vdekur né njé aksident kur ajo ishte né
moshén 14-vjecare. Ajo u ndie térésisht e vetme dhe e privuar né kété
boté. Ajo donte diké qé t’i thoshte se mund t€ shérohej dhe ¢do gjé do
té shkonte miré. Pavarésisht nga kjo déshiré, ajo ishte e zeméruar dhe
refuzoi té gjitha pérpjekjet inkurajuese té shokéve té saj, té cilét ajo i
kishte mbajtur larg pérmes shprehjes sé vazhdueshme té hidhérimit.

Ajo ishte izoluar dhe ankohej pér simptoma depresioni. Ajo nuk
flinte shumé gjaté natés dhe kishte probleme me oreksin. Gjithashtu,
ajo nuk gézonte asgjé dhe kishte véshtirési té mendonte qarté. Ajo po
merrte njé antidepresiv, por me pak pérmirésim.

Margareta kishte njé histori té gjaté me probleme emocionale gé i
paraprinte zisé sé saj. Pérpara se té behej njé progres i madh, nevojitej
njé marrédhénie e géndrueshme terapeutike. Ajo nuk ishte zhvilluar
emocionalisht dhe dukej se po sillej si njé 14-vjecare, shpérthimet emo-
cionale té sé cilés nuk mund té kontrolloheshin.

Pasi u krijuan disa linja besimi midis Margaretés dhe trapistit, ata
eksploruan se cfaré kishte ndodhur pas vdekjes aksidentale té babait té
saj. Ajo kishte pasur njé periudhé me reagime dhe emocione intensive
té ndjekur nga njé mungesé e ploté hidhérimi. Pasi kishte kaluar peri-
udhén e adoleshencés, ajo nuk ishte mé e afté té€ shprehte emocione
pérvec rasteve kur kishte njé zemérim rastésor. Ajo u bé shumé e varur
nga mamaja e saj. Margareta u martua pasi mbaroi shkollén e mesme
dhe shkoi nga shtépia e mamasé sé saj te shtépia e babait duke mos
pasur asnjé pérvojé jetese né ményré té pavarur.

Margareta kuptoi se vdekja e babait i kishte larguar ¢do kuptim qé
kishte pasur pér besimin bazé. Reagimi i saj ishte té mbante emocionet
(vecanérisht inatin ndaj babait qé e kishte braktisur até) sa mé miré té
ishte e mundur dhe té ishte e varur ndaj té tjeréve. Kur bashkéshor-
ti i vdiq, riaktivizoi konfliktin qé ajo nuk e kishte zgjidhur qé né ado-
leshencé. Pérgjaté kursit té terapisé, ajo duhet té mésonte se si té fiton-
te sensin e sigurisé, kontrollit, lidhjes dhe identitetit qé nuk ishin fituar
nga vdekja e babait té saj.

Nga aspektet mé klinike, tani do té kaloj né ¢éshtjet mé té gjera té
rolit t€ hospisit brenda komunitetit Kapitulli tjetér trajton ¢éshtjen se
si hospiset jané béré piké kyce né shumé komunitete né ndihmén qé

117



i jepet shoqérisé pér té kuptuar mé miré vdekjen, peronin né prag té
vdekjes dhe ziné.
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KAPITULLI 6

Pérfshirja e komunitetit dhe e publikut

Vdekja éshté e vetmja gjé e pashmangshme dhe natyrale. Ne jemi té
destinuar té vdesim qé ditén kur kemi lindur.

Gery Mark Gilmore

Edukimi i komunitetit

Shumica e hospiseve e kané béré pjesé té€ misionit té tyre edukimin
e komunitetit rreth kujdesit paliativ dhe atij né€ hospise dhe ¢éshtjet qé
rrethojné vdekjen dhe procesin e saj. Hospisi ka gené gjithmoné pjesé
e lévizjeve té konsumatoréve. Si konsumatoré té kujdesit shéndetésor,
shumica e publikut ka mésuar té kujdeset pér premtimet e mjekésisé
moderne. Kujdesi paliativ e zgjeron kété 1évizje direkt né mjedisin e
kujdesit akut, ku pacientét jané shumé vulnerabél.

Mjekésia tenton té shérojé té gjitha sémundjet dhe ta shohé vdekjen
si njé armik qé duhet mundur. Njerézit déshirojné té besojné te mjekét
kur thoné se ekzistojné shumé gjéra qé ata mund t’i béjné pér té kuruar
njé sémundje. Ata déshirojné té besojné tek operacioni kur thoné se ai
e hoqi té téré kancerin. Pacientét duan té besojné se ata do té jené njé
né 5% e njerézve qé reagojné pozitivisht ndaj trajtimit té ri. Personat
e moshuar tentojné t€ jené mé té kujdesshém kur pérballen me ven-
dimet mjekésore. Ata kané paré shokét dhe pjesétaré té familjes qé
kané vdekur té vetém dhe me dhimbje né njé spital. Ata e njohin miré
zhgénjimin pas shpresés false qé ka ¢do individ.

Studimi i SUPPORT Investigators (1995) demonstroi se vdekja né
sistemin e kujdesit shéndetésor né ShBA karakterizohet ende nga in-
joranca e déshirave té trajtimit té pacientéve. Sikurse éshté theksuar
edhe mé lart, ky studim vézhgues 2-vjecar ishte njé pérpjekje pér té pér-
mirésuar marrjen e vendimit pér t'i dhéné fund jetés dhe pér té ulur
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frekuencén e mbéshtetjes mekanike, té dhimbshme dhe té tejzgjatur
té vdekjes.

Né kété studim me dy faza té kryer né pesé spitale t€ ShBA-s€ morén
pjesé njé total prej 4.301 pacientésh. Faza e paré pérfshiu studimin e
faktit se si pacientét vdisnin né spital dhe dokumentoi mungesén né
komunikim dhe frekuencén e trajtimit agresiv. Té dhénat nga faza
e paré pohuan se vetém 47% e mjekéve ishin né dijeni kur pacienti i
tyre preferonte té shmangte ringjalljen kardiopulmonare (CPR), 46%
e mjekéve nuk kishin njohuri pér urdhrat e ringjalljes (DNR) qé ishin
shkruar brenda dy ditéve té vdekjes, 38% e pacientéve qé vdiqén shpen-
zuan e pakta 1o dité né njésiné e kujdesit intensiv, dhe pér 50% té pa-
cientéve té vetédijshém qé vdigén né spital, pjesétarét e familjes rapor-
tuan njé dhimbje monotone té moderuar dhe té ashpér né shumicén e
rasteve gjaté gjysmés sé€ kohés.

Edhe mé problematike ishin té dhénat nga faza e dyté e studimit. Né
njé pérpjekje pér t€ pérmirésuar kujdesin e pacientéve té hospitalizuar
qé do té vdisnin, SUPPORT Investigators (1995) realizuan trajnime spe-
ciale me infermierét/et qé t'i pérkrahnin déshirat e pacientéve pér trajti-
min e tyre. Gjithashtu, ata zhvilluan dhe njé algoritém té sofistikuar
qé ndihmonte né parashikimin e probabiliteve té vdekjes sé pacientit
brenda njé hapésire kohore (Lynn, Tino, & Harrell, 1995). Rezultatet e
kétyre raporteve prognostike iu dhané mjekéve pér t'i ndihmuar ata té
pércaktonin mé sakté cili pacient ishte mé afér vdekjes.

Gjaté fazés sé dyté té studimit té SUPPORT Investigators (1995) u
zbulua se pacientét nuk kishin pérjetuar asnjé pérmirésim né komu-
nikimin pacient-mjek. Pér té€ paré rezultatet pozitive u targetuan pesé
zona: diskutimi i preferencave té CPRr-s€, koha e urdhrit pér DNR-né,
njohurité e mjekéve pér preferencat e CPR-sé, numri i ditéve qé shpen-
zohen né njésité e kujdesit intensiv dhe nivelet e raportuara té dhimbje-
ve. Gjithashtu, ndérhyrja nuk reduktonte pérdorimin e burimeve té
spitaleve.

Kéto té€ dhéna demonstruan até qé shumica né fushén e kujdesit
né hospise tashmé e dinte: se ekziston njé mundési e madhe pér té
sjellé pérmirésime né kujdesin e pacienteve qé po vdesin né sistemin
e kujdesit shéndetésor. Gjithashtu, ata treguan se, pér t'u pérballur
me ¢éshtjet komplekse dhe me emocionet e forta qé rrethojné vdekjen,
éshté e nevojshme njé pérpjekje ndérdisiplinore e pérgendruar dhe e
miréorganizuar.

SUPPORT Investigators (1995) theksuan véshtirésiné e pasjes sé€ njé
kujdesi té pérshtatshém pér njé individ qé po vdes kur ata projektuan
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studimin. Ata mendojné se e vetmja gjé qé mund té béhet pér kéta
persona éshté njé edukim i vogél pér pacientin, familjarét, mjekét dhe
ndryshimet e médha mund té shfagen. Ata nuk zbuluan se pér t'u shfa-
qur njé ndryshim i madh né ményrén se si pacientét merrnin kujdesin,
duhej njé pérpjekje edukuese multidisiplinare.

Shérbimet e kujdesit paliativ dhe té hospisit e diné qé duhet té
pércjellin njé mesazh qé ¢donjéri duhet ta dégjojé, por qé pak déshi-
rojné ta dégjojné. Me njé aktivitet t€ zgjeruar 20-vjecar dhe me pérp-
jekjeje konkrete pér té edukuar publikun, serish shumica e njerézve
nuk duket sikur kané njé ide té qarté pér faktin se ¢cfaré bén njé qendér
hospisi. Zakonisht ekziston njé ide e vakét qé ka té béjé me kujdesin
gjaté procesit té vdekjes, por pak fakte jané té njohura. Njé keqkuptim i
zakonshém né ShBA éshté se hospisi éshté njé vend ku njerézit shkojné
pér té vdekur. Né Mbretériné e Bashkuar, kjo éshté afér té vértetés.

Nése njé person né familjen tuaj ose njé shok i ngushté ka pérdorur
shérbimet e hospisit, éshté e pritshme qé ju té diné dicka rreth tij. Kur
dikush ka nevojé pér shérbimet e programeve té kujdesit paliativ ose
spitalor, zakonisht ai ose ajo éshté i habitur nga shérbimet e dispo-
nueshme. Edhe ata qé kané njé pérvojé direkte me kujdesin paliativ dhe
até né hospise nuk kané tendencé ta diskutojné até shumé shpesh dhe
déshirojné t'i largojné kujtimet e dhimbshme té vdekjes.

Né thelb, veprimet e kujdesit paliativ dhe té hospisit u kujtojné
njerézve se vdekja éshté njé pjesé natyrale e jetés dhe se ata duhet ta
marrin né konsideraté kété fakt kurdo qé marrin njé vendim pér njé
trajtim. Ményra se si njé njeri vdes éshté po aq e réndésishme sa fakti se
sa gjaté jeton ai dhe vdekja éshté mé shumé njé pérvojé njerézore sesa
njé ngjarje mjekésore.

Shmangia

Pse edhe pas tre dekadash ekzistencé, kujdesi paliativ dhe ai né ho-
spis njihen ende kaq pak nga njerézit? Perveg interpretimit nga kultura
dhe media me vdekjen e dhunshme dhe jonatyrale, njerézit shmangin
gjithcka qé ka té béjé me vdekjen natyrale. Ata parapélqejné té injorojné
gjithcka qé u kujton atyre se ata do té pérballén njé dité me vdekjen e
tyre.

Mohimi qé depérton né shoqériné toné i ndalon njerézitnga zgjedhja
pér t'u pérballur me faktet qé rrethojné vdekjen ose procesin e vdekjes.
Pak njeréz kérkojné mundési pér t'u edukuar rreth vdekjes, hidhérimit
dhe humbjes. Kur ata ekspozohen ndaj realitetit té€ vdekjes, zakonisht
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njerézit tentojné ta largojné até nga mendja sa mé shpejt té jeté e mun-
dur. Sigurisht qé vdekja ekziston, por pér njerézit e tjeré, jo pér veten
toné; ne i géndrojmé besimit té panjohur mbi pavdekshmériné. Ndo-
shta kjo éshté si marrja e rrezeve né diell: njé individ nuk mund ta béjé
pér njé kohé té gjaté.

Njerézit nuk kané shumé informacion pér hospiset. Ata pyesin se
me cfaré merret vértet hospisi.Lajmérimet jané béré, email-et e edu-
kimit jané kryer, artikujt né gazeté jané printuar dhe diskutimet u jané
dhéné té gjitha grupeve té ndryshme komunitare, por té gjitha kané
qgené me pak vleré. Nése dikush pyet njé mesatare njerézish se cfaré
éshté hospisi, ai ose ajo ka shumé mundési té thoté: “Nuk jam i si-
gurt; mendoj se éshté njé vend ku njerézit shkojné kur jané né prag té
vdekjes”.

Né fund té vitit 1990, nén drejtimin e Dr. Joanne Lynn u formua njé
organizaté pér té ndihmuar né krijimin e njé z€ri pér konsumatorét né
ményré qé té pérmirésonin kujdesin kur individét jané né fund té jetés.
E quajtur Amerikanét pér njé Kujdes mé té Miré gjaté Vdekjes (ABCD)
(Americans for Better Care of the Dying), kjo organizaté tentoi té rriste
anétarésiné e konsumatoréve individualé qé mbéshtesin ndryshimet
né sistemin e kujdesit toné shéndetésor duke kérkuar pérmirésimin
e kujdesit, jo vetém nga spitalet dhe infermierét, por edhe nga hospi-
set. Pavarésisht vendosmérisé dhe energjisé sé Dr. Lynn, organizata
asnjéheré nuk u bé aq e madhe sa t’ia arrinte qéllimit. Do té ishte shumé
me vleré nése do t€ mund té shihnim njé paradé masive pacientésh dhe
familjarésh né Uashington gé té kérkonin njé kujdes mé té miré; por,
duke gené se sémundja e tyre éshté kronike dhe e vazhdueshme dhe
familjet jané shumeé té lodhura, kjo ka shumé pak té ngjaré té€ ndodhé
ndonjéheré. Késhtu né vitin 2007 ABCD-ja vendosi té€ mbyllet.

Hospisetjané pérpjekur té€ pérdorin strategji té ndryshme pér ta béré
mesazhin e tyre sa mé pak té véshtiré pér t'u dégjuar. Ato kané sjellé
eufemizma té ndryshme rreth vdekjes. Né vend qé t’i pérshkruajné
klientét si té sémuré terminalé, ata sot po i pérshkruajné si individé qé
kané njé sémundje qé i kércénon jetén ose njé sémundje qé i kufizon
jetén. Madje, fjala hospis éshté njé fjalé qé ka pak lidhje me fjalén vdekje.
Megjithaté, cfarédolloj fjale qé do té ishte zgjedhur, do té lidhej medo-
emos me realitetin e punés qé kryhet. Kané ekzistuar diskutime né kété
fushé pér hegjen e fjalés hospis né favor té kujdesit paliativ. Kjo mund té
reflektojé faktin se hospisi éshté béré shumé i identifikueshém me njé
séré shérbimesh dhe strukturash. Pavarésisht cdo emri q¢ mund té pér-
doret pér té pérshkruar pérpjekjen e kujdesit gjaté procesit té vdekjes,
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do té ishte shumé e véshtiré pér njerézit ta pérqafonin até.

Ajo cfaré nevojitet éshté njé pérpjekjeje e vazhdueshme pér té gjetur
gjuhén e duhur pér t'i folur publikut dhe pér t'i pérfshiré ata né ményré
pozitive. Organizata Kombétare e Kujdesit Paliativ dhe Hospisit
(NHPCO) dhe disa nga pjesétarét e saj kané béré pérpjekje té ndryshme
duke pérfshiré publikun né fushata qé kishin té€ bénin me kujdesin né
fund té jetés. Sondazhet kané realizuar anketa ku pyesnin publikun se
cfaré dinin ata pér hospiset dhe cfaré lloj kujdesi do t€ déshironin té
merrnin né castet e fundit té jetés (NHPCO-ja, 1996; NHF, 1999). Né té
gjitha kéto sondazhe, ishte e qarté se publiku déshironte llojin e kujde-
sit qé ofronin programet e kujdesit paliativ dhe ato né hospise. Megji-
thaté, pjesa mé e madhe e publikut dinte ende shumé pak rreth kujdesit
paliativ dhe atij né hospis.

Duke u bazuar né pérgendrimin e grupeve dhe sondazheve, disa
pérpjekjeje jané béré pér té komunikuar mesazhe pozitive rreth kujde-
sit paliativ dhe atij né hospise. Né njé fushaté, fraza e pérdorur ishte

“Rehati dhe dhembshuri atje ku ka mé shumé nevojé”, dhe né njé tjetér,
“Ne vijmé né jeté pérmes dashurisé, dhembshurisé dhe kujdesit: A nuk
do té donit té njéjtat gjéra dhe kur té largoheni nga kjo jeté?”.

Eshté e nevojshme qé té zhvillohen studime mé té thella né ményré
qé té forcohen mesazhet qé shprehin vlerén e kujdesit paliativ dhe atij
né hospise, qé publiku té mund t’i kuptojé dhe t’i dégjojé. Nuk ekzi-
ston njé mesazh qé do t’i pérfshinte té gjitha. Nevojiten mesazhe té
ndryshme pér té rinjté dhe té moshuarit, si dhe pér kultura té ndryshme
dhe pér stile té ndryshme jetese.

Reagimi ndaj traumés

Disa hospise kané filluar t'i zgjerojné programet e hidhérimet pér té
pérfshiré shérbime pér viktimat e vdekjes traumatike. E téré fusha e kér-
kimit dhe e reagimit né lidhje me traumén éshté rinovuar né vitet e fundit,
sidomos pas fatkegésive né shkallé té madhe si ajo e 11 Shtatorit e Kul-
lave Binjake dhe bombardimi né gqytetin e Oklahomés. Hospiset jané njé
burim natyral pér sigurimin e mbéshtetjes sé€ vazhdueshme té viktimave.

Fusha e reagimit ndaj traumave pérgjithésisht ndahet né dy grupe té
médha, organizatat g€ ndihmojé viktimén (si Organizata Kombétare e
Mbéshtetjes sé Viktimave) dhe grupet e pérgjigjeve emergjente. Shumi-
ca e shteteve né ShBA sot kané grupet e reagimit postraumatik qé mund
té mobilizohen shumé shpejt dhe té reagojné né pjesén mé t€ madhe té
fatkeqésive ose né emergjencat lokale.
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Kéto grupe reaguese zakonisht jané té afta té sigurojné njé shér-
bim afatshkurtér si pér shembull: sqarimin e viktimave ose pérgjigjen
emergjente, frenimin e pjesémarrésve né njé skené traumatike té
vazhdueshme ose kryerjen e ndérhyrjeve né shkolla. Ndérhyrja e tyre
ndodh né njé periudhé té menjéheréshme pas ndodhjes sé krizés dhe
ka si qéllim parandalimin e stresit pastraumatik te pjesémarrésit.

Pérveg fatkeqésive té pazakonshme dhe né shkallé té madhe, nuk
ekzistojné ose ka pak shérbime té vazhdueshme gé ndikojné né ko-
munitet. Hospiset mund té jené pjesé e vazhdimésisé s€ pérgjigjes sé
stresit pastraumatik duke ofruar njé varietet shérbimesh. Ata mund té
ndihmojné pér njé kohé té gjaté duke ofruar shérbime. Disa punojné
edhe me forcat ligjore lokale pér t'i ndihmuar ata té reagojné ndaj
traumés sé vdekjes, si pér shembull, duke trajnuar stafin ose vullnetarét
té cilét mund té shoqérojné policét qé informojné familjen pér vdekjen.

Hospiset mund ta ndihmojné komunitetin duke siguruar shérbime
té vazhdueshme. Grupet mbéshtetése ose késhillimi individual mund
t'u ofrohet viktimave qé vazhdojné té kené nevojé té shprehin reagi-
met e humbjes. Mbéshtetja sociale dhe ndihma e punés sociale béjné
té mundur qé njerézit té pérshtasin jetén e tyre pas humbjes sé perso-
nit té dashur. Autoriteti fetar mund ta ndihmojé viktimén té pérballojé
zemérimin q€ ai ka me Zotin. Pér ata q€ vuajné nga njé démtim mé i
ashpér, hospiset mund té shérbejné si njé uré referimi pér njé trajtim
né shéndetin mendor.

Trajnimi i vullnetaréve

Hospiset jané mbéshtetur gjithmoné te vullnetarét né ndihmén
gé ata japin pér kujdesin e pacientéve. Té gjithé vullnetarét né hospi-
se duhet té kalojné pérmes njé programi intensiv trajnimi pérpara se
té asistojné né kujdes. Ata marrin njé trajnim bazé qé konsiston né
reagimet psikosociale té vdekjes dhe procesit té saj, hidhérimin dhe
humbjen, ndérgjegjésimit pér vdekjen personale, konfidencialitetin,
dokumentimin dhe ekipin ndérdisiplinor.

Programet e trajnimit té vullnetaréve né hospise veprojné si njé
shérbim edukativ komuniteti. Shumica e njerézve qé ndjekin kéto pro-
grame nuk pérfundojné duke béré vullnetarin. Ata vijné pér té mésuar
rreth hospisit ose pér té ndihmuar veten té pérballen me ankthin gé
kané rreth vdekjes sé tyre; mé shumé se gjysma e atyre qé ndjekin kéto
trajnime nuk béhen vullnetaré. Shumé pak prej tyre jané lehtésuar
nga trajnuesit e vullnetaréve nése kané pasur probleme emocionale té
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dukshme ose nése kané pasur géllime té caktuara pér vullnetarizmin
duke gené né kundérshtim me hospisin. Nése dikush ka pasur njé
humbje kohét e fundit, ka déshiré pér té ndryshuar besimin e dikujt
pérpara vdekjes ose éshté atje mé shumé pér té plotésuar nevojat e tij
sesa ato té pacientit dhe familjes, ky person nuk éshté i pérshtatshém té
punojé né njé hospis. Nga vlerésimet e béra né vitin 2008 nga NHPCO-
jajané mé shumé se 400 ooo vullnetaré qé punojné né hospise né ShBA,
qé japin mé shumé se 16 milioné oré kujdes ¢do vit.

Hospiset né sistemin shkollor

Shkollat kané qené perceptuese té edukimit nga programet e hospi-
seve. Kérkesat pér prezantime rreth subjekteve si vdekja dhe procesi i
vdekjes, humbja dhe hidhérimi, trauma kané provuar vlerén e hospise-
ve né komunitetin arsimor.

Edukatorét e shkollave elementare dhe sekondare jané té ndér-
gjegjshém se ka shumé pak mundési pér t'i mésuar fémijét rreth
vdekjes pérmes kurrikulave té sotme té shkollés. Fémijét jané shumé
kureshtaré rreth ¢éshtjeve qé lidhen me fundin e jetés dhe mésuesit
kané shumé pak pérvojé pér ményrén se si duhet ta diskutojné kété
céshtje. Shkollat reflektojné shoqériné, e cila ka ende véshtirési né
njohjen e vdekjes si pjesé e jetés. Sjellja e njé eksperti té€ jashtém pér
kété céshtje i ndihmon fémijét t€ mésojné té reagojné ndaj vdekjes né
ményra té€ shéndetshme dhe i ¢cliron mésuesit té cilét, ndonjéheré, kané
friké nga keqpérdorimi i ¢éshtjes.

Atje ku hospisi ka treguar aftésiné e tij dhe u ka dhéné ndihmé shkol-
lave, kéto té fundit kané reaguar duke rritur mundésiné e shérbimeve
té hospisit dhe ndonjéheré kané ngritur fonde. Kur shkolla méson se
hospisi mund té jeté njé puné e besueshme brenda sistemit edukativ,
ndonjéheré krijojné fonde té disponueshme pér té mbéshtetur konsul-
timet dhe edukimet e jashtme. Kéto fonde mund té kérkohen nga ho-
spisi pér té kryer shérbime. Shollat mund t€ jené edhe burimet e para
referuese pér shérbimet e tjera mbéshtetése pér studentét si kampet e
hidhérimit, grupet ose aktivitete té tjera g€ vendosen nga hospiset.

Komunitet e studentéve mund té jené edhe forume pér komunitetin
arsimor mbi ¢éshtjet e hospisit. Disa hospise jané mbledhur sé bashku
pér té mbajtur njé kurs mbi hospisin pér komunitetin.

Gjithashtu, ekziston njé interes né rritje né ofrimin e kurseve mbi
vdekjen dhe procesin e vdekjes si pjesé e kurrikulés sé diplomimit dhe
pas diplomimit.
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Organizatat edukative

Shoqata e Késhillimit dhe Edukimit té Vdekjes éshté njé organi-
zaté kombétare qé siguron programe té certifikuara pér késhillues té
vdekjes sé specializuar né punén me ata qé jané né prag vdekjeje dhe
me ata qé mbajné zi. Shoqata mban konferenca vjetore dhe programe
trajnimi t€ vazhdueshme pér té cilésuar anétarét si té kualifikuar né
mésimdhénie ose konsultime.

NHPCO-ja éshté organizata mé e madhe pérfagésuese e interesave
té hospiseve dhe gendrave té kujdesit né ShBA. Mé tepér se njé orga-
nizaté tragtare, éshté njé organizaté jofitimprurese qé kérkon té sigu-
rojé kujdes pér ata qé po vdesin né ShBA. NHPCO-ja siguron edukim té
hospiseve dhe té organizatave té€ lidhura me kété céshjte. Kjo drejton
njé konferencé vjetore klinike, njé konferencé vjetore menaxhimi dhe
konferenca té ndryshme té specializuara né kété fushé kudo né ShBA.
NHPCO-ja u siguron asistencé teknike anétaréve té hospiseve kudo né
ShBA, éshté e afért me Center for Medicaid and Medicare dhe edukon
anétarét e Kongresit té Shteteve té Bashkuara dhe administratorét, pro-
movon qendra té kualifikuara té kujdesit, drejton kérkime dhe mbéshtet
zhvillimet e gendrave té kujdesit né rang ndérkombétar. NHPCO-ja
bashkérendon njé késhill profesional té hospiseve dhe gendrave té
kujdesit té pérbéré nga 14 seksione pérfagésuese té aktiviteteve dhe di-
siplinave té ndryshme. Ato jane seksioni i CEO-sé, drejtori ekzekutiv,
administratori, infermierét, punonjésit socialé, kujdestarét shpirtéroré,
profesionistét e zisé, terapistét, asistentinfermierét, marrédhenia me
publikun dhe specialist zhvillimi, fizioterapistét, farmacistét, vullne-
tarét, kérkuesit, akademikét dhe edukatorét. Secili seksion organizon
takime té rregullta dhe buletine pér té shpérndaré aktivitetet dhe pér
té promovuar punén e disiplinave pérkatésé té hospiseve. Secili shtet
ka njé shoqaté té hospiseve qé promovon kujdesin e hospiseve né nivel
shtetéror. NHPCO-ja ka njé késhill shtetéror i pérbéré nga lidershipi
i shoqatés shtetérore. Késhilli tenton té bashkérendojé edukimin né
nivel rajonal té programeve té hospiseve. Edukimi pér hospiset profe-
sionale éshté béré né nivel rajonal dhe shtetéror. Fondacioni Kombétar
i Hospiseve éshté béré filial i NHPcO-sé. Qéllimi kryesor i fondacionit
éshté té€ mbéshtesé edukimin dhe kérkimet né hospise. Fondacioni ka
sponsorizuar shumé aktivitete duke pérfshiré edukimin e mjekéve me
telekonferencé dhe njé set fotografik népér hospise pér demonstrime.

Shoqata e Hospiseve té€ Amerikés éshté organizata e dyté kombétare
e pérgendruar né mbéshtetjen e kujdesit né hospise. Shogata e Hospi-
seve t& Amerikés éshté pjesé e Shoqatés Kombeétare pér Kujdes Shtépiak
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(NAHC) (National Association for Home Care). Kjo shoqaté éshté
njé organizim tregtar kombétar qé prezanton industriné e shéndetit
shtépiak né Shtetet e Bashkuara. NAHC-ja éshté pérpjekur té zgjerojé
pikésynimet pér té pérfshiré té gjitha aktivitetet e kujdesit pér shénde-
tin gé béhen né shtepi. Ajo po pérpiqet té sigurojé shérbime parapro-
fesionale né shtépi, pajisje mjekésore dhe shérbime shéndetésore me
telefon. Shumé agjenci té shéndetit shtépiak qé jané anétare té NAHC-
sé, sigurojné edhe shérbimin hospis. Programet edukative té hospiseve
drejtohen si pjesé e programeve rajonale edukative t€ NAHC-sé.

Shogata Kombétare e Hospisit t€ Burgut mbéshtet kujdesin e ho-
spisit pér té€ burgosurit me sémundje terminale dhe ata qé pérballen
me mundésine e vdekjes né burg né Shtetet e Bashkuara. Qéllimi i késaj
shoqate éshté té mbéshtesé dhe té ndihmojé profesionistét e korrigjimit
dhe grupet e jashtme né pérpjekjet e tyre té€ vazhdueshme pér té zhvil-
luar procedurat e kujdesit té pacientit dhe menaxhimin e programit né
sistemin e burgut. NHPCO-ja, pérmes programit té aksesit, mbéshtet
edhe kujdesin paliativ pér té burgosurit. Organizata Kanadeze qé pér-
fagéson interesat e siguruesit té kujdesit paliativ dhe té hospisit né veri
té kufirit té Shteteve té Bashkuara éshté Shoqata Kanadeze e Kujdesit
Paliativ dhe Hospisit. Cdo 2 vjet mbahet njé konferencé ndérkombétare
mbi kujdesin paliativ né Montreal, Quebec, Kanada. Dr. Balfour Mount
(mjek pioner i kujdesit paliativ) éshté themelues i késaj konference e
cila éshté pérqendruar né zgjerimin e njohurive mjekésore pér kujdesin
paliativ.

Shogata Evropiane pér Kujdesin Paliativ éshté formuar pér té
ndihmuar né zhvillimin e shérbimeve té kujdesit paliativ népér Evrope.
Organizohen konferenca, jepet ndihmé teknike dhe publikohet Gazeta
evropiane e kujdesit paliativ pér anétarét dhe té tjerét.

Organizata té tjera rajonale té kujdesit paliativ pérfshijné Rjetin
Aziatik Pagésor té Kujdesit Paliativ dhe atij né Hospis, Shoqatén Latino
Amerikane pér Kujdesin Paliativ dhe Shoqatén Afrikane té Kujdesit Pa-
liativ. Shoqata Ndérkombétare pér Kujdesin Paliativ dhe até né Hospis,
me qendér né Teksas, ka siguruar mbéshtetje pér zhvillimin e e spe-
cialistéve té kujdesit paliativ né gjithé botén gé né vitin 1980. Aleanca
Botérore e Kujdesit Paliativ éshté formuar si njé aleancé pér té gjitha
shoqatat rajonale apo kombétare (shih Kapitullin 13).

Lidhjet e pérkujdesit dhe rasti Schiavo
Programi NHcprcoO i Lidhjeve té Pérkujdesit pasoi mbylljen e
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Shoqatés sé¢ Robert Wood Johnsons té financuar nga Last Acts Part-
nership. Qéllimi i Lidhjeve té Pérkujdesit éshté té vazhdojé pérpjekjen
pér té pérfshiré shoqériné né céshtjet e réndésishme rreth kujdesit né
fundin e jetés (shih http//www.caringinfo.org). Lidhjet e Pérkujdesit si-
gurojné burime pa leké dhe informacion pér té ndihmuar njerézit qé té
marrin vendime rreth kujdesit pér fundin e jetés dhe shérbimet pérpara
njé krize. Programi mbledh bashké komunitetet, shtetetet dhe part-
nerét kombétaré gé punojné pér té pérmirésuar kujdesin pér fundin e
jetés né njé fushaté kombétare té quajtur Varet si JETON.

Lidhjet e Pérkujdesit kané béré té mundur njé séré shérbimesh
pér konsumatorét duke pérfshiré njé librari pér gjendjet specifi-
ke. Cdokush mund té shkojé né librari dhe té shkarkojé njé formular
udhézimi té avancuar pér pérdorim falas né gjendjen e tij\saj. Nevoji-
tet vetém njé i tillé dhe mé pas ndigen udhézimet pér t’i plotésuar dhe
késhtu plotésohet njé direktiv ligjor i avancuar.

Réndésia e plotesimit té njé direktive ligjore té avancuar doli né
vémendje nga rasti Schiavo. Zonja Schiavo ishte njé grua né gjendje
vegjetative t€ vazhdueshme pas njé ataku né zemér. Ajo nuk e kishte
plotésuar formularin e direktivés sé avancuar dhe mbahej gjallé me tub
ushqimi. Por nga shtypi popullor u raportua se u krijua njé konflikt
fatkeq dhe i pariparueshém midis bashkéshortit té saj dhe familjaréve
té zonjés Schiavo rreth vendimit pér té shképutur apo jo tubin. Gjithé
ky konflikt mund té ishte shmangur nése zonja Schiavo do té kishte
plotésuar njé formular direktive té avancuar. Bashkéshorti i saj, duke
e ndihmuar pér vite me radhé né trajtimet e saj me shpresén se mund
té rikuperohej, pohoi se nga njé bisedé me té, ajo kishte théné qé nuk
donte té mbahej né jeté me tuba.

Rasti Schiavo pérfshiu kujdesin e hospisit né kohén kur burri i saj
mori pér heré té paré lejen pér té hequr tubat e ushqimit dhe u transfe-
rua né njé hospis né Florida pér kujdes té fazés sé fundit té jetés. Me vite
pati pérballje gjygjésore, qé mé né fund vendosén pér hegjen e tubave
té ushqimit dhe vdekjen. Pérgjaté kesaj pérvoje té€ hidhur pér zonjén
Schiavo, kujdesi né hospis nuk e braktisi zonjén Schiavo dhe burrin e
saj dhe u sigurua g€ ajo té ruhej dhe té kishte pérkujdesin mé té miré.
Pavarésisht kritikave qé hospisi ishte bashképunétor né vdekjen e saj,
nuk ishte pérgjegjési e programit té hospisit sa i takon vendimit pér té
vazhduar apo jo trajtimet mjekésore. Kjo éshté pérgjegjési e pacientit
dhe e avokatéve té tij dhe qé roli i hospisit ishte vetém té sigurohej qé
pacienti té merrte pérkujdesin maksimal né fund té jetés.
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Pérgatitja e grupit mjekésor

Njé nga pikésynimet kryesore té levizjes hospis ishte té pérmiréson-
te kujdesin pér personin qé po vdes né sistemin e kujdesit shéndetésor
né até masé qé té mos ekzistonin fare hospiset. Pas mé tepér se 30
vjetésh duket se hospisi éshté shumé larg nga arritja e atij qéllimi. Si¢
tregohet né studimin e SUPPORT Investigators (1995), ata qé jané duke
vdekur né sistemin e kujdesit shéndetésor, shpeshheré jané shumé té
vetmuar, t€ pushtuar nga dhimbja dhe té ngarkuar.

Né disa ményra, levizja e kujdesit paliativ né Shtetet e Bashkuara
ka gené njé pérpjekje pér té arritur géllimin e pérfshirjes sé kujdesit
paliativ né sistemin e kujdesit shéndetésor. N€ vitin 2007 Bordi Ameri-
kan i Specializimeve Mjekésore miratoi mjekésiné paliative dhe até né
hospis si njé nénspecialitet i njohur. Ky ishte njé qéllim i shumékérkuar,
i nevojshém pér pranimin e kujdesit paliativ dhe atij né hospis si njé
pjesé e réndésishme e sistemit kryesor mjekésor né Shtetet e Bashkua-
ra. Pér té€ shtuar kujdesin né hospis dhe até paliativ si njé nénspecialitet
kané treguar interes dhjete specialitete, duke pérfshiré mjekesiné inter-
ne, mjekésiné e familjes, anesteziologjiné, mjekésiné fizike dhe rehabi-
lituese, psikiatriné dhe neurologjinég, kirurgjiné, pediatriné, mjekésiné
e urgjences, radiologjiné dhe obstetriké—gjinekologjiné.

Shtrohet pyetja se si do té aftésohen profesionistét jo vetén sa u
takon njohurive té kujdesit paliativ, por edhe gjykimit dhe vlerave, qé
jané té nevojshme kur kané t€ béjné me njeréz qé kané sémundje té
pashérueshme? Mjekésia dhe infermieria mésojné se ruajtja e jetés
éshté géllim suprem. Ndjekja e kétij ideali ka té€ gjitha qéllimet e mira,
por mund té béhet i pavend kur kérkojmé t’i zgjasim jetén njeriut me-
doemos, me ¢do kusht.

Ndryshimi i sjelljes sé mjekéve duhet té béhet sa mé herét té jeté e
mundur. Sipas informacioneve pér kurrikulat e shkollave té mjekésisé,
té gjitha shkollat e mjekésisé sé ShBA-sé ofrojné né program me te-
matika edukative pér vdekjen dhe kujdesin paliativ. Sasia mesatare e
oréve qé ofrohet éshté mé pak se 15 (Dickenson, 2007). Disa shkolla
mjekésore dhe programe rezidenciale po fillojné té shohin si mundési
pérfshirjen e tematikave lidhur me kujdesin paliativ népér shkolla,
por kjo nuk éshté njé normé te té gjitha. Mesatarisht njé e katérta e
shkollave u ofrojné studentéve njé mundési pér té pasur njé kontakt
té vazhdueshém pér disa javé me njé person me sémundje terminale
(Dickenson, 2000).

Agjencia pér Politikat e Kujdesit Shéndetésor dhe Kérkimet (1994;
tani Agjencia pér Kujdesin Shéndetésor dhe Cilésin€) ka publikuar disa
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udhézime pér té trajtuar dhimbjen. Njé nga gjetjet e saj ishte se mjekét
kané béré fare pak trajnim né menaxhimin e dhimbjes. Né pérpjekje
pér té korrigjuar kété mungesé, Institutet Kombétare té Shéndetit reko-
manduan fonde pér té zhvilluar programet e trajnimit né kujdesin pa-
liativ dhe né hospis pér mjekét. Késhtu u morén propozime nga hospi-
si, shkollat e mjekésisé dhe nga programet e trajnimit pér rezidentét.
Né vitin 1995 u themeluan njé séré programesh pér té zhvilluar kur-
rikula dhe modele mjekésore trajnimi pér rezidentét; kéto programe u
hartuan nga Akademia Amerikane e Hospisit dhe Mjekésisé Paliative;
Qendra Hospis e Florida Suncoast; Qendra e Kujdesit e Bregut Peréndi-
mor né Universitetin e Kalifornisé, Davis; dhe Universiteti Dartmouth.

Kjo pérpjekje ishte njé hap i vogél né drejtimin e duhur. Ishte vetém
njé pérpjekje fillestare e vogél. Ajo qé nevojitet éshté mbéshtetja nga ata
té cilét kontrollojné vendimet rreth programeve mésimore té shkollés
mjekésore. Mjekésia éshté béré kaq komplekse, saqé éshté e véshtiré
krijimiinjé hapésire té liré né programin mésimor 4-vjecar me njé pérm-
bajtje té re. Por ende kontrollimi i dhimbjes dhe kurimi e pérkujdesi pér
pacientét me semundje terminale jané pjesé domethénése e detyrés sé
mjekut. Akademia Amerikane e Mjekésisé Paliative dhe asaj né Hospis
éshté njé shoqaté mjekésh qé punojné né kujdesin paliativ dhe né ho-
spis. Akademia mban nje nivel té larté té konferencave vjetore klinike
dhe ka vendosur programe trajnimi pér drejtorét e mjekésisé né hospis.

Edhe né infermieri po béhen pérpjekje pér té siguruar trajnim té
specializuar né kujdesin paliativ dhe até né hospis. Bordi Kombétar
pér Certifikimin e Infermierisé Paliative dhe asaj né Hospis tani ofron
programe certifikimi pér infermieré té hospisit duke pérfshiré RN, LVN
dhe LPN, asistenté té rinj dhe njé praktiké té pérparuar infermierie. Njé
infermier duhet té béjé dhe té kalojé njé provim pér t'u quajtur njé infer-
mier hospisi i certifikuar dhe infermier i kujdesit paliativ. Shpeshheré,
infermierét punésohen té punojné né hospise dhe pas njé orientimi té
shkurtér, pritet té jené té afté té punojné si infermieré hospisi. Duke
iu dhéné literaturé té zhvilluar pér kujdesin paliativ dhe pér nivelin e
pérgjegjésisé qé duhet té kené infermierét e hospisit, éshté e arsyeshme
té pritet gé infermieréve né hospis t'u jepet njé trajnim i konside-
rueshém pérpara se t'u kérkohet té menaxhojné rastin e pérkujdesit té
njé personi né prag vdekjeje.

Pér punonjésit socialé g€ punojné né hospise jané shkruar disa stan-
darde té punés sociale (Organizata e Hospisit Kombétar,1994). Kéto
standarde specifikojne trajnimin dhe pérvojén e nevojshme pér njé pu-
nonjés social hospisi. Né vitin 2008 nisi njé program certifikimi pér pu-
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nonjésit socialé né kujdesin terminal, si njé pérpjekje e bashkuar midis
Shoqatés Kombétare té€ Punonjésve Socialé dhe NHPCO-sé.

Grupet e mbéshtetjes

Shumé hospise kané formuar grupe mbéshtetjeje pér pacienté me
kancer dhe ata qé vuajné nga humbja e njé té aférmi. Kéto grupe u
krijuan né vitin 1970 si pjesé e njé ndihme vetjake té 1évizjes (Alkoo-
listét Anonimé, Prindér pa Partner, Programe Ballé pér Ballé, Méshira
e Migve etj). Njerézit kané nevojé té ndiejné se ata kané njéfaré kon-
trolli mbi problemet e tyre. Ata kané nevojé pér informacion dhe qé té
mésojné mé tepér nga té tjerét g€ jané pérballur me té njéjtat probleme
si ata.

Sot, grupet e mbéshtetjes mbeten njé pjesé e réndésishme e gélli-
mit té hospisit pér shérbimet. Hospisi u krijon lehtési grupeve pér njé
varietet t€ larté popullatash. Pérve¢c mbéshtetjes sé kancerit, ka grupe
pér njerézit me SIDA, grupe mbéshtetjeje kujdestarésh dhe grupe pér
sémundje specifike si kanceri i gjirit, laringektomia, kanceri te femrat,
sémundja e neuronit motor dhe késhtu me radhé. Pérve¢ grupeve té
mbéshtetjes pér vuajtjen né pérgjithési, ka grupe pér té€ mbijetuarit nga
vetévrasja, viktimat nga vrasja, SIDA-n, vdekjen e fémijéve etj.

Grupet ndahen né stil dhe pérmbajtje. Disa jané té hapura dhe té tje-
rat té mbyllura pas seancave té para. Disa jané strukturuar né lartésiné
e duhur dhe té tjerat variojné né varési té nevojave té pjesémarrésve qé
presin seancén. Shumica pérfshijné pérbérésit e edukimit. Disa jané
pothuajse komplet edukative, ndérsa té tjerat jané té pérqendruara te
mbéshtetja. Hospiset shpesh zhvillojné seanca té hapura pér komu-
nitetin qé t€ mésojné rreth shérbimeve. Zakonisht, kéto jané seanca
pa pagesé gé ofrojné edukim té publikut pér tema si pérgatitja pér
vdekjen, bérja e njé direktive té avancuar dhe se si té kujdesesh pér diké
t€ sémuré. Kéto seanca i ofrojné publikut té hapur mundésiné pér té
mésuar mé tepér rreth shérbimeve t€ hospisit, pér té vlerésuar cfaré ho-
spisi duhet té ofrojé dhe té tejkalojné keqkuptimet apo keqinformimin
rreth kujdesit né hospis.
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KAPITULLI 7

Menaxhimi i kujdesit paliativ dhe atij né hospis

Ja ku jané e mi. Duhet té mésoj se ku po shkojné qé t'i udhéheq.

Alexandra Ledru-Rollin

Ne nuk prodhojmé mjete

Té udhéheqésh né njé program hospisi éshté njé nga rolet mé té vésh-
tira qé ekziston. Njé hospis duhet té drejtohet si njé biznes dhe né té
njéjtén kohé duhet té funksionojé si njé institucion i shprehjes fisnike té
njerézimit. Kjo nuk éshté sugjeruar nga njé sentimentalizém i pérlotur.

Nése hospiset humbasin shpirtin e tyre, ndodh sepse kérkesat e
biznesit mbizotérojné vizionin thelbésor té hospisit: njé komunitet
njerézish qé éshté i dedikuar pér lehtésimin e vuajtjeve dhe qé ndihmon
né krijimin e mundésive pér zhvillim né fund té jetés.

Ekziston njé tension i vazhdueshém midis kérkesave té mbijetesés
sé biznesit dhe nevojés pér té ruajtur até qé éshté e réndésishme dhe
unike pér hospiset. Ka dhe njeréz qé nuk arrijné kurré té kuptojné filli-
misht misionin e hospisit dhe thjesht shohin linjén e produktit, pajisjet
e marketingut ose njé ményré té pakushtueshme pér t'u kujdesur pér
disa nga pacientét mé té shtrenjté té sistemit té€ kujdesit shéndetésor.

Kujdesi paliativ i bazuar né spital duhet té ballafagohet me proble-
me té ngjashme pér té justifikuar zgjerimin duke pérdorur kryesisht
njé model ku duhen shmangur sa mé shumé shpenzime. Kjo ndodh
sepse shefat e financés jané mé té interesuar né fitime té larta nga pro-
cedurat e reja dhe moderne. Edhe pse nuk ka njé rrjedhé té dedikuar
fitimi, kujdesi paliativ ka mésuar se si té€ pérdoré rrjetet ekzistuese té
financimit pér konsulta, procedura dhe trajtime. Ajo qé nuk financohet
duke pérdorur kété rrugé jané shérbimet e grupeve ndérdisiplinore qé
gjenden né hospise.
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Né shumicén e bizneseve, arsyeja thelbésore e aktivitetit té njé grupi
éshté e thjeshté. Korporata ekziston dhe vetémbrohet népérmjet kriji-
mit té fitimeve. Fitimet béhen nése produkti ose sherbimi i prodhuar
mund té shitet pér mé shumé se kostoja qé duhet pér t'u prodhuar. Sa
mé e madhe té jeté kérkesa pér produktin ose shérbimin, aqg mé i madh
éshté biznesi.

Kohét e fundit, shumé biznese kané kuptuar qé vetémbrojtja organi-
zative, fitimet dhe zhvillimi mund té rriten duke ndryshuar kompaniné
né ményré qé té ofrojé produkte dhe shérbime me cilési té larté. Lévizja
e menaxhimit té ploté té cilésisé né industriné e prodhimit po shpérn-
dahet edhe né industrité e shérbimit. Kompanité mé té suksesshme e
shohin veten e tyre si kompani qé ekzistojné vetém pér géllimin gé t’i
ofrojné njé produkt ose shérbim mé cilésor tregut botéror.

Né vitin 1960, Dave Packard, njé pioner i kompjuterit, tha:

Shumé njeréz mendojné gabimisht se njé kompani ekziston
thjesht pér té béré para. Megjithése ky éshté njé rezultat i réndé-
sishém qé kompania té ekzistojé, ne duhet té futemi mé thellé
qé té gjejmé arsyet e vértéta pér t€ qénurin toné [...] Njerézit
bashkohen dhe ekzistojné si [...] njé kompani dhe késhtu ata
jané né gjendje qé€ té pérmbushin bashké dicka qé nuk e pérm-
bushnin dot té ndaré. Né kété ményré, ata i béjné njé kontribut
shoqérisé (Carmichael, 2008).

Hospiset filluan me misionin e té ofruarit njé shérbim cilésor pér
njé popullaté té cenueshme. Nevoja pér mbijetesé dhe zhvillim finan-
ciar erdhi mé voné. Hospiset e para ishin té shqetésuara vetém pér té
gjetur ményra qé té ndihmonin pacientét e njé komuniteti té caktuar qé
jané né prag vdekjeje. Me maturimin dhe zhvillimin e lévizjes s€ hospi-
sit, edhe nevoja pér té pérmirésuar pranimin pér kujdes né hospis ka
ngritur shqetésime pér realizueshmeriné financiare, menaxhimin efi-
kas dhe pranimin nga komuniteti parésor mjekésor. Megjithése éshté
miré pér hospiset qé té pérmirésojné financimin dhe funksionimin, ato
nuk duhet té ulin vlerén e géllimit parésor té hospiseve.

Disa kritiké té tanishém né Britaniné e Madhe kané krijuar dyshime
rreth réndésisé sé vazhdueshme té 1évizjes sé hospiseve. Colin Douglas
(1992) ka théné: “Lévizja e hospiseve éshté shumé e miré pér té gené e vér-
teté dhe shumé e vogél pér t€ qené e dobishme.” Ai iu referua lévizjes sé ho-
spisit si njé “vdekje luksoze pér njé minoritet” dhe shprehu recensimin mé
kritik duke théné pér hospiset: “Bravo, faleminderit, lamtumiré” (f. 579).
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Biznesi i hospisit

Kujdesi i hospisit éshté njé program kujdesi i menaxhuar. Sistemi
i rimbursimit pér hospiset né Shtetet e Bashkuara t€ Amerikés né kété
shkrim éshté bazuar né pagesén ditore. Kjo éshté njé pagesé ditore
dhéné hospisit pér ¢do dité qé njé pacient futet né program. Hospi-
sit i béhet pagesa pavarésisht se shérbimi kryhet apo jo né po até dité.
Hospisi éshté pérgjegjés pér té béré té gatshme njé séré shérbimesh
dhe mjetesh pér pacientét me sémundje té pashérueshme dhe pér fa-
miljarét qé futen né program.

Kéto shérbime pérfshijné té gjithat shérbimet e nevojshme nga
vizitat kujdesore né shtépi sic jané shérbimet infermierore, ndihma
mjekésore dhe kujdesi shtépiak, puna sociale, terapité, konsultat dhe
vizitat vullnetare. Té pérfshira né pagesén ditore jané edhe pajisjet
mjekésore, trajtimet, aparaturat e forta mjekésore, testet diagnostike,
laboratori, procedurat pér pacienté té jashtém dhe medikamentet e
lidhura me semundjen e pashérueshme. Kéto shérbime duhet té jené té
gatshme ose té pranishme pér pacientét dhe familjen e tyre né ¢do oré
té dités dhe né ¢do dité té javés, sipas nevojés. Shérbimet pér konsulta
mjekésore mund té faturohen ¢do dité. Shérbimet pér mjekun drejtor
té hospisit jané té€ pérfshira né pagesén ditore, por mjeku qé paragqitet
mund t’ia ¢ojé faturén edhe Shérbimit té Kujdesit Mjekésor.

Nganjéheré, hospisi éshté né gjendje qé t’ia ofrojé té gjitha kéto
shérbime pacientit dhe familjes me njé kosto mé t€ ulét se sa pagesa
ditore e marré. Nése kjo ndodh, atéheré hospisi mund ta mbajé kusu-
rin si fitim. Pér pacienté dhe familje té tjera, kostoja e shérbimeve dhe
produkteve té ofruara éshté mé e larté se sa pagesa ditore. Né kété rast,
hospisi humbet para.

Hospisi ka ngjashméri me njé kompani siguracioni qé pranon té
gjithé aplikantét dhe nuk mund té ndérrojé tarifat e ofruara. Hospisi
nuk e ka shumé né doré qé té sigurojé mbijetesén nga ana financia-
re. Disa nga vendimet qé njé hospis éshté i detyruar t€ marré ngrejné
shqetésime. Pér shémbull, a mundet qé njé hospis té vendosé qé t€ mos
pranojé njé pacient té caktuar vetém se shanset jané g€ ai do té kérkojé
kujdes shumé té shtrenjté? A mund t’i kufizojé shérbimet e ofruara?

Qé né themelimin e Hospice Medicare Benefit né ShBA, hospiset
kané vepruar pak a shumé né kété ményré: Numri i pacientéve prej té
ciléve hospisi humbet para duhet té jeté mé i vogél sesa ai prej té ciléve
fiton para. Besimi éshté se nése ti mbulon koston e trajtimeve qé pa-
cientét duan té vazhdojné, atéheré mjekét do té referojné mé shumé
pacienté te ty né njé kohé mé té shpejté dhe ti né fund do té kesh pérfi-
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tim. Pacientét qé kérkojné mé pak ndérhyrje té shpejta béjné gé té ulet
numri i atyre q€ jané mé té shtren;jté pér t'u kujdesur. Linjat shumé té
kufizuara té veprimit qé e kufizojné gadishmériné e trajtimeve paliative
té€ cojné né kohé mé té shkurtra shérbimi dhe né njé zhvillim té kufizuar.

Ndérkohé qé sistemi i kujdesit shéndetésor po mundohet qé té
zvogélojé shpenzimet dhe mbulimin, po rritet numri i pacientéve qé po
kérkojné té kené mé shumé mbulim dhe mé shumé trajtime, medika-
mente, teste etj. Kjo né disa raste e ka prishur bilancin dhe ka béré qé
hospiset té jené mé té kujdesshme né pranimin e pacientéve. Céshtja qé
vazhdon té mbetet e véshtiré pér t'u pércaktuar éshté prania e kurimit
paliativ.

Zhvillime té reja né mjekési dhe farmakologji po ofrojné trajtime mé
té gjata pér pacientét me sémundje té€ pashérueshme. Kéto preparate
té reja nuk jané béré qé té kurojné sémundjen né fjalé ose té getésojné
simptomat. Ato shérbejné né ményré té€ vacanté qé té shtyjné vdekjen,
zakonisht pér disa javé ose muaj.

Shembuj té kétyre trajtimeve té reja pérfshijné Riluzolén pér
sémundjen e Lou Gehrigut, frenuesit e proteazes pér pacientét me SIDA,
inotropet pér insuficencé kardiake dhe trajtime té reja onkologjike si
Taxoli. Kéto preparate té reja jané shumeé té shtrenjta dhe ngrejné disa
piképyetje g€ lidhen me ¢éshtjet etike. A €shté jeta ajo qé€ po shtyhet apo
vdekja? A éshté ky pérdorim i shtrenjté i burimeve té kufizuara kujde-
sore pér shéndetin i drejté kur té tjerét jané té detyruar qé t€ marrin pak
ose aspak kujdes mjekésor?

Kéto vendime duhet té€ merren né bazé t€ ¢do pacienti dhe né bazé
té vlerave dhe objektivave familjaré. Shpeshheré, trajtimet vazhdojné
ose nisen vetém se jané té€ gatshme. Supozimi éshté se jeta duhet té
vazhdojé sepse ka njé ményré pér ta arritur kété gjé. Punonjésit e kujde-
sit paliativ dhe atij né hospis duhet té vendosin nése trajtimet kané vleré
pér pacientin.

Shpeshheré éshté familja ajo e cila kérkon qé trajtimet té vazhdohen.
Né shumé raste, kjo kémbéngulje ndodh pér arsye qé s’kané té béjné
shumé me até qé do pacienti. Pjesétarét e familjes nuk duan qé té
ndihen fajtoré qé s’po i japin pacientit trajtimin qé mund té ofrojé
zgjatje apo pérmirésim jete. Pérqendrimi i pérgjithshém né prioritetin
e pacientit si vendimmarrés pér kujdesin shéndetésor duhet té rishihet.
Pacientét nuk i marrin vendimet e kujdesit shéndetésor pa ndonjé arsye.
Ata shpeshheré i marrin vendimet e trajtimit té bazuar né ndjenjat e
pjesétaréve té familjes.

Pra si e merr hospisi, pa falimentuar, vendimin e sakté qé té jeté né
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shérbim té nevojave té sa mé shumé pacientéve qé jané né pragvdekjeje?
Gjaté maturimit té lévizjes sé hospisit jané provuar njé séré zgjidhjesh
té kétij problemi. Kéto zgjidhje pérfshijné ndér té tjera mospranimin e
disa tipave té pacientéve, shérbimin e pacientéve nén modelin e agjen-
cive té shéndetit shtépiak, duke shtuar pranimin e terapive sémundje-
modifikuese dhe duke rritur numrin pér té ndihmuar né shpérndarjen
e rrezikut.

Disa programe jané munduar gé té kufizojné popullatat e shérbyera
nga hospisi pér té frenuar rrezikun. Pér shémbull, jané disa programe
qé nuk pranojné pacienté qé po marrin kimoterapi ose rrezatim, edhe
nése kjo éshté vetém pér qetésime simptomash. Kjo né pérgjithési béhet
nga hospisi né piképamjen qé pacienti nuk duhet té marré trajtime ku-
ruese gjaté géndrimit né hospis. NHPCO-ja ka shprehur piképamjen qé
asnjérit s’duhet t'i mohohet kujdesi i hospisit me kéto pérjashtime té
pérgjithshme (Udhézimet e shérbimit dhe termat e hospisit; NHPCO, 2001).
Eshté detyra e programit té hospisit qé té béjé dallimin e trajtimeve pa-
liative nga ato kuruese.

Njé trajtim tjetér i problemit éshté krijimi i modeleve té reja té
shpérndarjes sé shérbimit ose huazimi i té vjetrave. Pérpara se té kri-
johej Pérmirésimi i Kujdesit Mjekésor té Hospisit, disa hospise pér-
dornin burimet ekzistuese té rimbursimit pér elementé té kujdesit té
hospisit si pagesa e agjencive pér shéndetin shtépiak pér infermieret e
kualifikuara, ndihma shéndetésore shtépiake, terapia dhe vizitat e pu-
nonjésve socialé. Kéto pagesa mbulojné njé pjesé té kostos sé€ shérbimit
té hospiseve, por kané kufizime té médha. Pacientét duhet té mos dalin
nga shtépia, ku vetém shérbimet e kualifikuara té njé infermiereje ose
specialisti tjetér jané té pérfshira, medikamentet nuk jané té pérfshi-
ra (duke pérjashtuar ato nén Kujdesin Mjekésor, Pjesa D), shérbimet
psikologjike jané shumé té kufizuara dhe pacientét e brendshém jané
té pérjashtuar. Nén sistemin e ri té mundshém té pagesés pér agjencité
e shéndetit shtépiak, ka njé shtysé pér pranimin e pacientéve, por pér
té shkurtuar episodet e kujdesit. Né fakt, nén sistemin e ri té rimbur-
simit té shéndetit shtépiak, pér agjencité e shéndetit shtépiak mund té
jeté mé miré qé té referojné pacienté né hospise qé plotésojné kushtet
minimale té lejuara. Disa programe té kujdesit paliativ té bazuara né
spitale jané zgjeruar qé té ofrojné kujdes paliativ té bazuar né shtépi
duke pérdorur modelin e agjencive té shéndetit shtepiak pér pacienté
qé nuk kualifikohen pér kujdes hospisi pér shkak té vazhdimit té trajti-
meve mundésisht kuruese.

Deri tani, hospiset nuk kané pasur shumé sukses qé t’i shtyjné si-
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guruesit qé té paguajné pér shérbime jashté atyre qé jané mbuluar nga
Pérmirésimi i Kujdesit Mjekésor té€ Hospisit. E ardhmja e rimbursimit
té hospisit géndron né aftésiné e hospisit qé té€ béhet mé elastik pér até
qé kérkon té rimbursohet.

Shumica e programeve té hospisit né Shtetet e Bashkuara t€ Ame-
rikés u shérbejné njé numri té vogél pacientéve ¢do vit. Censusi ditor
mesatar ishte rreth 52 pacienté né vitin 2007 (NHPCO, 2008). Ky éshté
njé numér i vogél duke e krahasuar me numrin qé ¢do hospis duhet té
mbajé. Me shtimin e kostos né shpérndarjen e kujdesit té hospisit, pro-
gramet duhet té gjejné ményra pér té ulur shpenzimet ose té rrisin mé
shumé mbéshtetjen financiare.

Prirja éshté qé programet t€ shtohen né numér ose népérmjet rritjes
sé depértimit né popullatén e njerézve me sémundje té pashérueshme,
ose népérmjet shkrirjes apo pérvetésimit té programeve té tjera té ho-
spisit. Rritja né numér lejon pérmirésimin e ekonomisé né shkallé té
gjeré, uljen e kostos népérmijet blerjes me shumicé, mé shumé aftési
pér shpérndarjen e riskut dhe mé pak shpenzime.

Bashké me rritjen né numér té programeve vijné edhe probleme té
reja pér hospisin. Mund té keté mé pak elasticitet né plotésimin e ne-
vojave té€ kujdesit pér pacientét, do té€ béhet mé e véshtiré pér organi-
zatén gé té funksionojé si njé komunitet mbéshtetés dhe mbéshtetja
e komunitetit mund té dobésohet. Dokumentet dhe procedurat béhen
mé té standardizuara dhe procesi béhet mé rezistent ndaj ndryshimit.
Punonjésit ndihen qé jané pjesé e njé kompanie té madhe dhe nuk i
njohin ata gé nuk punojné me ta. Komuniteti e sheh hospisin pa qél-
lim fitimi si njé organizaté e madhe dhe e suksesshme me financim
rimbursimi dhe nuk e sheh mé si njé institut bamirés qé ka nevojé pér
mbéshtetje financiare.

Kéto sfida mund té béhen ballé né ményré efikase nése organizata u
jep mé shumé fuqi punonjésve té saj pér pérmirésimin e vazhdueshém
té organizatés, mbéshtet grupet e vetédrejtuara té punés dhe nése kér-
kon qé té plotésohen té gjithé nevojat unike t€ komunitetit qé i shérben.

Kujdesi né hospis dhe kufizimet e trajtimeve kurative

Njé nga arsyet parésore pér zhvillimin e kujdesit paliativ jo né ho-
spis né Shtetet e Bashkuara te Amerikés éshté kufizimi i trajtimeve
kurative. Pérpara institutit té PKMH-se (Pérfitimet e Kujdesit Mjekésor
né Hospis), hospiset pranuan dhe u kujdesén pér klienté qé vazhdonin
kimioterapiné, terapiné e rrezatimit dhe trajtime t€ tjera qé né disa si-
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tuata mund té konsiderohen pérpjekje pér té kuruar sémundjen. Kéto
terapi rrallé kané rezultuar kurative dhe vetém disa nga ato ishin né di-
spozicion pér pacientét me sémundje terminale. Né fakt, standardet e
Organizatés Kombétare né Hospis né vitin 1979 e pércaktuan kujdesin
né hospis specifikisht si njé kombinim i terapive kurative dhe paliative:

Standardi Nr: 1 Terapia e pérshtatshme éshté qéllimi i kujdesit né hopsis
Principi : Vdekja éshté njé proces normal

Interpretimi i standardit:

Kujdesi mjekésor i pérshtatshém éshté gjithmoné njé pérzierje
e dy sistemeve plotésuese té terapisé kurative dhe paliative. Té
gjithé pacientét qé marrin pérkujdes né programet e hospisit
jané té ndérgjegjshém dhe kané nevojé pér pérkujdes pavarési-
sht kujdesit mjekésor apo kohézgjatjes qé pritet té jetojné.
Terapité kurative jané trajtime té drejtuara kryesisht né crrén-
josjen e procesit té sémundjes. Megjithése nuk prodhojné njé
kuré, ato mund t€ jené ende pjesérisht té sukseshme né ven-
dosjen e kontrollit ndaj sémundjes. Terapi té tilla jané té dobi-
shme pér aq kohé sa ato heqin apo kontrollojné né ményré té
suksesshme procesin e sémundjes qé shkakton simptoma
apo shenja shqetésuese. Zakonisht, ato nuk jané té dobishme
menjéheré pér pacientin dhe éshté e mundur gé né ményré té
pérkohshme té shtojné shqetésimin e pacientit derisa efektet
kundra sémundjes té jené dominante.

Terapité paliative jané ato terapi té drejtuara kryesisht ndaj qélli-
mit té kontrollit té shenjave dhe simptomave té sémundjes. Qél-
limi i tyre éshté té kontrollojné shqetésimet qé rezultojné nga
procesi i sémundjes qé nuk i éshté pérgjigjur ende pérpjekjeve
kurative, ose procesin e sémundjes pér té cilén kura nuk éshté
mé e mundur. Terapité paliative nuk ndikojné direkt né procesin
e sémundjes.

Rralléheré, pacienti merr terapi qé éshté vetém kurative ose pa-
liative né natyré. Ka njé ekuilibér midis kétyre dy sistemeve té
terapive nga koha e diagnostikimit deri né kohén e vdekjes. Te-
rapia e pérshtatshme éshté njé pérzierje e terapise paliative dhe
kurative qé jep shkallén mé té larté té lehtésimit nga shqetésimi
i shkaktuar nga sémundja pér periudhén mé t€ gjaté me numrin
meé té vogél té efekteve anésore shqetésuese.
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Sic shihet né standardin e shkruar miré, qéllimi fillestar i hospi-
sit nuk éshté té kufizohen terapité kurative, por qé ato t€ pérdoren
né ményré té pérshtatshme. Sidoqofté, kur éshté zhvilluar PKMH-ja
z. David Stockman, kryetari i Zyrés Administrative Regean té Buxhe-
tit, kémbénguli qé té pérfshiheshin kufizime né trajtimet kurative prej
frikés se mos hospisi nuk do té ishte efektiv né shpenzime nése do té
lejonte té pérfshiheshin si terapité paliative, ashtu edhe ato né hospis.
Pasi u ndérmor Kjo dispozité, u bé njé praktiké e zakonshme pér ho-
spisin qé té ndalonte ¢do lloj terapie, qéllimi i sé€ cilés ishte té shéronte
sémundjen, megjithése shumica e kétyre terapive nuk kishin si qéllim
shérimin, por pér té€ lehtésuar simptomat ose né disa raste pér té pasur
njé pérmirésim shumé té lehté té€ sémundjes apo njé shtim shumé té
vogél té jetés.

Fondacioni i Robert Wood Johnson krijoi njé program kérkimor
té quajtur Mbéshtetja e Ekselencés né Kujdesin e Fundit té Jetés, qéllimi i sé
cilit ishte té ekzaminonte ¢faré ndodh kur kombinohen terapité kura-
tive dhe paliative. Programi pérfshinte njé séré projektesh té cilat do
té ekzaminonin kété propozim né popullata té shumta dhe u zbulua
se shpenzimet nuk shtoheshin nése pacientét lejoheshin té vazhdonin
terapité e tyre. Kur ky kufizim u hoq, pati njé séré té€ mirash pozitive,
duke pérfshiré mé tepér kénaqési, mé pak simptoma, njé kompliancé
trajtimi mé té miré dhe hospitalizim té reduktuar. Pér mé tepér rishi-
kime té rezultateve, mund té vizitoni faqen http//www.promotingexel-
lence.org.

Ajo qé vihet re kur higet kufizimi i trajtimeve kurative éshté qé pa-
cientét, né pérgjithési, marrin vendime mé t€ mira rreth kohés se kur
duhet t’'i ndalojné trajtimet kurative ose ndonjéheré edhe kujdesin e pa-
dobishém. Nése pacientét nuk kané asnjé té drejté né kujdesin paliativ,
atéheré ata mbetén vetém me alternativén “Cili éshté trajtimi i radhés
pér t’u provuar?”. Kur pacientét marrin kujdesin paliativ, jané té njohur
me mé shume alternativa té cilat ndihmojné né qartésimin e géllimeve
té trajtimeve, q€ na ¢con né njé terapi mé té€ pérshtatshme.

Disa programe hospisi jané pérpjekur té shmangin kufizimet e trajti-
meve kurative duke pranuar té gjithé pacientét me sémundje terminale
me premisén se asnjé nga keto terapi té sémundjes nuk éshté kurative.
Kéto programe mund té jené shumé té suksesshme né zgjerimin e kujde-
sit né hospis, por duhet té béhen me pérkujdes né ményré qé programi té
mos pranojé pacienté qé s’jané té kualifikuar pér MHB-né dhe késhtu qé
programi nuk kushton mé tepér se rimbursimet qé merr.
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Pérkujdesi i kontrolluar

Nése hospiset nén pérfitimet e Medicare/Medicaid funksionojné si
njé sigurues i kujdesit té€ kontrolluar, duhet marré parasysh qé kujde-
si né hospis do té pérshtatej miré me sistemin ekzistues té kujdesit té
kontrolluar. Kjo éshté po aq e sakté sa edhe e gabuar. Eshté e vérteté qé
hospiset kané mésuar té zhvillojné sisteme menaxhimi dhe ndarje té
riskut financiar. Siguruesit duhet té pérqafonin hospiset qé jané duke u
pérpjekur té ndihmojné pacientét té marrin vendime té mira pér kujde-
sin e fundit té jetés. Pérkujdesi i papérshtatshém né fundin e jetés éshté
njé nga faktorét kryesoré pér shkallézimet e cmimeve té€ kujdesit shén-
detésor. Shumica e studimeve kané treguar se hospiset kursejné paraté
e Medicare.

Atéheré pse shihet pérkujdesi i kontrolluar si njé kércénim pér
hospiset? Ka njé séré arsyesh qé jané nxjerré pér kété pyetje. Piké sé
pari, siguruesit duan pér pacientin alternativén mé té liré. Shume heré,
vlerésuesit e rasteve i shohin si mé té lira shtépité e shéndetit. Nése
ata paguajné pér vizitat dhe i kufizojné ato, ka té ngjaré qé té paguajné
mé pak pér shérbimet profesionale sesa t'ua japin hospiseve pagesén
e pérditshme, pavarésisht nése vizita éshté béré apo jo. Shpesh nuk e
marrin né konsideraté qé paketa e shérbimeve e mbuluar pér njé dité, e
pandaré, mund té kushtojé me tépér sesa taksa e hospisit.

Né vitin 2008, pagesa pér kujdesin e hospisit né shtépi kushton-
te rreth 140 dollaré né dité dhe kjo siguruesit mund t’i dukej shumé
shtrenjté. Vizitat e kujdesit né shtépi mund té shkojné rreth té njéjtit
cmim pér vizité, por nuk paguhen ditore; sidoqofté, nuk pérfshijné ko-
ston e pajisjeve, suplementeve mjekésore, mjekimit, késhillimin, vull-
netarét, pajisjet telefonike dhe disponueshmériné 24 oré né dité.

Problemi éshté se shumé sigurues nuk duan té paguajné pér kéto
shpenzime. Ata po i ulin pagesat pér shtépité e kujdesit ashtu si edhe
hospiset. Ata mendojné qé ka pérdorime té tepruara né kété fushé dhe
qé nuk do té donin té paguanin pér shpenzime gé familjarét mund t’i
paguajné nga xhepi dhe djersa e tyre.

Kjo na con te ¢éshtja e dyté e réndésishme e kujdesit té kontrol-
luar. Kujdesi i kontrolluar parapélgen té kontrollojé té gjitha aspektet
e shpérndarjes sé kujdesit shéndetésor. Ata do té shtonin kujdesin né
shtépi dhe hospisin si pjesé e sistemeve te tyre t€ integruara té shén-
detit. Ky sistem i integruar i kujdesit shéndetésor kontrollohet nga me
metodén e pagesés né grup pér secilin pacient. N€ njé sistem t€ tillé ka
shumé dollaré qé pérdoren pér kujdesin né shtépi, duke pérfshiré edhe
hospisin. Siguruesi i kujdesit pér shéndetin do ta keté kété situaté nén
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kontroll duke shpérndaré kujdesin direkt ose duke pérdorur sigurues
qé pranojné té pérkujdesen mé njé cmim té reduktuar.

Né sistemin e pagesés pér pacient, ka njé sasi té ardhurash péranétar
né muaj. Pas pérfitimeve dhe késhtu me radhé, ka ndarje mjaftueshém
pér tipa specifiké pérkujdesi. Njé sigurues garantohet t€ marré kété sasi
pavarésisht shérbimeve aktuale qé sigurohen. Nése shpérndarja e ku-
jdesit kushton mé pak sesa alokimi, siguruesi duhet té€ mbajé diferen-
cén. Nése nevojitet mé tepér kujdes sesa jane fondet, siguruesi atéheré
ka njé problem.

Ky lloj sistemi vepron miré pér kujdesin qé shpérndahet né véllime
té médha dhe nuk éshté shumeé i shtrenjté (p.sh. vizitat e mjekéve né
zyra). Njerézit shkojné rrallé pér takim me mjekun dhe nuk kushton
shumé pér njési shérbimi. Ka njé nxitje qé té zgjidhen problemet e
pacientit pa pasur shumé shpenzime me diagnostikimet dhe vizitat e
vazhdueshme. Né kété marréveshje, zyra e mjekut mé tepér konsidero-
het njé qendér shpenzimi sesa njé qendér té€ ardhurash. Sa mé shume
vizita dhe shérbime té keté, mé pak para béhen.

Po ashtu edhe kujdesi né hospis nuk gjendet miré né keté sistem. Né
popullata té médha, vdekja nga sémundje té pashérueshme éshté njé
ngjarje relativisht jo shumé e shpeshté. Ajo mund té jeté edhe shumé e
shtrenjté. Vlera e riskut mund té€ jeté shumé e larté. Edhe njé pacient i
vetém qé éshté shumeé i shtrenjté mund té lékundé ekuilibrat dhe té sh-
kaktojé véshtirési financiare pér siguruesin. Shérbimet jo té shpeshta si
hospisi nuk duhet té kené sistem personalizimi. Njé raport i shkurtér
né Teksas tregoi se si kjo pagesé mund té keté njé ndikim negativ né
hospis. Sasia pér person e vendosur pér hospisin rezultoi si mé poshté.
Nése pacienti éshte nén kujdesin e hospisit pér mé shumé se 12 dité,
programi i hospisit humbet para. Kjo nxit qé té inkurajohen referimet e
minutés sé fundit dhe gjithashtu krijon barriera né pranimet né hospis.
Megjithaté, kujdesi i kontrolluar arrin té€ paguajé me késte ¢cdo shpen-
zim né sistemin e kujdesit shéndetésor.

Sistemet shéndetésore té médha dhe té integruara nuk éshté se e
favorizojné sé tepérmi komunitetin lokal né hospis. Mund té keté vésh-
tirési me ményrén se si ato ndérveprojné. Jané té rralla rastet kur pa-
cienté qé jané kandidaté t€ miré pér trajtime kurative té vazhdueshme
jané dhéné si referencé pér pranim né hospis. Kjo mund té ndihmojé
shpenzimet e siguruesit té kujdesit té kontrolluar, por nuk éshté né in-
teresat mé té mira té pacientit; dhe as referimi i pacientévé qé mund té
vdesin brenda disa ditésh ose orésh.

Shumé nga sistemet e integruara té kujdesit shéndetésor po shtojné
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kujdesin né hospis né shérbimet e kujdesit. Kjo po béhet edhe népérm-
jet programeve ekzistuese ose népérmjet programeve té reja pér zonat
urbane. Programet e reja jané mé té véshtira pér t'u shtuar duke marré
parasysh kohén qé duhet pér té krijuar njé bazé reference dhe krijimin
e njé skuadre ndérdisiplinore té pérshtatshme qé té funksionojé miré.
Shumé programe me bazé kujdesi komunitar apo shtépiak po béhen
edhe mé té interesuara pér té€ siguruar mbijetesén e tyre duke u béré
pjesé e njé njésie mé té madhe.

Problemi me kujdesin e integruar té shéndetit éshté qé ende nuk
éshté realisht i integruar. Nuk ka kuptim se si ¢do tip pacienti menax-
hohet mé miré népérmjet sistemit shpérndarés té kujdesit shéndeté-
sor. Ajo gé menaxhohet éshté shpenzimi pér kujdesin shéndetésor, jo
veté kujdesi shéndetésor. Ajo qé nevojitet €shté njé sistem kujdesi qé
pérfshin té gjithé siguruesit dhe qé siguron nivelin e duhur té shérbimit
kur pacientét kané nevojé. Nxitjet e pagesave duhet t'i bashkangjiten
kétij qéllimi qé té sigurohet vazhdueshméria.

Stili i drejtuesit

Hospiset tentojné té térheqin punonjés dhe vullnetaré qé jané altru-
isté dhe kérkojné njé marréveshje té miré me udhéheqésit e tyre. Stili i
zakonshém diktatorial i menaxhimit qé gjendet né bizneset botérore
nuk tolerohet lehtésisht né njé program hospisi. Vlerat e njé hospisi
duhet té gjenden tek udhéheqési i tij. Nése njé gendér hospisi vleréson
grupin e punés, integritetin, shérbimin dhe kujdesin, atéheré do té ishte
hipokrite nga ana e drejtuesve t€ vepronin né ményré té njéanéshme,
me interesa vetjake dhe fitimin financiar né mendje.

Drejtuesi né njé program hospisi kérkon individé qé veprojné me in-
tegritet maksimal. Hospisi e vendos vetveten né piedestal duke kérkuar
padyshim té vendoset shérbimi mbi gjithcka. Drejtuesit e tyre duhet té
béjné té njéjtén gjé, pérndryshe njerézit té cilét ata drejtojné do t'i re-
fuzojné t'i ndjekin. N€ shtrirjen e lidershipit nga “Lére té béjé”, né dik-
tatorial, drejtuesit mé té miré té hospiseve tentojné njé vijé té mesme.
Pérpigen té funksionojné né ményré demokratike, por éshté mé miré
té marrin vendime té padiskutueshme dhe té bindura, sesa té mos jené
té afté té veprojné. James Autry né librin e tij “Dashuria dhe pérfitimi: Arti
i udhéhegjes sé kujdesit”, foli pér tipin e stilit t¢ menaxhimit gé mund té
funksionojé mé miré né njé hospis. Autry tregoi se rregullat e jashtme
dhe rregullorja e menaxhimit jané té panevojshme nése drejtuesi nuk
interesohet pér punén dhe njerézit qé e kryejné até. Ai vuri né dukje se
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fuqia reale u jepet atyre qé menaxhojné nga ata qé menaxhohen. Stili
autoritar i menaxhimit “prit deri sa dikush té ngatérrojé gjérat, mé pas
sulmojeni, nuk bén asgjé pér té cuar mé tej cdo lloj ndérmarrjeje. Pér
té pérmirésuar moralin, produktivitetin dhe suksesin duhet té intere-
sohesh pér njerézit me té cilét punon dhe jo t'i manipulosh ata. Autry
besonte se vendi i punés mund té sigurojé mundési pér rritje shpirtéro-
re, personale dhe gjithashtu financiare.
Autry (1991) dha pesé udhézime pér menaxherét:

1. Shmangni menaxhimin “né kuti” - qéndroni rregullisht né kontakt
mé punonjésit.

2. Kujdesuni pér veten — nuk mund t’i motivoni té tjerét nése nuk jeni
me energji pér vete.

3. Jini té ndershém - nesé ju intereson, duhet té jepni si vlerésime Kriti-
ke, po ashtu edhe pozitive dhe té vendosni standarde qé té zbatohen
né ményré t€ barabarté.

4. Besojuni punonjésve - shumé menaxheré i béjné njerézit té€ ndihen
jo té besueshém.

5. Nése nuk ju intereson pér njerézit, largohuni nga menaxhimi pér-
para se té jeté voné; shpétoni shéndetin tuaj dhe shmanguni shqeté-
simet njerézve té tjeré sepse menaxhimi ka té béjé vetém me punén
me njerézit. Politikat dhe procedurat nuk jane té réndésishme nése
nuk vini zemrén né funksion té punés.

Max DePree trajtoi njé filozofi té ngjashme né librat e tij Udhéhegja
éshté art (1989) dhe Udhéheqja Jazz (1992). Ai e quajti drejtimin si “clirimi
i njerézve qé té béjné cfaré duhet né ményrén mé efektive dhe humane
té mundshme”. Ai e pa marrédhénien e punés si njé marréveshje midis
organizatés dhe njerézve qé punojné aty. Drejtuesit efektivé i inspirojné
njerézit té shohin mundési té reja.

Né ményre té ngjashme, Jim Collins (2001) né librin e tij Nga e mira
né t&¢ madhérishme (Good to Great) na jep mésime té vlefshme se cfaré e
bén té madhe njé organizaté. Ai identifikon disa karakteristika té disa
organizatave té bazuara né studime té thella. Fillimisht, organizatat e
médha kané udhéheqés me njé pérzierje paradoksale té péruljes perso-
nale dhe vullnetit profesional. Kéta udhéheqés (niveli 5) jané té pérqen-
druar né géllimin e larté pér té ngritur njé kompani té madhe, né vend
té egos personale.

Collins dallohet nga drejtuesit e nivelit 1, té cilét jané shumé té afté
dhe japin kontribut produktiv népérmjet talentit, aftésisé dhe zakonit
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té miré té punés; drejtuesit e nivelit té 2, té cilét kontribojné me af-
tésité individuale pér té arritur objektivat e grupit; drejtuesit e nivelit
té 3, qé jané menaxheré kompetenté qé organizojné individét dhe bu-
rimet; drejtuesit e nivelit té 4, q€ nxisin pérkushtimin pér njé vizion té
qarté dhe imponues. Cilésia thelbésore e drejtuesit té nivelit té 5 éshté
pérkushtimi ndaj organizatés pa pérfillur ambicien personale dhe ka-
rizmén. Drejtuesit e nivelit t€ 5-té jané ambiciozé, por ambicia e tyre
éshté pér suksesin e organizatés, jo té vetes sé€ tyre. Ata kané pérulje
dhe njé vullnet té forté.

Karakteristika tjetér e réndésishme e organizatave t€ médha pérfshin
aftésiné pér té pérballur problemet qé has organizata, aftésiné pér t'u
sigururar qé né ekip jané njerézit e duhur (mé paré kush, mé pas cfaré),
aftésiné pér té pérballur faktet brutale qé kalon organizata, aftésiné
pér té zhvilluar njé qéllim té qarté dhe té pérqendruar pér organizatén,
krijimin e njé kulture disipline dhe pérdorimin e pérshpejtuar té tekno-
logjisé. Kryesisht ky éshté novatori i njerézve té disiplinuar, mendime-
ve té disiplinuara dhe veprimit té€ disiplinuar. Lexuesit nxiten té lexojné
punét origjinale té Collin-it (p.sh. Collins, 2001) dhe pérshtatjen e tij
me modelin Good and Great té shérbimeve té organizatés.

Menaxherét dhe drejtuesit e miré pérparojné vazhdimisht dhe jo
duke ruajtur té njéjtin status. Nése nuk rinovon vazhdimisht organi-
zatén, atéheré do t€ krijohet vetvetiu ¢rregullsi. Duhet pasion pér me-
naxhimin dhe duhet té jesh vértet energjik pér pranimin e ideve té reja
dhe zbatimin e tyre né realitet. Duhet t&¢ marrésh té njéjtén ndjejné
kénaqésie qé merr artisti pasi krijon njé objekt arti.

Eshté e lehté té réndohesh nga pasigurité e sé ardhmes dhe dallgét
e sfidave me té cilat duhet té pérballesh dhe po ashtu nga shqetésimet
dhe konfliktet e punonjésve. Qé té jesh efektiv si menaxher hospisi,
duhet té besosh né filozofiné e kujdesit né hospis, té besosh te njerézit
qé punojné aty, té delegosh dhe té ruash ndjenjén e elektrizimit pér
mundésité e reja qé shtrohen né té ardhmen. Udhéheqésit duhet té
shohin gjithmoné pérpara pér té siguruar njé vizion pér cfaré éshté e
mundur té béhet dhe jo té€ humbasin pas detajeve té pérditshme.

Né ményré qé té ndodhé ndryshimi, pérgjegjésia pér zgjidhjen e
problemeve duhet t’u jepet njerézve qé punojne aty. Zgjidhjet pér sfidat
nuk duhet té mbeten vetem te grupi ekzekutiv. Ato gjenden né kolekti-
vin e té gjitha niveleve té punonjésve, té cilét duhet t€ pérdorin njéri-
tjetrin si burime. Né vend qé té shtrihen né njé strukturé hiearkike or-
ganizative né hospis, éshté mé efektive té pérdoret njé metodé me gén-
der klientin. Figura 7.1 tregon njé diagram té strukturés me né qénder
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Kklientin. Sipas diagramés, pacienti dhe familja jané fokusi i pérpjekjeve
té té gjithéve. Stafi klinik ka pérgjegjési kryesore qé té kujdeset pér ta.
NEé rrethin tjetér, stafi administrativ dhe operacional pérqendrohen né
bindjen se stafi ka burimet dhe mbéshtetjen e nevojshme pér té pérm-
bushur nevojat e pacientit dhe té familjes.

Hospisi si komunitet

Organizatat pérdorin shumé metafora pér t€ pérshkruar funksioni-
min e tyre. Metafora mé popullore duket se éshté e bazuar né sport. Me-
tafora e ekipit éshté mé e zakonshmja dhe tregon njé njési té ngushté
funksionimi nén drejtimin e liderit, trajnerit.

Ai éshté konkurrues, éshté gjithmoné kundér ekipeve té tjera dhe
pérpiqet té jeté fitimtar. Punonjésit e hospisit e pérshkruajné vetveten si
pjesétaré ekipi, megjithése analogjia éshté e dobét. Ekipet e hospiseve
nuk kané asnjé ekip tjetér me té cilin té konkurrojné. Suksesii tyre varet
nga bashképunimi i madh dhe pérpjekja drejt njé qéllimi té pérbashkét,
por géllimi nuk éshté t&€ mundin ¢cdo kénd, pérveg le té themi, efekteve
té sémundjeve terminale.

Njé tjetér metaforé e pérdorur éshté se njerézit e hospisit jané si
njé familje. Ata jané té ngushté me njéri-tjetrin dhe e mbéshtesin njeri-
tjetrin né kohé té véshtira. Sérish, kjo analogji ka véshtirési. Cdokush
qé punon né njé hospis vjen nga familje té ndryshme. Cdonjéra nga
ato familje ka dinamika té ndryshme. Disa familje mund té jené shumé
konfliktuale. Pérfshirja e ¢éshtjeve familjare né puné mund té sjellé t&
gjitha llojet e véshtirésive dhe mund té ndérhyjé né aftésiné pér té béré
até qé ai ose ajo ka ardhur pér té béré.

Njé metaforé mé ndihmuese pér hospisin si njé ekip pune éshté ko-
muniteti. N€ njé komunitet funksional, ¢do pjesétar ka njé rol té€ ndaré
qé éshté i nevojshém né ményré qé komuniteti té veprojé né ményré té
suksesshme. Cdo rol plotéson té tjerat dhe krijon njé lloj ndérvarésie.
Mund té ndodhé njé puthitje e ploté nése njerézit mbulojné njéri-tjetrin
kur éshté e nevojshme né realizimin e géllimeve.

Né hospise, kujdesi total i pacientit varet nga pérpjekja e cdo kujde-
stari. Nése dikush déshton né kryerjen e detyrés sé tij, kjo ndikon né
punén e gjithsecilit. Pér shembull, kujdesi ka qené i shkélqyer pér
muaj té téré, por nése infermierja nuk i pérgjigjet telefonatés se fa-
miljes dhe nuk ndodhet atje kur pacienti vdes, familja do té mbajé
mend zhgénjimin e tyre né fund. Shprehja “Duhet njé fshat i téré pér
té rritur njé fémijé” , mund té modifikohet si “Duhet njé komunitet
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pér t’u kujdesur pér njé person qé po vdes”.

Céshtjet e vullnetaréve

Kujdesi paliativ dhe ai né hospis né ShBA ka filluar pérmes pérp-
jekjeve té vullnetaréve. Shumé profesionistéve dhe joprofesionistéve u
dashur kohé dhe talent pér té krijuar njé ményré té re pér t’'u kujdesur
pér personat gé po vdesin. Fakti g€ njerézit japin nga vetja e tyre pér t'u
kujdesur pér té tjerét, ka njé domethénie té fugishme pér ata qé e mar-
rin kété kujdesi. Njerézit e pérjetojné kujdesin qé japin njerézit, té cilét
paguhen pér kété gjé, né ményré té€ ndryshme nga ajo qé pérjetojné kur
e njéjta ndihmé jepet nga vullnetarét.

Ky vézhgim ka njé domethénie t€ madhe pér suksesin e lévizjes sé
kujdesit paliativ. Dimensioni special i kujdesit qé ofrohet nga vullne-
tarét ka qené gjithmoné njé nga vecorité unike né kujdesin né hospise.
Gjithashtu, ai éshté njé nga vecorité qé éshté béré shumé i véshtiré pér
t'u ruajtur. Duke gené se fondet pér kujdesin né hospise jané rritur, del
e nevojshme qé stafi i paguar t’i shpérndajé pérfitimet e rritura té kujde-
sit né hospise drejt njé numér gjithnjé e né rritje té njerézve.

Kur hospisi kujdeset pér njé numér té€ vogél pacientésh né njé kohé
té caktuar, vullnetarét mund ta mbajné kété ngarkesé. Sot ekzistojné
programe hospisi qé kujdesen pér mijéra pacienté né shtépi né njé
dité té vetme. Duke gené se né ditét e sotme vullnetarét jané njeréz qé
punojné, éshté e pamundur qé ata t'u pérgjigjen té gjitha nevojave té
pacientit, té cilét varen nga hospisi pér kujdesin e tyre. Né programet
e kujdesit paliativ shérbejné edhe vullnetarét, por ndonjéheré me njé
pérfshirje té vogél.

Gjithashtu, ekzistojné dhe 5%-7% hospise né ShBA qé nuk jané té
certifikuara pér té€ dhéné kujdes, por qé vazhdojné t'i ofrojné té€ gjitha
shérbimet e tyre pa pagesé. Shpesh, ata jané shumé té suksesshém né
shpérndarjen e kujdesit qé e béjné nga pasioni dhe mund té pérfshijné
té gjithé pérbérésit e njé hospisi té certifikuar, pa kufizimet burokrati-
ke gé sjell certifikimi. Disa nga kéto programe punojné se bashku me
agjencité lokale té kujdesit né shtépi pér té ofruar kujdesin infermierik.
Kjo pérqasje mund té jeté e suksesshme; megjithaté, ajo mund ta 1éré
pacientin dhe familjen e tij pa shérbimet dhe pérfitimet qé¢ mund té si-
gurohen né hospiset e certifikuara.

Njé tjetér dinamike e réndésishme éshté se vullnetarét jané mé pak
té prirur té kujdesen kur e diné qé paguhen té tjeré pér té ofruar té
njéjtat shérbime. Né shoqériné e sotme, njerézit jané shumé té pérqen-
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druar te shpérblimi dhe mund té béhen rezistues kur mendojné se té
tjerét po pérfitojné nga ata. Disa vullnetaré e shpenzojné kohén me
pritshmériné se ata do té paguhen pér shérbimet e tyre né rastin kur
mund té jeté né dispozicion njé vend i liré pune.

Kjo céshtje ka cuar né situatén ku pak vullnetaré shérbejné né hospi-
se si pjesé e kapacitetit profesional. Roli kryesor i vullnetaréve té hospi-
seve né ShBA éshté té€ qenét njé person ndihmues qé ofron mbéshtetje
emocionale dhe asistencé praktike pér pacientin dhe familjen; té jeté
njé dégjues kur dita ka gené e lodhshme, té ndihmojé familjen kur
éshté e nevojshme né ményré qé ajo té mos merret me bérjen e porosive,
té ngasé makinén né njé takim ose t€ ndihmojé né kujdesin e fémijéve.

Né botén e zhvilluar, punonjésit e kujdesit shéndetésor pérbéjné
pjesén mé té madhe té ofrimit té kujdesit paliativ. Kéta punonjés té
trajnuar té kujdesit shéndetésor nénprofesional vizitojné pacientét dhe
zakonisht nuk marrin pagé. Motivimi pér té€ gené vullnetaré mund té
jeté pér t€ kontribuar né komunitet, si vullnetarét e projektit Rrjeti i
Fqinjéve pér kujdesin paliativ né Kerala, Indi; ose pér t€ shprehur vle-
rat e besimit, si punonjésit e Kishés Luteriane né Tanzani. Mjekét, in-
fermierét dhe profesionistét psiko-socialé duhet té pérfshihen dhe té
pérkrahin kéta punonjés qé japin ndihmé né shtépi né ményré qé té

Faturat Infermierét

Kujdesi né shtépi/
ndihma

Fizioterapisti

PACIENTI & FAMILJA Vullnetarét

Kleriku

Terapist té tjeré .
P E Art, muziké

Punonjésit socialé
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kené sukses, por né vendet e zhvilluara duhet té mésojné se njé pjesé
e madhe e kujdesit paliativ mund té forcohet nga té tillé punonjés vull-
netaré.

Edhe sot vullnetarét luajné ende njé rol shumé té réndésishém né
dhénien e kujdesit. Njé vullnetar mund té jeté personi mé i réndési-
shém pér personin qé po vdes. Shpesh, vullnetarét kalojné mé shumé
kohé vetém pér vetém me pacientin dhe mund té zéné njé miqési té
ngushté me njéri-tjetrin. Ata kujdesen pér pjesén mé té madhe té pa-
cientéve né hospise.

Standardet dhe Akreditimi
Standardet

Né fillim té krijimit té€ hospiseve ekzistonin pak standarde se si
duhej té funksiononte njé program hospisi. Pér shérbimet e hospiseve
jané vendosur standarde té ndryshme. Né kohén e sotme, standardet
mé bashkékohore té disponueshme né ShBA pér kujdesin né hospise
jané Standardet e Praktikés pér Programet e Hospiseve (2006b) té NHPCO-
sé. Programi kombétar i NHPCO-sé i siguron té gjitha organizatat té
ofrojné kujdes cilésor pér familjen dhe pacientin.

Standardet e NHPCO-sé (2006) bazohen né dhjeté pérbérés:

+ Kujdes i pérgendruar te pacienti dhe familja

- Sjellja etike dhe té drejtat e konsumatorit

+  Ekselencé klinike dhe siguri

«  Pérfshirje dhe mundési

«  Ekselencé organizative

«  Ekselencé né forcén e punés

+  Pajtueshméri e ligjeve dhe rregulloreve

«  Drejtimi dhe pérgjegjshméria
+  Matja e performancés

Kéto standarde jané zhvilluar nga NHPCO-ja dhe nga Komiteti i

Akreditimit dhe i Standardeve pér té reflektuar shtrirjen dhe qéllimin e
artit té kujdesit né hospise né ShBA. Komiteti i Akreditimit dhe i Stan-
dardeve éshté i pérbéré nga profesionistét mé me pérvojé né hospise nga
e gjithé ShBA-ja. N€ kujdesin né hospise pérfshihen té gjitha disiplinat
(puna sociale, infermieria, pérfagésuesi fetar, mjekésia, menaxhimi dhe
administrimi) dhe mbéshtetja ofrohet nga stafi i NHPCO-sé.
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Standardet jané paraqitur né njé format ku nis me parimin-standard
dhe mé pas me shembujt e praktikén. Cdo kapitull paraqitet nga njé pa-
rim qé reflekton njé dogmé themelore té kujdesit né hospis qé lidhet me
até kapitull. Cdo standard éshté njé normé qé pérfagéson ekselencén
né praktikén e hospisit. Shembuijt e praktikés jané shembuj té ményrés
pér té matur standardet. NHPCO-ja (2001) ka publikuar edhe njé doku-
ment qé lidhet me Standardet té titulluar Udhézimet dhe pérkufizimi pér shér-
bimet né hospise, ku jep udhézime specifike mbi ¢éshtje si kufizimet e
stafit dhe udhézime pér shérbimet qé ofrohen. NHPCO-ja ka edhe pro-
cese vetévlerésuese pér pjesétarét qé ju lejon té klasifikoni pajtimin me
standardet e NHPCO-sé dhe té nxirrni njé raport qé siguron udhézime
se si té pérmirésohet ky pajtim. Standardet e ¢do kapitulli lidhen direkt
me iniciativat cilésore t&¢ NHPCO-sé né ményré qé hospisi té sigurojé
dhe pajtueshméri duke plotésuar kéto standarde.

Kapitulli me gendér te pacienti dhe familja pérqgendrohet né nevojén
pér té trajtuar sé bashku pacientin dhe familjen si njé njési kujdesi dhe
pérfshin standarde qé kérkojné mundési pér njé shérbim 24-orésh;
standarde gé sigurojné vazhdimin e kujdesit; standarde qé lidhen me
zhvillimin, modifikimin, realizueshmériné e planit té kujdesit nga njé
ekip ndérdisiplinor dhe standarde qé lidhen me sigurimin e progra-
meve dhe shérbimeve té vazhdimit t€ mbéshtetjes edhe pas humbjes
sé personit.

Kapitulli gé lidhet me sjelljet etike dhe té drejtat e konsumatoréve
pérgendrohet né réndésiné e ruajtjes sé standardeve mé té larta etike
dhe né mbéshtetjen e té drejtave té pacientit dhe familjes sé tij. Stan-
dardet e kétij seksioni lidhen me: pérfshirjen e pacientit dhe familjes
né procesin e vendimmarrjes, té drejtén e konfidencialitetit, trajti-
min e ankesave, njohjen e té drejtave dhe pérgjegjésive qé ka pacienti,
trajtimin e dilemave etike kur ato shfagen dhe kryerjen e aktiviteteve té
pérshtatshjme pas humbjes sé madhe.

Kapitulli pér ekselencén klinike dhe siguriné thekson réndésiné
e sigurisé né dhénien e kujdesit né hospise dhe lidhet me rezultatet
e NHPCO-sé (NHO, 1997). Standardet né kété kapitull pérfshijné si
trajtimin, ashtu edhe parandalimin e stresit duke u bazuar né déshi-
rat dhe parapélqimet pér kujdesin qé do pacienti; vémendje speciale
ndaj nevojave farmaceutike té pacientit dhe dhénia e sigurt e mjeki-
meve, menaxhimi i duhur i shérbimeve diagnostikuese; identifikimi i
shqetésimeve psiko-sociale dhe parandalimi i démtimit té vetes, paran-
dalimi i problemeve me koordinimin kur ndryshohet mjedisi i kujde-
sit; planifikimi i sigurisé mjedisore; siguria; pérgatitja pér emergjenca
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dhe zbatimi i programeve té kontrollit té infeksioneve. Fushat e tjera
qé evidentohen jané siguria ndaj zjarrit, ruajtja e sigurisé€ pér produktet
ushgimore dhe farmaceutike, monitorimi dhe raportimi i incidenteve,
ruajtja e pajisjeve mjekésore dhe ruajtja e té€ dhénave.

Kapitulli i pérfshirjes dhe i mundésisé pérqgendrohet né parimin
qé té gjithé njerézit pavarésisht racés, moshés, etnisé, gjinisé, aftésisé,
orientimit seksual, sémundjes dhe karakteristikave té tjera té marrin
shérbimet e nevojshme. Standardet evidentojné réndésiné e nevojés
pér vlerésime periodike té komunitetit, ndjeshmérisé ndaj diversitetit
kulturor, sigurimin e programeve t€ mbéshtetjes pas humbjes sé perso-
nit té dashur pér njé komunitet té gjeré dhe sigurimin e shérbimeve qé
lidhen me identifikimin e nevojave té komunitetit qé i shérbehet.

Seksioni i ekselencés organizative pérqendrohet né krijimin e njé
kulture rreth cilésisé dhe pérgjegjshmérisé brenda organizatés qé
vleréson bashképunimin dhe komunikimin dhe siguron praktika etike.
Standardet theksojné nevojén pér té pérfagésuar né ményrén e duhur
shérbimet gé i sigurohen komunitetit dhe mbledhjen e té dhénave té
sakta mbi veprimet organizative.

Ekselenca e forcés sé stafit vé né dukje nevojén pér njé numeér té
pérshtatshém stafi dhe vullnetarésh pér té plotésuar nevojat e vecanta
té pacientit dhe familjes. Gjithashtu, standardet véné né dukje nevojén
qé stafi dhe vullnetarét té reflektojné mbi diversitetin dhe varietetin e
komunitetit, realizimin e praktikave qé jané t€ bazuara né kompetencé
dhe té bazuara né mosdiskriminim, politika té qarta personeli, zhvil-
limin e lidershipit, vlerésime kompetente pér stafin klinik dhe vullne-
tarét, bérjen e trajnimeve, pérfshirjen e vullnetaréve té trajnuar pér té
dhéné kujdes dhe njé supervizim té vazhdueshém qé i ofrohet gjithé
stafit dhe vullnetaréve.

Standardet e ekselencés sé forcés sé stafit theksojné nevojén pér
shpérndarjen e njé kujdesi ndérdisiplinor cilésor, qé kérkon pérfshirjen
aktive té drejtorit mjekésor né supervizimin e kujdesit mjekésor,
pérfshirjen aktive né ndjekjen e mjekut né ofrimin e kujdesit, kujde-
sin infermierik qé bazohet né vlerésimin e vazhdueshém té nevojave
té pacientit dhe familjes duke u lidhur me planin e kujdesit, shérbimet
e punés sociale qé gjithashtu bazohen né vlerésime té vazhdueshme
dhe né planin e kujdesit, shérbimet e tjera profesionale dhe nénpro-
fesionale si terapité ose shérbimet e ndihmés shéndetésore né shtépi,
kujdesi dhe shérbimet shpirtérore dhe vullnetarét qé shérbejné né njé
séré rolesh.

Kapitulli i standardeve nxjerr né pah nevojén pér té pérdorur progra-
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met e hospisit qé bazohen né standardet e NHPCO-sé ose né njé tjetér
kornizé si ajo e Projektit t&€ Konsensusit Kombétar Udhézime pér Praktiken
Klinike pér njé Kujdes Cilésor Paliativ”(2008) pér té udhéhequr kujdesin dhe
veprimet. Pér mé tepér, ky kapitull bén fjalé pér njé vetévlerésim dhe
pérmirésim té performancés né ményré té vazhdueshme. Seksioni qé
lidhet me pajtimin me lidhjet dhe rregulloret evidenton pajtimin me
ligjet e aplikueshme, rregulloret dhe standardet profesionale té siste-
meve dhe proceseve té zbatimit té praktikés qé parandalojné abuzimet
dhe padrejtésité.

Standardet e drejtimit dhe pérgjegjshmérisé pérgendrohen né
vlerésimin e performancés sé lidershipit; veprimet efektive té grupit
drejtues; pérgjegjésité fiskale; planifikimin strategjik dhe menaxhimin
e burimeve; autoritetin administrativ dhe pérgjegjésité; politikat admi-
nistrative qé pércaktojné rolet dhe pérgjegjésité e grupit drejtues, ad-
ministrimin dhe ekipin ndérdisiplinor; mbrojtjen e informuar kundrejt
humbjeve, vjedhjeve dhe shkatérrimit; dhe né ruajtjen e konfidenciali-
tetit.

Kapitulli final mbi matjen e performancés thekson mbledhjen, ana-
lizimin dhe pérdorimin aktiv té t&¢ dhénave pér té forcuar vlerésimet
cilésore dhe pér té pérmirésuar performancén né té gjitha fushat e
kujdesit dhe shérbimeve.

Akreditimi

Né vitin 1984, Komisioni i Bashkimit pér Akreditimin e Hospiseve
(JcaAHO) (Commission on Accreditation of Hospitals) krijoi njé pro-
gram akreditimi pér hospiset. Standardet e akreditimit u zhvilluan nga
kontributi i madh qé dhané komunitetet e hospiseve. Né vitin 1990,
JCAHO-ja e ndérpreu vazhdimin e programit. Aférsisht nga 550 ho-
spise gé u akredituan nga JCAHO-ja gjaté asaj periudhe, vetém rreth
50 komunitete ose hospise té bazuara né agjencité e kujdesit né shtépi
morén vullnetarisht vendimin pér t’u akredituar.

Shumé prej komuniteteve té hospiseve nuk e mbéshtetén progra-
min me pjesémarrjen e tyre. Shumé programe pohuan se ata tashmé
duhet té plotésonin udhézimet e Medicare dhe vuné né diskutim vlerén
e akreditimit. Si rezultat, JCAHO-ja po humbiste para dhe kishte pre-
sion nga spitalet pér t€ mos e vazhduar programin.

Né vitin 1995, JCAHO-ja vendosi sérish té ofronte akreditimin e ho-
spiseve. Kété rrallé, ajo do té ishte si pjesé e programit té€ akreditimit té
kujdesit né shtépi. Shumé hospise e vuné theksin te programet e ndara.
U mendua se pérfshirja e hospiseve si pjesé e programeve té kujdesit
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né shtépi do té forconte idené se kujdesi né shtépi dhe né hospis ishte
e njéjta gjé. Spitalet dhe agjencité e kujdesit né shtépi me programet e
hospiseve kérkohet pérgjithésisht qé té mbikéqyren.

Edhe Programi i Akreditimit té Shéndetit t¢ Komunitetit (CHAP)
ka pasur pér shumé vite njé program akreditimi t€ hospiseve. Shumé
nga standartet e akreditimit t€ CHAP-it bazohen né standartet e NHPC
Ekzsiston edhe njé program i treté akreditimi pér hospiset. Edhe Ko-
miteti i Akreditimit pér Kujdesin né Shtépi (AcHcC) ofron akreditim pér
kujdesin né shtépi dhe hospiset (shihni burimet né fund té kapitullit).

Shembuj té problemeve me menaxhimin

Ajo qé do té jepet mé poshté, jané disa shembuj té problemeve reale
qé shfagen né nisjen dhe vazhdimin e programeve t€ hospiseve. Shpre-
sohet qé lexuesi do t'i pérdoré si shembuj udhézues pér t'i pasur pa-
rasysh né kursin e operimit né ¢do organizaté.

Njé program hospisi niset nga njé grup njerézish, ku pérfshihen
mjekét. Rasti éshté qé fondet jané gjetur dhe éshté formuar njé grup
drejtuesish jofitimprurés. Mjeku béhet drejtuesi mjekésor sikurse edhe
kryetar i bordit. Si pjesé e bordit éshté ftuar njé grup me anétarét e
komunitetit, ku pérfshihet dhe njé mjek tjetér. Né kursin e zhvillimit
té programeve dhe né marrjen né puné té stafit, drejtori, i cili nuk ka
pérvojé né menaxhim, kérkon té punésojé si infermier menaxhues ish-
gruan e njé prej pjesétaréve té bordit.

Koha kalon dhe programi rritet. Infermierja menaxhuese éshté joe-
fektive né bashkérendimin e programitklinik dhe stafi fillon té ankohet
te drejtori. Drejtori pérpiqet té ndihmojé infermieren menaxhere té
pérmirésohet, por déshton. Ai fillon t’i plotésojé veté detyrat e infer-
mieres dhe shkon te drejtori mjekésor pér té diskutuar pér té. Drejtoi
mjekésor éshté kundér késaj ideje.

Drejtori shkon te njé psiko-terapeut, i cili éshté punésuar pér té si-
guruar mbéshtetje pér pacientét dhe stafin dhe méson se menaxheri
klinik dhe drejtuesi mjekésor kishin pasur njé marréveshje. Drejto-
ri u pérball me drejtuesin mjekésor pér kété, por nuk mori pérgjigje.
Drejtori mendoi se do té ishte mé miré té largohej nga organizata.
Shumé shpejt pas késaj, bordi vendosi né ményré private té sugjeronte
qé drejtori té japé doréhegjen.

Ky shembull tregon se sa e rrezikshme éshté té ngatérrohen ro-
let midis bordit dhe stafit dhe sa e réndésishme éshté té shmangésh
marrédhéniet dyfishe. Bordet duhet té shmangin veprimet joetike té
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shérbimit té vetes. Ky éshté dhe njé shembull qé té kujton se ngatérri-
met emocionale mund té béhen njé fushé e minuar pér ¢cdo organizaté.

Shembulli né vazhdim ka té€ béjé me stilet e udhéheqésit. Njé drejtor
i njé hospisi té ri u punésua pér té€ drejtuar njé hospis té bazuar né ko-
munitet qé ishte njé program i vogél i bazuar né njé program vullne-
tarizmi. Ky drejtor kishte njé pérvojé si drejtues né biznes dhe e filloi
punén duke ngritur programin mbi bazat e zérave financiaré. Ai fitoi
certifikatén e Medicare pér programin dhe e shpérndau shumé zonén
e shérbimeve.

Kur fondet erdhén, programi u rrit dhe u punésua mé shumeé staf.
Cdo vit, bilanci i fondeve rritej dhe organizata pa njé pérfitim do-
methénés. Pér té ruajtur kété nivel performance financiare, drejtoi i
kérkoi stafit té justifikonin té gjitha shpenzimet. Nése pacienti ishte
hospitalizuar, infermierja e menaxhimit té rastit duhet té shpjegonte
pse kjo ishte e nevojshme (ndonjéheré pérballé kolegéve). Cdo shpen-
zim jo i zakonshém merrej né shqyrtim dhe ndonjéheré mjekut i thuhej
se nuk mund té urdhéronte mjekime dhe teste té caktuara.

Midis stafit té zyrés dhe atij klinik u krijua njé ndarje e madhe. Stafi
i zyrés mendonin se ata ishin mé té réndésishém sepse ata i organizo-
nin dhe i financonin gjérat. Stafi klinik mendonte se ata ishin mé té
réndésishém sepse pa ta nuk do té ekzistonte kujdesi né hospis. Ata
fyheshin nga theksi qé vihej te financat dhe né ndérhyrjen qé ata bénin
né gjykimin e tyre klinik. Ata déshironin mé shumeé njé lloj vlerésimi,
sesa thjesht kritika pér gjéra qé ata nuk mund t"i kontrollonin.

Drejtori mendonte se ai kishte armiq né staf dhe duhet té€ merrte
masa ndaj disa pjesétaréve té stafit. Né fund, situata kishte ardhur atje
ku s 'mban mé, dhe shumica e stafit klinik dha doréheqjen. Drejtori
pa qé situata ishte shumé stresuese dhe dha doréhegjen. Organizata
mbeti pa drejtues dhe me njé staf té€ demoralizuar.

Zakonisht, hospiset e nisin punén me njé drejtor karizmatik pa
aftésiné pér té ngritur njé organizaté. Né kété piké, bordet punésojné
diké me njé pérvojé né biznes, i cili ka sukses né ngritjen e njé strukture
té nevojshme, por qé ka mungesé vizioni ose vlerash pér ta ¢uar orga-
nizatén pérpara. Eshté relativisht e lehté té ngresh njé strukturé organi-
zative. Ajo qé nevojitet éshté pasja e njé drejtuesi qé frymézon stafin té
rritet dhe té ecé pérpara me organizatén.
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KAPITULLI 8

Hospisi dhe kujdesi paliativ né sistemin
shéndetésor amerikan

Ajo cfaré e bénte mé tepér té vuante Ivan Ilicin ishte zhgénjimi,
génjeshtra qé ai nuk po vdiste, g€ ishte vetém sémuré dhe qé i
duhej vetém t€ ishte i qeté dhe té ndiqte njé trajtim dhe mé pas
cdo gjé do té ishte né rregull. Njé génjeshtér q€ pér disa arsye e
pranuan té gjithé.

Leon Toltstoi, Vdekja e Ivan Illich

Vdekja né Shtetet e Bashkuara té Amerikés

Neé vitin 1800 dhe né fillim té vitit 1goo né Suedi, ciftet e sapomartua-
ra duhej té vizitonin varrezat e kishés pér t€ vecuar njé vend ku té varro-
snin fémijét qé s’mund t€ mbijetonin. Vdekshmeéria e larté né fémijéri
dhe e foshnjeve ishte njé fakt i dukshém tashmé dhe shumé pak rronin
gjaté. Falé zhvillimeve té mjekésisé moderne, njerézit mund té shpre-
sojné sot pér njé jetégjatési deri tek té 7o0-at. Megjithése mund té jetojné
mé gjaté, sidoqofté, mund té mos e gézojné mbéshtetjen e njé familjeje
té zgjeruar si¢ ka ndodhur me paraardhésit e tyre.

Sot, familja e ka mjaft té véshtiré té kujdeset pér veten, duke 1éné
vetém edhe familjarét e moshuar té pafugishém. Shumica e familje-
ve, nése jané té plota, nuk mund té kujdesen me kohé té ploté apo té
pjesshme pér mé té moshuarit. Eshté béré e zakonshme tani qé bur-
ri dhe gruaja t€ punojné jashté shtépie. Sensi i lidhjes dhe i pranimit
té pérgjegjésive pér prindérit, qé vihej re né gjeneratat mé té hershme,
mungon ndjeshém né shoqériné e sotme. Shtimi i shérbimeve té infer-
mierisé sé kualifikuar pér kujdesin e njerézve té moshuar dhe té€ pafuqi-
shém éshté njé testament pér strukturén shoqérore dhe familjare.
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Né njé sondazh Gallup (diskutuar né Organizatén Kombétare té
Hospisit, 1992), amerikanét u pyetén se ku do t€ donin qé té kujde-
seshin pér ta nése do té zbulonin se kishin sémundje té pashérueshme.
Nénté nga dhjeté njeréz thané se parapélqenin té merrnin pérkujdes
dhe té vdisnin né shtépiné e tyre dhe tre nga katér ishin shumé té in-
teresuar pér kujdesin né hospis kur iu bé njé pérshkrim rreth tij. Si-
doqofté, 22% e atyre qé ishin té interesuar pér programet e shérbimeve
né hospis thané se, kur u njohén me fjalén hospis, nuk kishte té ngjaré
ta zgjidhnin sepse nuk e njihnin. N€ vitin 2006, shumica e publikut
ishin té njohur me fjalén hospis dhe tani duhet té dinin qé mbulohej
nga siguracioni.

Vitet e fundit numérohen rreth 2,4 milioné njeréz qé vdesin ¢do
vit né Shtetet e Bashkuara. Jané té€ shumté ata qé nuk e kané pérdorur
kujdesin paliativ dhe até né hospis pérpara vdekjes. Kétu pérfshihen té
gjitha vdekjet e papritura nga aksidentet, vetévrasjet, vrasjet, problemet
e papritura kardiake dhe ataket, si edhe vdekjet nga sémundjet ngjitése
jo-HI1V dhe nga gjendjet akute qé vihen re te njeréz qé kané gené shumé
té shéndetshmém pérpara sémundjes sé pashérueshme dhe vdekjes.
Kéto grupe pérfaqésojné aférsisht 32% té té gjitha vdekjeve (Connor,
1999). Pjesa e mbetur 68% ose aférsisht 70% e vdekjeve jané nga kance-
ri, problemet kronike té organeve, dobésia ose nga demenca. Kéto jané
rastet e vdekjeve qé mund té pérfitojné mé tepér nga kujdesi paliativ
dhe ai né hospis.

Ekzistojné gjasat pér njé perspektivé té reformés sé kujdesit pér
shéndetin né Shtetet e Bashkuara. Té dyja partité politike po pérkrahin
ndryshimin. Nevojitet njé sistem i kujdesit shéndetésor i ngjashém me
vendet e médha industriale ¢ mund t'u garantojé té gjithé qytetaréve
pér pérfitimin e kujdesit shéndetésor kryesisht né fund té jetés. Nuk
éshté e qarté se ¢faré ndikimi mund té keté kujdesi shéndetésor univer-
sal te hopsisi. Sipas gjasave, njé ndryshim i tillé do té ishte njé zhvillim
i miré pér kujdesin e njerézve né prag vdekjeje dhe mund té nxiste pra-
nimin e kujdesit paliativ.

Medicare Hopsice Benefit

Névitet ‘7o, hospiset amerikane ishin kryesisht organizata qé mbije-
tuan nga borxhet, donacionet dhe vullnetarét. Shérbimet e infermierisé
profesionale siguroheshin shpesh nga agjenci lokale té shéndetit né
shtépi ose fare. Disa hospise siguruan shérbime infermierie falas ose
morén licensé si agjenci té kujdesit né shtépi pér té marré rimbursime

157



pér shéndetin né shtépi. Mbéshtetja praktike, emocionale, shpirtérore
vazhdoi té sigurohet nga vullnetarét.

Shérbimet vullnetare nga profesionistét ishin té véshtira pér t'u si-
guruar vazhdimisht. Mé shtimin e parasé, kishte presion pér pagimin
e shérbimeve profesionale. Né rast se paguhej njéri nga profesioni-
stét, té tjerét nuk kishin mé déshiré té ofronin shérbimet e tyre. Kur
pérfshiheshin profesionisté nga organizata té tjera, pér hospisin ishte
e véshtiré té ishte nén kontrollin e kujdesit té€ shpérndaré. Gradualisht,
hospiset e Shteteve té Bashkuara duhej té gjenin njé ményré pér té fi-
nancuar veprimet e tyre multidisiplinore.

Né Mbretériné e Bashkuar, kujdesi né hospis sigurohej nga profe-
sionistét qé né fillim; shtresa vullnetare ishte mé pak e pérfshiré. Finan-
cimi erdhi kryesisht nga burimet filantropike. Aférsisht i téré kujdesi u
shpérnda né sektorin e shtrimeve. Mbéshtetésit mund té shihnin tul-
lat, suvatimin dhe se si ishte shpérndaré kujdesi. Shérbimi Kombétar i
Shéndetit né Mbretériné e Bashkuar paguan vetém 38% té shpenzime-
ve té komunitetit né hospis.

Né Shtetet e Bashkuara, kujdesi shtrihej né shtépité e pacientéve.
Financimi fillestar dhe mbéshtetja me subvencione po pésonin rénie
duke gené se hospisi nuk ishte mé njé gjé e re. Drejtuesit e hospisit
vuné re se, pér rritjen e kujdesit né hospis dhe pér shpérdarjen e shér-
bimeve gjithépérfshirése, duhej njé burim i vazhdueshém té ardhurash
financiare. Meqé sistemi i kujdesit ishte financuar nga rimbursimet e
siguracioneve dhe shumica e pacientéve né hospis ishin té vjetér dhe té
mbuluar nga programi i Medicare, ishte e arsyeshme qé té zhvillohej
pérfitimi Medicare i hospisit.

Pér té zhvilluar njé model propozimi té dobishém u krijua njé grup
pune i posacém. Administrata Financiare e Kujdesit Shéndetésor
(HCFA) (Health Care Finance Administration) drejtoi njé projekt de-
mostrimi pér té studiuar realizueshmeériné e rimbursimit té kujdesit né
hospis. Duke u bazuar né rezultatet e atij projekti, né vitin 1982, Kon-
gresi krijoi njé pérfitim Medicare pér kujdesin né hospis. Organizata
Kombétare e Hospisit (NHO) (National Hospice Organization) u bé
njé forum pér debatet pro dhe kundra té mbéshtetjes sé shtetit ndaj
kujdesit né hospis. Disa besonin se té bérit pjesé e sistemit rimbursues
té kujdesit shéndetésor do té shkatérronte 1évizjen hospis né Shtetet e
Bashkuara. Disa t€ tjeré e pané si arsyen e suksesit té lévizjes.

Ata qé u shqetésuan pér krijimin e pérfitimit né hospis, patén friké
se do té nxiste burokraciné né lévizje. Kufizimi i pranimeve pér 6 muaj
u duk si njé kufizim arbitrar. Ata kuptuan se hospiset duhej té béheshin
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organizata profesionale me t€ gjitha strukturat dhe dokumentacionin
pérkatés. Ekzistonte frika se vullnetarét, qé ishin mjaft té réndési-
shém né lévizje, do té vecoheshin nga profesionistét. Disa mendonin
se kujdesi né hospis nuk duhej té ishte me pagesé dhe qé pérfshirja e
pagesés do ta ndyente pastértiné e ofrimit té shérbimit ndaj njerézve qé
po vdesin.

Té tjeré besuan se kujdesi né hospis nuk do té béhej kurré pjesé e
sistemit té kujdesit shéndetésor apo té ishte né gjendje t'u shérbente
njé numri té konsiderueshém pacientésh né prag vdekjeje pa njé sistém
rimbursimi. Pati debate se shérbimi i méparshém i hospisit kishte
mungesé profesionalizmi dhe burimesh té nevojshme pér té shpérn-
daré shérbime gjithépérfshirése. Ky argument u diskutua gjaté. Sot
93% e hospiseve té Shteteve té€ Bashkuara jané Medicare té cerftifikuara
dhe Medicare Hospice Benefit éshté pérgjegjés pér zgjerimin fenome-
nal té kujdesit né hospis né Shtetet e Bashkuara.

Certifikimi i Medicare

Rregullat e Medicare Hospice Benefit kérkojné qé hospisi té cer-
tifikohet pérpara se té marré rimbursimet. Zakonisht, njé véshgues i
shtetit duhet ta vizitojé hospisin pér té paré nése jané pérmbushur té
gjitha “kushtet e pjesémarrjes” né program. Kéto kushte pérfshijné ma-
sat pér mjekét, drejtorin, administratorin dhe koordinatorin e kujde-
sit ndaj pacientéve. Hospisi ka si detyré té€ punésojé té gjithé anétarét
kryesoré té ekipit né hospis, duke pérfshiré infermierét, punonjésit
socialé, drejtorin mjekésor dhe késhilltarét. Shérbimi ndaj familjaréve
qé kané humbur t€ aférmin duhet té sigurohet pér té paktén njé vit. Ho-
spisi mund té sigurojé direkt apo té kontaktojé pér ndihmés shéndeti
né shtépi; mjek dhe terapist profesionist; dhe pérkujdes gjaté shtrimit
pér menaxhimin e simptomave dhe pushimin. Pér mé tepér, programi
duhet té sigurojé suplemente mjekésore, pajisje rezistente mjekéso-
re dhe mjekimet. T€ gjitha kéto shérbime duhet t& shpérndahen nése
jané té arsyeshme dhe té nevojshme pér paliativin dhe menaxhimin
e sémundjeve terminale. Mjekésia dhe shérbimet e infermierisé dhe
shérbime té tjera té nevojshme duhet té jené té disponueshme 24 oré
né dité, 7 dité né javé.

Qé té kualifikohet pér Medicare Hospice Benefit, njé pacient duhet
té keté sémundje té pashérueshme, me njé pritshméri té jetégjatésisé
deri né 6 muaj ose mé pak nése sémundja ndjek dekursin e saj nor-
mal. Pacienti duhet té pushojé né hapésirén e shérbimit té hospisit dhe
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duhet té jeté dakord pér marrjen e kujdesit paliativ né vend té€ kujdesit
kurativ. Hospisi e ka té ndaluar t€ ofrojé kujdes kurativ si pjesé té planit
té ekipit ndérdisiplinor té kujdesit. Pacienti duhet té firmosé njé formu-
lar pranimi duke theksuar se ai/ajo éshté i ndérgjejgjshém qé po heq
doré nga pérfitime té tjera té€ Medicare pér sémundjen e pashérueshme
dhe zgjedh té keté pérkujdes paliativ.

Hospiset duhet té ruajné té dhénat, té€ béjné vlerésime dhe té zhvil-
lojné dhe rifreskojné planet e kujdesit. Kéto rifreskime duhet té béhen
té paktén ¢do javé. Hospiset duhet té sigurojné edukim dhe trajnim
shérbimi pér stafin dhe vullnetarét. Aktivitet e vullnetaréve duhet té
pérfshijné té paktén 15% té té gjitha shérbimeve klinike dhe duhen
dokumentuar shpenzimet efektive. Programi duhet té drejtojé aktivite-
te me cilési té sigururar dhe té pérmbushé té gjitha rregullat dhe ligjet.

Né maj té vitit 2008, kushtet 25-vjecare té pjesémarrjes sé hospisit
né Medicare u ripublikuan me rishikime domethénése pér té theksuar
réndésiné e té drejtave té pacientéve dhe pérmirésimin né cilésiné e
kujdesit (Qendrat pér shérbimet Medicare dhe Medicaid{cms},2008).
Kérkesat e reja mé té réndésishme pér hospiset e certifikuara nga Medi-
care jané kéto si né vijim:

Dispozita e modelit té deklaratés sé té drejtave té pacientit qé

pérfshin té drejtén pér kontroll efektiv t&€ dhimbjes

Forcimi i dispozitave pér pacientét gjithpérfshirés dhe vlerésimet e

familjaréve né kohén e duhur

Kérkesat pér bashkérendimin e shérbimeve dhe planifikimin e

kujdesit ndérdisiplinor

Njé theksim mé i madh pér vlerésimet cilésore dhe pérmirésimin e

performancés

Forcimi i kérkesave né lidhje me mjediset e organizatés duke

pérfshiré:

«  Tédhénate klinikés

+  Medikamentet dhe administrimin

«  Kujdesin e shtrimit

+  Kérkesat e reja pér shpérndarjen e kujdesit né hospis dhe lehté-
sité e shérbimeve infermierore

+ Kualifikimin e personelit duke pérfshiré déshminé e penalitetit
pér gjithé stafin dhe vullnetarét

Nivelet e kujdesit
Pérfitimi Medicare i Hospisit mbulon katér nivele té kujdesit. Kujde-
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si rutiné né shtépi éshté pérfitimi nése pacienti éshté né shtépi ose nén
kujdesin e infermierisé duke marré shérbimet rutiné. Gjaté periudhave
té krizave mund té merret kujdes i vazhdueshém né shtépi. Kudo, pa-
guhen nga 8 deri né 24 oré té kujdesit mé cilésor vetém qé té mbahet
pacienti larg nga spitali. Niveli i treté i kujdesit éshté ai i pushimit té
shtrimit. Kjo shkon deri né 5 dité té kujdesit té shtrimit né shérbimet
e infermierisé profesioniste, me qéllim qé t‘i jepet pushim kujdestarit
té pacientit. Niveli i katért i kujdesit éshté menaxhimi i pérgjithshém i
shtrimit, qé pérséri sigurohet nga lehtésirat e Medicare dhe éshté pér
menaxhimin aktiv té lehtésimit té simptomave né rastin e sémundjeve
té pashérueshme.

Pacientitilejohen dy periudha pérfitimesh né hospis nga go dité dhe
njé numér periudhash pérfitimi 6o-ditore pa limit. Né fund té ¢do pe-
riudhe, pacienti duhet té ricertifikohet me sémundje té pashérueshme.
Kur pranohet, pacienti duhet té nénshkruajé njé deklaraté ku ai speci-
fikon se ka zgjedhur kujdesin né hospis pér menaxhimin e sémundjes
sé pashérueshme, né vend té pérfitimeve té zakonshme té Medicare.
Hospisi duhet té vendosé gjithashtu firmat e mjekéve qé e ndjekin até
dhe firmén e drejtorit mjekésor té hospisit qé certifikon se pacienti ka 6
muaj apo mé pak té mbetura pér té jetuar nése sémundja ndjek rrjedhén
e saj normale.

Rritja

Rritja e numrit té pacientéve qé marrin shérbim nga hospisi 25 vitet
e fundit ka qené e jashtézakonshme. Né vitin 1985, kur NHO-ja béri
regjistrimin e paré t€ hospiseve, ishin shérbyer 158 ooo pacienté. Nga
regjistrimi i fundit i ndjekur né vitin 2007 rezultuan 1,400 ooo pacienté.
Figura 8.1 ilustron rritjen e nurmit té pranimeve t€ pacientéve né hospis.
Rritja mesatare e pacientéve qé jané shérbyer ka gené 16% qé né vitin
2000.

Né 30 vitet e para qé filluan programet e hospisit né Shtetet e
Bashkuara ka pasur njé shtim té shpejté té zhvillimit té programit. Né
vitin 2008, Organizata Kombétare e Kujdesit né Hopsis identifikoi
mbi 4,700 vende operative apo té planifikuara ku programet e hospisit
shpérndanin kujdesin né 5o shtete dhe né Puerto Riko. Rritja mesatare
vjetore e hospiseve té reja ka pasur dyndje né 8 vitet e fundit.

Né vitin 1994, 14,8% e té gjithé njerézve qé vdigén né Shtetet e
Bashkuara nga té gjitha shkaget e mundshme ishin nén kujdesin e pro-
grameve té hospisit. Nga viti 2008 ky numeér u rrit né 40% e té gjitha
vdekjeve nga té gjitha shkaqget. Né vitin 1994, 36% nga ata qé vdigén
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nga kanceri morén kujdes né hospis. N€ vitin 2002, pérqindja e vdekje-
ve nga kanceri né hospise u shtua né 65% (Connor, Eléert, Spence dhe
Christaki, 2007). N€ vitin 1994, 31% e njerézve me HIV\AIDS g€ vdigén
né Shtetet e Bashkuara morén kujdes né hospis. Falé terapive aktive
antiretrovirale, pérqindja e pacientéve me HIV\AIDS tani éshté 1%.

Fillimisht, kujdesi né hospis jepej kryesisht pér pacientét me kancer.
Por hospiset u nxitén qé t€ zgjeroheshin dhe t‘u shérbenin pacientéve
me sémundje té pashérueshme. Gradualisht, pérqgindja e pacientéve
me diagnoza jokancer éshté rritur. Kjo pérqindje éshté rritur né pérma-
sat e pacientéve me kancer. Né vitin 2007, pothuajse 59% e pacientéve
né hospis kishin sémundje jomalinje (shih te http\\www.nhpco.org\
statistics[INHPCO, n.d.-b] pér t€ dhénat mé té fundit pér pérdorimin e
hospisit né Shtetet e Bashkuara). Rénia e pranimeve né hospise sipas
diagnozés parésore éshté si mé poshté:

Kanceri 41.3%
Té gjitha diagnozat jokancer 58.7%
Sémundja e zemrés 11.8%
Dobésia e paspecifikuar 11.2%
Demenca 10.1%
Sémundja e mushkérive 7.9%
Ataku ose koma 3.8%
Sémundja e veshkave 2.6%
Sémundja e mélcisé 2.0%

Skleroza laterale Nonamyotrophic*  1.9%
(jo-ASL) e neuronit motor

HIV\AIDS 1.0%
Skleroza laterale Amyotrophic* 0.4%
Té tjera 6.5%

Rishikimi i pérqendruar mjekésor

Deri né vitin 1993, hospiset nuk u shqyrtuan shumé nga Medica-
re. Ishte perceptimi se hospiset ishin siguruesit e vetém gé nuk kishin
nevojé pér audite té shpeshta si¢ veprohej me siguruesit e tjeré. Disa
programe hospisi né Puerto Riko u zbulua se regjistronin njeréz qé nuk
ishin me sémundje té€ pashérueshme. Kéto incidente t€ mashtrimeve té
dukshme béné qé té rikonsiderohej dhe té sugjerohej ideja e auditeve
pér té paré nése hospiset kishin shtrime té pazakonta pér njé kohé té
gjaté.

Disa ndérmjetés té Medicare kontrolluan kohézgjatjen e géndrime-
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ve né hospis dhe zbuluan se njé numér i pacientéve té hospisit mbe-
teshin aty pér shkak té pérfitimeve pér périudha té gjata té pazakon-
ta. Zakonisht, kishte pacienté qé kishin sémundje té pashérueshme
jokancerogjene si emfizemé, insuficencé kardiake kongjestive ose
sémundjen e Alzhaimerit. Kéto jané sémundje té cilat éshté e véshtiré
té parashikohen. Zemra e pacientit mund t€ duket shumé afér vdekjes
dhe pér pakjavé mund té jeté relativisht e stabilizuar. Shumé prej kétyre
pacientéve mund t’i afrohen shumé vdekjes dhe té rikthehen pérseri né
gjendje té géndrueshme. Po té béjmé njé krahasim, sémundjet malinje
kané njé vijueshméri mé té parashikueshme.

Zyra e Inspektimit t€ Pérgjithshém (z1pr) dhe ndérmjetésit jané gji-
thashtu té shqetésuar se ka mé tepér mundési abuzimi mbas pérfitime-
ve né hospis. Bashké me agjencité e shéndetit né shtépi dhe furnitorét
e pajisjeve té géndrueshme mjekésore, ka shumé pak informacion dhe
vézhgueshméri se cfaré u sigurohet pacientéve népér shtépia. Shumica
dérrmuese e furnitoréve té hospisit jané organizata té respektuara qé
duan té€ pérmirésojné kujdesin pér njerézit né prag vdekjeje. Megjithaté,
mund té keté edhe té tjeré qé duan té pérdorin emrin e miré té€ hospisit
pér té pérfituar mé shumé se¢ duhet.

Mé poshté jané renditur hapésira té tjera fokusi pér rishikim té ndér-
marra nga shteti:

« DPérfshirja né strategjité e marketingut qé ofrojné informacion té
pamjaftueshém rreth té drejtave té Medicare nén pérfitimet e hospi-
sit pér té shtyré pacientét té zgjedhin hospisin

+  Nxitjaepérfitimeve né hospis pér té térhequr pérkohésishtzgjedhjen
e hospisit gjaté njé periudhe kur shérbimet e kushtueshme, qé duhet
té mbulohen nga plani i kujdesit té hospisit, nevojiten pér hospisin
qé té shmangé pagesat pér shérbime té tilla.

« Déshtimi i hospiseve pér t'u véné né dukje pacientéve té€ ardhshém
apo pérfagésuesve té tyre qé nuk do té regjistrohen mé né trajtimet
paliative nése ata zgjedhin hospisin

«  Refuzimiapo déshtimi i pérpjekjes sé hospiseve pér té siguruar apo
pérshtatur nevojén pér kujdes

Kujdesi i hospisit né shérbimin e infermierisé

Njé shqetésim i vazhdueshém éshté edhe se si sigurohet shérbimi i
hospisit népér gendrat e kujdesit infermieror. Né disa sisteme, mund
té keté njé nxitje qé né qendrat e kujdesit infermierior, pacientét t’u re-
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Figura 8.1 Rritja e pranimeve té pacientéve té shérbyer né hospis, 1985-2007
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ferohen hospisit dhe shérbimeve té dyfishuara. Nése hospisi siguron
mé pak shérbime pér njé pacient qé éshté né qendrat e kujdesit infer-
mieror, sesa né njé rezidencé personale, mund té keté njé problem.
Departamenti i Shéndetit dhe Shérbimeve Humanitare (HHS) (OIG)
po ekzaminon pérshtatshmériné e pagesés sé hospisit pér pacientét e
qendrave té kujdesit infermieror (NF) qé mund té rezultojné né ndonjé
reduktim té rimbursimit pér kujdesin né hospis né gendrat e kujdesit
infermieror. Eshté e qarté se asnjé né lévizjen hospis nuk do sigurues
qé presin shérbimet né kujdesin ndaj klientit pér té rritur pérfitimet.

Kujdesi i hospisit né shérbimin e infermierisé ka qené mjaft sfidues
pér disa kohé. Né vitin 1997, HHS-ja dhe O1G-ja deklaruan se pacientét
e hospisit né shérbimet e infermierisé kané pasur trajtime afatgjata té
pazakonta./Njé studim u iniciua nga Ndihmés sekretari pér Planifikim
dhe Vlerésim (aspE) dhe mé pas iu dorézua Universitetit Brown. Jané
pérfunduar njé seri studimesh (Gage dhe té tjeré, 2008) té cilat jané té
vlefshme né fagen e internetit té€ ASPE-sé (http\\www.aspe.gov).

Kéto studime paraqitén njé imazh pozitiv té ndikimit té hospisit né
shérbimet e infermierisé. Zbulimi mé dramatik ishte qé né shérbimet
pér té cilat kishin kontrata pune me hospiset, shpejtésia e transferimit
dhe vdekja né urgjenca ishin zvogéluar ndjeshém. Jo vetém qé shkalla
e transferimit spitalor ishte shumé mé e ulét pér pacientét e hospisit, ,
por u pérhap tejmase te té gjithe pacientéte né keté shérbim.

Kohézgjatja e shérbimeve (LOS) pér pacientét e hospisit né shér-
bimet e infermierisé u vu re qé nuk ishte mé e madhe se mesatarja
kombétare dhe metodat e pérdorura ndaj HHS-sé dhe O1G-sé pér té
llogaritur Los-in nuk ishin zbatuar me korrektési, duke rezultuar né
njé kohézgjatje mé té€ madhe té LOs-it sesa ajo aktuale pér pacientét e
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hospisit. Pérveg késaj, studimet Broén gjetén pérfitime té tjera pozitive
pér pacientét e hospisit né shérbimet e infermierisé.

Regjistrimi i hospisit ka arritur né 93% rritje té mundésisé qé pa-
cientét t€ béjné disa pérpjekje pér té menaxhuar dhimbjen e tyre ¢do
dité.

Pacientét e hospisit né NF kishin mé tepér kontroll té dhimbjes, dhe
pacientét e hospisit né dhimbjen e tyre ditore kané dyfish té ngjaré
gé té marrin getésues té forté té dhimbjes ashtu si residentét joho-
spis.

Regjistrimi i hospisit ka rezultuar me rritje t¢ mundésive qé pa-
cientét me depresion té theksuar, té vazhdueshém dhe\ose ankth
té marrin mjekime pér kété gjendje, domethéné, se diferenca nuk
éshté statistikisht e ndjeshme.

Rezidentét e hospisit kundrejt atyre johospis kané mé pak té ngjaré
qé té pranohen né njé spital pér 30, 60, go dhe 180 dité. Pér 30 dité,
pacientét e hospisit kané 70% mé pak mundési qé té pranohen né
spital, sesa pacientét johospis.

Njé numér mé i vogél i pacientéve né hospis né krahasim mé ata
johospis kishin procedura shqetésuese si kufizime fizike, ushqyerja
IV ose ushqyerja me tuba.

Pérfshirja né hospis mund té reduktojé dispnené.

Studiuesit vuné re njé efekt “pérhapjeje” né pérmirésimin e me-
naxhimit t€ dhimbjes dhe mé pak hospitalizime akute né shérbimet
qé kishin pérmbajtje té larté té kujdesit né hospis. Né NF-né qé ki-
shte g% ose mé shumé pacienté hospisi, pacientét johospis kishin
mé pak diferenca né té ardhurat e vlerésimeve té sémundjes, trajti-
me dhe né hospitalizime akute.

Problemi me prognozén

Hospiseve u kérkohet qé té rrisin mundésité e pranimit njékohesi-
sht pér té gjithé pacientét né prag vdekjeje , ndérkohé qé penalizohen
nése marrin vendime té gabuara dhe pranojné diké qé nuk do té vdesé
sipas pritshmérisé. Hospiset mbéshteten te vlerésimi i mjekut pér pro-
gnozén. Né fund té fundit, ¢faré e dallon njé prognozé nga gjykimi i
mjekut se dikush ka njé sémundje té pashérueshme qé e pret vdekja?
Medicare kémbéngul qé hospiset té€ jené té besueshme pér vendimin
e tyre pér té pranuar pacienté. Ato nuk mund té mbéshteten mé vetém
né gjykimin e mjekut. Disa mjeké, pacienté dhe hospise kané arsye té
mundésojné zinxhirin e shérbimeve né hospis jo vetém pér pacientét
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me sémundje té pashérueshme, por edhe pér pacientét me sémundje
kronike qé kané pasur probleme né pérfitimin e kétyre shérbimeve.

Hospiset jané specialisté né menaxhimin dhe lehtésimin e sim-
ptomave shqetésuese. Stafi i hospisit éshté mé me pak pérvojé pér té
plotésuar kérkesat e detajuara pér dokumentacionin mjekésor, sesa
pjesa tjetér e sistemit té kujdesit té shéndetit. Infermierét e hospisit
mund té dokumentojne se pacienti po kalon njé dité té qeté dhe po
ndihet miré. Kjo mund té€ merret si njé e dhéné qé pacienti nuk éshté né
prag vdekjeje. Ndonjéheré, paradokset ndodhin. Njé hospis mund té
keté njé pacient me sémundje kronike té mushkérive qé ka gené duke
vdekur kur éshté pranuar. Pérgjaté disa muajve, hospisi e pérgatit fa-
miljen dhe pacientin duke i dhéné mbéshtetje emocionale, fizike dhe
oksigjen. Si rezultat i kétij kujdesi té miré, pacienti pérmirésohet. Ho-
spisi e cregjistron si pacient dhe ai pérkeqésohet dhe vdes. Né kété ske-
nar jo shumé té zakonshém, hospisi éshté njéfaré mbéshtetés i jetés pér
njé pacient gé ndryshe s’mund té pérftojé kujdes té miré shéndetésor
né sistemin e kujdesit shéndetésor. Késhtu, hospisi ka friké té cregji-
strojé pacientét si né keté rast.

Kur béhen sondazhe, mjekét thoné se i vlerésojné shumé hospiset
pér mbéshtetjen emocionale g€ i japin familjes dhe pacientit. Kur njé
mjek éshté kujdesur vite me rradhé pér njé pacient me sémundje kro-
nike, krijon njé faré lidhjeje me té. Mjeku pérfshihet nga nevojat emo-
cionale té pacientit. Eshté e lehte t'i dorézosh hospisit pacienté té tillé
pavarésisht nése jané ose jo duke vdekur. Pacientét e shohin si mjaft
térheqés shérbimin e hospisit. Pacienté té tillé té Medicare mund té
varférohen nga pagesat dhe nga mungesa e mbulimit pér trajtimin e
sémundjes sé tyre kronike.

Disa hospise i mbéshtesin kéta pacienté me sémundje kronike pér
té mbijetuar nga ana financiare. Kéta jané pacienté pér té cilét hospisi
ka marré mé tepér rimbursim sesa nevojitej. Shpenzimi aktual pér kéta
pacienté éshté mé i vogél sesa pagesa qé merret. Hospisi ka nevojé pér
kéta pacienté né ményré qé t&€ mbulojé shpenzimet e pranimit né ho-
spis té pacientéve g€ kané qené né hospis pér shumé pak kohé, por qé
kané pasur shpénzime mé tepér sesa paguhet hospisi.

Né kété mjedis konfliktual dhe konfuz, duhet té keté ményra mé té
sakta qé hospiset té vendosin cilét pacienté té pranohen dhe cilét mund
té presin. Kur filluan vlérésimet e kujdesshme té hospisit, u vu re se
kishin probleme me prognozén e sakté dhe se duheshin mjete me té
mira pér té béré vlerésimet.
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Orientimet e prognozés

NHO-ja (1995b, 1996a) u nxit nga CMs-ja (né até kohé Administrata
e Financés sé Kujdesit Shéndetésor) qé té ndihmonte né zhvillimin e
orientimeve pér té mundésuar mjetet fiskale dhe siguruesit e hospisit
pér té pranuar me mé teper saktési pacientét né Pérfitimin Medicare té
Hospisit. Si anétar i standardeve t&€ NHO-s€ dhe i Komisionit té Akredi-
timit né kété kohé, mé kérkuan té ngrija njé grup pune pér té zhvilluar
kéto orientime.

Versioni i paré i orientimeve ishte i kufizuar nga faktoré té
pérgjithshém gé ndikonin te prognoza dhe nga faktoré specifiké
té sémundjes pér sémundjet e zemrés né fazé té fundit, sémundjet e
mushkérive né fazé té fundit, demencé né fazé té fundit. Pér kéto tri
diagnoza ishte e véshtiré qé té béheshin parashikime.

Orientimet mjekésore pér pércaktimin e prognozés né sémundjet jokancerogjene
té pérzgjedhura (NHO, 1995b) u publikuan nga NHO-ja dhe iu dérguan
Medicare pér t'i pérdorur né deklaratat dhe rishikimee e pérqendrua-
ra t€ mjekésis€é. Botimi i dyté i orientimeve (NHO, 1996a) e zgjeroi
numrin e sémundjeve té mbuluara (sémundja e mushkérive, zemrés
dhe demenca) pér té pérfshiré sémundjen H1v, sémundjen e mélcisé,
té veshkave, ataket dhe koman, si dhe sklerozén amiotrofike laterale.

Orientimet e Medicare ishin thjesht vetém udhézime. Ata propozuan
disa pyetje gé njé mjek kompetent duhet t’i marré né konsideraté kur
bén njé pércaktim prognoze. Né kéto udhézime nuk parashikoheshin
kritere pér pranimet né hospis. Megjithaté, udhézimet u modifikuan qé té
ishin né njé format po/jo né ményré qé vézhguesit té vlerésojné kérke-
sat e hospisit dhe t€ vendosin nése kéto kérkesa duhen paguar. Udhézi-
met mé pas u béné politika té vézhgimit mjekésor (vendimet e mbuli-
mit lokal) té pérdorura nga ndérmjetésit pér té vlerésuar kérkesat. Nése
pacienti pérballet me keto kritere, kérkesa do té paguhej. Nése nuk do t’i
shihnin kéto kritere, ata do t€ paguheshin, por vetém nése hospisi do té
dokumentonte se nga se ishte sémuré pacienti.

Askush nuk e dinte nése orientimet do té sillnin reduktimin e numrit
té pacientéve né hospis ose njé rritje té tyre. Autorét shpresuan qé pér-
dorimi i orientimeve do té sillte njé rritje né pranimin e pacientéve té
pérshtatshém pér hospisin. Rezultati fillestar i publikimit té Orientimeve
ishte rritja e numrit té pacientéve me sémundje jokancerogjene té pra-
nuar né hospis, njé tendencé qé éshté rritur me kalimin e kohés.

NHPCO-ja dhe cMs-ja pranuan se Orientimet do té duhej té mo-
difikoheshin kur té ishte e nevojshme pér té béré publikime té reja.
Qékur éshté béré publikimi i Orientimeve, mjekét jané pérpjekur té
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masin vlefshmériné e parashikimit té tyre dhe kané véné re qé nuk
jané né gjendje té parashikojné me saktési vdekjen brenda 6 muajsh.
Schonéetter dhe té tjerét (2003) zbuluan se politikat e vézhgimit té€ Me-
dicare pér pacientét me demencé nuk e parashikuan vdekjen brenda 6
muajve. Mosha e rritur, anoreksia dhe statusi i funksionimit té dobét
ishin parashikimet mé té mira pér vdekshmériné. Mitchelle dhe té tjeré
(2004) pérdorén té dhénat e gendrés sé kujdesit infermieror pér té paré
ndjeshmérine dhe specifikén pér elemente té caktuara dhe zbuluan 12
MDS elemente té dhénash qé ndihmuan né njé parashikim mé té miré
té vdekjes né 6 muaj krahasur me kriteret ekzistuese té Medicare. Mc-
Clusky dhe Houseman (2004) krahasuan kriteret origjinale té zhvillua-
ra nga grupi pér sklerozén amiotrofike laterale (ALS) né Universitetin
Kolumbian me kriteret e Medicare pér ALs-né dhe zbuluan se kriteret e
Kolumbisé ishin mé té mira sesa kriteret e Medicare pér parashikimet
6-mujore té vdekjes.

Duket qarté se éshté e nevojshme té béhet shumé mé tepér pér té pér-
mirésuar saktésiné e pércaktimit té diagnozés né kéto sémundje kroni-
ke me pasojé vdekjen. Eshté e domosdoshme té keté studime dhe mjete
matése mé t€ mira. Mund té jeté e nevojshme edhe qé té ndryshohen
kérkesat pér pranimin né hospis nga njé prognozé 6-mujore né njé si-
stem té bazuar né shkallén e sémundjes. Sidoqofté, kriteri i prognozés
6-mujore do té géndrojé derisa té zhvillohet njé tjetér metodé pér té
kualifikuar pacientét e hospisit pér shérbime.

Konkretizimi i Hospisit

Né njé leksion nga sociologu David Clark (1995), teoria e Max We-
ber pér zhvillimin e fesé dhe orientimin e njé 1évizjeje shogérore merrte
né analizé zakonisht gjenezén e lévizjes hospis. Weber pérdorte meta-
forén e fesé pér té karakterizuar se si pérparon lévizja shoqérore nga
sekti drejt dominimit te kisha.

Né fazén e sektit, bota e méparshme refuzohet. Udhéhegésit ka-
rizmatiké jané ata qé béjné shkrime kyc. Pér lévizjen hospis, njéréz si
Cicely Saunders, Elisabeth Kiibler-Ross, Herman Feifel, Robert Fulton
dhe John Hinton jané shembuj t€ udhéheqésve té cilét refuzuan tabuté
e shoqérisé pér diskutimin e vdekjes pérpara se té€ béhej popullore njé
sjellje e tillé. Librat klasiké si Mbi vdekjen dhe procesin e vdekjes (Kiibler-
Ross 1969), Domethénia e vdekjes (Feifel, 1959), Vdekja dhe identiteti (Ful-
ton, 1965) dhe Vdekja (Hinton, 1972) i lejuan pionerét e hospisit pér té
shtyré né njéfaré ményre kufinjté e asaj qé ishte e lejuar.
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Hospisi né Shtetet e Bashkuara té Amerikés hyri né fazén e besi-
mit né vitin 1983 me krijimin e Pérfitimit Medicare té Hospisit. Rreth
késaj kohe, lévizja filloi kompromisin me botén dhe nisi pérpjekjet pér
té gené e respektueshme. NHPCO-ja po zgjerohej dhe u bashkua me
Komisionin e Akreditimit té Spitaleve (JcAHO) duke zhvilluar edhe
programin e akreditimit. Késhtu filluan té shtohen programe té reja.

Mund té themi qé hospisi tashmé ka arritur fazén e kishés né faktin
qé éshté béré njé pjesé mjaft e zakonshme né sistemin e kujdesit shén-
detésor né Shtetet e Bashkuara. Né ditét e sotme ka njé séré kompanish
hospisi qé tregtohen né Bursén e Nju-Jorkut. Né Mbretériné e Bashkuar,
kujdesi paliativ dhe ai né hospis duket se jané legjitimé dhe jané béré
pjesé e sistemit mjekésor. Disa mbéshtesin zévendésimin e shprehjes
hospis me kujdes paliativ. Né Shtetet e Bashkuara, hospisi éshté gjerési-
sht i respektueshém, por ende nuk éshté pranuar nga udhéhegésit e
sistemit mjekésor. Puna né kujdesin paliativ po fiton shumé njohje, por
ende nuk jané béré kérkime té€ mjaftueshme shkencore.

Megjithése hospisi né Shtetet e Bashkuara shihet ende si i ri, duket
se nga ata qé pérfshihen né debatin e eutanazisé shihet si njé nga ele-
mentet mé konservativé. Hospisi duket se nuk do té marré pérsipér po
aq risqe sa ka ndérmarré pérpara. David Clark (1995) sugjeroi njé matje
té mundshme t€ entropisé, i cili tha se kur fillojné té zhvillohen konfe-
rencat nga té cilat mund té pérftohet njé feedback, njé tjetér fenomen
social mund té zvarritet.

Té gjitha institucionet ndérmarrin procese rafikuese. Kjo do té thoté
qé ato formojné gradualisht kufij dhe rregulla qé pércaktojné se cfaré
éshté dhe ¢faré nuk éshté institucioni. Ky éshté njé proces qé pércakton
dhe qartéson saktésisht se cfaré pérfagéson njé institucion, duke e pér-
forcuar né digka qé éshté mé e véshtiré pér t’u ndryshuar. Hospiset, dhe
tani programet e kujdesit paliativ, ishin fillimisht kreative dhe fluide né
pérgjigjet e tyre ndaj nevojave té njerézve né prag vdekje né komunite-
tin e tyre, ndérsa tani ato shqetésohen pér mbijetesén, vazhdimésiné e
kujdesit dhe eficencén e menaxhimit.

Arroganca e hospisit

Ata qé punojné né kujdesin né hospis e shohin punén e tyre si unike.
Asnjé sigurues tjetér i kujdesit té shéndetit nuk shihet me kaq pérkush-
tim ose pérkujdesje apo i sinkronizuar me nevojat e pacientit. Disa té
fushés mendojné se hospisi éshté njé model pér shpérndarjen ndér-
disiplinore té kujdesit te té gjithé pacientét mjekésoré. Ekspertét kli-
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niké té fushés kané béré deklarata té réndésishme rreth kapacitetit té
hospiseve pér té menaxhuar té gjitha simptomat e procesit té vdekjes
dhe gé asnjé pacient nuk duhet té vdesé me dhimbje. Problemi, nga
perspektiva e hopsisit, éshté se jo té gjithé pacientét mund té pérfitojné
nga kujdesi né hospis. Né rast se do té pérfitonin, vdekja do té ishte njé
pérvojé e kénagshme dhe e dobishme.

Megjithése kujdesi né hospis ka treguar se pérmiréson cilésiné e
kujdesit pér pacientét qé jané duke vdekur dhe familjet e tyre, nuk éshté
késhtu pér kédo. Edhe pse hospisi éshté pioneri mé i miré pér proce-
durat e kujdesit paliativ, ka disa pacienté, simptomat e té ciléve shpér-
fillin té gjitha ndérhyrjet. Nése simptomat jané t€ papérballueshme,
pacientét vihen né gjumé me ané té barnave, por a éshté kjo pérséri
njé vdekje e miré? Hospiset duhet té njohin dhe té kontrollojné kufijté
e vet, nése duan té pérmirésohen dhe té jené té integruara né sistemin
ekzistues té shéndetit. Gjtihashtu, duhet té pranojné rolin e té qénurit
si njé kamare né sistem dhe té€ kuptojné qé kujdesi né hospis nuk mund
té jeté njé model pér té gjitha sistemet e shpérndarjes sé kujdesit.

Modeli ndérdisiplinor i kujdesit éshté njé zbulim i madh né trajti-
min e pacientéve me probleme komplekse mjekésore. Pér njé pa-
cient qé kérkon dhomé té emergjencés akute, sidoqofté, nevojitet njé
ndérhyrje e pércaktuar e drejtuar nga njé mjek. Pér pacientét vetém me
njé sémundje, do té mjaftonte njé kujdes i zakonshém paraprak. Siste-
mi i kujdesit shéndetésor nuk mund ta pérballojé kujdesin mjekésor,
shpirtéror dhe emocional pér ¢do pacient gjaté gjithé kohés.

Né kohén kur sistemi i kujdesit shéndetésor po interesohej pér
kujdesin né fundin e jetés, pérgjigjja e 1évizjes hospis ishte se kjo gjé
pérbénte njé sukses. Thjesht jepjani gjithé kéta pacienté hospisit dhe
nuk do té keté asnjé problem. Kjo sjellje nuk i ndihmon té tjerét té€ kup-
tojné dhe té€ mésojné dicka mé shumé pér kujdesin pér njerézit qé jané
né prag té vdekjes. Gjithashtu, hospisi, si¢ e pércakton Pérfitimi Medica-
re i Hospisit, nuk éshté pér té gjithé njerézit qé jané duke vdekur. Ho-
spiset duhet ta ndajné até ¢faré kané mésuar rreth kujdesit pér njerézit
né prag vdekjeje me pjesén tjetér té sistemit té€ kujdesit mjekésor, pér té
pasur ndryshime mé té médha né kété kujdes dhe pér ta pérmirésuar
até. Lévizja e kujdesit paliativ ka gené mé efektive né pérfshirjen e kom-
petencave té kujdesit paliativ né njé sistem mé té gjeré té kétij kujdesi.
Komuniteti hospis duket se beson qé kujdesi pér fundin e jetés i pérket
vetém hospisit. Ka shumé té tjeré qé kané njé interes legjitim né kujde-
sin pér njerézit qé jané né prag vdekjeje dhe qé kané nevojé té jené part-
neré me hospisin pér té zhvilluar njé sistem pune qé plotéson nevojat e
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pacientéve me sémundje terminale.

Ajo cfaré nevojitet éshté njé sistem i kujdesit shéndetésor qé siguron
shérbimet té cilat nevojiten pér vazhdimésiné e kujdesit pér pacientét
me sémundje qé kércénojné jetén, shérbime qé té jené té pérshtatshme
pér fazén e sémundjes dhe nevojat e pacientit dhe familjaréve té tij. Kjo
éshté njé kohé e pérshtatshme pér té pérdorur ¢do aspekt té kujdesit
shéndetésor nga kujdesi akut, né kujdesin ditor, kujdesin né shtépi,
kujdesin afatgjaté dhe né kujdesin né hospis. Pér té arritur kété sistem
kujdesi shéndetésor té€ integruar, qé éshté projektuar pér té siguruar
shkallén e duhur té kujdesit né kohén e pérshtatshme, do té kemi ne-
vojé pér ndryshime né sistemet e rimbursimit qé drejtojné sjelljen e si-
guruesit. Nése riprojektohet sistemi i kujdesit shéndetésor né ményré
qé siguruesit té shpérblehen pér punén qé béjné né pérzgjedhjen e
duhur té siguruesit pér pacientét, né kohén e duhur, do té keté gjith-
moné shumé mundési pér té gjithé siguruesit qé té zhvillohen.

Ajo cfaré kemi tani éshté njé sistem qé shpérblen mbipérdorimin
e shérbimeve té shéndetit dhe pérzierjen e gabuar té shérbimeve né
kohén e gabuar. Kemi njé sistem té kujdesit emergjent qé po pérpiqet
me véshtirési té plotésojé nevojat e pacientéve me pérkujdesje kronike.
Kemi gjithashtu mjeké qé po shpérblehen pér trajtime té tepérta dhe
specializime té tepruara, né€ vend qé té shpérblehen pér njé kujdes té
vazhdueshém. Kemi sistemin e shérbimeve afatgjata qé nxitet t'i dér-
gojé pacientét pérséri te kujdesi emergjent, pa gené e nevojshme. Kemi
njé sistem té kujdesit né shtépi qé duhet té funksionojé duke bashképu-
nuar me siguruesit e hospisit. Askush nuk do qé ta humbé pjesén e
vet té rimbursimit, por nevojtitet njé sistem gé té punojé pér nevojat e
pacientéve dhe familjaréve té tyre, jo pér komunitetin e siguruesve.

Prirja drejt arrogancés zakonisht pérforcohet nga familjarét qé kané
friké nga aftésité e punonjésve té hospisit pér t'i ndihmuar ata té pér-
ballen me vdekjen. Kohé pas kohe, familjarét i thoné stafit té hospisit
dhe vullnetaréve se nuk do t’'i mbijetonin dot késaj pérvoje pa hospisin.
Dhe rrjedhimisht, stafi dhe vullnetarét mendojné se jané me té vérteté
té vecanté né punén qé béjné.

Eshté shpérblyes fakti qé njerézit shprehin vlerésim ndaj atyre qé
u kané shérbyer; megjithaté, ekziston njé rrezik né kété rast. Disa né
kujdesin né hospis kané prirjen té kené nevojé pér lavde té tilla. Nése
nuk i marrin kéto vlerésime, mund té keté zhgénjim dhe pér ato fa-
milje gé nuk shprehen, mund té keté pérbuzje. Pas sé gjithash, duhet té
kihet parasysh se nuk jané nevojat e punonjésve té hospisit ato qé jané
té réndésishme né kété mes. Hospisi mund té béjé mé té mirén e vet kur
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ka pérulje dhe ndershmeéri né kujdesin qé u siguron pacientéve. Eshté
mé terapeutike pér hospisin qé té keté njé vend té familjes né rolin e
kujdestarit.

Shumé familje kané nevojé pér shumé pak ndihmé nga hospisi qé té
ndihen mé t€ sigurt né komunikim té hapur dhe té sigurojné pérkujdes.
Lao T’su (né Blakney, 1955) u tregua shumé i mencur kur tha:

Njé drejtues éshté shumé i miré kur njérézit as nuk e diné qé ai ekziston,
jo dhe aq i miré kur njerézit binden dhe brohorasin pér té,

mé e keqja fare kur e pércmojné até.

Nése déshton té nderosh njerézit, ata déshtojné s€ nderuari ty.

Por nése éshté njé drejtues i miré, i cili flet pak,

kur puna e tij éshté e kryer, qéllimi i tij éshté i pérmbushur,

ata té gjithé do té thoné qé e bémé kété vetém.

Thelbi i punés sé pérkujdesit pér njerézit né prag vdekjeje kryhet
nga familja. Hospisi siguron trajnimin e tyre bazik dhe mbéshtetjen
pér té cilén ata kané nevojé qé ta arrijné kété gjé. Né té vérteté éshté
familja ajo qé meriton lavdérimet. Eshté mé terapeutike t'u drejtohet
atyre vémendja né ményré qé té kené mé pak véshtirési pér té€ pérbal-
luar humbjen e madhe, nése besojné se ndihma e tyre éshté mé e miré
dhe kontribuon pér njé vdekje mé té qeté té té dashurit té tyre (Connor,
1996a).

Pacientét e hospisit pérballen me disa nga problemet mé té kom-
plikuara té menaxhimit mjekésor qé mund té€ gjenden né sistemin shén-
detésor. Megjithaté, ashtu si me njé sigurues té kujdesit t€ menaxhuar,
ka njé ngurim né konsultime me burimet e jashtme. Nuk éshté e pa-
zakonté pér pacientét e hospisit té€ kené plagé komplekse apo kérkesa
pér stomen dhe ka ende shumé pak hospise gé mundésojné terapist
ushqgyes nga enterostoma. Filozofia e programeve hospis thekson
prekshméri té larté dhe kujdes teknologjik té vogél. Pacientét dhe fa-
miljet ndihen mé miré me mé pak trajtime komplekse. Megjithaté, ka
disa pacienté, pér té cilét menaxhimi i simptomave mund té pasurohej
me ndérhyrje té teknologjisé sé larté.

Komuniteti né hospis varion né ményré té€ konsiderueshme né sofi-
stikimin e tij mjekésor. Né njérin ekstrem jané programet qé refuzojné
té béjné ndérhyrje té€ papérshtashme, si 1éngjet IV. Né ekstremin tjetér
jané hospiset qé nuk vendosin kufij né llojet e trajtimeve té admini-
struara, duke pérfshiré ushqyerjen komplet, ringjalljen apo kimiotera-
piné eksperimentale.
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Véshtirésité jané si filozofike ashtu edhe pragmatiste. Hospisi
mbéshtet parimin e autonomisé. Pacientét kané té€ drejtén té zgjedhin
cilindo trajtim qé ata duan. Megjithaté, kur hospisi nuk bie dakord me
kéto zgjedhje, atéheré kemi njé problem. Kujdesi né hospis éshté kujdes
paliativ dhe késhtu lind pyetja se deri ku mund té shtrihet koncepti i
palitivit? Shumé onkologé besojné se pothuajse i gjithé kujdesi qé ata
ofrojné éshté paliativ dhe nuk do ta shéronte pacientin. A mundéson
lehtésim nga simptomat shqetésuese? Ndonjéhere jo, ndonjéheré po.

Arroganca hyn né lojé kur ofruesi i kujdesit paliativ ose atij né hospis
mendon se e di se cfaré éshté mé e miré pér pacientin. Njerézit béjné
zgjedhje pér shumé arsye komplekse, qofshin ato té ndérgjegjshme
apo té pandérgjegjshme. Qéllimet e pacientit jané qéllime qé i pérkasin
vetém atij. Mé e mira qé hospisi mund té béjé éshté té ndihmojé pér
t'i kuptuar dhe artikuluar ato. Pér té shmangur konfuzionin, gendrat
e mirézhvilluara té hospisit mundohen ta béjné kété gjaté kohés sé
hyrjes né program. Sidoqofté, njerézit nxiten té ndryshojné mendim
dhe shpesh e béjné kété gjé.

Kufizimi i shumté i zgjedhjeve té pacientéve con drejt mundésive
té kufizuara né shérbimet e hospisit. Duke hequr t€ gjitha kufizimet
pér trajtimet né drejtimin e hospisit, bén qé kujdesi né hospis té mos
jeté shumé ndryshe nga kujdesi i siguruar nga pjesa mbetése e sistemit
té kujdesit shéndetésor. Hospisi mund t’'u japé njohuri familjeve dhe
mjekéve se si mund té menaxhohet mé miré kujdesi né fundin e jetés
sé pacientéve, por duhet té pranojé vendimet dhe géllimet e tyre, edhe
pse nuk éshté dakord.

Cilésia e kujdesit

A éshté kujdesi né hospis mé i miré sesa kujdesi tradicional? A mund
té matet cilésia e jetés dhe e vdekjes? Cilat jané té ardhurat e matshme
té kujdesit né hospis? Kéto dhe pyetje té tjera mé né fund do té marrin
njé pérgjigje. Shumé nga ato qé jané pérshkruar si unike pér kujdesin
né hospis jané té véshtira pér t'u matur.

Pjesa dérrmuese e hospiseve né Shtetet e Bashkuara nuk kryejné
kérkim shkencor. Shumé programe jané té shkurtra dhe u mungon
ekspertiza e nevojshme pér té nxjerré protokollet e studimit. Mé e
rendésishmja éshté qé ka njé ngurrim né pérfshirjen e pacientéve né
cfarédo aktiviteti q¢ mund té shkaktojé shqétésim pér pacientin dhe
familjarét e tij. Zakonisht, ruhet privatésia e pacientéve dhe e familjeve.

Né krye té késaj, nuk ekziston déshira dhe vullneti pér té kryer
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eksperimente kur béhet studimi i kujdesit né hospis. Do té ishte joetike
qé t'u mohohej kujdesi né hospis disa pacientéve vetém pér té paré dhe
studiuar efektet e hospisit. Duke qené se kontrolli i rastésishém éshté
njé standard i arté né shkencé, éshté shumé e véshtiré qé té pranohen
si pérfundimtare rezultatet e pastudiuara.

Sistemi i kujdesit shéndetésor po pérparon drejt pranimit té siste-
meve pér té matur cilésiné e kujdesit. JcAHO ka zhvilluar njé sistem si-
guruesish pér té hedhur té dhénat e performancés. cms-ja ka zhvilluar
disa raporte publicitare té té ardhurave té€ Medicare pér t’i béré té mun-
dur konsumatorit té krahasojé té ardhurat pér shérbimet e infermierisé,
pér siguruesit e shéndetit né shtépi dhe té tjera. NHPCO-ja ka zhvilluar
njé projekt té€ madh pér té€ mbledhur té€ dhéna mesatare pér vlerésimin
e kujdesit nga familjet dhe pér kontrollin e dhimbjes (Kapitulli 12). Pér
momentin, nuk ka shqyrtime pér trajtimin e simptomave té tjera, duke
1éné ménjané shérbimet shpirtérore apo psikologjike .

Mungesa e studimit

Lévizja hospis ka mé shumé se 40 vjet qé éshté krijuar. Jané shkruar
shumé libra dhe jané publikuar shumé gazeta qé kané krijuar njé litera-
turé bazé pér kujdesin paliativ dhe até né hospis. Ato qé kané mbetur pa
trajtuar jané financimet pér kéto dy fusha né Shtetet e Bashkuara.

Njé deklaraté e konferencés sé Institutit Kombétar t€ Shéndetit né
dhjetor té vitit 2004 identifikoi boshlléget né njohurité pér kujdesin pa-
liativ, por nuk éshté trajtuar asnjé program strategjik pér kérkesat dhe
sugjerimet (Lorenz dhe té tjeré, 2005). Nga rishikimi i Lorenz-it u iden-
tifikuan 24,423 citime totale, prej té cilave 911 pérfshijné numrin final
té pérdorur pér raportin e té dhénave. Kjo shuméllojshméri e literaturés
reflektoi zhvillimin e madh né fushén e kujdesit né prag té vdekjes né
dekadén e fundit.

Jané béré njé séré pérpjekjesh pér té nxitur studimin né fushén e
hospisit dhe até té kujdesit paliativ. Projekti mbi Vdekjen né Ameriké,
né Institutin e Shoqérisé sé Hapur, financoi njé séré projektesh pér
kujdesin né fund té jetés dhe themeloi njé grup té madh té trajnuar
né kété fushé. Fondacioni i Robert Wood-it investoi mbi 100 milioné
dollaré né projekte pér té pérmirésuar njohurité pér kujdesin né fund
té jetés, népérmjet pérmirésimit té dijes dhe ndérgjegjésimit. Frutet
e atij projekti jané tashmé pjesé e programit té Lidhjeve té€ Kujdesit té
HNCPO-sé (Shtojca 2, Burimet Organizative).

Si Projekti mbi Vdekjen Né Ameriké, po ashtu edhe Fondacioni i Ro-
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bert Wood-it, kané ndérpreré domosdoshmériné pér kujdes né fund té
jetés. N€ traditén e tyre bén pjesé njé grup edhe mé i madh i studiuesve
té impenjuar dhe shumé programe; megjithaté, mbeten ende shumé
probleme né kujdesin e njerézve qé jané né prag vdekjeje né Shtetet
e Bashkuara dhe ka fonde té pamjaftueshme pér té mbéshtetur pérp-
jekjet e studimit.

Pérfshirja e mjekut

Lévizja e hospiseve u themelua nga mjeké dhe ofrues té tjeré té
kujdesit shéndetésor té cilét ishin té pakénaqur me ményrén e kujdesit
pér pacientét qé ishin né prag té vdekjes. Sot, suksesi i njé hospisi té
vecanté mbéshtetet kryesisht né ményrén se si shikohet nga komuni-
teti mjekésor. Shumica e mjekéve fillimisht e paragjykojné trajtimin e
sémundjeve té vazhdueshme.

Betimi i Hipokratit, pérfshirja emocionale me pacientin dhe eko-
nomia mjekésore jané kundra pranimit té faktit gé njé sémundje éshté
e pashérueshme. Té rekomanduarit pér kujdesin né hospis do té thoté
té pranosh haptazi qé mjeku nuk ka mundur té€ kurojé sémundjen. Kjo
mund té€ duket si déshtim pér disa mjeké té cilét jané betuar q¢é me ¢do
kusht do té shkojné né drejtim té kurimit té pacientit. Né vecanti disa
mjeké pérfshihen edhe emocionalisht me pacientét. Kur gjendja e pa-
cientit réndohet seriozisht, ata e pérqendrojné mé shumeé vémendjen te
miréqgenia e tyre. Déshtimi i terapive mjekésore shndérrohet né désh-
tim personal. Eshté njerézore qé ata té kené ndjenja faji duke menduar
qé kané zhgénjyer pacientin.

Por mbi té gjitha jané konsideratat financiare. Né Shtetet e Bashkua-
ra mjekét paguhen né bazé té diagnozave dhe trajtimeve qé kryejné.
Késhtu, sa mé shumé kujdes mjekésor té ofrojné, ag mé shumé pa-
guhen mjekét. Shumé specialisté, né mungesé té pérfshirjes intensive
emocionale me pacientin, kané njé nxitje té fugishme financiare pér té
vazhduar trajtimin edhe kur nuk ka gjasa kurimi. Lévizja né drejtim té
kujdesit shéndetésor té menaxhuar ka béré qé té ndryshojé kjo formulé
duke eliminuar nxitjen e trajtimit té tepruar..

Si pérfshihet hospisi né gjithé kété? Disa mjeké e shohin hospisin si
njé lehtésim duke e paré nga kéndvéshtrimi i mbéshtetjes emocionale
té pacientit; disa té tjeré e shohin si simbol té déshtimit té tyre ose si njé
konkurrencé. Kjo lloj sjelljeje vendos se si mjekét lokalé do té zgjedhin
té pérdorin ose jo njé program té vacanté hospisi. Kéto perceptime
éshté e mundur qé té€ ndryshohen nga njé hospis, por kérkohet lloji i
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duhur i edukimit dhe i pérvojés. Edukimi i dhéné nga mjeké té tjeré
éshté mé shumé efektiv dhe pérvojat pozitive té té punuarit né hospis
jané kritike. Nése mjeku dégjon nga kolegé té tjeré té respektuar qé
programi ka gené i frytshém dhe qé pacientét dhe familjet thoné se jané
shérbyer miré, disa nga kritikat e ashpra mund té tejkalohen.

E gjitha kjo ndodh né njé kontekst té sistemit té kujdesit shéndetésor
i cili nuk vleréson kujdesin paliativ. Shumica e mjekéve e shohin punén
e rendésishme té mjekésisé si pérpjekje pér té kuruar ose kontrolluar
pjesén mé t€ madhe té€ sémundjeve. Studimet gjenetike, transplanti dhe
pérparimi farmaceutik jané zonat e apelit pér shkencétarét dhe mjekét.

Magjia e shérimit t€ sémundjeve njerézore shumévjecare éshté mjaft
térhegése, por mbi kété jané stimuj té médhenj financaré. Trajtimet mé
té reja, pajisjet dhe ekspertizat nga specialistét jané mé té shpérblyerat.
Sistemi i kujdesit shéndetésor né Shtetet e Bashkuara éshté rrénjésisht
biznes dhe madje fitimprurés.

Né dallim me kété, lehtésimet e vuajtjes vijné né vend té dyté. Megji-
thaté, a éshté e pérshtatshme kjo mungesé e interesit dhe e financimit
pér kujdesin paliativ né sistemin e kujdesit shéndetésor? Cdo vit né
Shtetet e Bashkuara vdesin péraférsisht 560 ooo njeréz nga sémundjet
malinje. Nga kéto, njé pérqindje e madhe do té pérjetojné dhimbje té
forta. Té gjithé ka té ngjaré qé té pérjetojné shqetésime qé lidhen me
sémundjen ose trajtimin e tyre. Duke shtuar péraférsisht 1,300 ooo
pacienté té cilét vdesin ¢do vit nga kushte t€ tjera kronike, té tilla si
sémundjet kronike obstruktive té mushkérive, sémundjet e zemres,
démtimi i veshkave dhe i mélcisé, sémundjet mendore, sémundjet e
funksionimit té neuroneve.

A duhet té vazhdojné té sigurohen shuma té médha pér té financiuar
studimet né trajtimin kurativ dhe kérkimi i qéllimit té trajtimit g€ synon
lehtésimin e vuajtjeve té neglizhohet? Té paktén disa fonde té réndési-
shme duhet té€ drejtohen né drejtim té shkencés sé mjekésisé paliative.

Njé numér né rritje shtetesh jané duke njohur mjekésiné né hospis
dhe até paliative si njé specialitet ose nénspecialitet. Pas shumé vitesh
pérkrahjeje, Bordi Amerikan i Specialiteteve Mjekésore ka pranuar
mjekimet hospis dhe ato paliative si njé nénspecialitet i Shteteve té
Bashkuara. Specialiteti mé i spikatur qé ka réné dakord té pranojé nén-
specializime né mjekésiné hospis dhe até paliative pérfshin mjekésiné
e brendshme dhe até té familjes. Disa nga specialitetet e pranuara nga
Bordi Amerikan i Mjekésisé Hospis dhe asaj Paliative qé tani éshté pe-
zulluar, do té krijojné borde té reja, por, megjithaté, sé shpejti mjekéve
té cilét duan té shtojné mjekésiné hospis dhe até paliative si njé nénspe-
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cializim, do u duhet té kompletojné njé program dyvjecar anétarésimi.
Ne vetém mund té shpresojmé qé njé numeér i mjaftueshém mjekésh do
té interesohen né kété fushé pér t’u kualifikuar si nénspecialisté.

Hospiset fitimprurése dhe jofitimprurése

Kujdesi né hospisin modern filloi né Britani t¢ Madhe si njé ndér-
marrje bamirése. Pacienti polak qé i la Dame Saunders-it 500 paund gé
té krijojé Shén Kristofer Hospisin afér Londrés, e béri pér bamirési. Né
pjesén mé té€ madhe, kujdesi né hospis né Britaniné e Madhe vazhdon
té financohet nga mbéshtetja filantropike.

Né Britaniné e Madhe, hospiset e méparshme ishin si organizata
jofitimprurése. Pér to nuk kishte financim tjetér pérvec bamirésisé dhe
punonjésve vullnetaré. Hospisi i paré qé ndryshoi statusin né fitim-
prurés ishte Hospis Inc. né Florida. Ata vuné re se duhej kapital qé té
zhvillohej njé hospis. Ata kuptuan qé ményra mé e miré qé té térhiqnin
kapital ishin té lejonin investimet. Eshté e réndésishme té pérmendet
se mesatarja e hospiseve éshté mjaft e ulét (me njé mesatare regjistrimi
ditor me mé pak se 52 pacienté). Hospis Inc. ndryshoi emrin e tij né
VvITAS g€ té shfaqte njé pérkushtim e njé kujdes mé té gjeré ndaj pa-
cientéve né fund té jetés.

A duhet gé hospiset té jené bamirése? Ky éshté njé problem kom-
pleks. Hospiset jofitimprurése kané disa aspekte pozitive. Nuk kané
aksioneré pér t’u plotésuar kérkesat dhe pér t'u nxjerré pérfitime. Ato
jané mé té mbéshtetura nga komuniteti qé u shérben. Hospiset ba-
mirése tentojné t€ sigurojné mé shumé shérbime pér komunitetin
(p.sh. grupe mbéshtetése, té ngushéllojné ata qé humbin té aférmit,
programe edukuese, shérbime pér traumat dhe kampe). Ato tentojné
té pérdorin mé shumé vullnetaré pér t'u pérgjigjur nevojave té komu-
nitetit.

Mangésité e hospiseve jofitimprurése jané mungesa relative e efi-
cencés dhe mungesa e organizimit. Ato kané tendencén té qéndrojné
me familjarét dhe t'i rezistojné rritjes. Kané njé nxitje té vogél finan-
ciare pér t'u zhvilluar dhe me rritjen e pérmasave vijné sfida qé shumé
menaxheré nuk jané té pérgatitur pér t’iu pérgjigjur. Rezultati shpesh
éshté qé popullatés né véshtirési nuk i shérbehet.

Hospiset fitimprurése kané gjetur terren né fusha né té cilat popul-
latave né fjalé nuk i éshté shérbyer. Nése hospiset ekzistuese nuk rea-
gojné shpejt kur projektuesit e_rehabilitimit spitalor kané nevojé pér
ndihmé né mbarévajtjen e shtrimeve spitalore, ata_do ia japin biznesin
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e tyre atyre té cilét do té jené té disponueshém.

Pérparésité potenciale t€ hospiseve fitimprurése pérfshijné njé ten-
dencé té té qenurit mé eficent dhé né gjendje té ndryshojné. Ato kané
mé shumé gjasa té jené té médha sepse nuk u detyrohen asnjé komu-
niteti t€ vecanté pér besnikériné e tyre. Nése do t€ kishin mé shumé
kapital né dispizicion, ato mund té zhvillojné ose ofrojné njé gamé té
gjeré programesh (p.sh. shtrime spitalore, shérbime infermierie, far-
maci, shtépi shéndetésore, kujdes per komunitetin).

Pengesat e kujdesit né hospisin fitimprurés mund té jené konflik-
ti mbi vlerén e misionit té vérteté té organizatés, pamundésia pér té
zhvilluar shérbimin e géndrueshém vullnetar dhe njé tendencé pér t'u
pérgendruar mbi shérbimet qé sjellin té ardhura né vend té nevojave
aktuale té popullatés.

Disa thoné qé né té vérteté nuk ka dallime midis organizatave fitim-
prurése dhe jofitimprurése duke iu referuar asaj qé té dyja pérpigen té
kené njé pérfitim. I vetmi ndryshim éshté se si pérdoret fitimi. Disa or-
ganizata jofitimprurése kané pasur rezultate mé té mira né prodhimin
e larté té té ardhurave neto sesa organizatat fitimprurése.

Diferenca fitimprurése dhe jofitimprurése mund té jeté né fund té
fundit mé pak kritike. Problemi mé i réndésishém éshté géllimi i vér-
teté i organizatés. Nése géllimi i njé hospisi éshté té njihet efektivisht
me nevojat dhe té kalojé pritshmérité e sa mé shumé pacientéve qé po
vdesin dhe familjaréve, atéheré po bén punén e tij. Nése jo, atéheré
duhet t€ ménjanohet.

Rast ilustrues

Xhorxhi

Xhorxhi ishte njé pacient né moshén 68 vje¢ me sémundje kronike
obstruktive pulmonare, i cili ishte pranuar né hospis né njé gjendje té
rénde. Ai vazhdimisht mezi merrte frymé dhe nuk mund té kujdesej
pér veten pa ndihmé. Ai jetoi me njé vajzé e cila punonte dhe nuk mund
té rrinte me té. Plani yné pér kujdesin pérfshinte kujdesin personal,
ndihmén infermierore, késhillimin, sigurimin e pajisjeve shtépiake
dhe mbéshtetjen 24 oré. Pas disa muajve, Xhorxhi dukej se ishte pér-
mirésuar. Ai po merrte frymé mé lehté dhe kishte mé shumé enegji. Ne
vazhduam té punonim me té dhe ai ishte shume i hapur me idené e
pérgatitjes emocionale para vdekjes.

Kjo situaté vazhdoi mé shumé se njé vit dhe personeli i hospisit fil-
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loi té dyshonte nése Xhorxhi kishte sémundje terminale. Mjekét e tij e
vlerésuan dhe té gjithé arritém né pérfundimin qé ai ishte pérmirésuar,
por Kishte njé prognozé té paqarté. Pas disa muajve té tjeré, besuam se
Xhorxhi mund té vazhdonte késhtu pérgjithmoné. Ne filluam té bénim
pérgatitjet qé ta cregjistronim nga programi i hospisit. Ne kishim kohé
té mjaftueshme t’i thonim mirupafshim dhe té bénim pérgatitjet pér ta
ndihmuar né kujdesin personal.

Gjithsecili béri mé té mirén e mundshme nga situata, por Xhorxhi
ishte i mérzitur. Ai ndiente sikur na kishte zhgénjyer né njéfaré ményre.
Familja ishte udhézuar té na merrte né telefon nése situata ndryshonte
dhe ne nuk do té shkonim mé. Té gjithé po hamendésonin se si do t’ia
dilte Xhorxhi dhe infermierja e mori disa heré né telefon pér ta kontrol-
luar.

Kaluan disa muaj dhe njé dité morém njé telefonaté nga vajza e tij:
Xhorxhi ishte pérkeqésuar, por ajo na pyeti nése mund t’i vinim né
ndihmé. Infermierja e tij iku menjéheré tek ai dhe e gjeti Xhorxhin né
prag té vdekjes. Shérbimet e hospisit u rivlerésuan dhe stafi ndihmoi
né kujdesin e tij pér dy dité. Ai vdiq né paqe né krevatin e tij, né shtépi.

MEé pas, té gjithé u ndiené shumé keq. Né njé faré ményre u ndjemé
sikur kishim kontribuar né vdekjen e tij, duke i shképutur shérbimet
e kujdesit. Hospisi u bé si njé lloj mbéshtetje pér jetén e Xhorxhit.
Vémendja konstante e shéndetit fizik dhe mirégenia emocionale e
bénte té vazhdonte té jetonte. Pa hospisin, ai ndihej si njé barré pér
familjen. Kjo ishte njé nga paradokset e kujdesit né hospis; duke pasur
njé kujdes té€ miré, shumé pacienté mund té jetojné mé gjaté se ¢’mund
té kené jetuar té tjeré (Connor, Pyenson, Fitch, & Spence, 2007).

Biznesi i kujdesit né hospis éshté mjaft i véshtiré. Njé tjetér céshtje
e véshtiré éshté edhe mospranimi i vdekjes nga shoqéria. N¢ kapitullin
tjetér éshté analizuar mohimi i vdekjes qé éshté i rrénjosur né kulturén
e sotme.
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KAPITULLI (

Shoqéria dhe mohimi

Vdekja éshté njé céshtje shumé e mérzitshme dhe e zymté, dhe
késhilla ime pér ju éshté té mos keni té béni fare me té pér
cfarédolloj gjéje.

W. Somerset Maughan

Uné nuk kam friké t€ vdes. Thjesht nuk dua té jem kur kjo té
ndodhé.

Woody Allen

Efektiviteti i hospisit né ndihmén qé jep pér pacientét dhe familjen
té pérballen me vdekjen éshté thellésisht i ndikuar nga aftésia e tyre
pér té€ pérballuar realitetin. Cdo pacient dhe familje vjen né kété prové
té réndé me njé sasi t€ ndryshme burimesh té brendshme. Familjet va-
riojné shumé né aftésiné e tyre pér té pérballuar vdekjen. Disa mund
ta pérballin fatkeqésiné me shumé fuqi dhe disa demoralizohen ose
ménjanohen. Disa refuzojné té besojné se diagnoza do té rezultojé né
vdekjen e tyre dhe luftojné deri né fund; disa luftojné pér pak kohé, por
lodhen dhe i dorézohen vdekjes.

Dinamikat e shpresés dhe mohimit jané njé pjesé universale e pér-
vojés sé pérballimit té vdekjes. T€ gjithé njerézit shpresojné té ndodhé
mrekullia dhe besojné se ata mund té jené té€ parét nga 20 qé do ia dalin
mbané. Eshté normale dhe pjesé e njé reagimi té shéndetshém té re-
fuzosh té besosh se ke njé sémundje qé té kércénon jetén. Njé person
mendon, Ndoshta ka ndodhur njé gabim, analizat ndonjéheré dhe ngatérrohen,
nuk mund té jeté e imja, kjo i ndodh vetém njerézve té tjeré!

Pasi ka kaluar mjaftueshém kohé, fillon té mendohet: Kjo ndodhka
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me té vérteté - Uné mund té vdes nga kjo sémundje. Ky proces nuk shfaget
njésoj pér ¢do njeri. Disa kémbéngulin né mendimin se éshté béré njé
gabim ose e minimizojné seriozitetin e situatés. Pse kaq shumé njeréz
luftojné kundér té pashmangshmes? Pse ata kané kaq shumé probleme
pér té pranuar realitetin se ata mund té vdesin.

A jemi pjesé e njé kulture qé e mohon vdekjen?

Pérgjaté historisé, njeriu ka tentuar té luftojé vdekjen né shumé
ményra. Egjiptianét e lashté e perceptonin vdekjen si njé udhétim né
njé boté tjetér. Personi i vjetér varrosej me parimin pér ta ndihmuar
né udhétimin e tij té gjaté. Trupi fizik mumifikohej né ményré té
kujdesshme né ményré qé té géndronte i paprishur. Sendet me vleré
liheshin né varrin e personit té vdekur né ményré qé njé pjesé e késaj
jete té ruhej edhe né jetén tjetér. E gjitha kjo nénkuptonte se vdekja nuk
ishte pérfundimtare.

Shumé fe tentojné t'i sigurojné njerézit se ekziston njé jeté tjetér dhe
qé vdekja nuk éshté fundi i ekzistencés sé njé individi. Mjekésia mo-
derne e sheh vdekjen si njé armik qé duhet luftuar pavarésisht kostos.
Ekziston njé mesazh i qarté se jeta mund dhe duhet té zgjatet pavarési-
sht pasojave. Né pesé dekadat e fundit, ka pasur shumé pérparim né
trajtimin dhe kurimin e sémundjeve, saqé shoqéria ka filluar ta shohé
vdekjen si njé pasojé té padéshirueshme, jonatyrale dhe si déshtimin e
dikujt tjetér.

Po né té njéjtén kohé, vdekja nuk éshté mé pjesé e njé ngjarjeje lar-
gimi qé ndodh né spital dhe né institucion. Njerézit i mbrojné fémijét
e tyre nga vdekja duke i 1éné né shtépi kur ka njé funeral dhe duke pér-
dorur eufemizma pér vdekjen sikurse jané largimi né botén tjetér, pushimi.

Kur dikush vdes, ka ndodhur sepse dikush tjetér diku ka gabuar.
Dubhet té jeté patjetér déshtimi i dikujt - doktorit, spitalit, ambulancés
ose kompanisé sé sigurimit. Shoqéria té bén gjyqin mé té madh né boté.
Njerézit refuzojné té pranojné qé vdekja e dikujt ndodh pavarésisht
pérpjekjeve mé té mira té béra nga té tjerét.

Megjithaté, duhet té€ kujtojmé se ka shumeé njeréz qé vdesin né siste-
min e kujdesit shéndetésor nga gabimet. Studimi (Instituti i Mjekésisé,
2000) pér sistemin e kujdesit shéndetésor né ShBA vleréson, disa né
ményré modeste, se ekzistojné rreth 100 ooo raste vdekjesh qé mund té
parandaloheshin né njé vit né sistemin e kujdesit shéndetésor né ShBA.

Ende éshté njé praktiké universale né spitale qé té gjithé pacientét
duhet té reanimohen né mungesé té urdhrit té mosreanimimit (DNR).
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Sigurisht, shumica e njerézve déshirojné qé té béhen té gjitha pérpjekjet
e mundshme pér t'i shéruar nése jané né kushte té rikthyeshme. Megji-
thaté, kjo éshté mé shumé njé pritshméri sesa njé rregull né urgjenca.
Kéta té reanimuar jané né pjesén mé té madhe njeréz té sémuré kroniké
dhe terminalé té cilét nuk do ta marrin veten pavarésisht pérpjekjes
pér reanimim. Pér t€ gjithé pacientét 6o vjec dhe sipér, vetém 10-17%
mbijetojé pas njé ndalimi zemre; dhe pér ata me kushte kronike dhe
me njé diagnozé té€ dobét, shkalla e mbijetesés €shté 0-5% (Murphy
dhe té tjeré, 1994).

Shtetet e Bashkuara kané njé kulturé qé e mohon vdekjen, por qé
éshté njékohésisht shumé e fiksuar pas saj. Njerézit jané té fiksuar pas
vdekjes jonatyrore, por e shmangin vdekjen natyrale. Media gjithnjé e
mé shumé éshté pérqendruar né vdekjen jonatyrore. Dhuna, gjymtimi
dhe shkatérrimi jané prodhim kryesor i televizionit, filmave dhe doku-
mentaréve. Njerézit humbasin interes pér gjithcka nése ka mungesé
dhune ose nése nuk ka pérmbajtje romantike.

Né té kundért, éshté shumeé e véshtiré té gjesh reklama qé i drejtohen
vdekjes natyrale. Nése njé shfagje tenton t€ merret me kété ¢céshtje, za-
konisht konsiderohet shumé serioze dhe depresive. Né ményré té cu-
ditshme, disa nga kéto pérpjekje kané 1éné pérshtypje té forta. Njerézit
frikésohen nga kujtimet se ata njé dité do té pérballen me vdekjen e tyre.
Eshté e lehté ta distancosh veten nga vdekja kur ajo i ndodh dikujt tjetér,
né ményré té€ vecanté dikujt qé ne nuk e pélqejmé.

Rritja e lévizjes s€ hospiseve éshté shumé e ndikuar nga tendenca
e déshirés pér té shmangur pérballjen me realitetin e njé sémundjeje
té pashérueshme. Hospiset né ShBA jané ndértuar né njé ményré qé
pacienti té heqé doré nga pérpjekjet e vazhdueshme pér té béré trajtime
shéruese. Ata duhet té informohen pér diagnozén dhe prognozén dhe
té béjné njé zhvendosje né kujdesin palaitiv. Pavarésisht shérbimeve té
shumta dhe mbéshtetjes sé shuméfishté qé hospiset mund té ofrojné,
kjo éshté njé ¢éshtje shumé e véshtiré pér t'u pérballur. Duke i forcuar
njerézit té€ pérballen me realitetin dhe me mohimin e tyre, hospiset
mund té kufizojné aftésité pér t'u shérbyer njerézve qé kané mé shumé
nevojé pér ndihmé.

Teorité e mohimit

Ideja e mohimit e ka origjinén né shkrimet e hershme te Sigmund
Frojdit (1924). Ai pérdori termin mohim, qé nénkupton refuzimin e re-
alitetit. Ai fillimisht mendoi se kjo ishte njé simptomé psikotike, por
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mé voné e pa até si njé mekanizém mbrojtés (Freud, 1940). Anna Freud
(1948) e pa mohimin si njé pérbérés té domosdoshém té té gjitha ve-
primeve mbrojtése. Psikoanalistét e shohin mohimin si rezultat i kon-
flikteve intrapsiqike. Pér njé person té sémuré terminal, kércénimi i
jashtém i vdekjes mund té béjé qé ai té ndihet né rrezik nga mbingarki-
mi me ankth. Njé individ i cili ka mungesé funksioni té larté mbrojtés
pérdor njé mohim mé primitiv pér té mbijetuar emocionalisht (shih
Sjoback, 1973, pér té kuptuar mé shumé zhvillimin e konceptit psikoa-
nalitik pér mohimin).

Shkrimtaré té€ tjeré e kané paré mohimin si njé proces pérballimi
mé té pérshtatshém (Beilin, 1981; Beissler, 1979; Dansak & Cordes,
1978-1979; Haan, 1965; Hackett & Cassem, 1970) ose si njé strategji
ndihmuese pér fazat e hershme té reagimit ndaj kancerit (Detéiler,
1931; Falek & Britton, 1974; Kiibler-Ross, 1969; Weisman, 1972).

Té tjeré studiues kané paré dhe funksionet pozitive, dhe ato negative
pér mohimin e sémundjeve serioze dhe pér njerézit e sémuré. Becker
(1973) tenton té shpjegojé paaftésiné pér té pérballuar vdekjen pérmes
psikologjisé sé thellé té heroizmit dhe déshtimit té Otto Rank. Heroi e
pérballon vdekjen pa e mohuar até. Shoqéria ka déshtuar né marrjen e
vlerave té heroit.

Weisman (1972) propozoi tri shkallé pér mohimin. Shkalla e paré
e mohimit éshté mohimi i dukshém i fakteve kryesore té sémundjes:
“Kujt, mua?” “Uné nuk kam kancer!”. Shkalla e dyté e mohimit éshté
mohimi i domethénies dhe implikimeve té€ sémundjes: “Sigurisht, uné
kam kancer, por ky nuk éshté ndonjé problem i madh”. Shkalla e treté
e mohimit éshté refuzimi i besimit se sémundja do té sjellé vdekjen:
“Po, uné kam kancer dhe ai éshté shumé serioz, por nuk do té vdes”. Té
tillé njeréz besojné se do té géndrojné pérjetésisht né gjendjen e tyre té
paaftésisé.

Breznitz (1983) i zgjeroi tri shkallét e Weisman (1972) duke pro-
pozuar shtaté lloje té ndryshme mohimi. Secila lidhet me njé stad
té ndryshém gjaté procedimit té informacionit kércénues. Ekziston
mohimi i:

+ Informacionit

« Informacionit kércénues
« Lidhjes personale

+ Urgjencave

«  Vulnerabilitetit

+  Ndikimit

+ Lidhjes me ndjenjat



Né kéndvéshtrimin e Breznitz, sa mé shumeé té pérdoret mohimi, aq
mé shumé i pranishém éshté shtrembérimi i realitetit.

Njé lidhje domethénése midis mohimit dhe ruajtjes sé marrédhénie-
ve té réndésishme éshté vézhguar nga njé koleg i Weisman i quajtur Ha-
ckett. Hackett (Hackett & Weisman, 1964, 1969) vézhgoi se si mohimi
rrjedh brenda sferés sociale. Hackett propozoi njé shkallé (Hackett &
Cassem, 1974) qé e klasifikonte mohimin né tre kategori: té mesém,
té moderuar dhe té madh. Ata persona qé ndodhen né kategoriné
madhore, mund té ndodhé qé kurré té€ mos e njohin frikén nga vdekja,
ndérsa ata né kategoriné e mesme kané shumé friké dhe mungesé té
géndrueshme mbrojtése kundér ankthit té tyre. Shumica e njerézve kla-
sifikohen né kategoriné e moderuar. Megjithaté, Hackett nénvizoi se
kriteri nuk ishte gjithmoné preciz.

Nga fusha e stresit dhe e pérballimit, Richard Lazarus ka kontribuar
me njé literaturé té bollshme qé lidhej me mohimin. Lazarus dhe Gol-
den (1981) sugjeruan se mosha éshté njé faktor i réndésishém né reagi-
min ndaj sémundjeve terminale dhe se njerézit e moshuar tentojné ta
pérdorin mé pak mohimin. Ata sugjeruan termin mohimi si njé proces pér
té treguar se ajo q€ mund té duket si mohim, éshté jo ajo qé dikush po
mendon se éshté. Ata arritén né pérfundimin se “mohimi sikurse té gji-
tha proceset mund té keté pasoja pérfituese dhe démtuese mbi kohén,
rrethanat dhe pérhapjen (f. 305). Koncepti i vlerésimit kognitiv té Laza-
rus dhe Golden i ndihmon studiuesit t€ kuptojné se njerézit ndryshojné
shumé né reagimet e tyre nga ményra se si e vlerésojné domethénien e
kércénimit té mirégenies sé€ tyre. Kjo mund t’'i ndihmojé studiuesit té
kuptojné varietetin e reagimeve emocionale qé shfagen gjaté pérballjes
me vdekjen.

Njé tjetér autor (Taylor, 1989) eksploroi pérdorimin e pérshtatshém
té iluzionit pozitiv. Ndonjéheré ekzistojné ményra vetémashtruese qé
i ndihmojné njerézit t'i pérballojné veté krizat e véshtira. “Represioni
dhe mohimi ndryshojné realitetin, ndérsa iluzioni thjesht e interpreton
até nga kéndvéshtrimi mé i miré i mundshém.”

Mohimi dhe pranimi
Mohimi dhe pranimi jané zakonisht dy skajet e qéndrimit se
si njerézit reagojné ndaj vdekjes. Mohimi éshté reagimi mé pak i
pérshtatshém dhe pranimi éshté ai mé shumé i pérshtatshmi. Ky sigu-
risht qé éshté njé thjeshtézim i madh i njé dinamike shumé komplekse.
Elisabeth Kiibler-Ross (1969) zhvilloi njé nga teorité e para qé shp-
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jegonte se si njerézit reagonin ndaj njohjes sé kércénimit té vdekjes. Te-
oria e saj me stade nis me mohimin, i cili funksionon si njé shok fizik
qé gradualishtilé vend zemérimit né realitetin e situatés. Ai ndiqet nga
lutjet pér té jetuar, dhe kur kjo nuk funksionon, personi shkon drejt
depresionit. Né fund, personi arrin pranimin, i cili karakterizohet me
largimin nga jeta dhe dorézimin ndaj vdekjes. Vézhgimet e Kiibler-
Ross nuk kané pasur si synim pér t'u gdhendur né gur, as qé té mer-
rem si ményra e vetme se si njerézit pérballen me vdekjen.; megjithaté,
njerézit tentojné t'i thjeshtézojné temat e véshtira dhe e kané keqinter-
pretuar punén e saj.

Njé numér autorésh i kané kritikuar té téra nocionet e stadeve té
teorive té vdekjes (shih Kapitullin 4). Reagimi i njé individi ndaj njohjes
sé kércénimit t€ vdekjes nuk éshté linear. Ai ndahet nga pavendosméria
né reagimet emocionale dhe kognitive. Reagimi mé i zakonshém éshté
ambivalent. Personi né ményré té vazhdueshme shpreson pér njé kuré
ndérkohé qé ai ose ajo shpresojné pér shpétim. Njerézit déshirojé edhe
té luftojné sémundjen dhe té kthehen né jetén e méparshme. Duket se
té genét né harresé as té jetés, as té vdekjes éshté mé pak e tolerueshmja.
Avery Weisman (1972) i referohet késaj gjendjeje si “njohje e mesme”,
ose intervali kronik i jetés dhe i vdekjes. Pavarésisht modelit popul-
lor té Kiibler-Ross (1969), nuk ka njé njohje té miré ose njé rezultat té
vlefshém empirik pér reagimet emocionale qé éshté tipik te njerézit qé
pérballen me vdekjen.

Pavarésisht nga kjo, ekzistojné njeréz qé duket se e pérballojné
vdekjen me kthjelltési dhe singeritet. Ata duket se e pranojné se po
vdesin dhe nuk e shohin fare té nevojshme té luftojné pér kété gjé. Ky
reagim zakonisht shfaget pas reagimeve fillestare té papélqyeshme ose
mund té jeté njé reagim qé shfaqet qé né fillim kur personi merr vesh
qé vdekja éshté afér. Eshté shumé e véshtiré té dihet se pse disa njeréz
e pérballojné vdekjen me njé paqge té brendshme dhe té tjerét bien nén
kthetrat e frikés dhe mohimit.

Kur pranimi shfaqget te personi qé po vdes, ai éshté pérshkruar si
njé lloj pageje g€ i vjen personit né ményré té papritur apo si térhegje
nga jeta ose si dicka qé i pérket késaj bote. Kjo éshté njé pérgjigje mé
pak se e zakonshme qé kurorézon njé jeté té jashtézakonshme. Né fakt,
nuk éshté doréhegja ajo qé shihet mé shpesh te dikush qé pyet, Cfaré
mund té béj tjetér> ose qé thoté, Uné déshiroj té vdes dhe e marr kété pérsipér.
Dorézimi éshté njé lloj pafuqie e fituar. Zemérimi, tentativat pér kon-
troll dhe reagime té tjera nuk e kané ndryshuar ecuriné e paméshirshme
té sémundjes. Nuk éshté e mundur t€ vazhdosh mohimin pérballé
sémundjes sé réndé. Té paktén ka kaluar kohé e mjaftueshme pér té
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mbledhur fuqité pér té pérballuar realitetin.

Dikush mund ta shohé pranimin te dorézimi. Té qenét i afté té pér-
ballosh realitetin e vdekjes ténde, pa u ngarkuar me emocione, éshté njé
arritje e madhe. Por, ekziston njé dallim rreth cilésisé sé pranimit. Ai
éshté dicka mé shumeé sesa thjesht doréheqgje dhe largim. Ndoshta éshté
njé kuriozitet rreth asaj se ¢faré do té€ parashtrohet pérpara, njé ndjesi
pérmbushjeje, njé ndjesi qé€ jeta e tij éshté e realizuar dhe puna éshté
béré. Eshté njé friké e pérzier me nderim rreth njé mrekullie g¢ mund té
ndodhé. Eshté njé i kuptuar i thellé qé jetavazhdon dhe se gjithcka do té
jeté né rregull edhe kur personi té largohet; nuk éshté e domosdoshme
pér funksionimin e vazhdueshém té pjesés tjetér té jetés.

Mohimi ndérpersonal dhe intrapsiqik

Kur dikush mendon pér mohimin pérballé vdekjes, dikush tjetér
mendon pér personin qé nuk mund té pérballojé realitetin. Dikush
pohon se personi éshté kaq i rrénuar, saqgé ai ose ajo do té kthehet né
njé mbrojtje primitive qé bllokon realitetin e dukshém. Individi qé
kémbéngul te mohimi tregon se ka njé shqetésim psikologjik serioz,
njé refuzim psikotik pér té pérballuar realitetin qé do té keté pasoja se-
rioze.

Megjithése, ndonjéheré, kjo mund té ndodhé, ndoshta éshté mé
shumé njé pérjashtim sesa njé rregull. Eshté sugjeruar se ajo qé zako-
nisht mendohet té jeté mohim éshté shpesh vendim i ndérgjegjshém
pér té prezantuar njé tablo mé optimiste. Kjo béhet me besimin se do
té ruajé marrédhéniet ndérpersonale gé jané té nevojshme pér té pér-
balluar problemin. Njerézit kané friké se duke folur né ményré shumé
té singerté rreth ményrés se si ndihen, kjo do t’i largonte t€ dashurit
e tyre. Fatkegésisht, e kundérta éshté zakonisht e vérteté; kur njerézit
nuk flasin hapur rreth frikés dhe ndjenjave té tyre, ata qé jané rreth tyre
nuk ndihen rehat dhe tentojné té qéndrojné shumé né distancé.

Kuptimi se mohimi bazohet né marrédhéniet ndérpersonale éshté
i géndrueshém né pérvojén e hospiseve dhe éshté dokumentuar edhe
né literaturé (Connor, 1992). Mohimi mund té pérdoret pér njé numér
lidhjesh té arsyeshme. Njerézit déshirojné t’i mbrojné té dashurit e tyre
nga stresi qé kéta té fundit do té pérjetojné nése do té pérballen me
realitetin e vdekjes sé tyre. Ata mund té ndihen fajtoré pér kushtet e
tyre dhe pér stresin gé u shkaktojné té tjeréve. Njé person gé po vdes
mund té ndihet i braktisur nga njerézit e afért nése vdekja diskutohet
né ményré té hapur.
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Né dallim me mohimin pér arsye ndérpersonale éshté mohimi pér
arsye intrapsiqike. Ky éshté njé mohim i pérdorur si njé mbrojtje pér
té ulur ankthin. Kur burimet e brendshme pér té pérballuar vdekjen
jané té kufizuara dhe individét ndihen né rrezik se mund té zotérojné
ndjenjat e tyre, ato mund té kthehen né njé mbrojtje mé primitive. Pér
ata, mundésia e vdekjes éshté shumé e madhe pér t’'u pérballuar; ajo
thjesht nuk po ndodh.

Nése ekziston njé mohim ndérpersonal intrapsiqik, njerézit mé pas
e ndiejné veten né pozicione té ndryshme pérgjaté rrugés. Disa mund
té mbesin né njé pozicion mé intrapsiqik dhe té tjerét mund té pérqen-
drohen né njé dimension mé ndérpersoanl. Disa mund té jené né té
njéjtén kohé midis kétyre dy pozicioneve. Disa mund té€ kené nevojé pér
mé shumé kohé pér té arritur aftésité e pérballimit adaptiv qé éshté i ne-
vojshém pér té pérballuar realitetin e situatés. Ata qé jané afér pozicio-
nit ndérpersonal, mund t€ kené nevojé pér pak ndihmé pér té kapércyer
frikén dhe besimet e tyre. Mjekét qé e shohin pacientin qé po mohon
realitetin, jané né dyshim nése duhet té€ ndérhyjné psikologjikisht.

Mendimet konvencionale terapeutike pohojné se nuk duhet
ndérhyré né rastin e pérdorimit té mbrojtjes psikologjike. Eshté mé e
sakté té thuhet se dikush qé ka nevojé té pérdoré mohimin pér té mbije-
tuar emocionalisht, duhet té lihet i liré ta pérdoré até, por vetém me njé
ndérhyrje mbéshtetése. Megjithaté, ata te té€ cilét mohimi éshté bazé
pér jetén e tyre ndérpersonale, shpesh reagojné miré ndaj ndérhyrjeve
psiko-sociale, gjé qé ndihmon né hapjen e kanaleve té komunikimit.

Ndérhyrja

Ndérhyrja psiko-sociale te njé person qé po vdes dhe qé duket se po
pérdor mohimin paraqet shumé véshtirési. Mjekét kané gené shumé té
ndjeshém rreth ményrés se si pacienti po e pérballon sémundjen dhe
ndaj ndryshimit té nevojave emocionale té tij. Ajo qé éshté e nevojshme
lidhet me aftésiné pér té ndérhyré te pacienti pér té pérballuar realitetin.

Zakonisht éshté miré té zbulojmé se c¢faré beson pacienti pér
sémundjen. Nése pacienti éshté i bindur se ai nuk do té vdesé pavarési-
sht se éshté véné pérpara fakteve, pérpjekja pér ta bindur até pér kété
fakt do t€ ishte njé antiterapi apo veprim i gabuar. Si né ¢cdo marrédhé-
nie terapeutike, éshté e nevojshme té krijohet njé marrédhénie fillesta-
re dhe mé pas té zhvillohet besimi. Me kalimin e kohés, mund té jeté e
mundur té vlerésohet nése refuzimi i tyre pér t'u pérballur me realitetin
bazohet né burimet e kufizuara té pérballimit apo nga frika e braktisjes.
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Pér pacientét qé pérshkruhen si mohues intrapsiqiké, éshté mé
miré té shmanget ndérhyrja qé ka si qéllim t€ ndihmuarit pér té pérbal-
luar realitetin e vdekjes sé tyre. Ndérhyrjet mbéshtetése qé pérkrahin
mbrojtjen e tyre jané mé efektive. Pér ata qé kané njé mohim mé shumé
ndérpersonal, ndérhyrjet qé cojné né rritjen e komunikimit me perso-
nat e dashur jané mé efektive. Pér ata qé nuk jané ende gati té pérbal-
lojné realitetin, por qé e kané aftésiné pér ta pérballuar até, do té ishte
mé miré té€ pérkrahim mbrojtjen e tyre duke i ndihmuar gradualisht té
pérballojné kété realitet. Figura 9.1 pérshkruan kété koncept.

Mohimi @ Mohimi
intrapsiqik ndérpersonal

S’ka ndérhyrje Ndérhyrja
Nisja e
ndérhyrjes

Figura 9.1 Modeli i ndérhyrjes psiko-sociale té€ Conner-it

Njé nga besimet qé shoqéron ata qé jané me sémundje serioze éshté
se dikush duhet t€ mbajé njé qéndrim pozitiv gjaté gjithé kohés ose kur
pérballet me kushtet e kéqija té dikujt. Megjithése té menduarit pozitiv
mund té ndihmojé né procesin shérues, mund té sjellé rrezige pér diké
qé éshté i sémuré terminal. Prapa kétij besimi éshté kuptimi i pathéné
qé nése mund té ndodhé qé ju té ndikoni né rezultatet e sémundjes
suaj, atéheré ndoshta ju mund té jeni té parét qé e keni shkaktuar até.
Kjo mund té ¢ojé né ndjenja faji dhe vetéfajésimi pér té mos genét té
forté mjaftueshém pér té€ kapércyer sémundjet. Ata mund té mos duan
té kené té béjné me trishtimin qé vjen kur pérballesh me faktin qé
personi do té vdesé, késhtu ata i thoné personit té mos flasé né “até
ményré” ose i dekurajojné nése ata déshirojné té flasin rreth ndjenjave
té dhimbshme. Kur njerézit i thoné personit gé po vdes, té mos ndihet
ashtu sikurse po ndihet ose té€ mos flasin pér ndjenjat e tyre, éshté njé
shpérfillje themelore e tyre si person. Lazarus (1985) i referohet késaj si
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zvogélim i stresit té personit gé po vdes.
Rasti né vazhdim tregon se si éshté e mundur té ruajmé shpresén
kur pérballemi me realitetin.

Rast ilustrues

Xhoni

Xhoni ishte njé inxhinier né moshén 38 vje¢, me dyvajza, qé po vdiste
nga melanoma metastike. Ai kishte marré njé vit pushim me familjen e
tij pér té udhétuar pérreth Karaibeve. Né vitin e fundit, ai u rikthye dhe
po punonte né njé kompani té réndésishme. Sapo u diagnostikua, ai iu
bashkua njé grupi dhe vazhdoi trajtimin. Ai ishte i sigurt se do t€ mund
ta luftonte sémundjen.

Ai u referua né njé hospis pasi gruaja raportoi se ai ishte shumé i
dobét fizikisht pér t'u cuar nga krevati. Né seancén e realizuar né ho-
spis, ai pohoi se ishte i sigurt se nuk do té vdiste dhe thjesht kishte ne-
vojé té rifitonte fuqité e humbura. Gruaja e tij ishte realiste dhe kishte
nevojé pér mé shumé mbéshtetje. Ajo ishte e shqetésuar pér dy vajzate
saj, q€ ishin shumé té lidhura me Xhonin, dhe si do té reagonin ato kur
ai té vdiste. Néna e saj sapo kishte ardhur pér ta ndihmuar, por ende
ishte shumé e hidhéruar pér vdekjen e bashkéshortit té saj mé pak se
njé vit mé paré.

Specialistét rané dakord se metoda mé e miré ishte té vazhdonin
té mbéshtesnin shpresén e Xhonit, por duke punuar gradualisht né
ményré gé ai té fitonte aftésiné pér té€ pérballuar realitetin. Né bashkébi-
sedimin me Xhonin, u bé e qarté se ai ishte i fokusuar né filozofiné e
miréqenies. Ai besonte se, nése do té ishte mjaftueshém i fuqishém, ai
mund ta luftonte kancerin. Pér ta ndihmuar pér kété gjé, specialistét
kérkuan ndihmén e késhillueses. Ajo ishte e martuar dhe késhilluese
familjare, e cila ishte shumé bashképunuese dhe e kuptueshme pér si-
tuatén.

Xhoni kishte shumé besim tek ajo dhe kur erdhi momenti qé ajo i
tregoi se fundi ishte shumé afér dhe se ai kishte béré gjithcka qé ishte
e mundur, ai ishte né gjendje té pérballonte mundésiné e vdekjes sé
tij. Specialistét vazhduan té mbéshtesnin nevojat e Xhonit pér shpresé,
por duke 1éné njé dritare t€ hapur pér mundésiné se ai mund té vdiste
shumé shpejt. Ata kémbéngulén né anén e tij prindérore duke e nxitur
qé té fliste me vajzat e tij rreth jetés dhe mundésisé se ai nuk do té ishte
pérgjithmoné me ato fizikisht.

189



Xhoni asnjéheré nuk i rifitoi fuqité e tij, as kur ishte né gjendje té
pérballej me fajin e dhimbshém pasi nuk e kishte vlerésuar sémundjen
gjaté udhétimit né Karaibe. Ai i kishte injoruar ndryshimet né 1ékurén
e tij qé vértetonin diagnozén. Ai vdiq né shtépi me familjen e tij. Vajzat
e tij té vogla ishin né gjendje t'i thonin lamtumiré babait té tyre pér-
para se ai té mbyllte syté dhe ndihmuan né kujdesin e tij. Gruaja dhe
vjehrra morén mbéshtetje emocionale edhe pas humbjes sé madhe dhe
ishin té afta té ndihmonin njéra-tjetrén. Ky rast ilustron réndésiné e
takimit té personit kur ai éshté né gjendje té dégjojé njé informacion té
dhimbshém dhe mé pas realizimin e ndérhyrjeve psiko-sociale te njé
person qé nuk déshiron té pérballet me realitetin.
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KAPITULLI IO

Vdekja njé e drejté?

Nése koha juaj nuk ka mbaruar, as mjeku nuk mund t’i japé fund asaj.

Proverbé amerikane

Eutanazia dhe vdekja e asistuar aktualisht jané ndér temat mé té
nxehta dhe té debatueshmeté kohés soné. Njé numér gjithnjé e mé i
madh shtetesh né Shtetet e Bashkuara té Amerikés kané zhvilluar re-
ferendume nése mjekét duhet té lejohen qé té pajisen me mjete pér té
nxitur vdekjen pér pacientét terminalé. Kété e kané pranuar vetém shte-
tet e Oregonit dhe Uashigtonit. Ligjvénésit e shteteve té€ ndryshme jané
pérpjekur qé t'i béjné vdekjet e asistuara akt qartésisht té paligjshém.
Gjykatat e Shteteve té Bashkuara jané pérpjekur té kundérshtojné ligjet
qé ndalonin vetévrasjet dhe né disa distrikte federale (né té dytin dhe té
néntin) kané njohur té drejtén e vetévrasjes.

Né rastin e qarkut nénté né Uashington v. Gluckberg (1997 WL
348094, 65 USLW 4669) gjykata sfidoi ndalimin e vetévrasjes sé asi-
stuar, duke theksuar se ka njé aspekt lirie té mbrojtur nga kushtetuta,
gé mbron té drejtén e e pacientéve terminalé madhoré, té afté mendéri-
sht, pér té zgjedhur vam (Vetévrasjen e asistuar nga mjeku). Ata argu-
mentuan se qytetarét duhet té jené té afté té€ kontrollojné kohén dhe
ményrén e vdekjes sé tyre.

Né rastin e qarkut té dyté Vacco v. Quill (1997 WL 348037, 65 USLw
46 95) gjykata rishikoi vendimin qé hodhi poshté statutin e shtetit té
Nju Jorkut duke ndaluar vdekjen e asistuar me arsyetimin se kjo dhu-
non garancité kushtetuese pér mbrojte te barabarté. Qarku i dyté ar-
gumentoi se nuk ka ndonjé ndryshim ndérmjet t€ sémurit terminal, i
cili ka njé té drejté ligjore pér té hequr doré nga jeta, dhe njé njeriu té
sémuré réndé qé kérkon té shpejtojé vdekjen me ané té vetévrasjes.

Gjykata e Larté e Shteteve té Bashkuara i ktheu té dy vendimet
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duke vendosur se nuk ka asnjé té drejté kushtetuese qé té€ mbéshtesé
vetévrasjen. N€ ¢éshtjen e Uashingtonit kjo gjykaté citoi motivin e forté
té trashégimisé filozofike, ligjore e kulturore, dhe shpalli interesin
racional pér mbrojtjen e jetés, parandalimin e vetévrasjes, mbrojtjen
e grupeve vulnerabile, mbrojtjen e integritetit té€ profesionit té mjekut
dhe anétaréve té familjes. N€ céshtjen Vacco, gjykata theksoi se ekzi-
ston njé dallim themelor ndérmjet hegjes sé mbéshtetjes sé jetés nga
jeta dhe akteve afirmative qé shkaktojné vdekjen

Pér céshtjen Vacco Gjykata e larté vendosi, gjithashtu, qé shtetet
kané té drejtén té lejojné ose té mos lejojné vdekjen e asistuar dhe qé
qeveria federale nuk mund té ndalojé vetévrasjet e asistuara nga mjekét
népérmjet moslejimit té pérdorimit te substancave té pakontrolluara.
(Gonzales v. Oregon, 2006).

Mjekét né Hollandé kané pasur mundési g€ prej vitesh té€ ndihmojné
pacientét né vetévrasjen e asistuar. Edhe pse jo krejtésisht né ményré
té ligijshme, mjekét jané lejuar qé t’i japin fund jetés sé pacientit nése
ata ndjekin udhézimet e pérshkruara, duke pérfshiré miratimin nga pa-
cienti dhe marrjen e mendimit nga njé mjek i dyté. Ka pasur shqetésime
se kéto udhézime nuk jané respektuar duke mos sjellé asnjé pasojé pér
mjekét.

Né Shtetet e Bashkuara haset njé praktiké e né heshtje, por jo e
pazakonté,né profesionin e mjekut, qé njihet si ‘mjekimi i pacientit
jashté.” Disa mjeké e kané béré kété pér vite me radhé né privatési dhe
pa garanci. Raportet pér pérfshirjen e profesionistéve té mjekésisé né
akte qé i kané dhéné fund jetés kané zbuluar se njé pérqgindje e konsi-
derueshme e infermiereve té licensuara kishin marré pjesé ose kishin
njohuri pér pacienté qé jané eutanizuar nga mjekét e tyre. Kjo éshté
béré si njé pérpjekje pér té lehtésuar pacientin, ose, shpesh, pér lehtési-
min e stresit tek anétarét e familjes. Gjithésesi, mund té keté njé kon-
fuzion pérsa i pérket pérdorimit té sedativéve, qé jané pérdorur pér té
lehtésuar simptomat, dhe jo pér euthanaziné e pacientéve.

Gjithashtu, ekziston njé agument i shumédiskutueshém dhe i po-
larizuar ndérmjet atyre qé kundérshtojné ¢do formé té eutanazisé dhe
atyre qé kérkojné ta legalizojné até. Zéri mé i fugishém ka gené pa-
tologu Jack Kevorkian, i cili e ka shndérruar até né misionin e tij pér
t'u ofruar njerézve informacion sesi t'i japin fund jetés. Ai ka pasur
mbéshtetjen e grupeve publike té interesit dhe té shumé njerézve né
Shtetet e Bashkuara. Me rastin e transmetimit publik té njé vetévrasjeje
té asistuar, ai pranoi té ndalojé pjesémarrjen né vetévrasjet e asistuara.
Mbéshtetja publike pér vam mund té keté buruar nga véshtirésité e si-
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stemit té€ kujdesit shéndetésor pér menaxhimin e vdekjes.

Né anén tjetér t€ kétij debati qéndrojné grupet qé mbrojné pa-
prekshmériné e té jetés njerézore. Shpesh, kéto grupe jané té lidhura
me organizata fetare dhe lévizje kundér abortit. Ata arguementojné
se ¢do liberalizim i kufizimeve aktuale té euthanazisé do té conte né
nxitjen gjithmnjé e mé té madhe té pacienté qé vdesin. Ata hedhin
idené e “tatépjetés”, duke argumentuar se kur ligjet dhe kufizimet do
té fillojné té lirohen, do té krijohet presion pér té eleminuar té gjitha
kufizimet mbi eutanaziné dhe vetévrasjen e asistuar.

Po ashtu ka edhe grupe pér té drejtat e personave mé aftési té ku-
fizuara, si pér shembull, “Ende nuk kemi vdekur”, qé dénojné zhvlerési-
min e personave me aftési té kufizuara. Ekziston njé mosbesim né
rritje qé direktivat e avancuara mund té pérdoren pér t'i dhéné fund
parakohe jetés sé personave mé aftési té kufizuara, té cilét jané mé pak
té vlefshém pér shoqériné. Né té vérteté komuniteti i njerézve té€ afté
ushgen shumé paragjykime kundrejt personave me aftési té kufizuara,
ngaqé kané fare pak informacion rreth tyre.

Eticienét marrin njé larmi pozicionesh mbi kété debat. Tashmé
éshté e njohur qé nése vdekja vjen si rrjedhojé e pérpjekjes sé mjekut
pér té kontrolluar dhimbjen apo simptomat e tjera, kjo nuk éshté njé
Vetévrasje e Asistuar (vA). Gjithésesi, dhénia e njé doze vdekjepurése, e
cila éshté mé e madhe se ajo qé nevojitet pér té kontrolluar dhimbjen
apo simptomat, éshté vetévrasje e asistuar. Céshtja kryesore éshté qélli-
mi. Tashmé éshté gjerésisht e pranuar se pacienti apo pérfagésuesi i tij
kané té drejtén té refuzojné ose té térhigen nga trajtimi, qofté edhe nga
trajtimi q€ zgjat jetén, si¢c jané mbéshtetja ventilatore ose ushqimi apo
léngjet e ofruara artificialisht. Argumnetet themelore né lidhje me va-
né pérfshijné qéndrimin etik bazé té dikujt. Disa marrin qéndrim deon-
tologjik ose morale se vA éshté krejtésisht e gabuar. Té tjerét mbrojné
njé géndrim mé pragmatik se duhen vlerésuar pérfitimet dhe ngarkesat
e situatés pér té gjetur se ¢’ éshté e drejté pér pacientin qé pérballet me
vdekjen. Kéto jané géndrime thelbésisht té€ ndryshme dhe qé véshtiré té
afrohen me njéri - tjetrin.

Té bie qartas né sy se né kété debat ka munguar roli i kujdesit né ho-
spis. Hospisi ofron njé terren té ndérmjetém né kété argument. Névend
té vdekjes sé parakohshme, hospisi ofron njé qetésim té simptomave
dhe kushteve, gé e béjné pacientin terminal té mendojé vetévrasjen.
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Roli i hospisit né ¢éshtjen e Terri Schiavo

Historia e Terri Schiavo éshté ndér mé té njohurat. Ajo ishte njé
grua e re g€ vuante nga ¢rregullimet e té ngrénit, e cila kaloi njé atak
né zemér, dhe pésoi njé démtim té réndé té trurit. Pér vite me radhé pér
té u kujdes bashkéshorti i saj, duke u béré njé infermier profesionist
ndérkohé qé kujdesej pér té. Bashkéshorti i zonjés Schiavo, duke ve-
pruar si kujdestar dhe pérfagésues pér té marré vendime pér kujdesin
e saj shéndetésor, béri kérkesé né gjykaté qé té lejonin hegjen e tubit té
ushqimit, duke pohuar se Terri i kishte shprehur atij, se nuk do déshi-
ronte té mbetej gjallé né rast té njé démtimi té réndé né tru. Gjykata e
pranoi, por prindérit e zonjés Schiavo kundérshtuan dhe ¢éshtja qén-
droi pér vite né gjyq, derisa i shoqi i saj, mé né fund fitoi dhe asaj iu
hoq tubi i ushqimit, qé vijoi me vdekjen e saj. Ngjarja béri bujé né shtyp,
dhe si Kongresi i ShBA-ve, ashtu edhe administrata e atéhershme e pre-
sidentit u pérfshiné né até qé tani mendohet té kené qené ményra té
papérshtashme. Céshtja u bé njé kauzé ‘e famshme’ pér grupet kundér
abortit dhe shfaqi njé shqetésim né rritje pér zhvillimin e njé ‘kulture
vdekjeje’ né Shtetet e Bashkuara.

Né lidhje me pérfshirjen e hospisit, ekzistojné disa ¢éshtje té
ndryshme, qé mund té jené té dobishme pér t'u prezantuar. Zonja
Schiavo u referua né njé hospis né Florida, pasi burri i saj mori mirati-
min e paré té gjykatés pér té hequr tubin e ushqimit. Né até periudhé ajo
u adresua pér né hospis, pasi prognoza e saj, pa tubin e ushqimit, ishte
e shkurtér. Menjéheré pas pranimit né hospis, prindérit e saj mundén
té siguronin njé pezullim té urdhérit té gjykatés qé€ lejonte hegjen e tu-
bit ushqyes.

Qéndrimi i hospisit pér situatén ishte se pacienti qe pranuar né
njésiné me shtretér dhe nuk mund té braktisej derisa gjykata té zgjidhte
céshtjen. Askush nuk e kishte parashikuar qé zgjidhja e késaj céshtje
do té merrte ag shumé vite.

Né pérgjithési, mendohet se bashkéshortifja, nése ka mundési,
éshté mundésia mé e miré pér té€ vepruar si pérfagésues pér té marré
vendime pér pacientin/ten i/e cili/a éshté i paafté qé té shpreh déshirat
e tij apo té saj. Koncepti i pérfagésuesit pér té gjykuar éshté i bazuar né
até se cili mund t€ njohé mé miré mendimin, piképamjen e personit
dhe mund té marré njé vendim né pérputhje me vlerat, déshirat dhe
géllimet e tij. Sé fundmi, né rastin né fjalé gjykata anoi nga bashkéshor-
ti mé shumé se nga prindérit, qé kishin njé marrédhénie té ndryshme
dhe prindérore me vajzén e tyre.

Shumé individé pretendonin se zonja Schiavo shfaqte njé nivel té
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aftésisé konjitive, pavarésisht nga njé séré ekzaminimesh mjekésore
kompetente, qé pércaktuan se zonja Schiavo ishte né njé gjendje vegje-
tative t€ vazhdueshme. Né thelb akuzat apo padité kundrejt hospisit
géndronin né faktin se u pérfshi né njé akt euthanazie, duke 1éné pa
ushqim njé grua me aftési té kufizuar, dhe jo né njé gjendje vegjetative.
Sigurisht, disa anétaré té familjes sé saj déshironin té shihnin shenja
té aftésisé konjitive t€ zonjés Schiavo dhe kérkonin qé té riktheheshin
aftésité konjitive té saj. Sidoqofté, ne e dimé qé pacientéve né gjendje
krejt vegjetative, asnjéheré nuk u rikthehet aftésia pér mendime té
vetédijshme. Reagimet e tyre jané reflekse dhe jo déshmi té vetédijes.
Sé fundmi, diagnoza e gjendjes té vazhdueshme vegjetative u konfir-
mua népérmjet autopsisé, ku ekzaminuesit mjekésoré zbuluan se truri
i zonjés Schiavo ishte i atrofizuar né gjysmén e masés sé tij normale.

Dikush mund té shtrojé pyetjen e fundit, se ¢faré e pérbén jetén. A
éshté aftésia pér té marré frymé dhe pér t€ pompuar gjak? Apo jeta pér-
caktohet nga aftésia pér té jetuar né vetédije? Nése nuk mund té pérje-
tojmé ndonjé nivel té vetédijes, a jemi gjallé? Shumica prej nesh do té
thoshte se nése nuk jemi té vetédijshém, atéheré nuk jemi gjallé dhe
nuk do té donim qé trupi yné té€ mbahej gjallé nén rrethana té tilla.

Rasti i Terri Schiavo-s nuk éshté unik. Ekziston njé numér né rritje i
rasteve té supozuara, ku hospiset jané akuzuar se kané marré pjesé né
shkaktimin e vdekjes sé personave me aftési té kufizuar, qé kané qené
té vetédijshém. Ndérsa cdo hospis duhet té jeté vigjilent qé pacienté
té tillé té mos pranohen, akuzime t€ tilla vazhdojné dhe jané rezultat i
dashamirésisé sé€ anétaréve té familjes qé pa arsye déshirojné té besojné
se familjari i tyre do ta rimarré veten, ndérkohé qé faktet tregojné té
kundértén.

Ekziston njé ironi né besimin se ofrimi i ushqimit dhe hidratimit
artificial pér personat e pa shpresé pér rikthim té vetédijes nuk pérbén
trajtim mjekésor, por éshté njé kujdes i zakonshém. A nuk éshté kjo té
luash rolin e Zotit kur kémbéngulet né vazhdimin e ekzistencés fizike
edhe kur personi efektivisht ka vdekur? NHPCO ka marré njé géndrim
zyrtar duke mbéshtetur té€ drejtén e pacientit pér té zgjedhur trajtimin
ose mostrajtimin, por duke kundérshtuar legalizimin e vetévrasjes sé
asistuar si njé politiké publike té pamatur. Hospisi nuk ka pér géllim
té nxisé apo té zgjasé jetén e askujt. Roli i hospisit né kété situaté té
véshtiré éshté qé té sigurojé qé pacientét e tij do té marrin kujdesin mé
té miré té mundshém dhe njé vdekje komforte, té qeté dhe dinjitoze.
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Zgjidhja e hospisit

Déshira pér euthanaziné mund t€ jeté ndezur nga frika e
vazhdueshme e vuajtjes sé pranishme ose té imagjinuar. Ata qé vuajné
nga sémundja terminale dhe disa prej atyre me dhimbje kronike, e
mendojné vetévrasjen si ményré pér té shmangur vuajtjen ose humbjen
sé kontrollit. Kur jané té lehtésuar nga dhimbja, mendimet mbi
vetévrasjen mund té largohen. Dhimbja éshté njé vuajtje e zakonshme
pér personat me sémundje serioze. Duke gené se hospiset jané té afté
té kontrollojné dhimbjen, kujtimi dhe frika e dhimbjes largohen me
kontrollin e miré té saj.

Natyrisht, ka shumé lloje té tjera té vuajtjesh, qé shoqérojné fun-
din e jetés. Krahas simptomave té ndryshme fizike, ka dhimbje, ankth
pér té génit i varur nga kujdesi i té tjeréve, nga marrédhéniet ende ta
pazgjidhura me té tjerét, frika e humbjes sé kontrollit dhe dinjitetit,
apo frika nga humbja e kujtesés. Hospisi si njé sistem ndérdisiplinor
kujdesi kérkon té adresojé ¢cdo burim vuajtjeje té pacientéve dhe fa-
miljaréve té tyre.

Té génit i varur nga té tjerét mund té jeté sa bekim, aq edhe mallkim.
Shpesh, hospisi e ripércakton mundésiné e anétaréve té familjes pér
t'u kujdesur pér pacientin si nj¢ mundési qé ata t’'i kthejné shérbimin
dikujt. Prindérit tané jané kujdesur pér ne kur ishim té vegjél, ndérsa
tani, ne mund té kujdesemi pér ta. Bashkéshorti/ja ka qené partneri yné
pérgjaté jetés, dhe ofrimi i kujdesit éshté njé ményré pér ta falenderuar
dhe gjithashtu njé kujtim i dobishém gjaté periudhés sé zisé (Connor &
Adams, 2003). Nevojiten mé shumé studime mbi ndikimin e dhénies sé
kujdesit. Ndonése shérbimi né hospis mund té keté rezultate pozitive,
kérkimet mbi ndikimin e shéndetit té kujdestaréve dhe atyre qé marrin
kujdesin zbuluan se ekzistojné né séré faktorésh kompleks dhe té pan-
johur dhe se njé pérkujdesje e tejzgjatur con né rrezige shéndetésore (
Schulz, Boerner, & Hebert, 2008)

Mundésia pér té zgjidhur marrédhéniet e démtuara éshté njé nga
arsyet mé té fugishme pér té shmangurvdekjen e parakohshme. Shpesh,
punonijésit e hospisit ndihmojné té rregullojné kéto marrédhénie pér-
para vdekjes sé personit. Duke u kujtuar anétaréve té familjes qé kjo
mund té jeté mundésia e fundit pér té théné “mé vjen keq”, “uné té dua”
apo “ té kam falur” ,shpesh u japin atyre mundésiné pér t’i béré gjérat
ashti si¢ duhet. Vdekja mé e miré éshté atéheré kur i 1€ marrédhéniet e
pacénuara apo té padémtuara.

Jeta moderne éshté e mbushur me ankth. Njerézit pérpigen qé t’ia
dalin duke u pérpjekur qé té kontrollojné ngjarjet. Kur ndeshen me
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sémundjen terminale, njerézit nuk mund ta kontrollojné pérfundimin e
saj. Richard Lazarus (1966) pércaktoi ndryshimin ndérmjet pérballimit té
fokusimit tek problemi dhe fokusimit tek emocionet. Pérballimi duke u
fokusuar tek problemi éshté ajo ¢faré njerézit béjné kur kané njé problem
qé duhet zgjidhur: kur prishet makina ose kur dikush duhet t€ gjejé se si
té mund konkurentin. Kur pérballen me sémundjen termianle, njerézit
shpesh pérpigen qé té pérdorin pérballjen duke u fokusuar tek problemi,
por irritohen kur ajo nuk funksionon dhe ndihen té pazoté.

Ajo cfaré béjné mé pas éshté kthimi tek pérballja népérmjet fokusi-
mit tek emocionet. Ata ndérhyjné tek marrédhéniet e tyre té brendshme.
Disa nga reagimet jané mé té pérshtatshme se té tjerét. Punonjésit né
hospis ndihmojné té tjerét qé té€ kuptojné se ata po humbasin kontrol-
lin dhe si té gjejné gjéra té tjera qé realisht mund t’i kontrollojné.

Disa njeréz e urrejné idené e té humburit té pavarésisé, imazhin pér
ndryshimin e trupit ose humbjen e roleve, qé jané té réndésishme pér
vetévlerésimin e tyre. Pér kéto humbje askush nuk mund té béjé, pérvec
se té ndihmohen njerézit qé€ té shprehin hidhérimin dhe té dhe pérshta-
ten me realitetin e ri.

Humbja e pashmangshme dhe frika nga e panjohura jané gjithashtu
té véshtira pér t'u adresuar. Tek personat me njé sistem besimi qé
pérfshin vazhdimésiné e ekzistencés pas vdekjes, shfaget mé pak ankth
dhe mbéshtetja shpirtérore ndihmon pér té kapércyer dyshimet e tyre.
Sipas Hayes dhe Hendrix (2008) edhe ata qé e kané zgjidhur me veten
faktin se nuk ka jeté té pértejme, mund té kené mé pak ankth. Ata qé
jané té pasigurté (agnostiké) ka mé shumeé gjasa qé té jené né konflikt
pér harresén e pashmangshme. Psikoterapia vazhdon té ndjejé mun-
gesén e kornizés konceptuale té pérfshirjes sé céshtjeve fetare (Hayes
& Hendrix). Krijimi i kuptimit personal mund té jeté ményra mé e miré
pér té nxitur krijimin e kuptimit psikologjik kur punohet me té aférmit
e té vdekurit.

Njé problem tjetér pér ata qé pérballen me vdekjen éshté gjasa se de-
peresioni klinik mund t€ ndikojé qéndrimet dhe vendimet rreth vazh-
dimésisé sé jetés. Pérballja me steriotipin se vdekja éshté gjithmoné e
dhimbshme dhe e mbushur me mungesé dinjiteti, si dhe vulnerabili-
teti ndaj depresionit apo ndjenjés sé té genit i pavlefshém, sjellin ndér-
mend vetévrasjen si njé ményreé zgjidhjeje.

Né vend qé té inkurajohet fundi i pérshpejtuar i jetés, éshté mé miré
té zbulohen burimet e stresit dhe pérgjigjia ndaj tyre. Do t€ ishte e pa-
zakonté pér njerézit né prag té vdekjes qé té déshironin euthanaziné
kur simptomat e tyre jané té€ kontrolluara, kur nuk jané té depresuar
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dhe ndiejné mbéshtetjen e njerézve qé i rrethojné. Pikérisht kété pér-
piqen t€ arrijné hospiset me pérkujdesjen ndaj pacientéve té tyre.

Vuajtja e padurueshme dhe getésimi

Tek njé numér i vogél pacientésh dhimbja nuk mund té kontrollohet,
pa njé dobésim té vetédijes. Kjo mund té jeté pasojé e njé dhimbje neu-
ropatike agresive, shfytyrimi ekstrem, ose rrethanave qé nuk mund
té zgjidhen. Pér pacientét me dhimbje qé nuk mund té kontrollohen
pa démtimin e vetédijes, sundon opinioni se getésimi me barbiturat
éshté i pérshtatshém. Niveli i qetésimit duhet té jeté i aq sa té€ shkaktojé
mungesén e vetédijes, por jo vdekjen. Sedacioni terminal nuk duhet té
jeté i shpeshté dhe né pérgjithési duhet té ndodhé né fazén e fundit té
sémundjes. Shogata e Mjekésisé Amerikane (SHMA, 2008) ka aprovuar
njé pércaktim té sedacionit pér shkaktimin e mungesés sé vetédijes pér
disa sémundje terminale.

Té gjitha pérpjekjet pér té kontrolluar dhimbjen me ményra té tje-
ra duhet té jené pérdorur pérpara kalimit tek sedacioni. Pér dhimbjen
agresive neuropatike kjo mund té pérfshijé pérdorimin e koanalgje-
zikéve, dozave shumé té larta té opioideve, bllokimin e nervave dhe
késhtu me radhé. Sedacioni éshté shpresa e fundit dhe heq perceptimin
e dhimbjes. Né pérgjithési nuk pritet qé pacienti té rifitojé vetédijen,
ndonése kjo duhet té bisedohet pérpara fillimit dhe vdekja pritet té
ndodhé brenda disa ditéve, né varési té gjéndjes sé pacientit.

Situata té tjera mé té rralla, kur pacientét pérballen me rrethana
potencialisht té padurueshme, pérfshijné shfytyrimet ekstreme. Kjo
mund té pérfshijé pacientét me lezione kérpudhoreté médha, tumoret
e kokés dhe té qafés qé rriten dhe dalin jashté dhe pérhapjes sé Kaposi
sarkomés. Né kéto raste, pérpjekjet jané béré pér té kontrolluar pro-
blemet e shikimit dhe erés sé réndé. Fashatimi dhe pérdorimi i klo-
rofilit ose qymyrit té drurit mund té ndihmojné. Céshtja e ekzistencés
sé vuajtjes agresive mbetet e ¢éshtje e diskutueshme, por né disa raste
sedacioni mund té sugjerohet.

Vuajtja éshté njé eksperiencé subjektive, personale. Ajo qé pér diké
pérbén vuajtje, pér diké mund té jeté lehtésisht e tolerueshme. Ashtu
si me dhimbjen, vuajtja éshté ajo qé pacienti e percepton si té tillé.
Shpesh éshté cuditshme qé njé pacient mund té pérballojé dicka, qé
pér diké tjetér do té ishte e papérballueshme. Nga e gjitha kjo rezulton
se né situata té vuajtjes ekstreme gjithmoné mund t€ béhet dicka pér té
zvogéluar déshirén e pacientit pér eutanazi.
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Problemet me vetévrasjen e asistuar dhe eutanaziné

Eutanazia, né kété kontekst, éshté marrja ejetés. Trajtimet qé kané pér
qéllim té vetém lehtésimin e simptomave, por qé rezultojné me vdekjen
e pacientit, nuk jané eutanazi. Ajo nuk éshté as heqja e mbéshtetjes
apo mjekimeve artificiale qé shtyjné vdekjen e cila, pérndryshe, do té
ndodhte né ményré natyrale. As kur mjeku ose dikush tjetér i merr jetén
pacientit ose kur pacienti i jep veté fund jetés sé tij népérmjet vetévrasjes.
Kur kjo éshté kérkuar nga pacienti, nuk pérbén vrasje.

Sikurse éshté diskutuar, éshté shumé mé efektive té pérballesh me
frikén dhe problemet qé e cojné pacientin té déshirojé vdekje té para-
kohshme, sesa t’i ofrosh pacientit mjetet pér t’u vetévraré. Vendimi pér
té kérkuar vetévrasjen e asistuar éshté njé vendim kompleks. Shpesh
vendimet ngjyrosen, vishen me dinamika ndérpersonale. Pacienti
mund té ndihet i detyruar qé t€ kérkojé fundin pér té lehtésuar ngar-
kesén qé mendon se i ka shkaktuar familjes.

Kujdesi i hospisit mund ta lehtésojé kété ngarkesé né shumicén e
rasteve. Megjithaté, ka familje, qé jané mjaft té mirépérgatitura dhe qé
kané mé shumeé nevojé sesa mund t’u sigurohet népérmjet hospisit. Né
kéto situata, nevojitet ofrimi i kujdesit alternativ sipas nevojave té pa-
cientéve ose népérmjet té punésuarve privatisht pér té ofruar kujdesin
né shtépi, ose népérmjet njésisé sé€ kujdesit infermieristik.

Njé dokumentar né Hollandé kishte pér géllim té tregonte anén po-
zitive té politikés sé eutanazisé né kété vend. Né film ishte intervistuar
njé pacient me sémundje terminale. Gjaté intervistés pacienti fliste mé
véshtirési. Bashkéshortja zhvilloi gjithé bisedén dhe tregoi se sa e vésh-
tiré kishte gené sémundja e tij. Pacienti dha pélqimin pér eutanaziné,
por nga ndérveprimi i ¢iftit dukej qarté se kjo ishte njé déshiré subjekti-
ve e pacientit. Pavarésisht besimit né supremitetin e autonomisé sé pa-
cientit, punonjésit shéndetésoré harrojné sesa shumé ndikohen vendi-
met pér kujdesin shéndetésor nga konteksti i sistemit té familjes.

Pacientét i marrin vendimet pér trajtimin e tyre duke menduar reagi-
met e familjaréve. Ata mund ta pranojné njé trajtim té padéshiruar, pasi
familja kérkon qé pacienti té luftojé me sémundjen. Pacienti nuk déshi-
ron qé té zhgénjejé familjarét e tij té dashur. Nése trajtimi refuzohet, fa-
miljarét mund té krijojné ndjesiné se pacienti mund té€ déshirojé t'i japé
fund jetés, ngaqé ai nuk i do ata dhe se déshiron té vdesé sa mé shpejt.
Né té njéjtén ményré, pacientét mund té besojné se familja ndihet e
lodhur nga dhénia e pérkujdesjes dhe se pér té do té ishte mé miré sikur
ata té mos ishin. Frika e varésisé éshté mé e zakonshme madje se edhe
frika nga dhimbja.
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Krahas familjes, ofruesit e kujdesit shéndetésor dhe shoqéria
ushtrojné presion té dukshém mbi pacientét q€ ata té pranojné terapité
e tepruara pér sémundjen. Pacienté té tjeré mund té vihen né presion
té ngjashém pér té dhéné pélgimin e eutanazisé nése kjo do té ishte e
legalizuar. Kéto dinamika té pashprehura jané tepér té fugishme dhe
mund té influencojné ndjeshém vendimet né lidhje me eutanazisé.

Programet e hospisit dhe kujdesit paliativ, ashtu sikurse shérbimet
e tjera shéndetésore, po e gjejné gjithnjé e mé shumé té dobishém pér-
dorimin e komiteteve té bioetikés pér t'u ofruar mbéshtetje pacientéve
dhe familjeve né marrjen e vendimeve té véshtira né fundin e jetés.

Shteti i Oregonit ka shérbyer si njé laborator interesant pér té stu-
diuar se ¢faré ndodh kur vetévrasja e asistuar éshté e legalizuar. Né fakt,
shumé nga gjérat qé ishin parashikuar nése vetévrasja e asisituar do té
béhej legale, nuk do té ndodhnin. Gjithésesi, Linda Ganzini dhe ko-
legét e saj né Universitetin e Shkencave Shéndetésore té€ Oregonit kané
studiuar karakteristikat e individéve qé kérkojné dhe kryejné vetévrasje
té asistuar. Njé nga tiparet mbizotéruese té personalitetit té kétij grupi,
gé u vu re nga punonjésit e hospisit, éshté déshira e forté pér kontroll
(Ganzini et al., 2002). Kjo déshiré pér kontroll ka qené ekstreme né
disa nga rastet, pérfshiré njé pacient qé kishte ngulur kémbé té pér-
mirésohej né spital, né ményré gé té ishte i afté té merrte mjekimin
vdekjeprurés kur té cohej né shtépi.

Probleme té tjera té eutanazisé pérfshijné pércaktimin se kush
éshté i sémuré terminal, kush do t'i administrojé dozat vdekjeprurése,
ku vihet vija ndarése, si dhe problemi i depresionit klinik. Aktuali-
sht, éshté tepér e véshtiré té pércaktohet sesa gjaté do té jetojé dikush.
MBESHTESNTI hulumtuesit (“The SUPPORT investigators”) (1995) qé
kemi pérmendur mé paré, zhvilluan njé algoritém kompleks pér té pér-
caktuar probabilitetin e vdekjes pér pacientét e grupuar né shtaté tipe
kushtesh terminale. Njé nga autorét e studimit, Joanne Lynn, komentoi
se ¢do metodé pér pércaktimin e prognozés qé kishte njé propabilitet
saktésie 50 ose mé lart, ishte me sa duket mé e mira qé mund t€ arrihej
né até kohé.

SHKHKP (NHPCO) ka punuar me ¢éshtjen e pércaktimit té pro-
gnozés pér pacientét e sémuré terminalé qysh nga 1994. Udhézimet
jané rishikuar vazhdimisht pér té ndihmuar né identifikimin e pa-
cientéve qé kané gjasa té vdesin brenda gjashté muajsh. Kéto udhézime
jané bazuar né literaturén bashkékohore. Me sa duket, mé e mira qé
mund té thuhet éshté se shkenca e prognostikimit éshté ende né fille-
sat e saj.
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Meqé shkencérisht éshté e véshtiré té pércaktohet se kur dikush
éshté i sémuré terminal, si mundet njé person té vendosé nése kua-
lifikohet pér vetévrasje té asistuar. Pérpjekjet aktuale pér referendum
kufizojné eutanaziné pér ata qé jané té sémuré terminalé. Ata mund té
kené pasur njé gjendje té pakurueshme qé u ka shkaktuar atyre vuajtje,
por shumé prej tyre nuk ishin té sémuré terminalé sipas pércaktimit
aktual pér mé pak se gjashté muaj. Késhtu a duhet té zgjerohet ky
pérkufizim pér té gjithé ata qé kané sémundje kronike ? Kjo mund té
hapé njé ekluzé té pacientéve potencialé, qé mund té kérkojné veté ose
t'u béhet presion pér té pranuar vetévrasjen e asistuar.

Shumé pacienté qé kérkojné vetévrasjen e asistuar jané shumé té
dobésuar pér té€ marré njé dozé vdekjeprurése. Atyre mund t'u duhet
ndihma e dikujt pér té pérmbushur dhénien fund té jetés. Kjo shtron
njé dilemé. Mjekét, shpesh, nuk déshirojné qé té japin ilage pér vdekjen
e dikujt. Eshté mjaft e lehté té shkruash njé receté pér t’ia dhéné pa-
cientit. Eshté shumé mé e véshtiré pér t'i dhéné dozén vdekjeprurése.
Anétarét e familjes kané té njéjtin problem. Ata nuk duan té kené né
kujtesé pérgjegjésiné pér dhénien fund jetés sé té€ dashurit té tyre. Pra,
kush do té ofrojé asistencé pacientit né aktin e dhénies fund té jetés?

Uné pérmenda se kufiri i sémundjes terminale éshté i paqarté. Pra,
ku vihet vija ndarése? Njé raport nga Holanda (Pijnenborg, van der
Maas, van Delden, & Looman, 1993) gjeti se ka pasé njé rritje té raste-
ve t€ eutanazisé té pavullnetshme (0,8% e té gjitha vdekejve). Numri
i rasteve mund té jeté shumé mé i larté se ¢’regjistrohet si rrjedhojé e
mosraportimeve. N¢€ kéto raste, mjekét kané pércaktuar pa pélqim fun-
din e jetés sé pacientéve. Mjeku mund té besojé qé pacienti éshté duke
vuajtur dhe se eutanazia éshté gjéja humane pér t'u béré. Supozohet se
mjekét duhet t€ marrin aprovimin e njé mjeku tjetér, por, shpesh kjo
éshté béré nga njé koleg tjetér qé€ nuk e ka paré kurré pacientin.

Ajo cfaré éshté shqetésuese rreth kétyre fakteve éshté frekuenca dhe
mungesa e mbikéqyrjes. Né 1990, bazuar né njé studim té njé mjeku
anonim, aférsisht, 1000 njeréz né Holandé i nénshtroheshin eutana-
zisé sé pavullnetshme. Né 41% té kétyre rasteve, mjeku nuk kishte
informacion pér déshirén e pacientit. Megjithése frika e atyre qé pér-
dornin argumentin e ‘tatépjetés’ mund té jeté e ekzagjeruar, ka arsye
serioze pér t'u shqetésuar se miratimi i eutanaziné mund té ¢ojé né
abuzime. Krahas késaj, éshté raportuar qé né mé shumé se 25% e atyre
gé i jané nénshtruar vetévrasjes sé asistuar né Holandé jané fillimisht
té pasuksesshém (Hendin, Rutenfrancs, 1997). Kjo rrit spektrin e njé
dhimbje, disforike, vdekje té zgjatur mé shumé sesa njé tranzicion té
buté té paré nga pacienti.
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Njé nga simptomat e depresionit klinik éshté tendenca drejt idesé
sé vetévrasjes dhe njerézit nén depresion jané shumé mé té prirur pér
té kryer vetévrasje. Kur depresioni trajtohet si¢ duhet, tendencat pér
vetévrasje zvogélohen. Njerézit e sémuré terminalé dhe kroniké jané
vulnerabél ndaj depresionit klinik, i cili shpesh mbetet patrajtuar. Disa
mendojné qé sémundja éshté shkaku i i depresionit dhe qé trajtimi
éshté i panevojshém.

Kjo té sjell né mendje dallimin e eksogenit t€ hershém nga endo-
geni né depresion. Zakonisht mendohej se depresioni i shkaktuar nga
faktoré té jashtém (eksogenus) nuk i pérgjigjej trajtimit, ndérsa depre-
sioni i shkaktuar nga faktoré té€ brendshém (endogenus) i pérgjigje;j.
Ky dallim nuk konsiderohet mé i pérshtatshém, ndérsa ata me shenja
vegjetative t€ depresionit (vonesa psikomotore, shqetésime té gjumit
etj) tentojné t'i pérgjigjen mé miré farmako-terapisé.

Lejimi i pacientéve né depresion qé té kryejné vetévrasje pa marré
trajtim pérbén njé rrezik real. Kjo gjé éshté e vérteté pér té gjitha for-
mat e trajtueshme té stresit. Mé miré se t'i jepet fund jetés, éshté mé e
arsyeshme té trajtohen shkaget e vérteta té vuajtjes.

Roli i shogérisé

Sondazhet e opinionit publik kané treguar se pjesa mé e madhe
e amerikanéve pérkrahin legalizimin e vetévrasjes sé asistuar. Kéto
opinione duket se rrjedhin nga besimi kolektiv i shoqérisé se njerézit
synojné té kené sa mé shumé liri dhe se qeveria po ndérhyn sé tepérmi
né lirité e tyre. Gjykatat e kané mbéshtetur kété géndrim duke dekla-
ruar ligjet kundér vetévrasjes sé€ asistuar si jokushtetuese.

Pérpjekejt pér té legalizuar vetévrasjen e asistuar né Shtetet e
Bashkuara nuk kané gené té suksesshme. Té vetmit shtete qé e kané
kaluar me suksese dhe e zbatojné vetévrasjen e asistuar jané Oregoni
dhe Washingtoni. Shumé shtete t€ tjera jané duke eksperimentuar me
legalizimin e vetévrasjes sé asistuar dhe opsionet e tjera si njoftimi i
detyruar i alternativave pér pacientin terminal, qé éshté miratuar né
Kaliforni. Kjo krijon njé terren gri dhe té dykuptimté- ku vetévrasja e
asistuar éshté mundésia mé e miré e mbetur.

Shumé organizata kombétare kané shprehur njé opozité té forté
pér vetévrasjen e asistuar. Shogata Mjekésoré Kombétare bashku me
SHKHKP kané shpallur kundérshtimin e tyre né lidhje me vetévasjen e asi-
stuar. SHKHKP gjithashtu i ka kérkuar hospiseve qé t'u shérbejné té gjithé
té sémuréve terminal€, pérfshiré atyre qé déshirojné vetévrasjen e asistuar.
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Nése vetévrasja e asistuar do té legalizohet dhe do té njihet né shumé
shtete, hospiset do té vendosen né njé pozicion shumé té véshtiré. Nése
ndonjéri prej pacientéve té tyre do té€ déshironte vetévrasjen e asistuar,
hospiset do té viheshin né dilemé. A do ti mbéshtesin pacientét qé t’i
jepnin fund jetés né ményrén qé do té zgjidhnin veté, apo do té pér-
pigeshin gé t’u kthenin mendjen? Sigurisht qé té gjithé hospiset do té
déshironin té adresonin pér trajtim ¢do lloj vuajtjeje té trajtueshme né
ményré qé pacientét t€ mos kishin arsye pér vetévrasje té€ asistuar. Por
gjithésesi, nése pacienti do té kémbéngulte pér vetévrasjen e asistuar,
cfaré do té bénte hospisi?

Disa programe hospisi jané duke e adresuar kété céshtje né ményré
proaktive. Disa jané shprehur se do ta nxirrnin pacientin nga hospisi.
Ata e shohin két€ si té ngjashém me rastin kur pacienti kémbéngul pér
té marré trajtim kurues dhe largohet nga hospisi. Hospisi as nuk nxit
dhe as nuk pérshpejton vdekjen. Kjo mund té duket si njé braktisje e
pacientit né njé moment kritik. Pacientét mund té zgjedhin qé t€ lar-
gohen nga hospisi, por ta nxjerrésh jashté pacientin nuk tingéllon si
terapeutike. Por, cfaré duhet té béjé njé hospis nése éshté i vendosur
kundér vetévrasjes s€ asistuar ?

Programe té tjera mbéshtesin qéndrimin filozofik se zgjedhja e
pacientit éshté vlera mé e réndésishmé né kété diskutim. Edhe nése
kundérshtojné vetévrasjen e asistuar, ato mbéshtesin té drejtén e pa-
cientit pér té vendosur pér vetéveten. Nése hospisi vendos, pacientit qé
kémbéngul pér vetévrasjen e asistuar do té€ vazhdohet t'i jepet shérbimi,
mé pas vjen vendimi i véshtiré né lidhje me faktin se cfaré roli do té
luaj hospisi. A duhet hospisi té ndihmojé aktivisht pacientin né reali-
zimin e vetévrasjes sé asistuar? A mund té qéndrojé anash dhe té lejojé
vetévrasjen e asistuar qé té ndodhé pa luajtur asnjé rol ?

Sikurse pér ¢do dilemé etike, ekzistojné disa rregulla té véshti-
ra dhe té shpejta. Cdo rast duhet té trajtohet né dialog me pacientin
dhe familjen. Hospisi duhet té€ negociojé rolin e vet né vetévrasjen e
asistuar me té njéjtén ndjeshméri qé trajton ¢éshtjet e tjera té véshti-
ra psikosociale. Dicka qé mund té jeté e drejté pér njé pacient mund
té mos funksionojé pér njé tjetér. SHKHKP i ka inkurajuar hospiset té
adresojné céshtjen né ményré proaktive dhe t&€ mbéshtesin zgjedhjet
ligjore e té arsyeshme pér vetévrasjen e asistuar. Shumica e pacientéve
né Oregon g€ kané zgjedhé vetévrasjen e asistuar kané marré shérbim
né hospis.
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Ilustrim rasti

Dr. K

Dr. Kishte njé ndér liderat e hershém té komunitetit té hospiseve. Ai
ishte drejtuesi mjekésor dhe themeluesi i njé hospisi si dhe njé ithtar i
forté i kontrollit t€ simptomave dhe kujdesit té hospisit. Me kalimin e
viteve, ai u bé cinik né lidhje me mundésiné dhe aftésiné e hospisit pér
té lehtésuar vuajtjes. Kur i vdiq bashkéshortja si pasojé e njé trompoze,
pas njé ndérhyrje té thjeshté kirurgjikale, ai vijoi t€ mbante njé qgéndrim
jomiqgésor ndaj kujdesit shéndetésor né pérgjithési. Ai ra né depresion
dhe déshironte fundin e jetés. Pér njé periudhé té€ gjaté ai kishte gené
njé ithtar i legalizimit té€ eutanazisé dhe vdekjes s€ asistuar.

Rreth 18 muaj pas vdekjes s€ bashkéshortes Dr. K u diagnostikua
me metastaza kanceroze pa njé diagnozé primare. Kirurgu i béri njé la-
paratomi hapje — mbyllje. Ai késhilloi Dr. K qé té rregullonte punét dhe
céshtjet e tij. Disa muaj mé paré Dr. K kishte réné pérséri né dashuri dhe
po jetonte me té dashurén e tij. Si u kthye né shtépi, iu drejtua hospisit.
Gjaté progedurave t€ pranimit né hospis, ai u shpreh, “Né momentin
qé dhimbja té mé béhet shumé e mundimshme, kam planifikuar té vras
veten, dhe nése kjo éshté problem pér ju, po iki qé tani”

Shérbimi né hospis filloi dhe Dr. K kémbénguli t¢ mbahej nén kon-
troll. Pér gjashté javét e fundit té jetés, stafii hospisiti ofroi mbéshtetje
infermieristike, emocionale dhe shpirtérore. Ai vendosi qé té martohej
me té dashurén dhe prifti i hospisit e béri martesén né shtépiné e tij.
Hospisi i dérgoi pajisjet mjekésore né shtépi duke i siguruar edhe mje-
kimin. Familjarét u udhézuan sesi té kujdeseshin pér té. Njé shishe plot
me barna gjumi géndronte né mes t€ komodinés prané krevatit. Né njé
bisedé, ai shfaqi déshirén pér eutanazi duke shkruar njé artikull rreth
vetévrasjes dhe duke publikuar postumin e saj. Shqetésimi i tij kryesor
ishte pér gruan e tij si edhe dhe mundésia pér ta pérfshiré familjen né
telashe ligjore nése do té duhej ta ndihmonin pér t’i dhéné fund jetés.

Né ditét né vijim, ai vijoi té kundérshtonte por vazhdoi pa dhimbja
derisa vdekja u afrua. Té aférmit iu mblodhén prané. Njé dité para se té
vdiste, uné e vizitova dhe i dhashé lamtumirén. Ai e kishte t€ pamundur
té fliste, por mbajti dorén time dhe buzégeshi. Shishja plot me barna
géndronte aty prané. Né njé faré ményre, e dija qé ai nuk do té arrinte
kurré momentin qé stresi i tij té shkonte né até piké sa t’i jepte fund
jetés sé vet.

N¢é kapitullin né vijim jané shqyrtuar aspektet e vecanta té kujdesit
té hospisit.
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KAPITULLI 1T

Sa i vecanté éshté kujdesi paliativ brenda sistemit
té kujdesit shéndetésor?

Jeta éshté e réndésishme vetém kur ndikon né jetét e té tjeréve.

Rachel Robinson, bashkéshortja e Jackie Robinson

Shumé persona e konsiderojné kujdesin paliativ dhe hospisin té
njéjté me ¢do lloj shérbimi tjetér té kujdesit shéndetésor, pa i dhéné
ndonjé vleré té vecanté. Kujdesi shéndetésor individual mund té ofrohet
edhe prej shérbimeve té llojeve té tjera. Shumé pacienté né fazé termi-
nale trajtohen nga njé personel mjekésor i shuméllojshém népérmjet
sistemit té kujdesit shéndetésor. Né kété piké, pérse duhet t’i konsi-
derojmeé si t€ vecanté punonjésit e kujdesit paliativ dhe ata té hospisit?

EKkip i vérteté

Né kété libér jané trajtuar ményra té ndryshme té funksionimit té
ekipit dhe pikérisht té atij ndérdisiplinor té hospisit. Funksionimi i pér-
sosur i tyre éshté njé proces i mrekullueshém. Mbledhjet e ekipit rrisin
ndjesiné e pranis€ sé¢ komunitetit brenda hospisit. Cdo anétar i ekipit
konsiderohet si i domosdoshém né dhénien e ndihmés pér pacientét
dhe pér familjet e tyre, me géllim realizimin e njé vdekjeje té qeté.

Shumé ekipe ndérdisiplinore té kujdesit shéndetésor veprojné
né bazé té njé hierarkie, ku mjeku éshté personazhi kryesor. Puna e
gjithsecilit pjesétar né kété hierarki ka vleré té madhe. Kur ekipi ndér-
disiplinor i hospisit funksionon miré, hierarkia zhduket. Kontributi qé
jep secili pjesétar i ekipit vlerésohet duke u nisur nga fakti se sa miré e
kané kuptuar ata procesin e veganté me té cilin po pérballen pacienti dhe familja.

Nga ana tjetér, ekipi i kujdesit paliativ né hospis ka rol mbéshtetés
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pér familjarét qé pérballen me kujdesin ndaj pacientéve terminalé.
Kéta persona jané té afté té ndajné gézimet dhe hidhérimet qé ndeshin
gjaté kujdesit té pérditshém. Kur pérballen me véshtirési, ata mund té
drejtohen pér ndihmé te pjesétaré té vecanté té ekipit, te té cilét kané
besim té ploté pér gjetjen e zgjidhjeve. Né kété rast, pjesa tjetér e eki-
pit vrojton punén e secilit anétar. Infermieri mund t€ pérshkruajé se
si shkoi procesi i vdekjes dhe té vértetojé qé pacienti pati njé vdekje té
geté. Né qofté se gjérat nuk kané shkuar miré, ekipi me pérvojén e tij
mund té japé ndihmesén e vet né rregullimin e hallkave qé nuk funksio-
nuan si¢ duhet.

Né kujdesin paliativ ose hospis, bashképunimi éshté baza e punés
né ekip. Vémendja e ekipit éshté e pérqendruar te pacienti dhe te fa-
milja, me géllim ofrimin e njé shérbimi sa mé té miré né hospis. Gjaté
njé mbledhjeje tipike té ekipit diskutohen deri né hollési pranimet e
reja né hospis. Historia mjekésore paraqitet nga infermieri qé éshté
pérgjegjés pér pacientin. Mé pas, punonjési social dhe shérbyesi fetar
béjné vlerésimin shpirtéror dhe psiko-social. Kjo éshté njé ményré pér
identifikimin e problemeve dhe planifikimin e rrugéve té ndérhyrjes.

Né kéto mbledhje diskutohen gjithashtu problemet qé paragesin
pacientét, rishikohet gjendja mjekésore e atyre qé nuk jané né fazé
terminale dhe diskutohet rreth vdekjes. Qéllimi i diskutimit éshté or-
ganizimi i kujdesit mé té miré mjekésor dhe bashkérendimi i punés
midis fushave té ndryshme t€ veprimit. Cdo pjesétar i ekipit vlerésohet
pér kontributin e tij ose té saj. Kjo nuk do té thoté qé njerézit nuk sti-
mulohen. Brenda ekipit zhvillohen diskutime té gjalla mbi ¢éshtje té
réndésishme, si pér shembull, rrugét pér ofrimin e kujdesit, identifi-
kimi i problemeve qé kérkojné ndryshime né terren ose né politikat qé
ndjek agjencia.

Parandalimi

Efektshméria e kujdesit paliativ né kontrollin e stresit pér pacientét
terminalé lidhet me pérqgendrimin e tij né parandalimin e sémundjes.
Cdo simptomé éshté mé e lehté pér t'u menaxhuar né qofté se para-
prihet né kohé, para se t€ marré formén e ploté klinike. Pér shembull,
né rastin e dhimbjes, thuhet se né hospis pranohen pacienté qé vuajné
nga dhimbje té pakontrollueshme. Pérvoja na ka dhéné mésime té
cmueshme. Sa mé keq t€ kontrollohet dhimbja, aq mé pak informacion
do té té besojé pacienti mbi ecuriné e dhimbjes sé tij.

Népérmjet kujdesit paliativ intensiv, hospisi éshté i afté té véré nén
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kontroll dhimbjen e pacientit brenda njé periudhe té shkurtér. Doza e
medikamentit rregullohet né njé ményré té tillé qé niveli i analgjezikut
né gjak té jeté i mjaftueshém pér t€ mos lejuar rikthimin e dhimbjes.
Pas njéfaré kohe, kujtimi dhe frika ndaj dhimbjes jané zvogéluar kaq
shumé, saqé nevojitet njé dozé mé e vogél medikamenti pér té mpo-
shtur dhimbjen. E njéjta proceduré ndiget edhe me kontrollin e sim-
ptomave té tjera.

Punonjésit e kujdesit paliativ dhe t& hospisit i njohin problematikat
qé shfagen me afrimin e vdekjes. Pérvoja e madhe e fituar gjaté punés
me pacienté terminalé ka zhvilluar te kéta profesionisté ndjenjén e
sfidés psiko-sociale né pérballimin e vdekjes. Cdo person qé ndodhet
afér vdekjes, e shfaq né ményra té€ ndryshme kété sfidé. Vullnetarét
paliativé ndihmojné pacientét dhe familjarét né marrjen e vendimeve
té réndésishme rreth kujdesit shéndetésor. Ata njoftojné mbi kurat
e mundshme dhe anét pozitive e negative té secilés. Ekipi né hospis
ndihmon pacientét né pércaktimin e qéllimeve qé duhet té arrihen gjaté
periudhés sé fundit té jetés. Kéto géllime do té shérbejné si tregues pér
faktin se sa miré éshté trajtuar pacienti. Fushat ku orientohet pacien-
ti kané té€ béjné me pérdorimin e antibiotikéve, transfuzionin e gjakut,
dhénien e oksigjenit, pérdorimin e aparaturave respiratore, manovrat
e reanimimit zemér-mushkéri, dializén, kimioterapiné, radioterapiné,
transportin me ambulancé, terapiné intravenoze, té ushqyerit me ané
té tubave nazogastriké dhe shtrimin né spital.

Né varési té legjislacionit té shtetit pérkatés, anétarét e ekipit kon-
trollojné nése jané zbatuar té drejtat ligjore qé gézon c¢do pacient né
pérmbushjen e déshirave dhe né mosaplikimin e kurave té padéshirua-
ra prej tij. Zakonisht, ky éshté edhe casti i duhur pér té ndihmuar pa-
cientin dhe familjen né marrjen e masave pér shérbimin funeral. Trajti-
mi pérpara afatit i kétyre problemeve té véshtira e pércakton kété shér-
bim si parandalues. Kur lihen t€ pazgjidhura, kéto céshtje pérbéjné njé
shqetésim té madh pér familjen né castin e fundit. Kur gjérat jané pla-
nifikuar me kohé, cdokush éshté mé i qeté pér t'u marré me pacientin
dhe déshirat e tij.

Deinstitucionalizimi

Pesédhjeté vitet e fundit, kujdesi shéndetésor ka gené shpérn-
daré gjithmoné e mé shumé né nivel institucional. Pas Luftés sé Dyté
Botérore u vu re njé prirje e madhe pér té véné spitalet né dispozicion té
té gjithé qytetaréve té Shteteve té€ Bashkuara. Kéto spitale u shndérruan
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né gendrén kryesore pér ofrimin e kujdesit shéndetésor. E njéjta gjé
ndodhi edhe me shérbimet e tjera té bazuara né spitale me pérparimin
e teknologjisé mjekésore. Me plakjen e popullsisé, spitalet duhej té spe-
cializoheshin né ofrimin e kujdesit pér pacientét né fazé terminale. Né
kété moment, industria e shérbimit infermieror né shtépi mori formén
dhe pérmasat e njé institucioni vigan, i cili ofron kujdes shéndetésor
pér invalidét dhe pér té moshuarit.

Shogqéria shfaq njé ndjenjé dashurie dhe frike ndaj kétyre institucio-
neve. Ato kémbéngulin qé shérbimet e kujdesit shéndetésor té vihen
menjéheré né dispozicion té ¢do sémundjeje dhe kérkojné qé kéto
shérbime té menaxhojné me efektivitet cdo problem mjekésor. Né
rast té njé situate mjekésore pa zgjidhje, shpesh institucioni i vazhdon
pérpjekjet dhe pacienti duhet té pérballet me njé barré té réndé trajti-
mesh, testesh dhe procedurash.

Kur té gjitha kéto pérpjekje déshtojné, pacienti lihet té vdesé né njé
mjedis spitalor steril ose transferohet né njé strukturé infermierore
ku, ndérkohé qé ai pret dénimin me vdekje, i ofrohet shérbim nga per-
sona té panjohur pér té. Cdo njeri ka friké i kalojé ditét e fundit té jetés né
vetmi, né duar t€ vullnetaréve t¢ mbingarkuar me puné dhe té papaguar mjaf-
tueshém. Natyrisht ekzistojné shumeé spitale dhe struktura infermierore
té shkélgyeshme, me njé staf shumé té kujdesshém dhe njerézor ndaj
pacientéve. Problemi géndron né faktin se ato jané ende institucione ku
pacienti z€ njé vend té caktuar, por qé pjesén mé té madhe ia kushtojné
pérshtatjes me mjedisin rrethues. Kéto struktura nuk jané té njéjta me
mjedisin e shtépisé, ku personi éshté gjaté gjithé kohés nén kontroll
dheirrethuar nga kujtimet e njé jete té téré. N€ kushtet e shtépisé mund
té dégjojé muzikén qé pélgen, mund té lexojé librin qé do dhe mund té
vendosé se cfaré t€ hajé dhe kur. Ai mund té qeshé, mund té qajé ose
mund té gromésijé pa pasur friké se mos shqetéson té tjerét.

Prandaj nuk éshté cudi qé ka pasur njé rebelim gradual ndaj institu-
cionalizimit té kujdesit shéndetésor. Né té vérteté, hospisi éshté pjesé e
njé veprimtarie komunitare. Njerézit nuk duan kujdes shéndetésor qé
té jeté i volitshém vetém pér ofruesit e tij. Ata duan njé kujdes, i cili té
jeté i orientuar ndaj nevojave té tyre individuale. Duan njé kujdes, i cili
t'u lejojé té mbesin sa mé té pavarur dhe sa mé njerézoré qé t€ munden.
Duan njé kujdes qé t'u ofrohet aty ku jetojné; né qofté se kané nevojé
pér kura, duhet qé ato t'u ofrohen me lehtési, me sa mé pak rregulla e
kufizime dhe té trajtohen né ményré individuale. Jo mé kot, njéra nga
gjérat e para qé béri Dr. Saunders né Hospis St. Christopher ishte ven-
dosja e njé strukture té ndryshme rregullash pér pacientét e saj. Késhtu,
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pacientét mund té vizitoheshin nga té njohurit e tyre pérgjaté 24 oréve.
Pacientét mund té sillnin gjérat e tyre personale pér ta béré dhomén sa
meé té ngjashme me mjedisin e shtépisé. Vizitat nga fémijét lejoheshin
dhe nxiteshin. Pacientét duhej té trajtoheshin gjithnjé me dashamirési,
respekt dhe mirésjellje. Nevojitej prania e njé stafi t¢ madh né numér
pér t'u kujdesur pér pacientét. Vakti i cajit i pasdites mund té shérbehej
kudo népér mjediset e hospisit.

Né Shtetet e Bashkuara, hospiset udhéhigen nga e njéjta filozofi
gjaté punés sé tyre. Disa hospise ofrojné lehtésira té kéndshme pér pa-
cientét. Ata mund té ushqehen kur té duan dhe ushqimi u shérbehet
nga familjarét, té cilét kané mundési té flené né t€ njéjtén dhomé me
pacientin. Né dhomé ka magnetofon dhe video. Ato jané té zbukuruara
pér t'i ngjaré sa mé shumé mjedisit shtépiak. Pacientét mund té béjné
banjé kur té duan. Kohézgjatja e géndrimit né kéto hospise varet mé
shumé nga fakti se sa miré jané menaxhuar simptomat, sesa nga dia-
gnoza parésore apo nga sémundjet bashkéshoqéruese.

Né té njéjtén ményré, né Shtetet e Bashkuara po zgjerohet gjithnjé
e mé shumé programi i kujdesit paliativ me pacienté té shtruar. Shu-
mica e tyre disponojné ekipe késhilluese, té cilat mbéshtesin mjekun
kurues dhe pacientin me familjarét e tij, pér pércaktimin e qéllimeve qé
duan té arrijné, pér menaxhimin me sukses té€ dhimbjes dhe simptoma-
ve té tjera, si dhe pér dhénien e mbéshtetjes sé duhur shpirtérore dhe
psiko-sociale. Shpesh, kjo pérfundon me kthimin né shtépi té pacientit
me déshirén e tij ose, né rastet e nevojshme, me kalimin e pacientit né
shérbimin né hospis. Disa programe té kujdesit paliativ me pacienté té
shtruar ofrojné struktura té pélqgyeshme pér to, njélloj si hospiset, me
rehati té ngjashme me mjediset e shtépisé dhe me shérbime ndérdisi-
plinore. Né vazhdimési té késaj ideje jané krijuar “greenhouses”, té ci-
lat ofrojné elemente té ndryshme té sferés infermierore. Kéto struktura
jané mé té specifikuara sesa programet e pérshkruara mé lart dhe jané
té ngjashme me kushtet e shtépisé.

Kujdesi shéndetésor qé ofrohet né njé strukturé spitalore éshté béré
jashtézakonisht i shtrenjté. Kujdesi shéndetésor né shtépi pérbén njé
alternativé me kosto efektive shumé mé té leverdishme. Eshté mé miré
té pérdorésh disa burime pér mbajtjen e pacientit né shtépi, sesa té
harxhosh shumé mé tepér pér sigurimin e té gjitha komoditeteve né
strukturat mjekésore. Me pranimin e njé pacienti né njé strukturé té
kujdesit shéndetésor, ai gjendet menjéheré nén pérgjegjésiné e kétij in-
stitucioni. Familjet e zgjeruara me shumé anétaré lihen ménjané dhe
nuk nxiten té marrin pérgjegjési mjekésore mbi vete. Sigurisht, ato
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nxiten té vizitojné pacientin, por zakonisht nuk lejohen té marrin pjesé

né dhénien e kujdesit shéndetésor. Kjo gjé nuk ndodh né programet e

kujdesit paliativ dhe atij né hospis, né té cilat nxitet me forcé pérfshirja

aktive e familjeve né dhénien e kujdesit, si dhe trajnimi i tyre pér té kup-
tuar dhe pér té plotésuar sa mé miré nevojat e pacientéve né kushtet e

shtépisé.

Né Shtetet e Bashkuara, kujdesi shéndetésor né shtépi sigurohet
nga ofrues té ndryshém. Agjenci shéndetésore pér shérbim né shtépi,
shérbime nga amvisat, operatoré qé béjné infuzione intravenoze né
shtépi, furnizues té pajisjeve mjekésore jetégjata dhe ekipe private in-
fermierésh, té gjithé kéta sigurojné shérbime né shtépi pér pacientét.
Né pérgjithési, ata kujdesen pér pacientét gé jané né fazén e pérmirési-
mit té sémundjes dhe i ndihmojné gjaté rehabilitimit, deri né momentin
kur té béhen té afté pér kujdesin ndaj vetvetes. Agjencité shéndetésore
aktuale qé ofrojné shérbim né shtépi nxisin pranimin e pacientéve dhe i
marrin pagesat e tyre vetém pasi kané pérfunduar kujdesin ndaj pacien-
tit né njé periudhé sa mé té shkurtér té mundshme. Gjithashtu, kéto
agjenci sigurojné shérbim shéndetésor né shtépi pér té sémurét kro-
niké me prognozé té paqarté. Kjo ka sjellé si rezultat qé kéta té€ sémuré
té 1éné spitalin mé shpejt ose ka parandaluar rihospitalizimet. Agjen-
cité shéndetésore qé ofrojné shérbim né shtépi kujdesen edhe pér té
sémurét terminalé, por kané mé pak rezultat né pérmbushjen e ploté té
nevojave, né krahasim me programet e hospisit.

Né Shtetet e Bashkuara, kujdesi shéndetésor né shtépi nuk ka gené i
organizuar né ményré té tillé qé té ishte i efektshém né parandalimin e
hospitalizimit dhe té institucionalizimit. Kur pacienti ndodhej né krizé,
agjencité e kujdesit né shtépi duhet té kontaktonin mjekun i cili, né
pérgjithési, e dérgonte pacientin né spital né repartin e urgjencés. Aty
ndértohej njé plan pune i zgjeruar diagnostikues dhe pacienti shtrohej
né spital. Né pjesén mé té madhe té vendeve té Shteteve té€ Bashkuara,
shérbimi shéndetésor né shtépi nuk éshté né gatishméri pérgjaté 24
oréve, prandaj pacientét né momentin e krizés duhet t'u drejtohen veté
shérbimeve té urgjencés.

Né dallim nga kjo, hospiset zakonisht organizojné punén pér
t'u parapriré krizave. Udhézimet jepen né kohé pérpara réndimit té
sémundjes. Né rast nevoje, stafi mjekésor éshté gjithmoné i gatshém
24 oré né 24 pér té ofruar shérbim né shtépiné e pacientit. Dérgimi i
pacientéve né urgjencé shmanget rregullisht. Né qofté se nevojitet
shtrimi né spital, atéheré ai béhet né ményré té drejtpérdrejté. Né qofté
se arrihen géllimet e kujdesit, pacienti nuk paraqet urgjenca té vérteta
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mjekésore. Qé€llimi éshté menaxhimi i simptomave. Praktikisht, ¢do
gjé q€ mund té béhet né spital pér njé pacient té hospisit, mund té
béhet po aq miré edhe né kushtet e shtépisé.

Suksesiihospisit né trajtimin e pacientéve né shtépi dhe né mbajtjen
e tyre larg institucioneve qéndron kryesisht né faktin e pérqendri-
mit té tij né pérfshirjen e familjeve si vullnetare né dhénien e kujdesit
shéndetésor. Aktualisht, familjet luajné rolin mé té madh né dhénien
e kujdesit ndaj pacientit. Sekreti éshté qé familjet zakonisht kérkojné
vetém lejen nga mjekét pér té béré ¢’éshté e nevojshme pér mbajtjen
e pacientit né shtépi. Nganjéheré, ofruesit e kujdesit shéndetésor pa-
rapélgejné t€ mos i udhézojné vullnetarét-familjaré mbi ményrén e
kujdesit ndaj pacientit. Kjo béhet me géllim shmangien e trajtimeve té
gabuara nga familjarét, té cilat mund té jené t€ démshme pér pacientin
ose si njé ményré pér té konfirmuar siguriné e punés sé tyre.

Pavarésisht nga shkaku, éshté e motivuar plotésisht ¢do pérpjekje
pér edukimin e familjeve sa mé shumé gé té jeté e mundur né dhénien
e ndihmés mjekésore. Trajnimi i tyre duhet té béhet gjithmoné né pér-
puthje me kapacitetin intelektual individual té secilit, ashtu si edhe
me natyrén e marrédhénieve emocionale té tij ose té saj me pacientin.
Megjithaté, hospiset kané véné re qé edhe familjet me kapacitete té€ ku-
fizuara ofrojné njé pjesé té€ madhe té kujdesit infermieror. Kjo metodé
veprimi u jep familjeve mundési pér t’u kujdesur pér pacientin, gjé qé u
mohohet atyre kur pacienti ndodhet i shtruar né njé institucion.

Pasi familjet aftésohen né ofrimin e kujdesit, né pjesén mé té madhe
té rasteve jané té etura pér té mésuar gjéra specifike se si té transferojné,
si té ushqgejné, si té kryejné nevojat personale té pacientit, si t€ mirém-
bajné higjienén e gojés e té lékurés dhe se si t'i japin medikamentet.
I gjithé ky proces pakéson ndjenjén dhe ankthin e té qenét vetém pa
ndihmé dhe ndihmon né zbutjen e hidhérimit. Sigurisht qé éshté
shumé e réndésishme pér familjarét té qenét i afté pér t'u kujdesur pér
pacientin né shtépi mé miré se né institucion.

Punonjésit e kujdesit paliativ dhe atij té hospisit

Njerézit qé punojné né kujdesin paliativ dhe né hospis kané dicka
té vecanté apo jané njélloj si ofruesit e tjeré t€ kujdesit shéndetésor?
Né pjesén mé té madhe té rasteve, ata jané té njéjté me punonjésit e
tjeré té kujdesit shéndetésor, me pérjashtim té faktit qé lejohen té sil-
len pak mé ndryshe me pacientét e tyre. Tradita e vullnetarizmit né ho-
spis déshmon se nga kéta punonjés kérkohet njé pérkushtim i madh
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né punén qé béjné. Disa nga kéto dallime mund té dégjohen nga fjalét
vlerésuese té pacientéve dhe té familjaréve qé shérbehen nga hospisi.
Ndérmjet té tjerave ata thoné gjéra té tilla si: “Né qofté se nuk do té
ishte pér hospisin, néna nuk do té mundej kurré té€ vdiste né shtépi”,
“Nuk e di se cfaré do té kisha béré pa ju” ose “Dashuria dhe kujdesi qé
kemi marré ka qené i jashtézakonshém; ne ju falénderojmé me gjithé
zemér, nuk do ta harrojmé kurré cfaré keni béré pér ne, tashmé ju jeni
pjesé e familjes soné”.

Pér cfaré arsyeje, hospiset marrin kaq shumé lévdata nga ata té
ciléve iu shérben? Shkaku duket se éshté i lidhur me pérkushtimin e
stafit dhe té vullnetaréve, puna e té ciléve i kalon pérmasat e detyrés.
Natyrisht qé né hospis ka edhe punonjés té véshtiré, por personat qé
zgjidhen pér té punuar né njé hospis duhet té jené té afté té shprehin
mé shumé se sa thjesht aftési té lidhura me profesionin. Shumica e tyre
vijné pas pérvojave shumévjecare né fushén e kujdesit shéndetésor, ku
jané ndier té penguar né dhénien e kujdesit té vérteté.

Zakonisht, punonjésit e kujdesit shéndetésor kané njé konceptim
personal rreth ¢éshtjes se si duhet té jeté njé vullnetar i késaj fushe. Pak
a shumé, thelbi éshté ky: “Uné do té€ ndihmoj njerézit qé kané vértet ne-
vojé pér kujdes dhe pér kura dhe do té ndihem i kénaqur kur pérpjekjet
e mia té kené sjellé njé dallim té vérteté né jetén e njerézve qé u shérbe-
va”. Pas njé periudhe pune né institucionet e kujdesit shéndetésor, kéta
punonjés pérballen me njé realitet t&€ ndryshém: “Ndihem i tronditur
nga nevojat e kaq shumé njerézve, té cilét uné nuk arrij t'i ndihmoj dhe
as t'i njoh fizikisht. Infermierét e shpenzojné kohén duke vrapuar nga
njé infuzion intravenoz tek tjetri, ndérsa punonjésit socialé e kalojné
kohén duke shqyrtuar shkresa dhe duke mos arritur té béjné as késhil-
limin, té cilin e kané pér detyré ta béjné”.

Puna né hospis u ofron kétyre idealistéve njé mundési pér té béré
até cka duhet t€ bé&né né kujdesin shéndetésor. Praktikisht, ata i
ndihmojné njerézit dhe arrijné t€ béjné dallimin né até cfaré shohin.
Kjo mund té jeté njé mbithjeshtésim i situatés, por funksionon. Hospi-
set nxisin stafin dhe vullnetarét qé té njohin pacientét dhe té pérfshihen
deri diku emocionalisht né hallet e tyre. Kjo pérfshirje ka risqet e veta,
por né kété rast pérfitimi éshté mé i madh.

Dr. Dale Larson (1993), psikolog nga Universiteti Santa Clara, i cili
merret me trajnimin e punonjésve té kujdesit paliativ dhe té hospisit ka
futur konceptin e ndjeshmérisé sé kujdesshme pér té treguar se si punonjésit
e hospisit mund té punojné me efikasitet, pa u konsumuar profesiona-
lisht. Imagjinoni njé linjé t€ vazhdueshme, ku né njérin skaj qéndron
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vullnetari, i cili é&shté shumé i ndjeshém. Ai ose ajo éshté kaq i lidhur
me pacientin qé po vdes dhe me familjen e tij, saqé béhet pjesé e késaj
familjeje. Ky éshté njé pozicion shumé i dhimbshém dhe nuk mund té
béhet pér njé kohé shumeé té gjaté. Né anén tjetér gjendet profesionisti i
pavarur, i cili mban njé distancé profesionale dhe nuk lidhet asnjéheré
shumé me pacientin. Ky person nuk merr shumé kénaqési nga puna
dhe ndien keqardhje pér veten e tij ose té saj.

Punonjésite hospisitkané prirjen té jené persona shumé té ndjeshém
dhe té krijojné lidhje me pacientin dhe familjarét. Pas pérjetimit té njé
ndjenje té thellé humbjeje me vdekjen e pacientit, ata pérpigen té mos
afrohen kaq shumé me pacientin si njé ményré vetémbrojtjeje. Kjo gjé
i bén té ndihen té ftohté emocionalisht dhe té pakénaqur, prandaj rik-
thehen edhe njé heré né pozicionin e méparshém qé kishte né kété linjé
té vazhdueshme. Pas pak kohe, ata fillojné té€ ndihen né kaos dhe nuk
mund t€ jené shumé efektivé.

Mbijetesa e punonjésit né kujdesin paliativ kushtézohet si fillim
nga shprehja e njé ndjeshmérie t€ theksuar. Pérvoja tregon se kush
pérfshihet shumé emocionalisht né kété proces, nuk ka rendiment mé
pas né punén e tij ose té€ saj. Késhtu, vullnetarét e hospiseve qé kané
pérvojé arrijné té gjejné njé ekuilibér, i cili i lejon ata té jené té afté né
punén e tyre, por njékohésisht té mos pérfshihen emocionalisht me
pacientét pér té cilét kujdesen.

Njé kujdes i tillé shéndetésor i ofruar né hospis vlerésohet si i
vecanté nga familjarét. Kéta presin qé t€ ndeshin vullnetaré t€ panjohur,
té ftohté emocionalisht dhe mund té ndihen né siklet kur dikush prej
tyre tregohet mé i pérzemért dhe i gatshém pér té béré gjithcka pér t'i
ndihmuar. Vullnetarét qé pélgehen mé shumé jané ata qé ngrené lart
moralin e familjeve, duke i pérfshiré né pérkujdesjen ndaj pacientit dhe
duke i lavdéruar pér punén qé béjné.

Kujdesi shpirtéror dhe psiko-social

Shpesh, kujdesi paliativ ose ai né hospis rekomandohet sepse
mendohet se hospisi éshté e vetmja strukturé qé mund té sigurojé
mbéshtetjen e duhur shpirtérore dhe emocionale. Né shumicén e ra-
steve, kjo éshté e vérteté. Kujdesi shéndetésor éshté ende i copézuar.
Shérbimet e shéndetit mendor jané té vecuara nga kujdesi mjekésor,
ndérsa né té vérteté kujdesi shpirtéror nuk konsiderohet pjesé e siste-
mit té kujdesit shéndetésor. Hospiset jané ofrueset e vetme, té cilat
kané integruar kéta pérbérés né njé program gjithépérfshirés. Kujdesi
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psikologjik dhe mbéshtetja sociale jané pjesé pérbérése té kujdesit pa-
liativ. Mbéshtetja shpirtérore dhe fetare llogariten brenda procesit té
kujdesit né ¢do hospis. Gjithashtu, shérbimet e zisé té siguruara nga
hospisi jané té vecanta.

Shérbimet psiko-sociale mund té pérfshihen brenda sistemit té
kujdesit shéndetésor vetém né rastin e njé pacienti qé vuan nga crre-
gullime mendore. Ky rregull éshté i panevojshém né hospis, sepse kétu
u ofrohet késhillim té gjithé pacientéve. Rrethanat né té cilat gjenden
i béjné ata té pérshtatshém pér kété lloj shérbimi. Programet cilésore
té hospiseve arrijné té plotésojné té gjitha kérkesat pér késhillim. Si
rregull, ¢cdo pacienti dhe ¢do familjeje i caktohen takime prané njé pu-
nonjési social, sa heré qé té jeté e nevojshme, i cili i ndihmon ata pér t'u
pérgatitur nga ana emocionale pér humbjen e pashmangshme. Zako-
nisht, vdekja e pacientit shkakton momente krizash né familje, té cilat
sjellin rritjen e kérkesés pér mbéshtetje psiko-sociale.

Ofrimi i kujdesit fetar ose shpirtéror lihet pas dore né kujdesin
shéndetésor. Pérvec sigurimit té vizitave té pacientéve té shtruar né
spital nga priftérinjté, né kujdesin shéndetésor ekzistojné pak shérbi-
me té kujdesit fetar. Né hospis i kushtohet vémendje e vecanté sigu-
rimit té mbéshtetjes shpirtérore té nevojshme pér pacientét. Shumica
e hospiseve jané té pajisur me staf fetar, i cili kryen vizita né shtépité
e pacientéve dhe trajton nevojat shpirtérore té pacientéve népérmjet
bashkérendimit me pérfagésuesin klerik t&¢ komunitetit. Pér té€ ndér-
tuar njé program té vérteté ndérdisiplinor, éshté themelor parashikimi
i nevojave shpirtérore ose té jashtézakonshme té€ pacientéve né planin
e kujdesit té hospisit. Trajtimi i kétyre nevojave éshté i réndésishém né
rritjen e cilésisé sé jetés pér njé numér té madh pacientésh né prag té
vdekjes. Kujdesi shpirtéror éshté mé i réndésishmi pér shumé pacienté,
meqenése ai trajton pikérisht ndjenjén e tyre té frikés dhe jep forcé pér
té ecur pérpara.

Disponimi i shérbimeve té zisé pérbén faktorin mé té vecanté té
kujdesit né hospis. Asnjé ofrues tjetér nuk parashikon veprime kaq té
hollésishme né pérgjigje té nevojave té njerézve qé jané né zi. Sistemi
i kujdesit mendor éshté dakord me faktin qé zija duhet kuruar, por ka
béré pak pér té zhvilluar shérbimet pér trajtimin e saj. Zija nuk konsi-
derohet ende si njé crregullim klinik dhe si rezultat nuk éshté e rim-
bursueshme nga shteti (pér mé tepér informacion shih Kapitullin 5).
Pavarésisht se shérbimet e zisé té ofruara nga hospisi jané té shumél-
lojshme, hospiset pérballen me nevojén e ndértimit té shérbimeve
specifike pér pjesén e popullatés qé ndodhet né zi, ku té pérfshihen
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minimalisht ekipe zije pér fémijét, ekipe mbéshtetése té specializuara
pér tipa té ndryshém disfatash, terapi shprehése pér adultét dhe fémijét
dhe pérkrahje né njoftimin e lajmit té vdekjes.

Pértej menaxhimit té simptomave

Shumica e njerézve qé pérballen me vdekjen e pérshkruajné kété si
njé periudhé té pakéndshme, ku maksimumi qé mund té shpresosh
éshté mungesa e dhimbjes dhe e ankthit. Pas shumé viteve pérvojé, pu-
nonjésit e hospisit kané zbuluar se ditét e fundit té jetés pér pacientét
mund té jené caste rritjeje dhe pérjetimi t€ ndjenjave pozitive.

Shumeé pacienté raportojné se me afrimin e vdekjes paraqgiten njé
numér mundésish. Krahasimi béhet me periudhén e jetés qé ngelet né
dispozicion dhe kjo con né pérgendrimin né disa ¢éshtje té caktuara.
Perspektiva ndryshon késhtu qé injorohen problemet e paréndésishme
dhe né plan té paré dalin ¢éshtjet thelbésore pér pacientin.

E gjithé kjo éshté e mundur vetém kur simptomat e sémundjes
terminale jané nén kontroll. Pacienti nuk mund té pérgendrohet né
céshtje té tjera, né qofté se ai vuan nga dhimbja apo nga simptoma fi-
zike stresuese. Vetém kur té jeté i liré nga shqetésimet fizike, pacienti
éshté i afté té ndjeké céshtjet psikologjike, emocionale, ndérpersonale,
sociale, shpirtérore ose té jashtézakonshme.

Pércaktimi i pikésynimeve dhe i detyrave pér periudhén e fundit
té jetés

Dr. Ira Byock éshté njé nga ithtarét kryesoré té piképamjes se peri-
udha e fundit e jetés paraget mundési zhvillimi pér pacientin. Byock ka
mbajtur referime dhe ka shkruar gjerésisht mbi kété argument né nivel
ndérkombétar. Duke punuar si mjek né hospis qé nga viti 1978, ai i ka
fituar kéto njohuri gjaté punés me pacienté té shumté qé ndodheshin
né prag té vdekjes. Byock ka zhvilluar njé praktiké pune né ndihmé té
njerézve, duke u bazuar né kéto mundési rritjeje pér pacientét.

Byock (1997) promovoi nocionin “t€ vdesésh né miréqenie”, i cili
pérbén rezultatin e déshirueshém nga ato qé pérballen me vdekjen.
Népérmjet késaj, ai nénkuptonte njé vazhdimeési té procesit té zhvilli-
mit pérgjaté gjithé jetés. Ky proces vazhdon gjaté periudhés sé afrimit
té vdekjes dhe praktikisht mund edhe té shpejtohet. Dhjeté pikésyni-
met dhe detyrat madhore té pércaktuara nga Byock jané renditur mé
poshté:
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Ndjesia e mbylljes verbale té ¢éshtjeve: transferimi i pérgjegjésive fiskale,
ligjore dhe sociale formale

Pacienti vé rregull né ¢éshtjet e tij apo té saj. Formulon njé testa-
ment, organizon funeralin dhe mbyll pérgjegjésité sociale.

Ndjesia e mbylljes s¢ marrédhénieve me komunitetin: pérfundimi i
marrédhénieve sociale té shuméfishta (profesionale, tregtare, organizative dhe
fetare)

Elementet pérfshijné shprehjet e keqardhjes, e faljes, e pranimit, e
mirénjohjes dhe e vlerésimit — pacientét lejohen qé té shprehin fjalét e
lamtumirés. Kjo detyré ka té béjé me transferimin e ¢do pérgjegjésie
biznesi te té tjerét. Kjo do té thoté qé njéri nga anétarét e familjes té
marré mbi vete drejtimin e biznesit apo té likuidimit té partneréve.
Dikujt i duhet té heqé doré nga organizimet ose nga pjesémarrja né
mbledhje. Me pérparimin e sémundjes ndérpritet edhe shkuarja né ki-
shé, tempull, xhami ose sinagogé; shpresohet se kleriku té jeté i dispo-
nueshém pér té vazhduar mbéshtetjen fetare.

Pérgjaté Kkétij procesi térhegjeje paragiten shumé mundési pér té
ndaré keqardhjen e té ndjerit i paafté pér té vazhduar mé tej. Procesi i
largimit mund té jeté njé moment i marrjes sé mirénjohjes nga té tjerét,
gjé qé nuk do té ndodhte asnjéheré né situata té tjera.

Ndjesia e kuptimi té jetés personale t¢ dikujt: rishikimi i jetés, tregimi i histo-
risé sé dikujt; transmetimi i njohurive dhe i mencurisé

Mundésia e rishikimit té jetés sé njé personi pérpara vdekjes pérbén
njé proces transformimi. Procesi i rishikimit té jetés sé dikujt nga
njé kéndvéshtrim i jashtém mund té keté njé efekt t&€ madh. Cdo jeté
njerézore ka brenda saj disa momente té réndésishme dhe disa ngjarje
madhore. Disa nga kéto mund té jené lindja e fémijéve, shérbimi né ko-
munitet ose né ushtri, njé karrieré me vlera té konsiderueshme, té tilla
si veprime heroike, shpikje apo aktivitete té tjera krijuese.

Shpesh punonjésit socialé rekomandojné rishikimin e jetés sé pa-
cientit si njé proces terapeutik pér personat qé pérballen me vdekjen.
Pérpilimi me shkrim ose daktilografik i njé pérmbledhjeje té tillé konsi-
derohet si dhuraté pér familjen qé po 1€ pas. Tregimi gojor i historisé sé
jetés pérmbledh shumé ngjarje nga jeta e personit né fjalé. Pérveg rréfi-
mit me hollési té momenteve mé kulmore té jetés, kjo éshté edhe njé
mundési pér té véné né dukje filozofiné e personit pér jetén dhe mencu-
riné individuale té treguar. Kjo gjé éshté vecanérisht e dobishme pér
personat qé kané fémijé té€ vegjél ose adoleshenté, pasi konsiderohet
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prej tyre si njé trashégimi g€ do té ndikojé né jetén e atyre qé l€ pas.

Dashuria pér vetveten: njohja e vetvetes dhe pranimi i saj

Shpesh njerézit jané armiqté mé té kéqij dhe kritikét mé té ashpér té
vetvetes. Periudha qé paraprin vdekjen mund té jeté njé mundési (ndo-
shta pér heré té€ paré) pér té vlerésuar me singeritet vetveten dhe pér t’i
falur vetvetes gjérat pér té cilat personi ndien keqardhje.

Dashuria e shfaqur nga té tjerét: pranimi i meritave

Pér personat me vetévlerésim té ulét, admirimi dhe dashuria e shfa-
qur nga té fjerét njihet gjithmoné, por rrallé pérvetésohet. Ka momente
kur shumé prej nesh ndihemi té padenjé. Me afrimin e vdekjes, njerézit
mund t’ia lejojné té tjeréve té shprehin dashuriné qé ndjejné pér to.

Ndjesia e mbylljes sé marrédhénieve me familjen dhe miqté: pajtimi, komu-
nikimi i ploté dhe pérfundimi i marrédhénieve mé té réndésishme peér secilin

Elementét qé pérfshihen kétu jané: shprehja e keqardhjes, falja dhe
pranimi, shprehja e mirénjohjes dhe e vlerésimit, pranimi i mirén-
johjes dhe i vlerésimit, shprehja e dashurisé dhe krijimi i mundésisé
pér té théné fjalét e lamtumirés.

Momenti i pérshéndetjes sé fundit ndérmjet pacientit dhe
pjesétaréve t€ ekipit éshté shumé prekés. Né kété cast, njerézit lejohen
qé té shprehin emocionet mé té fugishme dhe mé té sinqerta. Mund té
ndodhin edhe korrigjime té pérjetimeve emocionale, té cilat shndér-
rojné njé periudhé t&€ dhimbshme té jetés nga ana emocionale né njé
moment getésie dhe ngushéllimi. Né prani té vdekjes, njerézit mund té
shfaqin ndjenja té cilat nuk do té thuheshin kurré né kushte té tjera. Kjo
krijon mundésiné e mbylljes s¢ marrédhénieve si dhe té njé momenti
miréqenieje dhe shprehjeje té ndjenjave mé té thella.

Pranimi i mbarimit té njé jete, i mbarimit té ekzistencés sé dikujt si individ

Pérfshin pranimin e humbjes personale totale té shkaktuar nga
vdekja e dikujt dhe pérjetimin e dhimbjes personale nga humbja ekzi-
stenciale, shprehjen e tragjedisé sé madhe personale qé pérfagéson
vdekja, decathexis (térhegje emocionale) nga ¢éshtjet né fjalé dhe cathe-
xis (lidhje emocionale) me njé faktor t&€ géndrueshém dhe pranimin e
varésisé.

Vdekje do té thoté humbje e vetvetes. Cdo person qé ndodhet né
prag té vdekjes pérballet me kété plan personal dhe brengoset pér até
qé éshté duke humbur. Né kéto rrethana, njerézit mund té térhigen nga
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aktiviteti i pérditshém jetésor. Mé shumé se njé zmbrapsje negative, ky
éshté njé moment reflektimi dhe ndjenjash té lidhura me gjithcka, té
cilat i japin forcé pacientit té vazhdojé pérpara.

Ndjesia e njé uni té ri pas humbjes personale

Bashké me procesin e hidhérimit personal lind edhe njé ndjesiere e
unit, e cila pérkon me mbylljen e historisé sé€ njé personi. Me ve¢imin e
njé personi nga jeta, ajo g€ mbahet mend prej tij éshté pjesa qé ka mbe-
tur konstante gjaté gjithé jetés sé tij, pa pésuar ndryshime. Kjo pjesé e
pandryshueshme pérbén até cfaré éshté né té vérteté ky person.

Ndjesia e kuptimit té jetés né pérgjithési

Kétu pérfshihet ndjesia e frikés, njohja e njé fushe té jashtéza-
konshme, zhvillimi dhe arritja e njé ndjesie qetésie brenda rrémujés
totale.

Né kété piké té procesit té zhvillimit, personi qé po vdes ka mbaruar
sé shprehuri fjalét e lamtumirés, éshté pikélluar pér humbjen e vetve-
tes dhe ka njohur veten deri né thellési. Si rrjedhim i kétij procesi lind
mundésia pér té kapércyer vetveten dhe pér ta paré jetén nga njé tjetér
kéndvéshtrim. Cdo pérvojé mund té duket e gjallé dhe kuptimploté. Né
vend té pérpjekjeve pér té kontrolluar jetén, dikush mund té ndihet re-
hat brenda njé mjedisi ashtu si¢ éshté, pa ndryshuar asgjé pérreth. Kjo
do té thoté se personi tanimé ndjek filozofiné qé jeta vazhdon, me ose
pa té, dhe se gjithcka do té jeté né rregull pas vdekjes sé tij, njélloj si mé
paré.

Dorézimi ndaj té jashtézakonshmes, ndaj sé¢ panjohurés: lére t¢ vazhdojé

Shpeshheré, personat gé jané né prag té vdekjes ngurrojné qé té lar-
gohen nga kjo jeté. Ata kapen fort pas té dashurve té tyre, nuk kané be-
sim né besnikériné e shfaqur prej tyre ose nuk jané gati té pérballojné
té panjohurén. Jo rrallé, punonjésve té hospisit u duhet té udhézojné
familjet qé té komunikojné me pacientin dhe ta sigurojné qé ai mund
té iké i qeté nga kjo jeté, sepse ata do té jené miré edhe pas vdekjes sé
tij. Detyra e fundit éshté aftésimi i pacientit pér t'i 1éné gjérat té rrjedhin
veté dhe pér té pérqafuar até qé do t€ ndodhé mé pas. Kjo bén qé pa-
cientét qé ndodhen né buzé té greminés, té nxiten qé t€ vazhdojné pér-
para.

Né vazhdén e kétij procesi zhvillimi krijohet mundésia qé vdekja té
shndérrohet né nivelin mé té larté té€ miréqenies pér personin. Jo gjith-
moné éshté e kéndshme kjo ndjenjé. Beteja pér zhvillim mund té jeté e
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dhimbshme, por né fund con drejt njé ndjesie vetékontrolli dhe inte-
grimi.

Pérveg anés negative té€ problemeve qé sjell procesi i vdekjes, klinici-
stét duhet té perceptojné edhe mundésité pér rritje e zhvillim. Edhe pse
ata tentojné té kufizohen né zgjidhjen e problemeve brenda sistemit té
kujdesit shéndetésor, kujdesi paliativ dhe hospis jané njé nga shembuijt
e pakté té ekzistencés sé njé mjedisi, ku baza éshté ofrimi i ndihmés
ndaj pacientéve pér zhvillim t€ métejshém.

Burimet financiare nuk pengojné ndérmarrjen e ndérhyrjeve qé
kané si rezultat rritjen dhe zhvillimin personal. Shérbime té tjera té
kujdesit shéndetésor si mjekésia dhe shéndeti mendor mund té rim-
bursohen vetém pér trajtimin e ¢rregullimeve. Né hospis, né qofté se
vuani nga njé sémundje terminale me njé prognozé té caktuar, pérvec
trajtimit té€ problemeve ose crregullimeve, ju pérfitoni edhe mbéshtetje
shpirtérore dhe psiko-sociale. Kjo realizohet vetém atéheré kur progra-
mi i kujdesit paliativ dhe i hospisit e njeh kété sferé si njé té drejté té
ligjshme té pacientit pér zgjidhjen e ¢éshtjeve dhe té nevojave.

Punonjésit e kujdesit paliativ dhe té hospisit duhet té jené té
kujdesshém né pritshmérité e procesit té zhvillimit t€ njé personi qé
po vdes, pasi e gjitha kjo mund té rezultojé e padobishme. Njé linjé e
qarté ndarése qéndron midis sugjerimit té mundésive pér rritje te njé
pacient qé nuk kishte dijeni mé paré pér kété gjé dhe nxitjes sé€ idesé pér
ndryshime pérparimtare te njé pacient tjetér, i cili nuk éshté i interesuar
ose nuk éshté i afté pér t'i realizuar.

Gjithashtu éshté e réndésishme té adresohen té gjitha momentet
e vuajtjes qé€ pacienti mund té pérjetojé gjaté késaj periudhe. Té pér-
piqgesh té kapércesh dhimbjen emocionale népérmjet zhvillimit té njé
perspektive té jashtézakonshme éshté njélloj si té injorosh dhimbjen
fizike pér t'u pérqendruar mé miré né céshtjet psikologjike. Personi
qé€ po vdes nuk mund té merret me ¢éshtjet emocionale kur vuan nga
dhimbjet e metastazave kockore. Asgjé nuk mund ta shtyjé njé person
prané vdekjes qé té krijojé njé kuptim té ri pér vetveten, ndérkohé qé
éshté i rrethuar nga konflikte ndérpersonale t€ pazgjidhura.

Ky kapitull ka trajtuar tiparet e vecanta té hospisit si njé ofrues i
kujdesit shéndetésor né kuptimin e pérgjithshém. Kapitulli tjetér do té
ekzaminojé masat mé specifike pér arritjen e efikasitetit.
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KAPITULLI 12

Sa té dobishém jané hospiset dhe kujdesi paliativ?

Statistikat jané si kostumi i banjés. Paragesin gjéra domethénése,
por fshehin gjéra jetésore.

Aaron Levenstein

Né sistemin e kujdesit shéndetésor, hospisit mund t’i atribuohen
disa vlera t€ vecanta, por a éshté kujdesi paliativ mé i miré se kujdesi
“tradicional” apo ai i zakonshém, ndaj personit qé po vdes? Cilat jané
argumentet qé deklarojné ushtruesit e kétij shérbimi? Hospiset nuk
shquhen pér grumbullimin e té dhénave ose pér kérkime shkencore.
Shumica e tyre nuk disponojné fonde apo njohurité e duhura pér reali-
zimin e tyre. Megjithaté jané béré disa pérpjekje mbi studimin e shpérn-
darjes sé kétij shérbimi, ndikimin gé ka ai te pacientét e familjarét, si
dhe te sistemet e tjera.

Rezultatet e studimeve mbi efektshmériné e kujdesit paliativ
dhe atij té hospisit

Eshté interesant fakti qé deri mé tani, shumica e studimeve té til-
la jané pérgendruar mé shumé mbi kriterin kosto-efikasitet sesa mbi
rezultatet klinike. Kosto-efikasiteti pérbén ndryshoren kryesore studi-
more, duke pasur si objektiv kursimin e fondeve dhe zgjerimin e shér-
bimit té kujdesit shéndetésor né hospis. Rezultatet e studimeve jané
kontradiktore, pasi disa kérkues nuk kané vérejtur kursim té shpen-
zimeve, ndérsa té tjeré kané identifikuar kursime té konsiderueshme.
Njé studim i hershém (Kane, Wales, Bernstein, Leiboéitz & Kaplan,
1984), i zhvilluar térésisht né sistemin e Kujdesit Shéndetésor té Ve-
teranéve, nuk gjeti ndryshime domethénése né koston e trajtimit apo
né nivelin e kénagshém té kujdesit ndérmjet pacientéve né hospis dhe
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atyre qé iu ishte ofruar shérbim mjekésor tradicional. Kritikét e kétij

studimi vuné né piképyetje disa nga metodat e pérdorura dhe vérejtén

qé kujdesi shéndetésor (i ofruar né sistemin e Kujdesit té Veteranéve)

mund té mos keté pasur té njéjtat karakteristika me até té shérbimit né

hospiset e llojeve té tjera. Gjithashtu, studimi ishte béré pérpara theme-
limit té Pérfitimit Medicare té Hospit, e cila solli zgjerimin e gamés sé

shérbimeve né hospis. Megjithaté, ky studim pati vleré pasi pérbénte

kérkimin e vetém té rastésishém té zhvilluar mbi kujdesin né hospis

kundrejt atij jo hospis.

Kriteri rastési (pjesémarrésit jané zgjedhur né bazé té njé tabele
numrash té rastésishém) éshté kundérshtuar me forcé nga kérkuesit.
Tashmé ekziston njé besim i gjithanshém ndaj vlerave dhe ndaj efikasi-
tetit t€ kujdesit né hospis. Nga disa kérkues cilésohet si joetik mohimi
i ofrimit té kétij shérbimi ndaj dikujt qé ka nevojé, vetém me géllim
shqyrtimin e efikasitetit.

Sistemi i vjetér i Administrimit Financiar té€ Kujdesit Shéndetésor
financoi njé studim né nivel kombétar rreth kosto-efikasitetit né ho-
spis. Rezultatet nxorén né drité faktin qé kostoja e programit té trajti-
mit né kushtet e shtépisé nén mbikéqyrjen e hospisit ishte mé e ulét
se ajo e kujdesit tradicional, pavarésisht nga kohézgjatja (Mor, Greer
& Kastenbaum, 1988). Kostoja e programit té trajtimit pér pacientét e
shtruar né hospis ishte mé e ulét se sa ajo e kujdesit tradicional, pér njé
kohézgjatje té géndrimit né hospis mé pak se 2 muaj. Moszgjedhja ra-
stési vé né dyshim ndikimin e rezultateve té studimit nga ky fakt, edhe
pse ato jané imponuese dhe domethénése.

Rezultatet e pérvojés sé paré 3-vjecare né Pérfitimin Medicare t€ Ho-
spisit jané raportuar né ményré té hollésishme. Sipas té dhénave té€ Me-
dicare, Pjesa A, jané kursyer 1.26 $ pér ¢do dollar té shpenzuar né kujde-
sin e ofruar né hospis. Megjithaté jané ngritur pyetje né lidhje me faktin
nése shtimi i kursimeve vjen si rezultat i praktikimit té pérzgjedhjes té
vazhdueshém (Birenbaum & Kidder, 1992). Personat qé vijné né hospis
parapélgejné té pérdorin para vdekjes shérbime qé kushtojné mé pak
apo ndoshta ata jané mé té shéndetshém se pacientét e tjeré qé jané
duke vdekur?

Né njé pérpjekje pér té€ zgjidhur problemin e pérzgjedhjes, NHPCO-
ja organizoi njé studim té pavarur té t€ dhénave té€ Medicare (NHPCO,
1995). Lewin vH1, kompani kérkuese né fushén e kujdesit shéndetésor,
analizoi té dhénat e 191 545 pérfituesve té shérbimit té Medicare, té cilét
kishin vdekur né periudhén 1 korrik-31 dhjetor 1992. Kostoja e té gjitha
shérbimeve u llogarit gjaté 12 muajve té fundit té jetés. Studimi pérfshiu
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39 719 pérfitues té ciléve iu ofrohej shérbim né hospis. Njé grup kraha-
sues prej 123 323 pacientésh, té cilét nuk merrnin ndonjé kujdes nga
hospisi, u ndané sipas moshés, seksit dhe sémundjes. Grupi i fundit u
krahasua me grupin né hospis pér té pércaktuar diferencat e popullatés.

Rezultatet e kétij studimi demonstruan se pacientét me kancer qé
marrin pjesé né programin né hospis i kushtojné mesatarisht sistemit
Medicare 2 737 $ mé pak krahasuar me pacientét johospis. Medicare
kursen 1,52 $ pér ¢cdo dollar té shpenzuar né kujdesin né hospis. Ky
studim ishte i kufizuar vetém te pacientét me kancer dhe, gjithashtu,
u kritikua pér mungesén e pérpjekjeve né kontrollimin e metodés sé
pérzgjedhjes sé popullatés.

Kursimet né shpenzime jané ndikuar nga kohézgjatja e géndrimit né
hospis. Kursimet mé té médha jané béré né shérbimin ndaj pacientéve
pér njé periudhé 2-mujore. Kursimet zvogéloheshin pér ¢do muaj té
zgjatjes sé shérbimit, por ato ishin gjithmoné té pranishme edhe né
pérfundim té 12 muajve té géndrimit né hospis. Megenése né hospiset
e Shteteve té Bashkuara, kohézgjatja mesatare e géndrimit éshté 20 dité
(NHPCO, 2008a), éshté mé e dobishme pér pacientét qé té shtrohen né
hospis sa mé shpejt qé té jeté e mundur. Gjithashtu, né studim duhet té
pérfshihen edhe pacientét té cilét i nénshtrohen kujdesit né hospis pér
periudha té tejzgjatura, edhe pse jané té pakté né numér (<15%).

Mévoné u kryen disa studime té tjera mbi ndikimin qé ka hospisi né
programin e Medicare. Campbell dhe té tjeré ekzaminuan ndikimin e
hospisit né shpenzimet e Medicare gjaté vitit té fundit té jetés dhe béné
pérpjekje pér kontrollin e ményrés sé pérzgjedhjes sé grupit né studim
(Campbell, Lynn, Louis & Shugarman, 2004). Pér pacientét me kancer
ekzistonin té€ dhéna mbi llogaritjen e kursimeve té shpenzimeve té béra
te ky grup. Ndérkohé qé ishin identifikuar raste ndérmjet pacientéve
me sémundje jokanceroze, té cilét i kushtonin mé shumé programit té
Medicare kur pérdornin shérbimin né hospis, sesa né rastin kur nuk
merrnin shérbim hospis. Pérgjithésisht, kujdesi né hospis rezultonte
meé i shtren;jté né masén 4% né krahasim me kujdesin mjekésor joho-
spis. Né kété studim éshté e paqarté se sa efektive jané metodat e pér-
dorura pér llogaritjen e kostos sé kujdesit né hospis. Duke u nisur nga
fakti gé jané marré né studim vetém té dhéna administrative, nuk ka
asnjé ményré pér té gjykuar mbi ¢éshtje té tilla, si pér shembull, niveli i
arsimimit, i cili do té ishte njé ndryshore shumé domethénése.

Njé tjetér studim (Pyenson, Connor, Fitch & Kinzbrunner, 2004) u
pérpoq té zgjidhte problemin e pérzgjedhjes me ané té zbatimit té me-
todés “actuarial”, népérmjet zgjedhjes sé njé kampioni pacientésh té
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Medicare, té cilit, bazuar né shenjat klinike, i atribuohet njé vleré prej
5% qé éshté e barabarté me sémundjen e pérparuar, dhe pastaj kéta
pacienté ndiqeshin né vazhdimési. Rezultatet treguan se midis 16 gru-
peve né studim, ato qé pérdornin gendrén hospis shpenzonin mé pak
dhe jetonin mé gjaté.

Ezekiel Emanuel dhe té tjeré (2002) béné njé studim té pérqgendruar
né menaxhimin e kujdesit, vendin e vdekjes dhe shpenzimet né ho-
spis gjaté vitit té fundit té jetés. Edhe ata arritén né té njéjtat rezulta-
te, domethéné, kursime té mira pér pacientét me kancer, por té dhéna
té paqarta pér pacientét né hospis me sémundje jokanceroze. Pra, né
ményré t€ bindshme, ata vérejtén kursime té shpenzimeve né pérdori-
min e hospisit.

Gjithashtu, Don Taylor né Universitetin Duke (Taylor, Ostermann,
Van Houtven, Tulsky & Steinhauser, 2007) studioi ¢éshtjen e ndikimit
qé ka hospisi né koston e Medicare gjaté periudhés sé fundit té jetés dhe
pérdori njé metodologji mé té sofistikuar pér pérzgjedhjen e popullatés
né studim. Né vend té analizimit té€ shpenzimeve té pérqendruara gjaté
vitit té fundit t€ jetés, ai krahasoi pacientét e hospisit dhe me ata joho-
spis né njé gamé mé t€ gjeré faktorésh, té cilét pérfshinin vecanérisht
kohézgjatjen e géndrimit né hospis. Ky studim vérejti kursime mesata-
re prej 2 309 $ né shpenzimet totale té béra nga pérdoruesit e hospisit.

Pavarésisht nga hulumtimet e béra, ende nuk ka asnjé marréveshje
té arritur ndérmjet hartuesve té politikave dhe analistéve rreth ndikimit
qé ka programi i hospisit né shpenzimet e Medicare. Mungesa e stu-
dimeve té rastésishme té kontrolluara vazhdon t€ jeté problem, ashtu
si¢ éshté edhe kostoja e pérgjithshme e kujdesit né hospis. Gjithashtu,
promovimi i hospisit, si njé¢ ményré pér uljen e shpenzimeve té kujdesit
shéndetésor, mund té jeté njé vendim i pamatur dhe i padrejté. Asnjé
ofrues tjetér shérbimi nuk ka njé standard té tillé. Sigurimi i kujdesit
paliativ dhe atij né hospis nuk éshté i pakushtueshém dhe natyrisht ne
nuk duam njé kujdes paliativ té€ dobét apo jashté standardeve.

Shumica e kérkimeve rreth késaj céshtjeje ka zbuluar qartésisht se
kujdesi né hospis ka ndikim mé té miré né sistemin shéndetésor kur ai
zbatohet pér njé periudhé mesatare prej rreth 2 muajsh. Pacientét qé
géndrojné pér periudha mé té gjata se kaq, i harxhojné kursimet e béra
nga hospisi népérmjet pakésimit/shtimit té shpeshtésisé sé hospitali-
zimeve dhe procedurave diagnostike té panevojshme. Megjithaté, edhe
pacientét me géndrime té shkurtra né hospis prekin negativisht né
ményré té dukshme pérfitimet e kujdesit né hospis. Né rastin e njé pa-
cienti qé hospitalizohet né hospis gjaté javés sé fundit té jetés, humbet
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mundésia e parandalimit té njé hospitalizimi té panevojshém dhe rritet
kostoja e shérbimit né hospis. Reduktimi i géndrimeve pér periudha té
shkurtra né hospis duket se pérfagéson faktorin mé té réndésishém né
arritjen e rezultateve mé té€ mira.

Pér té demonstruar se kosto-efektshmeéria e kujdesit né hospis nuk
varet nga lloji i personave qé e zgjedhin até, jané té nevojshme studi-
me té métejshme. Pértej ¢éshtjes financiare, cilésisé dhe rezultateve
té kujdesit té ofruar duhet t'u kushtohet njé kujdes mé i madh. Ashtu
si edhe né kujdesin shéndetésor né pérgjithési, ende mungojné fakte
qé lidhin ndérhyrjen paliative me rezultatet e déshiruara. Megjithése
kujdesi i menaxhuar vazhdon té prodhojé reduktim té shpenzimeve,
pérfituesit e kujdesit shéndetésor kérkojné njé shérbim mé té plotésuar,
perceptim mé té miré té shpérndarjes sé tij dhe arritje té objektivave.

Menaxhimi i cilésisé

Punonjésit e hospisit dhe ata té kujdesit paliativ synojné njé rendi-
ment t€ larté né punén e tyre. Si anétarét mé té rinj té sistemit shén-
detésor, ata nuk kané krijuar ende aparatin e tyre burokratik. Mjafton
njé shqyrtim i kujdesshém pér té kuptuar qé hospiset kané qené té lira
dhe krijuese né pércaktimin e ményrés sé tyre té funksionimit. Kjo ka
cuar né krijimin e disa operacioneve shumé komplekse biznesi, ku né
disa raste kané munguar edhe strukturat bazé. Hospiset, si pjesé e si-
stemeve spitalore ose e agjencive shéndetésore qé ofrojné shérbim né
shtépi, jané té prirura té pérshtatin politika, procedura dhe protokolle
nga organizatat e tyre mémeé. Ato jané zhvilluar gradualisht duke u ni-
sur nga aksione vullnetare intensive jo té strukturuara, té organizuara
né nivel komuniteti dhe duke arritur deri né operacione biznesi zyrtare.

Né programet e lira ekziston njé piké tranzicioni qé pérkon me ar-
ritjen e programit né njé nivel té caktuar. Struktura jozyrtare pushon sé
funksionuari dhe né kété moment ndryshon ményra e administrimit.
Né pérgjithési, bordet drejtuese komunitare ose pronarét e hospisit
punésojné njé person té jashtém me pérvojé né fushén e biznesit, i cili
do té merret me ndértimin e strukturés sé brendshme té nevojshme pér
zhvillimin e métejshém té hospisit.

Pértej ndértimit té strukturés bazé té biznesit ku pérfshihen drejto-
ria financiare, politikat pér rritjen e kapaciteteve profesionale té perso-
nelit, ndértimi i protokolleve dhe i procesit té vlerésimit, menaxhimi i
sistemit té informacionit e té tjera si kéto, éshté i domosdoshém zhvil-
limi i njé sistemi rigoroz pér shpérndarjen e kujdesit cilésor dhe pér
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pérmirésimin e vazhdueshém té rezultateve.

Programet e hospisit ndodhen ende né proces tranzicioni nga pro-
gramet e vjetra pér sigurimin e cilésisé (SC) né sisteme té vlerésimit té
cilésisé dhe pérmirésimit té rezultateve (QAPI). Programet pér siguri-
min e cilésisé pérqgendrohen né strukturé dhe né proces. Pérpjekje té
shumta béhen pér pérpilimin e regjistrave dhe té grafikéve. Njé seri té
dhénash té mbledhura déshmojné pér sigurimin e shérbimeve. Rikon-
trolle t€ shumta béhen pér t'u siguruar qé procedurat jané realizuar
né pérputhje me politikat ose me protokollet e vendosura. Procesi i
kujdesit shéndetésor ekzaminohet pér té paré, pér shembull, nése njé
plan i caktuar kujdesi éshté zbatuar né ményré té mjaftueshme sipas
nevojave té vérteta individuale té pacientit. Gjithashtu, programet pér
sigurimin e cilésisé pérgendrohen mé shumé né ofrimin e njé kujdesi
té miré, sesa né identifikimin e problemeve dhe gjetjen e mundésive
pér zgjidhjen e tyre.

Ajo gé u mungon programeve pér sigurimin e cilésisé éshté aftésia
pér té vézhguar se ¢faré i mungon aktualisht pacientit apo organizatés.
Gjaté periudhés sé kalimit né sisteme té vlerésimit té cilésisé dhe pér-
mirésimit té rezultateve (QAPI) vérehen pérpjekje pér pérqgendrim né
rezultatet e kujdesit dhe né krijimin e proceseve mé efektive. Nga bota
e biznesit jané huazuar modele té rindértuara procesesh, qé bazohen
prej shumeé vitesh né administrimin e ploté té cilésisé apo né pérmirési-
min e vazhdueshém té saj.

Cdo program mbi kujdesin paliativ dhe até né hospis duhet té pa-
rashikojé punén me cikle té mbyllura, ku brenda njé cikli té pérm-
blidhen pérmirésimet e béra né aspektin organizativ dhe klinik, té ba-
zuara né té dhénat e marra nga shpérndarja e kujdesit dhe veprimet
operacionale té programit. I tillé éshté sistemi “Planifiko, Béj, Veri-
fiko, Zbato” (Plan Do Check Act - pDCA), i cili planifikon ndryshime
né kujdesin shéndetésor dhe operacional, i realizon kéto ndryshime
dhe mé pas verifikon nése ndryshimi ishte efektiv né pérmirésimin e
problemit ose né mundésiné pér pérmirésim. Sé fundi, duke u bazuar
né feedback, ndryshimi zbatohet si pjesé e kujdesit dhe cikli vazhdon té
pérséritet.

Siudhézues pér krijimin e njé hospisi mund té pérdoren standardet
ekzistuese, té tilla si Standards of Practice for a Hospice Program té NHPCO-
sé (2006b) ose protokolle té akredituara té hartuara nga Komisioni
i Pérbashkét i Akreditimit t€ Organizatave té Kujdesit Shéndetésor
(JcAHO) apo nga Programi i Akreditimit t€ Kujdesit Shéndetésor té Ko-
munitetit (CHAP). Gjithashtu, né Shtetet e Bashkuara duhen plotésuar
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edhe kritere té tjera shtesé me géllim certifikimin nga Medicare (shih
Kapitullin 8).

Vlerésimi i brendshém dhe i jashtém

Hospisi mund t€ ndértojé njé proces pér vlerésim té brendshém, i
cili duhet té realizohet té paktén njé heré né vit. Pér kété, fagja e inter-
netit e NHPCO-sé (NHPCO, 2008¢) siguron protokolle té€ dobishme, ku
anétarét mund té pércaktojné online standardet e vetévlerésimit, duke
pérdorur Vetévlerésimin Cilésor té Partneréve. Me qéllim qé programi
hospis té mbijetojé né mjedisin e kujdesit shéndetésor aktual, éshté
thelbésore qé ai té jeté né ripértéritje té vazhdueshme dhe té mésojé
nga pérvojat e veta se si té ekzistojé e té lulézojé brenda kufijve té tij.

Me gjithé réndésiné qé kané rritja dhe ndryshimet e brendshme,
fakti se sa i suksesshém ose i déshtuar éshté shérbimi i kujdesit palia-
tiv apo ai né hospis pércaktohet nga vlerésimi i jashtém. Né té vérteté,
kéto jané dy anét e sé njéjtés medalje dhe, si té tilla, duhet té merren sé
bashku. N€ qofté se merret njé vlerésim i jashtém si¢ éshté komplianca
ndaj kujdesit, atéheré ajo mund té ¢ojé né njé kéqyrje té€ kujdesshme té
aktivitetit té brendshém. Né fund té fundit, t€ gjitha reagimet e jashtme
duhet té kené ndikim mbi operacionet e brendshme dhe anasjelltas.

Njé praktiké e vjetér pér vlerésimin e jashtém bazohet né opinio-
nin e pacientit ndaj kujdesit. Perceptimi i pacientit apo pérvoja e tij pa-
rapélgehen mé shumé sesa pérshtypjet pozitive té tij t€ marra nga ky
shérbim. Kéto té fundit karakterizohen nga shpirtbutésia e njéanshme
dhe nuk japin informacion konkret rreth pérmirésimit té kujdesit.
Ashtu si t€ gjithé ofruesit e kujdesit shéndetésor, hospiset kané nevojé
pér feedback nga ata qé pérdorin kéto shérbime. Pér matjen e pérvojés
né fushén e kujdesit jané ndértuar njé shumeéllojshméri instrumentesh.
Shumica e tyre jané adresuar te familja ose te vullnetari kryesor dhe
jané dérguar pas vdekjes sé pacientit. Disa nga kéta pyetésoré pérdo-
rin formatin tip-Likert té ndaré né 1-5 nivele, ku 1 nénkupton t€ qenét
shumé i pakénaqur dhe 5 t€ qenét shumé i kénaqur. Pyetje té tjera kané té
béjné me faktin nése personi kishte marré “sasiné” e duhur té kujdesit
ose té informacionit. Programet hospis individuale apo agjencité pér
pérpunimin e té dhénave i mbledhin kéto informacione, té cilat jané
shumé t€ nevojshme pér vlerésimin e brendshém.

Vlerésimi i pacientit dhe i familjes né kujdesin né hospis
NHPCO-ja ka bashképunuar me shkencétaré té Qendrés sé Gjeriar-
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trisé dhe Kérkimeve né Kujdesin Shéndetésor prané Universitetit Broén
me qéllim analizimin post mortem té kujdesit té ofruar nga mé shumé
se 1 200 programe hospisi né gjithé territorin e Shteteve té Bashkuara
(Connor, Teno, Spence & Smith, 2005). Ky instrument i quajtur Vlerési-
mi Familjar i Kujdesit né Hospis (Family Evaluation of Hospice Care -
FEHC) éshté njé pyetésor me 61 pyetje (48 pyetje vlerésimi dhe 13 demo-
grafike), i cili bazohet né njé model konceptual té pérqendruar vetém
né familjen e pacientit. FEHC ka 4 pjesé, té cilat masin (1) se sa miré
éshté i koordinuar kujdesi; (2) sa efektiv éshté hospisi né mbéshtetjen
shpirtérore dhe emocionale sipas nevojave qé paraqesin familjet; (3) sa
jané informuar realisht familjarét rreth asaj se cfaré duhet té diné pér
kujdesin ndaj pacientéve g€ jané afér vdekjes; dhe (4) sa miré jané infor-
muar ata né menaxhimin e simptomave, té tilla si: dhimbja dhe vésh-
tirésia né frymémarrje. Pérvec késaj, familjarét realizuan njé vlerésim
mbi faktin se sa efektivisht ishin menaxhuar simptomat e pacientit, si:
dhimbja, véshtirésia né frymémarrje, ankthi dhe/ose trishtimi.

Gjithashtu, FEHC-ja béri njé seri pyetjesh mbi aspektet e kujdesit
qé pérfshijné disponueshmériné pas orarit zyrtar té punés, kujdesin
individual, trajtimin me respekt dhe respektimin e zgjedhjes sé llojit
té trajtimit. Disa pyetje ishin té vlerésuara me o-10, por shumé prej tyre
kérkonin informacion mé specifik, pér shembull, nése pacientét kishin
marré kujdesin e duhur ose nése e kishin marré até né kohén e duhur
pér té lejuar ndérhyrje té métejshme mjekésore. Cdo tremujor, hospiset
pjesémarrése pérpilojné njé raport té€ hollésishém mbi rezultatet e ar-
ritura. Kjo bén t€ mundur ballafagimin e rezultateve né nivel kombétar
dhe ndérkombétar, duke identifikuar vlerat té cilat jané shumé mé lart
ose mé poshté té¢ dhénave krahasuese. Gjithashtu, krahasime béhen
edhe pér pérmasat e programit dhe llojin e tij.

Rezultatet e pérftuara nga FEHC-ja pérdoren pér identifikimin e
sferés sé problemeve ose thjesht té rrugéve pér pérmirésimin e rezul-
tateve. Ndihet ende domosdoshméria qé hospiset té ndjekin njé proces
pérmirésimi me qéllim realizimin e njé ndryshimi né praktikén e punés
dhe, mé voné, rivlerésimin, nése ndryshimi i béré kishte ndikimin e
déshiruar. Pér shembull, njé nga pyetjet né pyetésorin e FEHC-s€ kishte
té€ bénte me até se ¢cfaré mendonin pjesétarét e familjes, nése pacienti
ishte referuar né hospis shumé shpejt né kohé, né momentin e duhur
apo shumé voné. Rreth 12% e pacientéve né hospis u perceptuan si té
referuar shumeé voné (Teno dhe té tjeré, 2007). Disa punonjés né hospis
jané pérpjekur té zvogélojné numrin e pacientéve qé referohen shumé
voné né hospis.
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Hospiset jané duke pérvetésuar gjithnjé e mé shumé njé sistem té
jashtém pér mbledhjen dhe pér vlerésimin e té dhénave qé vijné nga
pacientét dhe familjet e tyre. Pér kété qéllim, hospiset kontraktojné njé
kompani té jashtme, e cila bén mbledhjen e té€ dhénave. Familjarét kané
té drejté té mbikéqyrin kété proces prané késaj kompanie. Kompania
analizon rezultatet dhe dérgon njé relacion individual prané ¢do ho-
spisi. N€é kété relacion, pérvec rezultateve pérshkruhet edhe fakti se sa
puné ka béré ai hospis né krahasim me programet e tjera qé ofrojné
té njéjtin lloj shérbimi. Té dhénat e mbledhura dhe té pérpunuara nga
struktura té jashtme jané mé bindése pér shoqérité e sigurimeve, si dhe
pér ato qé jané té interesuar té diné se sa miré po funksionon hospisi.

Pas njé periudhe nga fillimi i ofrimit té shérbimit éshté shumé i
réndésishém marrja e njé informacioni nga familjarét rreth vlerésimit
té kujdesit té ofruar. Né shumé raste, njerézit parapélqejné t€ mos u
tregojné punonjésve té kujdesit shéndetésor se ¢faré mendojné realisht
rreth kétij trajtimi, pasi kané friké se kjo gjé do té ndikojé negativisht
né shérbimin qé marrin (Strasser & Davis, 1991). Pér fat té keq, hospisi
arrin té kuptojé praniné e njé problemi té mundshém vetém pas njé
periudhe kohe relativisht té gjaté. Hospiset kané nevojé té€ diné opinio-
nin e pacientit dhe té familjaréve rreth kujdesit té ofruar. Fatkeqésisht,
shumé pacienté drejtohen né hospis né momentet e fundit té jetés.
Prandaj, pas njé periudhe kohe té caktuar shérbimi, gjaté sé cilés pa-
cientét arrijné té krijojné njé mendim mbi kujdesin qé po i ofrohet, pje-
sa mé e madhe e tyre vdesin ose humbin aftésiné pér té komunikuar. Si
rezultat, nuk arrihet t€ merret ky vlerésim prej tyre.

NHPCO-ja ka zhvilluar njé proces vlerésimi té hospisit dhe té kujde-
sit paliativ nga veté pacienti, népérmjet grumbullimit té njékohshém té
té dhénave nga pérvojat e pacientéve né hospis. Pér té pasur njé rezul-
tat sa mé té dobishém, disa metoda pérfshinin pyetje rreth shkallés sé
zgjedhjeve dhe vlerésimeve negative té detyruara nga pacienti, si dhe
pérdorén personel té jashtém pér kété vlerésim, me géllim ruajtjen e
konfidencialitetit té pacientit. Kéta pyetésoré ishin té ndaré né pjesé
qé kishin té bénin me qetésiné fizike, qetésiné psikologjike dhe emo-
cionale, nevojat ekzistenciale dhe shpirtérore, komunikimin dhe ba-
shkéveprimin me stafin, vetévendosjen, koordinimin e kujdesit dhe njé
vlerésim té ploté té tij.

Pérvec késaj, pérpjekje t&€ shumta béhen pér zhvillimin e njé siste-
mi masash pér ofruesit e kujdesit paliativ dhe atij né hospis. Qendra
e Medicare dhe Medicaid Services (CMS) ka autorizuar njé vlerésim té
treguesve té€ disponueshém té cilésisé pér kujdesin paliativ dhe po pér-
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piget pér krijimin e njé grupi masash, té cilat rekomandohen té pérdo-
ren nga punonjésit e kétij shérbimi. Kéto masa do t€ jené pjesé e njé
sistemi publik raportimi né lidhje me rezultatet e hospisit, i ngjashém
me sisteme té tjera raportimi online, si Sistemi Krahasues i Shérbimit
Infermieror né Shtépi dhe Sistemi Krahasues i Shérbimit Shéndetésor
né Shtépi.

Kohét e fundit, Forumi Kombétar i Cilésisé (NQF) né Shtetet e
Bashkuara shqyrton parametrat e pérdorur nga kujdesi shéndetésor
pér matjen e pérgjegjésisé né puné dhe pérmirésimin e cilésisé. NQEF-
ja éshté organizaté private, por né nivel pothuajse qeveritar, e cila ri-
shqyrton parametrat ekzistues pér matjen e cilésisé né kujdesin shén-
detésor. Pas njé inspektimi té€ kujdesshém u vendosén standardet e
matjes. Népérmjet zbatimit té kétij procesi, i pércaktuar edhe né Aktin
e Transferimit té Teknologjisé Kombétare, qeveria éshté e detyruar
té pranojé parametrat e miratuar nga NQF-ja, edhe pse mund té keté
ndonjé kundérshtim té depozituar né Regjistrin Federal. Pér t€ marré
miratimin e NQF-s€, parametrat duhet té pranohen nga té gjithé
anétarét e NQF-sé, pérfshiré késhillin e konsumatoréve, késhillin e
ofruesve, késhillin e kérkuesve shkencoré dhe késhillin e financuesve.
Kjo ményré veprimi bén qé té gjitha kéto palé té arrijné njé marréveshje
té pérbashkét. Vlerésimi Familjar i Kujdesit né Hospis (FEHC), i ndér-
tuar nga NHPCO-ja, ka marré miratimin nga NQF-ja si njé parametér qé
gjen zbatim te pacientét me kancer. Gjithashtu, FEHC-ja pérdoret pér
vlerésimin e kujdesit né hospis nga Agjencia pér Kérkime dhe Cilési, né
raportimet kombétare té saj mbi cilésiné dhe té metat e kujdesit shén-
detésor.

Shérbimi i kujdesit paliativ dhe atij né hospis ka né dispozicion mje-
te t€ ndryshme pér té€ zgjeruar mé tej vlerésimin e jashtém. Kjo mund
té arrihet népérmjet njé vlerésimi té pavarur ose me ané té€ akreditimit
té jashtém té realizuar nga organizata té njohura, si: JCAHO ose Pro-
grami i Akreditimit té Kujdesit Shéndetésor té Komunitetit. Njé numér
i konsiderueshém késhilltarésh té pavarur mund té béjné vlerésimin e
operacioneve né hospis. Zakonisht, ata jané késhilltaré organizativé, té
cilétvlerésojné se sa miré po funksionon njé program duke u bazuar né
kriteret e miratuara nga hospisi dhe késhilltari né ujdi me njéri-tjetrin.
Cilésia e informacionit té pérftuar ndryshon shumé, prandaj hospiset
duhet té tregohen shumé té kujdesshém né zgjedhjen e késhilltarit té
jashtém.

Certifikimi nga Medicare si ofrues i kujdesit né hospis pérbén né
vetvete njé formé vlerésimi té jashtém. Me qéllim kualifikimin e ne-
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vojshém pér certifikim, hospisi duhet té pajtohet me té gjitha rregul-
lat e vendosura nga Pérfitimi Medicare i Hospisit. Zakonisht, struktu-
rat shtetérore ushtrojné kontrolle periodike pér t'u siguruar mbi
pérmbushjen e kritereve té paracaktuara. Né rast té€ mosplotésimit té
ndonjérit prej tyre, ndodhemi pérpara njé deficiti pér té cilin duhet té
hartohet njé plan korrigjues.

Akreditimi pérbén formén kryesore té vlerésimit té jashtém. Vull-
netarizmi né hospis kérkon akreditim dhe mbikéqyret nga personeli i
agjencisé akredituese. Mbikéqyrja ka té béjé me dérgimin e njé sasie té
madhe informacioni te bordi akreditues. Njé numér specialistésh dér-
gohen pér t€ kontrolluar programin né terren. Gjaté késaj vizite béhen
intervista me stafin, vizita té pacientéve dhe kontrollohet dokumenta-
cioni dhe politikat e ndjekura. Né pérfundim té vizités organizohet njé
takim ku paraqiten pérfundimet kryesore. Rezultatet pérfundimtare té
késaj mbikéqyrjeje pérpunohen dhe i dérgohen hospisit. Aty mund té
pérfshihen edhe udhézimet e kryera nga kontrollorét. Mé pas paragqitet
njé rekomandim pér akreditim né adresé t€ hospisit. Kjo mund té re-
alizohet népérmjet njé kérkese me shkrim ose, né qofté se ekzistojné
ende problematika té pazgjidhura, népérmjet kérkimit té njé seance
tjetér mbikéqyrjeje. Pas akreditimit, hospisi duhet t’i nénshtrohet kon-
trollit té paktén cdo 3 vjet.

Rezultatet e kujdesit né hospis

Ka njé prirje né rritje pér monitorimin e rezultateve té€ kujdesit né
hospis. Ekzistojné ende shumé paqartési mbi pérkufizimin e rezul-
tatit dhe ekzistojné gjithashtu tipa té ndryshém rezultatesh. Njé nga
kriteret e klasifikimit té rezultateve éshté pérftuar nga Projekti OASIS
(Qendra Kérkimore Shéndetésore, Denver, Kolorado), e cila i klasifikoi
né tre tipa: rezultat pérfundimtar, rezultat instrumental dhe rezultat i
shfrytézueshém.

Rezultati pérfundimtar pérftohet nga vlerésimi gé bén pacienti. Re-
zultati instrumental ka té béjé me efektshmériné e veprimeve té ndér-
marra ose kujdesit shéndetésor té ofruar. Rezultati i shfrytézueshém ka
té béjé me masén se sa ka qené i nevojshém ose i arritshém ky kujdes.
Rezultati instrumental éshté vecanérisht i réndésishém pér ofruesit e
kujdesit shéndetésor, pasi ai ushtron njé ndikim té€ madh te dy tipat e
tjeré té rezultateve.

Sé fundi, rezultati mé i réndésishém éshté ai pérfundimtar. Ai llo-
garitet né bazé té ndryshimit té gjendjes shéndetésore té pacientit né dy
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momente té ndryshme pérgjaté periudhés sé ofrimit té kujdesit shén-
detésor. Kéto ndryshime mund té jené fiziologjike, funksionale, kogni-
tive, emocionale ose té sjelljes. Ato lidhen ose jo me kujdesin e ofruar.

Njé ofrues i kujdesit shéndetésor duhet té kuptojé nése rezultati ka
té béjé me gamén e veprimeve t€ ndérmarra. Ndryshime té tilla jané
pjesé e ecurisé natyrore t€ sémundjes (p.sh. zakonisht pacientét qé jané
afér vdekjes, dobésohen me pérparimin e sémundjes). Pér mbajtjen
nén kontroll té faktoréve té riskut nevojitet marrja e masave me géllim
parandalimin e keqésimit té gjendjes shéndetésore té pacientit.

Hospiset pérpigen té masin rezultatet duke pérdorur ményra té
ndryshme. Ndér mé té réndésishmet éshté pyetja e pacientit rregullisht
pér té vlerésuar se si ndihet. Efektshméria e menaxhimit té simptoma-
ve éshté faktor kyc né sigurimin e kujdesit cilésor. Meqgenése pacientét
pohojné se vuajné mé shumé nga dhimbja ose edhe nga shqetésime té
tjera, atéheré éshté mé e drejté qé t'u lihet atyre vlerésimi i ashpérsisé
sé kétyre simptomave. Kjo éshté ményra mé e miré, e cila shérben mé
pas edhe né llogaritjen e rezultateve té shpérndarjes sé kujdesit shén-
detésor.

Né pérgjithési, pér matjen e simptomave shqetésuese té pacientit
pérdoret njé shkallé nga o-10, ku o éshté baras me mungesé té ploté
té simptomave, ndérsa 10 me praniné e simptomave mé té€ kéqija té
imagjinueshme. Kjo metodé mund té pérdoret si me simptomat fizike,
ashtu edhe me ato psikologjike. N€ njé testim té vlerave t€ shuméfishta
té simptomave, té marra nga pacienté t€ ndryshém né 11 hospise, rezul-
toi qé niveli mesatar i dhimbjes shkonte nga 0,51 né 4,1 gjaté 30 ditéve
té fundit té jetés né hospis. Vlera mesatare pér té gjitha programet ishte
1,67 (Organizata Kombétare e Hospisit (NHO, 1995b).

Fatkegésisht, né kushtet e njé kohézgjatjeje mesatare shérbimi
prej 20 ditésh dhe me 30,8% té pacientéve qé marrin shérbim pér 7
dité ose mé pak (NHPCO, 2008), pérftimi verbal i nivelit té simptomave
nga pacienti shndérrohet né njé sfidé, meqgenése me afrimin e vdekjes
zvogélohet shumé aftésia komunikuese. N€ njé studim té€ mé shumé se
1 300 pacientéve né hospis (NHPCO, n.d.) rezultoi qé pacientét ishin
né gjendje té raportonin verbalisht vetém né 46% té seancave vlerésue-
se té kryera. Ky studim shérbeu edhe pér té paré se sa efektiv kishte
qené kontrolli i dhimbjes dhe vérejti njé rezultat té pranueshém, té
pércaktuar nga njé nivel dhimbjeje nén 4 (né njé shkallé nga o-10) ose
reduktim té saj me té€ paktén 2 nivele.

Matja e rezultateve té kujdesit shpirtéror dhe psiko-social éshté
shumé e véshtiré pér t'u arritur né ményré té suksesshme. Ményra e
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matjes sé nivelit té simptomave shqetésuese pérshkruhet kollaj, ndér-
kohé qé ekzistojné shumé ndryshore pér mirékuptimin e informacio-
nit. Pér shembull, né njé studim informal (Connor, 1996b), punonjésit
socialé u kérkuan pacientéve dhe anétaréve té familjes té pércaktonin
nivelin e ankthit té tyre sipas njé shkalle nga o-10. Rezultatet treguan
se familjet ndiheshin mé shumé né ankth dhe, me afrimin e vdekjes, ky
nivel kishte prirje té rritej.

Té dhénat e popullatés ndryshonin gjerésisht nga njéra-tjetra dhe
kontrollimi i diferencave té vlerésimit ishte i véshtiré. Disa punonjés
socialé me pérvojé pércaktojné nivele mé té larta ankthi nga familjarét.
Kjo vjen mé shumé nga aftésia e tyre pér nxitjen e anétaréve té familjes
gé t'i shprehin hapur ndjenjat dhe shqetésimet, sesa nga matja e
efektshmérisé sé punés sé tyre né menaxhimin e ankthit.

Probleme té tilla ekzistojné edhe né struktura té tjera, jo vetém né
hospis. Sistemi i shéndetit mendor paraqget véshtirési té€ ngjashme né
matjen e rezultateve. Shérbimi i kujdesit né rast zije vuan t€ njéjtin pro-
blem. Disa nga rezultatet kryesore té matshme té kétij té fundit jané
vdekshméria, sémundshméria dhe pérdorimi i burimeve té kujde-
sit shéndetésor. Kujdesi shpirtéror éshté ai qé ndesh pengesat mé té
médha né kété ¢céshtje. Aktualisht nuk ekziston asnjé metodé matése
empirike mbi rezultatet e kétij kujdesi.

Pér kéto arsye, si matés té rezultatit disa pérdorin praniné ose mun-
gesén e gjendjeve t€ tilla té individit, té cilat shérbejné si tregues i pér-
mirésimit shpirtéror ose psiko-social, mungesén e konfliktit ndérper-
sonal ose praniné e qetésisé shpirtérore té personit; matja e proceseve
ose e gjendjeve té brendshme individuale kérkon shumé mé tepér puné.
Gjithashtu, kérkuesit mund té bazohen mé shumé né treguesit cilésoré,
né vend qé té pérqgendrohen gjithmoné tek ata sasioré.

Duke u bazuar né studime té tilla, kérkuesit mund té arrijné té
vlerésojné faktin se sa miré e pérmbushin hospiset detyrén e me-
naxhimit té procesit té vdekjes. Mbledhja me kujdes e té dhénave mbi
kontrollin e simptomave do té ndihmojé pér té treguar se sa cilésore
jané hospiset. Gjithashtu, ato mund té krahasohen me té dhéna té
kujdeseve té llojeve té tjera té ndryshme nga hospisi. Teno dhe té tjeré
(2004) kané kryer njé nga studimet e vetme mbi krahasimin e kujde-
sit né periudhén e fundit té jetés té ofruar nga struktura té ndryshme.
Ai u realizua népérmjet anketimit té té aférmve té personave té vdekur
nga infermierét, nga agjencité qé ofrojné kujdes shéndetésor né shtépi
dhe nga hospiset, me géllim vlerésimin e kujdesit té pérftuar gjaté pe-
riudhés sé fundit t€ jetés né spitale. Rezultatet ishin té€ pérziera, por
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nga té gjitha spikati kujdesi né hospis i vlerésuar si i shkélqyeshém nga
70% e té anketuarve. Ndérsa pér té gjitha shérbimet e tjera, ky vlerésim
u arrit nga mé pak se 50% e té anketuarve. Pérvec késaj nevojiten edhe
té dhéna té sigurta rreth ndikimit qé ka hospisi né cilésiné e jetés sé
pacientit. Matja e kétij ndikimi éshté objektiv i kérkimeve té ndryshme
(NHO, 1997b).

Cilésia e jetés

Cilésia e jetés éshté njé faktor shumé fleksibél dhe, si i till€, i vésh-
tiré pér t’'u matur. Nuk ekziston ende njé pérkufizim i vecanté universal
i cilésisé sé jetés. Shumica bie dakord me faktin gé cilésia e jetés ba-
zohet mbi dy pérbérés thelbésoré, té cilét jané multidimensionaliteti
dhe subjektivizmi (Cella, 1994). Cilésia e jetés éshté multidimensiona-
le, pasi ajo pérfshin njé gamé té gjeré té fushave té ndryshme té pér-
v0jés, si:

+  Funksionimin psikosocial

»  Funksionimin social

+  Funksionimin fizik

«  Miréqgenien familjare

- Simptomat dhe efektet anésore
+  Seksualitetin dhe privatésiné

+ Kénagésiné nga trajtimi

+  Probleme té jashtézakonshme

Gjithashtu, ajo éshté krejtésisht subjektive, domethéné mund té
kuptohet vetém duke pasur parasysh perspektivén e pacientit. Pérp-
jekjet pér vlerésimin e cilésisé sé jetés duke pérdorur si parametér
sjelljen e jashtme déshtuan, sepse ato neglizhonin proceset kogni-
tive qé udhéheqin njé individ né perceptimin e cilésisé sé jetés. Kétu
pérfshihen perceptimi i sémundjes, perceptimi i trajtimit, pritshméria
personale dhe vlerésimi kognitiv i situatés.

Né ményré mé té ploté, cilésia e jetés mund té kuptohet si njé gjendje
e ndérmjetme midis standardit ideal té secilés prej fushave té mésipér-
me té pérvojés dhe té pérvojés aktuale pér ¢do individ. Sa mé shumé
té arrihen kéto standarde, aq mé e larté éshté cilésia e jetés (Calman,
1984). Cilésia e jetés nuk konceptohet né ményré té njéjté nga pacientét
dhe ndryshon me kohén ose pérmes situatave t€ ndryshme. Gjaté 20
viteve té fundit éshté vérejtur njé shpérthim studimesh mbi cilésiné e
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jetés. Jané ngritur qindra instrumente dhe strategji vlerésimi. Me pak
fjalé, cilésia e jetés vlerésohet népérmjet metodave té krijuara pikérisht
pér kété géllim.

Pérpjekjet e hershme pér matjen e cilésisé sé jetés kané qené
mbéshtetur kryesisht né vlerésimin e aftésisé funksionale té pacientit
(Karnofsky, 1949; Zubrod dhe té tjeré, 1960). Né qofté se pacienti ishte
né gjendje té pérmbushte aktivitetet e jetés sé pérditshme, supozohej se
ai kishte cilési té miré jetese. Kérkimet e pérqendruara né perceptimin
e cilésisé sé jetés nga pacienti kané nxjerré né pah se aftésia funksiona-
le nuk kontribuon shumé né botékuptimin individual té cilésisé sé jetés.

Studiues té tjeré sugjerojné vlerésim té ¢do faktori pérbérés té
mirégenies subjektive ose té cilésisé sé jetés (Bernheim & Buyse, 1984;
Gough, Furnival, Schilder & Grove, 1983). Vlerésimi i ¢do faktori t&
vecanté ndihmon né krijimin e njé ideje té pérgjithshme rreth nivelit t&
pacientit, por atij i mungon dimensionaliteti dhe vlefshméria klinike.

Disa studiues mendojné se cilésia globale e jetés éshté njé argument
shumé i gjeré pér t'u vlerésuar e pér t'u kuptuar nga pacientét, pran-
daj kérkuesit duhet té€ pérgendrohen né matjen e cilésisé sé jetés bren-
da kuadrit shéndetésor (Guyatt, Feeny & Patrick, 1993; Padilla, 1992).
Megjithaté, né rast se kérkuesit kufizohen vetém né c¢éshtjet shén-
detésore, kjo mund té sjellé injorimin e dimensioneve té pérvojés sé
pacientit, e cila éshté mé e réndésishme pér cilésiné e jetés sé tyre.

Studiues té tjeré sugjerojné se instrumentet mé té€ mira pér matjen e
cilésisé sé jetés jané ato té krijuara pér sémundje té vecanta (Cella, Lee-
Riordan & Siberman, 199o), ndérsa té tjeré kané krijuar edhe instru-
mente specifike pér t'u pérdorur né kujdesin paliativ (Mount & Cohen,
1997). Kéto pérpjekje ndihmojné pér identifikimin e problemeve qé
ndeshen mé shpesh te pacienté té vecanté; sidoqofté, ato duhet té jené
té afté pér té trajtuar kéto dimensione té pérvojés, té cilat ndikojné né
cilésiné e jetés te t€ gjithé njerézit.

Njé nga instrumentet e matjes sé cilésisé sé jetés specifike pér
kujdesin paliativ (Byock & Merriman, 1998) éshté Shkalla e Cilésisé sé
Jetés Missoula/vITAS (MVQOL). MVQOL-i vleréson pesé dimensione té
pérvojés sé pacientit (simptomat, aftésiné funksionale, marrédhéniet
ndérpersonale, miréqgenien dhe problemet e jashtézakonshme). Ai
pérbéhet nga njé pyetésor me 25 pika, té cilat mund té administrohen
nga pacienté té shéndetshém nga ana kognitive (ekziston edhe varianti
me 15 pyetje).

Njé nga gjérat mé té réndésishme t€ MVQOL-sé éshté se qé me
pérgjigjen e pyetjeve té para, pacienti pércakton réndésiné relative qé
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ka secila prej kétyre pesé dimensioneve té pérvojés né cilésiné e jetés sé
tij ose té saj. Kjo vecori e bén MvQOL-né té jeté e vecanté. Pyetjet e mbe-
tura vlerésojné perceptimin e pacientit pér cilésiné e jetés né ¢do fushé
dhe se sa ndryshojné ato duke u nisur nga njé nivel bazé. Rezultatet e
pérftuara mund té jené té dobishme pér klinicistét né planifikimin e
ndérhyrjeve. N€ té vérteté, instrumente té tilla, si MVQOL-ja jané mé
té dobishme kur pérdoren si mjete klinike, sesa kur shfrytézohen pér
llogaritjen e rezultateve.

Né qofté se pér njé pacient, cilésia e jetés sé tij lidhet me
marrédhéniet ndérpersonale qé ka ai me té tjerét, atéheré vullnetarét
né hospis duhet té sigurojné pacientin qé ai ka té gjithé mbéshtetjen e
duhur nga té njohurit e tij. Né qofté se pacienti po pérjeton pérvoja té
jashtézakonshme né jetén e tij, éshté e réndésishme té eksplorohet kjo
fushé e jetés sé pacientit dhe té sigurohet ai qé ekziston rrugédalja pér
cdo problem té pazgjidhur deri né até moment.

Cilésia e jetés mbetet njé parametér i véshtiré pér t'u matur. Ajo
pérbén njé mjet shumé té dobishém klinik, por njékohésisht éshté njé
pérvojé kaq subjektive e ndikuar nga shumé faktoré té ndryshém, té
cilét kané té béjné pak ose aspak me kujdesin paliativ qé pérfiton pa-
cienti. Ndérkohé mund té maten elemente té tjera specifike, qé jané
té réndésishme pér pacientin né periudhén e fundit té jetés. Cilésia e
jetés pérbén njé argument shumé té gjeré pér t'u pérdorur si rezultat
parésor né kujdesin paliativ dhe né hospis. Matja e vlerésimit qé i béjné
pacientét dhe familjarét ndikimit té kurave paliative né kujdesin shén-
detésor té pérftuar éshté mé e dobishme.

Pérmirésimi i cilésisé

Qysh me krijimin e shérbimit né hospis, programet e zbatuara kané
pasur gjithnjé parasysh rritjen e cilésisé€. Programet e kujdesit paliativ
jané duke u bazuar gjithmoné e mé shumé né evidenca. Me krijimin e
Pérfitimit Medicare té Hospisit u kérkua nga hospiset qé t’i kushtojné
vémendje cilésisé sé punés. Né Shtetet e Bashkuara filluan pérpjekjet
pér vlerésimin sistematik té cilésisé me implementimin e programit té
akreditimit JCAHO pér hospiset. Programet duhej té zbatonin dhe té
dokumentonin pérpjekjet e tyre né pérmirésimin e cilésisé.

Standardet pér akreditimin e cilésisé kérkonin qé programi té bén-
te matjen e tij népérmjet monitorimit té aspekteve té réndésishme té
kujdesit, si dhe té aktiviteteve mjaft té gjera apo problematike. Theksi
vihej né identifikimin e problemeve dhe né ndryshimin e programeve
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apo té ndérhyrjeve pér ndreqjen e situatés. Programet duhej té€ ishin né
gjendje té pércaktonin rrugét e ndérhyrjes qé cojné né zgjidhjen e pro-
blemeve, me qéllim sigurimin e efektshmérisé.

Programet individuale té hospisit projektuan llojet e aktiviteteve qé
do té monitoroheshin dhe vlerésuan rendimentin e tyre sipas interva-
leve té rregullta. Cdo program kishte kriteret e veta né matjen e cilésisé
dhe nuk ekzistonte asnjé mekanizém pér krahasimin e rezultateve
nga njé program né tjetrin. Rezultatet e pérftuara nga ky monitorim
u shqyrtuan ve¢mas pér cdo program, té cilat, nga ana e tyre, duhet té
luftonin dhe té pérpigeshin pér pérmirésimin e métejshém té rendi-
mentit.

Medicare dhe JcAHO-ja propozuan fusha té vecanta monitorimi, té
tilla si: kujdesi infermieror, menaxhimi i stresit ose njé disipliné tjetér.
Né pérgjithési, projektimi i monitorimit varej nga programi. Ai mund
té vlerésonte njé strukturé, njé proces apo njé rezultat. JCAHO-ja nxiti
programet qé t€ punonin né drejtim té matjes sé€ rezultateve, edhe pse
mé pas kishte paqartési né pércaktimin e cilit lloj rezultati.

Né hospis, njé pjesé e konsiderueshme e aktivitetit té€ monitoruar
kishte té bénte me strukturat dhe té dhénat mjekésore. Programet ten-
tojné té sigurojné qé té€ dhénat e tyre jané té plota dhe qé komponentét
pérbérés jané té€ sakté. Né kémbim, fushat e monitoruara ¢gmohen me
licenca ose certifikata, por kjo pati ndikim té pakté né pérmirésimin e
kujdesit.

Monitorimi né hospis béhet pér procese dhe pér rezultate té réndési-
shme té kujdesit. Shumé procese jané thelbésore né arritjen e rezultate-
ve t€ mira. Pér shembull, procesi i trajtimit té dhimbjes éshté kyc né ar-
ritjen e rezultateve té€ duhura né kontrollin e dhimbjes. Né hospis, mo-
nitorime té tjera pérfshijné, pér shembull, rendimentin né kontrollin
e infeksioneve, dekubituseve ose véshtirésisé né frymémarrje, aftésiné
né menaxhimin e stresit emocional, aftésiné né pérmbushjen e udhézi-
meve té pérparuara dhe pérkujdesjen ndaj familjaréve gjaté zisé.

Pérpjekje jané béré pér ndryshimin e filozofisé sé re QAPI-sé. Si
rrjedhim, theksi nuk vihet mé vetém né identifikimin e problemit, por
né projektimin e sistemeve dhe té proceseve pér arritjen e cilésisé. Mo-
tivi éshté: “Pse té prisni qé problemet té shfagen, ndértoje kujdesin
né ményré té tillé qé t'i parandalosh ato”. Ky motiv e ka prejardhjen
nga menaxhimi i ploté i cilésisé dhe nga lévizja pér pérmirésim té
vazhdueshém té saj né industri, e cila éshté pérvetésuar me sukses nga
japonezét.

Kalimi i menaxhimit t€ ploté té cilésisé nga industria né kujde-
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sin shéndetésor nuk ka gené i lehté. Ecuria e kujdesit shéndetésor
nuk éshté e rregullt, lineare dhe vjen duke u pérmbledhur né njé
piké; nganjéheré, pacientét ndihen té térhequr e té largét. Me gjithé
pérpjekjet e vazhdueshme té béra né sistemin e vjetér SC-PC mbi pér-
mirésimin e cilésisé, pérséri nuk éshté arritur shumé né kété drejtim.
Gjithashtu, QAP1 éshté pérqendruar né gjetjen e rrugéve té reja té pér-
mirésimit. Kur kemi t€ béjmé me njé proces ose me njé lloj ndérhyrjeje
jo té lehté, atéheré ngrihet njé ekip pune, i cili, mé shumé se monito-
rimin e pérmirésimit ka pér géllim pérshkrimin e asaj qé ndodh, edhe
pse ndoshta dihet tashmé.

Kéto ekipe pérbéhen nga persona qé kané njohuri pér argumentet
g€ jané né studim. Hapi i paré qé béhet éshté pérshkrimi i hollésishém
i procesit té pérfshiré. Ekipi ndérton njé skicé té procesit, duke pérdo-
rur disa mjete té tij. Pas nénvizimit té t€ gjitha hallkave dhe céshtjeve
vendimtare, nganjéheré béhet e dukshme vetvetiu se si mund té pér-
mirésohet procesi. Me miratimin e ndryshimeve, ekipi duhet té ven-
dosé masén se sa ta ndryshojé procesin dhe si ta zbatojé efektivisht kété
ndryshim pa krijuar probleme té reja.

Pas késaj nevojitet té vlerésohet nése ndryshimi ka pérmirésuar rea-
lisht procesin. Zakonisht pérdoren metoda té miratuara, té cilat béjné
té mundur krahasimin e procedurés sé re me té vjetrén. QAPI kérkon
informacion té sakté. Né té vérteté, informacioni i mbledhur me kujdes
éshté vendimtar pér ekzistencén e njé sistem QAPI té miré, prandaj
duhet t'i kushtohet kujdes mbledhjes sé informacionit té€ sakté. Shumé
hospise jané ndérgjegjésuar mbi kufizimin e sistemeve té tyre té grum-
bullimit té informacionit. Aktualisht, raportimet periodike té¢ NHPCO-
sé u sigurojné hospiseve informacionin e nevojshém pér llogaritjen e
faktorit té cilésisé (QA) brenda ekuacionit té QaprI-t. Ato duhet té pér-
pigen pér plotésimin e faktorit tjetér té ekuacionit, qé éshté pérmirési-
mi i performancés (P1).

Komiteti kérkimor i NHPCO-sé éshté angazhuar seriozisht pér ven-
dosjen e kritereve specifike né sistemin e kartelave mjekésore elektro-
nike, té cilat pérdoren né programet e hospisit. Véshtirésia géndron né
faktin qé shumé hospise i menaxhojné té dhénat e tyre né njé ményré, e
cila béhet pengesé pér krahasimin e rezultateve ndérmjet hospiseve té
ndryshme. Ballafaqimi i té dhénave té mbledhura dhe té raportuara nga
hospiset éshté shumé i réndésishém. Hospiset i paraqesin rezultatet e
tyre né nivel agjencie. Té dhéna mé té sakta jané ato qé pérftohen nga
veté pacientét, té cilat mund té jené té disponueshme brenda njé peri-
udhe té shkurtér kohore, népérmjet pérdorimit té sistemit elektronik té
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regjistrave mjekésoré. Té dhénat e raportuara né kété ményré duhet té
pérfshijné informacionin e marré nga pacienti né momentin e pranimit
té tij né hospis, gjaté cdo kontakti me té dhe né momentin e vdekjes ose
té largimit té tij nga hospisi. Té dhéna té tilla ndihmojné né krijimin e
njé tabloje té sakté se cila pjesé e popullatés merr pjesé né hospis dhe
né kujdesin paliativ, sa shérbim éshté marré si sasi dhe, né fund, sa
cilésor éshté ky shérbim. Kjo lehtéson krijimin dhe pérdorimin e ra-
portimeve krahasuese.

Njé “format raportimi” i tillé né hospis duhet té pérfshijé njé shumél-
lojshméri treguesish té kujdesit klinik, por edhe té sferés organizative.
Té dhénat duhet té jené né kohé reale, né ményré qé té mos pritet me
muaj pér pérpilimin e rezultateve. Tani nuk éshté mé e mjaftueshme
té shohésh se cfaré ka ndodhur 6 javé pérpara. Eshté e nevojshme qé
hospiset té jené né dijeni se ¢faré ka ndodhur njé dité mé paré.

Treguesit mé té zakonshém duhet té pérfshijné té méposhtmit:

+  Té dhénat mbi kontrollin e dhimbjes;

Té dhénat mbi masat e sigurisé (rrézimet, gabimet mjekésore etj);
Té dhénat demografike té€ pacientéve;

Informacion rreth momentit té vdekjes;

Pérdorimin e procedurave lehtésuese pér pacientét e shtruar;
Perceptimin e cilésisé sé kujdesit té ofruar;

Koston ditore;

Shpeshtésiné dhe kohézgjatjen e vizitave sipas disiplinave té
ndryshme;

Té dhénat mbi kohézgjatjen e géndrimit né hospis;

Koeficientet qé matin shpeshtésiné e vizitave, kontaktet pér ziné
dhe pérgjigjet e marra né shérbimin e gatishmérisé.

Udhézimet

Udhézimet sipas NHPCO-sé

Komiteti i Standardeve dhe i Akreditimit t€ N HPCO-sé ka hartuar njé
model pér trajtimin e pacientit dhe familjes sé tij (A Pathéay for Patients
and Families Facing Terminal Illness; NHO, 19g97a). Ai u vjen né ndihmé pu-
nonjésve té hospisit pér té kuptuar se cilat mund té jené rrugét e duhura
pér arritjen e rezultateve té mira né puné. Ky model teorik ka si qéllim
krijimin e njé protokolli pune té pérbashkét pér té gjithé punonjésit e
kujdesit né hospis, i cili té jeté né gjendje té pasqyrojé punén e béré nga
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té gjitha hospiset né pérballjen me pacienté terminalé dhe familjet e
tyre.

Shumica e protokolleve né kujdesin shéndetésor jané krijuar me qél-
lim pérmirésimin e shpérndarjes sé kétij kujdesi. Punonjésit e kujde-
sit shéndetésor synojné t’i mbajné pacientét né spital sa mé pak gé té
jeté e mundur, por me rezultatin mé té miré t¢ mundshém. Ata nuk
déshirojné qé pacientét té rikthehen pér té njéjtin problem. Zakonisht,
protokollet jané t€ specifikuara pér sémundje té vecanta. Pér shembull,
né qofté se pacienti vuan nga pamjaftueshméria kardiake kongjestive,
atéheré aty pérmbahen udhézime se si duhet té trajtohet ai gjaté qéndri-
mit né spital apo né shtépi. N€ rast té hospitalizimit pér procedura ki-
rurgjikale ortopedike té vecanta pérshkruhen udhézime pér menaxhi-
min e njé rasti té tillé.

Ky model nuk éshté shumé i pérshtatshém pér kujdesin paliativ. Ho-
spiset trajtojné njé shuméllojshméri sémundjesh me ecuri té ndryshme
nga njéra-tjetra dhe pér té cilat éshté i véshtiré parashikimi i momentit
pérfundimtar té vdekjes. Té gjitha kéto sémundje karakterizohen nga
faza terminale, késhtu qé protokolli né njé hospis duhet té pérputhet
plotésisht me protokollin e njé gjendjeje té tillé terminale (Figura 12.1).

Cdo pacient me familjen e tij kané burime financiare t€ ndryshme,
té cilat duhet té€ mbulojné nevojat dhe shérbimin mjekésor pér gjithse-
cilin. Ky fakt duhet té mbahet parasysh né ofrimin dhe shpérndarjen e
kujdesit paliativ cilésor individual pér ¢do pacient.

Meqenése vlerésohet pacienti, familja dhe bérthama pacient-fa-
milje, punonjésit e hospisit kané nevojé té ndihen té sigurt qé po shqyr-
tojné né total ¢do faktor pérbérés té pérvojés aktuale té pacientit. Kjo
strukturé konceptuale i ndihmon hospiset qé té kené njé kuadér té
ploté té sistemit pacient-familje né térési.

Programet e kujdesit paliativ ose té hospisit kané si objektiv trajti-
min, parandalimin ose promovimin. Me trajtim nénkuptohet elimini-
mi ose zvogélimi i problemeve népérmjet diagnostikimit,

edukimit dhe ndérhyrjeve terapeutike. Me parandalim nénkuptohet
shmangia e njé problemi t€ mundshém népérmjet diagnostikimit, edu-
kimit dhe ndérhyrjeve terapeutike. Me promovim nénkuptohet inku-
rajimi pér zhvillim ose pér arritjen e njé niveli mé té larté shéndetésor
népérmjet diagnostikimit, edukimit dhe ndérhyrjeve terapeutike.

Né pérgjithési, kujdesi paliativ éshté parandalues. Problemet
shmangen kur ofrohet vlerésim i miré diagnostik, ndérhyrje profilakti-
ke dhe edukim. Ky model konceptual u vjen né ndihmé hospiseve pér
t'u orientuar se cilét nga faktorét pérbérés té pérvojés sé pacientit dhe/
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ose té familjes duhet té trajtojné. Vdekja éshté mé shumé se njé ngjarje
mjekésore: ajo pérbén njé pérvojé té jetés. Kujdesi paliativ éshté mé
shumé se njé trajtim mjekésor i njé sémundjeje. Njékohésisht, ai mund
té pérbéjé njé moment té€ oportunitetit dhe té zhvillimit. Potenciali i
kujdesit paliativ géndron né promovimin e shéndetit dhe né zhvillimin
deri né fund té jetés.

Me ané té pérdorimit té skemés konceptuale té NHPCO-sé, kujdesi
paliativ arrin rezultatet mé té mira népérmjet mbéshtetjes ndérdisipli-
nore té fazés né té€ cilén ndodhet pacienti dhe familja e tij. Cdo fazé
shoqgérohet me problematikat dhe mundésité e veta specifike. Vdekja
e pacientit mund té ndodhé né katér momente t€ ndryshme: gjaté
sémundjes, gjaté fazés simptomatike, gjaté pérshtatjes dhe gjaté riaf-
tésimit. Figura 12.1 paraqet fazat né té cilat kalojné pacientét sé bashku
me familjet e tyre.

Edhe pse hospisi nuk ka pér qéllim kurimin e sémundjes sé pacien-
tit, pérséri pér té éshté e réndésishme té dihet nése sémundja po pér-
paron apo jo. Gjithashtu, ato kané pérgjegjésiné té diné nése sémundja
éshté duke u pérmirésuar, me géllim fillimin e kurave té duhura. Po
késhtu duhet té njihen shenjat e sémundjeve dytésore shogéruese qé
mund té prekin pacientin.

Simptomat jané shfagje subjektive té sémundjes. Lloji i problema-
tikave ose i gjendjeve shéndetésore qé menaxhohen varion nga pro-
bleme neurologjike apo sensitive né probleme té ushqyerjes, né ekui-
librimin e léngjeve né organizém, né ¢rregullime té jashtéqitjes dhe t&
urinimit, né sémundje té tegumenteve, né probleme kardiake ose té
qarkullimit té gjakut, né probleme respiratore dhe imunologjike.

Gjaté fazés sé pérshtatjes sé pacientit me sémundjen, hospisi
pérgendrohet né ¢éshtje ekzistenciale, té€ hidhérimit, té pérballimit té
fatkeqésisé, ashtu si edhe né mundésiné pér zhvillim apo pér arritjen
e njé niveli mé té larté té miréqgenies. Faza funksionale pérfshin afté-
siné fizike, kognitive ose sociale té personit pér té komunikuar, pér té
mésuar dhe pér té kryer aktivitetet jetésore té pérditshme ose nevojat e
kujdesit mjekésor. Pér trajtimin e llojit té problematikés duhet té mba-
het gjithmoné parasysh mobiliteti fizik dhe komplianca e personit.

Anétarét e familjes nuk jané té sémuré terminalé, késhtu qé ato nuk
provojné vuajtjen nga sémundja. Pavarésisht nga kjo, hospisi duhet qé
té trajtojé edhe nevojat e tyre adaptive dhe funksionale. Aftésia adaptive
e familjes ka té béjé me pérshtatjen e tyre emocionale ose shpirtérore
ndaj ndryshimeve mjedisore apo ndaj rrethanave jetésore té Krijuara.
Céshtjet e trajtuara pérfshijné probleme té pérballimit té fatkeqésisé,
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PRINDERORE/

té hidhérimit dhe ato ekzistenciale, ashtu si edhe mundésiné pér t'u
zhvilluar népérmjet kalimit té pérvojave té ndryshme. Pér mé tepér, fa-
miljet karakterizohen nga nivele té€ ndryshme té aftésisé pér té vepruar
nga piképamja funksionale. Disa jané té afté né kujdesin mjekésor,
ndérsa té tjeré mund té mos jené té zoté té pérmbushin me sukses kér-
kesat e situatés sé re. Disa pacienté mund t€ mos kené vullnetaré pér t’i
ndihmuar.

Né nivel njésie pacient-familje, céshtja parésore éshté gjendja e bu-
rimeve té tyre. Kjo ka té béjé me burimet mjedisore, personale dhe fi-
nanciare, té cilat jané té lidhura ngushté me sigurimin e kujdesit ndaj
pacientit dhe me shéndetin e familjes né té ardhmen. Céshtjet e tra-
jtuara pérfshijné siguriné, strehimin, té ardhurat ekonomike té pam-
jaftueshme, mungesén e udhézimeve ndaj kujdesit mjekésor pér paci-
entin, ¢éshtje trashégimie té pazgjidhura, programimi i funeralit ose
probleme té tjera financiare, ligjore dhe t€ kujdestarisé.

Vlerésimi sa mé i ploté i pacientit dhe i familjes sé tij éshté kyc né ar-
ritjen e rezultateve kryesore né pérballjen me sémundjet terminale. Njé
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Figura 12.1 Skema pacient-familje né hospis
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dokumenti NHPCO-sé (NHO, 1997a) pérshkruan tri rezultate parésore
pér pacientin dhe familjen:

+  Vetévendosja deri né fund té jetés
« Vdekje e siguruar dhe e qeté
«  Hidhérimi efektiv

Brenda kétyre tri fushave madhore mund té maten shumé rezultate
té tjera specifike. Né fund té fundit, ajo cka pérpiqgen hospiset té arrijné
éshté qé personi, i cili e di qé do té vdesé para kohe nga njé sémundje
e pashérueshme, té ndihet i sigurt dhe i qeté deri né fund té jetés, i
mbéshtetur nga té aférmit e tij, vullnetarét si dhe nga stafi profesional.

Udhézime té tjera, pércaktimi i sferave dhe modelet konceptuale

Pérve¢ udhézimeve té NHPCO-s€ jané pérshkruar edhe njé seri mo-
delesh pér ofrimin e kujdesit né momentet e fundit té jetés. N€ vitin
2004 u krijua njé projekt konsensual kombétar, i cili u pérqendrua né
ndértimin e protokolleve klinike praktike, me qéllim ofrimin e kujde-
sit paliativ cilésor (National Consensus Project, 2008). Ky projekt u
krijua nga NHPCO-ja, AAHPM-ja, CAPC-ja dhe HPNA-ja pér t'i ardhur
né ndihmé standardizimit t€ kujdesit paliativ té zgjeruar né Shtetet e
Bashkuara, meqgenése kriteret e shérbimit né hospis ishin vendosur qé
mé paré (NHPCO, 2006b).

Protokollete Projektit Konsensual u paraqitén né Forumin Kombétar
té Cilésisé, i cili né vitin 2006 caktoi njé komision pér rishqyrtimin e
késaj fushe, pér ndértimin e njé sistemi kombétar dhe pér caktimin e
njé séré praktikash té nevojshme pér arritjen e cilésisé né kujdesin pa-
liativ dhe né hospis (National Quality Forum, 2006). Tani, ky sistem
kombétar dhe ky protokoll praktikash pérdoren pér ngritjen e struktu-
rave, té cilat kané pér detyré vendosjen e treguesve té€ ndryshém me qél-
lim monitorimin e parametrave té kujdesit paliativ, marrédhéniet me
publikun, vlerésimin e cilésisé dhe pérmirésimin e rendimentit.

Ky sistem pérmbledh sferat e méposhtme:

«  Strukturat

«  Procesin

+  Sferat fizike

«  Sferat psikologjike dhe psikiatrike

- Sferatsociale

«  Sferat shpirtérore, fetare dhe ekzistenciale
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Sferat kulturore

Kujdesin pér vdekjen e afért
Sferat etike dhe ligjore

Té tjera

Modelet konceptuale pérgendrohen né zhvillimin e masave té
cilésisé pér hospiset dhe shérbimet e tjera qé ofrojné kujdes pér pa-
cientét né fazé terminale. Organizatat pér Pérmirésimin e Cilésisé
(Q10) jané angazhuar gé t€ japin ndihmén e tyre népérmjet identifiki-
mit té kétyre masave, té cilat mund té jené té rekomandueshme pér t'u
pérdorur nga ofruesit e shérbimit. Si pérfundim, modelet konceptua-
le kérkojné disa forma raportimi publik pér hospiset dhe té tjerét me
qéllim monitorimin e cilésisé né kéto shérbime. NHPCO-ja vazhdon
té udhéheqé pérpjekjet pér zbatimin e masave sa mé efektive pér mo-
nitorimin e cilésisé né shérbimet ndaj pacientéve terminalé. Pér sa u
pérket protokolleve, té cilat ndihmojné né referimin e njé pacienti ndaj
shérbimeve cilésore té kujdesit paliativ dhe atij né hospis, shih Teno
dhe Connor (2009).

Mbijetesa, lulézimi ose zénia vend e shérbimit né hospis né histo-
riné e mjekésisé varet nga fakti se sa i afté éshté hospisi té€ demonstrojé
efektivitetin e kujdesit qé ofron. Né kapitullin tjetér shqyrtohet ngritja
e kujdesit paliativ né nivel botéror.
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KAPITULLI 13

Hospisi dhe kujdesi paliativ né boté

Shkoni dhe shihni se ¢faré éshté béré pérreth dhe pastaj shihni sesi
rrethanat tuaja mund té prodhojné njé version tjetér; né kété fushé
ka nevojé pér diversistet.

Dam Cicely Saunder, themeluesja e Hospisit sT, Christopher.

Hospisi modern dhe lévizja e kujdesit paliativ tani éshté mé shumé
se 40 vjecare. Ajo cfaré filloi né hospisin St. Christopher éshté zgjeruar
dhe vlerésohet né 10.000 programe té€ kujdesit paliativ té€ njé lloji apo
tjetér népér boté. N€ pérgjithési, termi kujdes paliaitv pérdoret né boté
pér té pérshkruar kujdes té specializuar qé u ofrohet atyre qé pérballen
me sémundje kufizuese pér jetén. Né disa vende termi i preferuar éshté
kujdesi né hospis.

Shpérndarja gjeografike e kujdesit paliativ.

Né vitin 2006, SHKHKP dhe Ndihma pér Hospiset autorizoi Obser-
vatorin Ndérkombétar pér kujdesin né fund té jetés qé té bénte njé ana-
lizé té zhvillimit té kujdesit paliativ né té gjithé botén (NHPCO, 2008b).
Duke ndértuar njé model matjeje, ata e ndané zhvillimin né 4 lloje: (1)
mungesé té dhénash pér zhvillim ose interes té kujdesit paliativ; (2) in-
teres né zhvillimin e kujdesit paliativ, por jo ofrim shérbimi; (3) shér-
bimet e kujdesit paliativ ekzistojné, por gjenden té lokalizuara dhe njé
mungesé integrimi né sistemin kryesor té kujdesit shéndetésor; dhe (4)
kujdesi paliativ ofrohet né njé masé domethénse pér ata né nevojé dhe
éshté i integruar né disa nivele né pjesén mé té€ madhe té€ institucioneve
té kujdesit shéndetésor.

Rezultatet nga studimi gjetén se gjysma e vendeve né boté kané
ofrim té drejtépérdrejté té kujdesit paliativ. Vetém 15% pérmbushin ka-
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tegoriné e katért té modelit té€ integrimit. Né 35% té vendeve né boté,
ekzistojné disa shérbime té kujdesit paliativ, por kjo mund té varet nga
njé ofrues/shérbim né té gjithé vendin deri né disa ofrues/shérbime,
por té papérfshiré né sistemin e kujdesit shéndetésor. Né boté, zona
gjeografike qé ka mé shumé mungesa té kujdesit paliativ pérfshin
pjesén mé t€ madhe té Afrikés, Lindjes sé Mesme dhe pak vende né
Azi, Evropén Lindore e Qendrore dhe né Amerikén Latine (shih Figurén
13.1)

Si e zhvillojné vendet kujdesin paliativ

Q€ kujdesi paliativ té€ integrohet né sistemin e kujdesit shéndetésor
té njé vendi nevojitet njé numér strukturash té konsiderueshme né vend.
Kétu pérfshihen grupet e interesit ose pérkrahésish ose pérkrahésish
qé kané déshiré t€ promovojné kujdesin paliativ; standartet pér ofrimin
e shérbimit té kujdesit paliativ qé pércaktojné qéllimin e ofrimit té shér-
bimit; njé organizém kombétar ose shoqaté pér té promovuar kujdesin
paliativ; t€ pranuarit e kujdesit paliativ si fushé té njé specializimi pro-
fesional pér mjekét, infermierét dhe té tjerét; aftésia pér té mundésuar
ofrimin e opioideve dhe barnave té tjera themelore té kujdesit palia-
tiv; kurrikula trajnimesh té kujdesit paliativ né gjuhén vendase; gendra
ekselence si pér trajnime didaktike ashtu dhe pérfshirése; dhe njé fond
pér té ngritur ofrimin e shérbimit.

Hapi i paré pér té zhvilluar kujdesin paliativ né njé vend éshté admi-
nistrimi, hartimi, zhvillimi i njé vlerésimi té hollésishém té nevojave.
Vlerésimi i nevojave duhet té pérfshijé njé analizé té dhénash pér ni-
velin e vdekjeve né vend. Cilat jané shkaget kryesore té vdekjeve? Cila
éshté demografia e njé vendi dhe atyre qé kané nevojé pér shérbim té
kujdesit paliativ. Cilét jané ofruesit aktualé té shérbimit té kujdesit pa-
liativ (nése ka) ose cilét jané ofruesit e kujdesit shéndetésor g€ mund té
jené té afté pér ta ofruar kujdes paliativ? Cfaré njésish té€ kujdesit shén-
detésor ekzistojné né pérgjithési, duke pérfshiré spitalet, klinikat, dhe
shérbimet e kujdesit shéndetésor né shtépi? Sa shtretér do té nevojiten?
Sa éshté fugia punétore e kujdesit shéndetésor ekzistues, dhe sa pu-
nonjés té kujdesit shéndetésor té trajnuar pér kujdes paliativ nevojiten
pér t€ pérmbushur nevojat e popullatés qé ka nevojé pér shérbim té
kujdesit paliativ?

Kur vlerésimi i hollésishém i nevojave éshté kryer, formohet njé
grup stakeholderash (grup interesi), nése njé i tillé ende nuk ekziston.
Do té ishte ideale q€ grupi i interesit té pérfshijé pérafqésues nga qgeve-
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Figura13.1
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ria qé kané autoritet né shérbimet e kujdesit shéndetésor dhe importi-
min e barnave. Do t€ ishte ideale sikur ky grup té kishte njé lloj mandati
nga Ministria e Shéndetésisé (ose ekuivalentja e saj) pér té zhvilluar
rekomandimet pér krijimin ose zgjerimin e kujdesit paliativ né vend.
Né nga hapat fillestare mé té réndésishme pér zhvillimin e kujdesit pa-
liativ €shté krijimi i standarteve kombétare pér kujdesin paliativ.

Standartet e kujdesit paliativ

Standartet kombétare t€ kujdesit paliativ jané t€ nevojshme pér té
pércaktuar cfaré éshté dhe cfaré nuk éshté kujdesi paliativ. Advokimi
pér kujdesin paliativ kérkon aftésiné pér té pércaktuar se si do té jené
programet e kujdesit paliativ dhe kush do té pérfitojé kujdes. Standar-
tet e kujdesit paliativ né ményré tipike pérfshijné sa vijon:

Njé histori dhe parathénien

Njé pérkufizim té kujdesit paliativ dhe popullatén qé do t’i ofrohet

Standartet qé adresojné fushat né vijim:

« Tédrejtat e pacientit dhe etikén

«  DPérbérjen e ekipit ndérdisiplinor, veprimet dhe trajnimet

+  Kujdesin né shtépi

«  Kujdesin me shtretér

«  Kujdesi né njési té tjera

+  Kujdesi pér popullatén e vecanté (fémijét, t€ pastrehét, té burgo-
surit dhe me radhé)

«  Protokollet mjekésore

«  Vlerésimin e cilésisé dhe pérmirésimin e performancés

«  Menaxhimin, administrimin dhe qeverisjen ose thjesht lidershi-
pin

+  Shtojcat dhe fjalorin

SHKHKP zhvilloi setin e paré té standardeve kombétare té kujdesit
paliativ né vitin 1979 dhe qé prej késaj kohe i ka pérpunuar dhe pér-
mirésuar né vazhdimési standardet pér programet e hospisit. Standardet
aktuale té SHKHKP-sé pér programet e hospisit jané té organizuara né rreth 1o
pérbérés té nismés sé cilésisé t€ SHKHKP (NHPCO, 2000b):

1. Kujdesi me né gendér pacientin dhe familjen
2. S§jellja etike dhe pérdorimi i té drejtave

3. Pérsosmeéria klinike dhe siguria

248



Gjithépérfshirja dhe aksesi

Pérsosmeéria organizacionale

Pérsosmeéria e fuqisé punétore

Standardet

Respektimi i ligjit dhe rregulloreve

. Kujdestaria, administrimi dhe pérgjegjésia
10. Matja e performancés

coN v B

Tashmé njihen shumé vende qé i kané vendosur standardet
kombétare té kujdesit paliativ. Pér té paré njé listé té standarteve té
kujdesit paliativ botéror vizitoni fagen e internetit http://www.nhpco.
org/standards (NHPCO, n.d.-b).

Formimi/krijimi i organizatave kombétare té kujdesit paliativ

Né kohén e shkrimit té kétij libri, né té gjithé botén njihen mbi
79 shoqata kombétare té kujdesit paliativ.. Pér té gjetur informacion
kontakti pér shoqatat kombétare dhe shérbimet e kujdesit paliativ
sipas vendeve, vizitoni shérbimet e informacionit té hospisit (n.d.;
http://[www.hospiceinformation.info). Organizatat kombétare té
kujdesit paliaitv mendohet se jané né tre faza té ndryshme zhvillimi.
Jané ato qé sapo jané formuar, ato qé kané qené formuar dhe jané duke
u pérpjekur té forcohen dhe té béhen mé shumé efektive dhe ato qé jané
krijuar prej kohésh, por déshirojné té sofistikohen mé shumé.

Pér té ndihmuar shoqatat kombétare té kujdesit paliativ né rritjen e
aftésive té tyre pér té operuar né ményré efektive éshté hartuar njé pa-
keté udhézuese pér shoqatat e kujdesit paliativ. Pér mé shumé informa-
cion mbi kété paketé udhézuese vizitoni fagen e internetit http://www.
nhpco.org/associationtoolkit (NHPCO, n.d.-a). Né kété faqe interneti
mund té gjenden llojet e burimeve si vijon:

«  Burimet pér planifikim strategjik

Krijimi i njé zyre dhe organizate

Burimet kryesore qeverisése, pérfshiré ligjet, dekretet, politikat
dhe procedurat, rolin e trusteve, menaxhimin dhe administrimin,
pérshkrimin e rolit té bordit, pérdorimi komiteteve, burimet pér
planifikim dhe pérdorimi i vullnetaréve

Céshtjet e anétarésimit

Burimet dhe zhvillimin e fondeve

Komunikimi
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«  Programet e edukimit

+  DPolitikat publike advokuese dhe lobuese
Zhvillimi i udhérréfyesve dhe standarteve
+ Rritja organizacionale dhe zhvillimi

« Anétarésimi né organizata

- Shpérndarja globale

Specializimi profesional

Njé hap tjetér i réndésishém i zhvillimit té kujdesit paliativ éshté
vendosja e kujdesit paliativ si njé fushé e njohur specializimi e kujdesit
shéndetésor. Certifikimi ose njohja e kujdesit paliativ si njé fushé spe-
cializimi profesional po fillon té béhet né té gjithé botén. Vendi i paré
qé miratoi mjekésiné paliative si specialitet éshté Mbretéria e Bashkuar,
né vitin 1987. Q€ atéheré, gjithnjé dhe mé shumé vende jané duke e
pérfshiré kujdesin paliativ si njé specialitet ose nénspecialitet. N€é vi-
tin 2007, Bordi Amerikan i specialiteteve té mjekésisé aprovoi hospisin
dhe kujdesin paliativ si njé fushé té miratuar pér nénspecializim pér
secilin specialitet ekzistues té mjekésisé. Mjekésia interne dhe ajo e fa-
miljes kané shprehur interesin mé t€ madh.

Pérderisa hospisi dhe kujdesi paliativ pér nga pérkufizimi éshté njé
fushé ndérdisiplinore, éshté e me vend qé té gjitha profesionet qé kané
lidhje me kété té zhvillojné njé proces pér njohjen e kompentencave.
Disiplinat thelbésore qé duhet té pérfshihen jané: mjekésia, infermie-
ria, puna sociale, shérbimi fetar, késhillimi dhe psikologjia. N€ vijim,
véméndje duhet té kené disiplinat e psikoterapisé, patologjia e shqipti-
mit, terapia okupacionale dhe terapia ekspresive.

Aksesi né barnat thelbésore té kujdesit paliativ

Kujdesi paliativ pa opioidet dhe barnat e tjera thelbésore nuk éshté
kujdes paliativ; ai €shté njé shérbim mbéshtetés. Organizata Botérore e
Shéndetésisé (OBsH) (Stjernéird and Clark, 2003) kané publikuar njé
model pér zhvillimin e kujdesit paliativ. Pér t€ pérmbushur kujdesin
paliativ, éshté e nevojshme té kesh té paktén tre gjéra t€ médha:

1. DPolitika

2. Mundési barnash
3. Arsimim
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Térhegja e vemendjes sé geverisé drejt krijimit té politikave qé
njohin kujdesin paliativ né sistemin e kujdesit shéndetésor dhe krijimi
i njé kornize pér vlefshmériné e barnave kryesore, pérfshiré opioidet
ose veprimin e tre analgjezikéve, éshté njé kérkesé e nevojshme pér
shpérndarjen e kujdesit paliativ. Gjithésesi, vetém krijimi i politikave
nuk éshté e mjaftueshme. Barnat kryesore té kujdesit paliativ nuk duhet
té jené vetém t€ mundshme, por edhe té aksesueshme. Q€ té jené té
aksesueshme, duhet té krijohet njé rrjeti sigurt furnizimi, duhet té keté
sasi té mjaftueshmé medikamentesh té shpérndara né farmaci, hospi-
se, spitale etj, qé jané té autorizuar pér té shpérndaré medikamentet e
pérshkruara. Pérvec késaj, barnat duhet té jené té aksesueshme edhe
pér ata qé kané burime té kufizuara financiare népérmjet mekanizmave
té sigurimeve ose programeve té€ ndihmés. Dhe né fund, duhet té keté
numér té mjaftueshém té atyre dhénésve té recetave té tilla, si edhe pér
té monitoruar kéto barna.

Barnat bazé pér té ofruar kujdesin paliativ nuk kufizohen vetém tek
opioidet. Shogata Ndérkombétare e Hospiseve dhe Kujdesit Paliativ
(sHNHKP/ 1AHPC) dhe OBSH ka pérkufizuar barnat kryesore té kujde-
sit paliativ, ku pérfshihen narkotikét nga klasat né vijim:

analgjezikét

agjentét kundér ankthit
antikonvulsantét
antidepresantét
antiemetikét

laksativét

sedativét hipnotik
steroidet

Kurrikulat dhe edukimi i kujdesit paliativ

Sigurimi i opioideve dhe barnave t€ tjera kryesore nuk ka shumé
nése nuk ka profesionisté té kujdesit shéndetésor té trajnuar pér t’i
pérshkruar ato. Problemi mé i madh me té cilin po pérballet zhvillimi
i kujdesit paliativ né vende té reja éshté mungesa e profesionistéve té
trajnuar dhe e vullnetaréve. Kujdesi paliativ éshté ende njé disipliné e
re né pjesén mé té madhe té botés dhe ende ka mungesé té njé kur-
rikule universale té€ njohur pér profesionét ndérdisiplinoré. Shkollat
e mjekésisé dhe infermierisé kané ende njé informacion té pakét pér
kujdesin paliativ, ndonése ky éshté njé pérbérés thelbésor i njé siste-
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mi té kompletuar té kujdesit shéndetésor dhe profesionistét e kujdesit
shéndetésor kané gjasa té€ kené mé shumé nevojé pér kujdesin paliativ,
sesa pér shembull pér aftésité obsetrike.

Disa pérmirésime né zhvillimin e kurrikulave pér profesionistét
jané béré. Jané zhvilluar disa kurse edukimi me mjekét pér kujdesin né
fund té jetés (EPEC), ndérsa pér specilistét onkolog éshté zhvilluar njé
version specializimi (EPEC-0). Jané zhvilluar njé numér variantesh kur-
sesh (ELNEC) me infermierét pér kujdesin né fund té jetés, pérfshiré
njé pér pediatriné dhe njé pér pérdorim ndérkombétar. ELNEC éshté
pérkthyer, gjithashtu, né shumé gjuhé pér té mésuar infermieret pro-
fesioniste. Kurset EPEC dhe ELNEC jané plotésues té vlefshém pér té
ofruar njé trajnim té standartizuar pér profesionistét e shéndetésisé;
gjithésesi, kéto jané ende vetém paragqitje e pérgjithshme dhe bazike e
programeve té trajnimit pér profesionistét e shéndetésisé dhe nuk kané
pér géllim té sigurojné kompetenca dhe kapacitete pér té ofruar kujdes
té specializuar. Gjithashtu atyre u mungojné pérbérésit e nevojshém té
trajnimit prané shtratit té pacientit, qé éshté aq i nevojshém pér té de-
mostruar njé praktiké kompetente.

Shumica e mésuesve, trajneréve té kujdesit paliativ besojné se ne-
vojitet, trajnim mé i gjeré pér té pérmbushur demostrimin e kompeten-
cave né kujdesin paliativ. Pér shembull né Uganda infermieréve mund
t'u jepet autoriteti qé té pérshkruajné opioidet, por vetém pasi té kené
mbaruar trajnimin 9 mujor té zhvilluar nga Hospisi Afrika né Uganda,
qé ndodhet né Kampala. Gjithashtu, vazhdojmé té kemi njé mungesé
té njé kurrikule efektive pér profesionistét psikosocialé dhe shpirtéroré.
Programe trajnimi té ngjashme té standardizuara dhe kurrikula mési-
more nevojiten pér punonjésit socialé, psikologét dhe shérbyesit fetar.

Ekzistojné disa standarde té pérgjithshme pér trajnimin e vullne-
taréve profesionisté. Né vendet e zhvilluara, vullnetarét mund té béjné
mé pak se né vendet né zhvillim. N¢é pérgjithési, vullnetarét duhet té
njohin té gjitha aspektet madhore té kujdesit paliativ. Né standardet e
SHKHKP pér trajnimin e vullnetaréve pérfshihen temat né vijim:

Qéllimi dhe fokusi i kujdesit té hospisit

Roli i réndésishém i vullnetaréve né kujdesin e hospisit
Funksioni dhe pérgjegjésia e ekipit ndérdisiplinor
Rolet e anétaréve té ndryshém té ekipit té hospisit
Konceptet e fundit té jetés dhe vdekjes

Aftésité komunikuese

Té drejtat dhe pérgjegjésité e pacientéve dhe familjaréve

Yo W
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8. Matésit e kujdesit dhe lehtésimit

9. Sémundjet dhe kushtet qé kalojné pacientét e hospisit

10. Céshtjet psikosociale dhe shpirtérore qé lidhen me vdekjen dhe
ata né prag té vdekjes.

11. Koncepti i njésisé sé kujdesit (pér shembull pacientét e hospisit,
familja dhe kujdestarét)

12. Menaxhimi i stresit

13. Praktikat e kontrollit té infeksioneve

14. Kufjjté profesionalé dhe kufijté pacienté — familje

15. Céshtjet e sigurisé qé lidhen me stafin, pacientin dhe familjen.

16. Kujdesi né hospis dhe ¢éshtjet etike

17. Hidhérimi dhe zija

18. Konfidencialiteti

19. Kérkesat pér té raportuar né lidhje me ndryshimet e pacientit,
dhimbjen dhe simptomat e tjera.

20. Tema té tjera qé bazohen né misionin unik té€ hospisit dhe pér-
caktimin e popullatés sé pacientéve

21. Trajnim i specializuarqé kryhet kur vullnetarét ofrojné kujdes
ose shérbime né njésité e kujdesit bazé ose né specialitete té tje-
ra té popullatave té pacientéve.

Rregullat dhe financimi i sigurimit té shérbimit té kujdesit
paliativ

Kujdesi paliativ éshté vendosur né sistemet e kujdesit shéndetésor té
shumé pak vendeve. Edhe né 35 vendet ku kujdesi paliativ ka modelin e
integruar, vetém pak prej tyre kané njé mekanizém té mirévendosur pér
rregullimin e financimit té kujdesit paliativ. Né Mbretériné e Bashkuar,
ku éshté themeluar kujdesi modern i hospisit, sektori vullnetar i ho-
spisit merr vetém 35% té fondeve té tij nga Shérbimi Kombétar Shén-
detésor. Nése kujdesi paliativ do t’u ofrohet té gjithé atyre qé kané ne-
vojé, do té nevojitet njé makineri ekonomike pér té realizuar sigurimin
e tij. Argumenti pér té paguar pér kujdesin paliativ ose hospisit bazohet
mé sé miri né vlerat e tij pér pacientin dhe familjarét e tyre.

Shumé pérpjekje jané béré pér té treguar se hospisi ose kujdesi pa-
liativ éshté efektiv dhe se do té zvogélojé shpenzimet mjekésore. Edhe
pse kjo éshté mése e vérteté, né disa vende ky éshté njé argument i vésh-
tiré pér té gjetur mbéshtetje. Argumenti bazé géndron né até se kujdesi
paliativ éshté mé shumé njé kujdes i domosdoshém dhe shpesh pa-
randalon hospitalizimet e panevojshme dhe kujdesin e sipérfagshém.
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Né vendet né zhvillim ku shumica marrin pak ose aspak kujdes shén-
detésor, kujdes paliativ duhet té jeté kryesisht njé kosto e shtuar, meqé
nuk pérbén ndonjé shérbim té kushtueshém. Edhe né vendet e zhvil-
luara kujdesi paliativ ka njé kosto, dhe vecanérisht kur pérdoret pér pe-
riudha té zgjatura, mund té pérfundojé me njé kosto mé té madhe sesa
njé trajtim hospitalor.

Gjithashtu, ekziston njé shqetésim se kujdesi paliativ nuk mund
té promovohet si njé alternativé mé e liré né krahasim me kujdesin né
sistemin shéndetésor dhe té mos perceptohet se njerézve u mohohet
kujdesi vetém pér té kursyer disa para mé shumé. Kétu duhet béré
kujdes, vecanérisht me minoritetet dhe popullatat pa té drejta qytetare,
qé mund té pérceptojné se kujdesi shéndetésor u ka ndaluar pérfitimin
e standardit té zakonshém té kujdesit.

Meqé kujdesi paliativ zhvillohet brenda njé vendi té caktuar, duhet
siguruar qé ofrimi i kujdesit t'i pérmbushé standardet dhe me njé cilési
té kénaqshme. Publiku duhet té mbrohet nga kujdesi poshté stan-
darteve, ndaj éshté i nevojshém funksionimi i disa strukturave ligjore
dhe rregulluese . Pér té mbuluar shpenzimet e ofrimit té kujdesit pa-
liativ, jané pérdorur disa strategji financimi. Né kapitullin teté éshté
shpjeguar sistemi i pagesés ditore né Shtetet e Bashkuara. Né vendet
ku ekziston kujdesi shéndetésor universal, kujdesi paliativ disa heré
éshté pérfshiré brenda shérbimit té sistemit ekzistues me shtretér, dhe
kujdesit né shtépi. Né vende té tjera jané béré pérpjekje pér té siguruar
pagesa q€ mbulojné njé pjesé té€ shpenzimeve té kujdesit. Né shumicén
e rasteve, sistemet e pagesave jané hartuar qé té shkurajojné pérdori-
min e tepért té njésive mé shtretér. Kjo mund té béhet duke siguruar njé
pjesé t€ mbulimit té shpenzimeve té kujdesit né shtépi ose népérmjet
rimbursimit té vizitave ose pagesave ditore. Pagesa pér pranimin né
shérbimin me shtretér ose ditore duhet té pérfshihet, por duke i dhéné
pérparési kujdesit afatshkurtér pér simptomat agresive ose pér kujde-
sin né fazén e fundit.

Modele té reja té kujdesit paliativ

Modeli origjinal pér zhvillimin e hospisit né Mbretériné e Bashkuar
ka provuar té jeté krejtésisht i elastik né vende dhe kultura té ndryshme.
Kryesisht ky model éshté bazuar né até me shtretér, né njé vend si ho-
spisi. Né Shtetet e Bashkuara, hospisi éshté pérshtatur shumé né njé
model té shérbimit té kujdesit paliativ né shtépi i ofruar pér individét
dhe familjarét, né njé vend qé ata e quajné shtépi. Né Indi, njé nga mo-
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delet e shfaqura éshté ndértuar me pérfshirjen e fqinjéve né kujdesin
paliativ. Né Afriké, disa nga sistemet e shpérndarjes sé kujdesit bazé
shéndetésor jané duke pérdorur bashkésité e vullnetaréve té trajnuar
pér té qené punonjés shéndetésoré komunitaré, té mbéshtetur nga sta-
fi profesional. Modelet e pérdorura né Indi dhe né Afriké kané treguar
se njé pjesé e konsiderueshme e kujdesit paliativ mund té ofrohet nga
punonjés vullnetaré té trajnuar, té mbéshtetur dhe té supervizuar.

Ndérsa vendet né zhvillim kané treguar se njé pjesé e konside-
rueshme e kujdesit paliativ mund té ofrohet nga punonjés shéndetésoré
joprofesionisté, por kétu kérkohet qé profesionistét ndérdisiplinoré té
jemé né dispozicion dhe té mbéshtesin punonjésit e tillé duke siguruar
njé supervizim té vazhdueshem té dhénies sé kujdesit. Né shumé situa-
ta kujdesi me bazé shtépiné éshté zhvilluar pa akses né pérshkrimin e
barnave thelbésore, pa ndérhyrjen e infermiereve profesioniste dhe pa
kujdesin kompetent psikisocial dhe shpirtéror. Pa njé shérbim té tillé
ndérdisiplinor, kujdesi mbetet shumé i mangét. Por, kéta punonjés
vullnetaré té kujdesit shéndetésor mund té shérbejné si sy dhe veshé
pér profesionistét; ata mund té mésohen dhe té pérfitojné aftésité krye-
sore té pérkujdesjes q€ jané jashtézakonisht té vlefshme pér té siguruar
lehtésim dhe kujdes.

Njé program i tillé, gé ka gqené shumé i suksesshém né ofrimin e
kujdesit paliativ, éshté Projekti i Rrjetit té€ Fqinjésisé né shtetin Indian
té Keralaés. Vetém né njé distrikt, mbi 2000 vullnetaré té trajnuar si
punonjés té kujdesit shéndetésor, shumica e té ciléve jané profesioni-
sté té trajnuar si mésues, punonjés socialé, dhe késhtu me rradhé, u
mbéshtetén nga 200 infermieré profesionisté dhe 12 mjeké pér té
shérbyer né njé zoné tepér té madhe. Ky program i sukseshém u ba-
zua né njé sistem ekzistues té mbéshtetjes sé fqinjésisé, sipas sé cilés
fqinjét kujdesen pér shéndetin dhe miréqénien e njéri tjetrit.

Aleanca mbarébotérore e kujdesit paliativ

Aleanca Mbarébotérore e Kujdesit Paliativ (wpca) éshté njé Rrjet
Veprimi Global (GAN). GAN-et jané njé lloj i re organizate. Té zhvilluar
pas mbarimit té luftés sé ftohté, ato ekzistojné pér té adresuar proble-
met specifike ndérkombétare me natyré globale dhe pér vendet fqinje.
Shembujt pér problematikén qé adreson GAN-i pérfshijné korrupsio-
nin, furnizimin me ujé, ndryshimet klimaterike, raportimet e korpo-
ratave dhe standartet e performancés, zhvillimin e géndrueshém té
peshkimit dhe pyllézimit, punésimin e rinisé, ushqyerjen, HIV - AIDS,
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turbekulozin dhe malarjen. Zhvillimi i kujdesit paliativ ndérkombétar
pérshtatet mé sé miri me kété format.

wpCA éshté njé aleancé e shoqatave kombétare dhe rajonale té
kujdesit paliativ. Qéllimi i saj éshté té promovojé zhvillimin e kujde-
sit paliativ né té€ gjitha vendet dhe té béhet zéri i atyre qé pérballen me
sémundje qé kufizojné jetén dhe familjet e tyre. Vizioni i wpCA éshté
njé boté me akses universal pér njé kujdes paliativ cilésor. Misioni i
wpcCA éshté té nxisé, promovojé dhe ndikojé né sigurimin dhe ofrimin
e njé kujdesi paliativ cilésor.

wpcA fokusohet né dy céshtje kryesore. E para éshté té jeté njé or-
ganizaté avokatie, dhe e dyta té pérkrahé organizatén ndérkombétare
té kujdesit paliativ. Cdo organizaté kombétare mund té flasé né emér
té pacientéve dhe ofruesve té kujdesit paliativ té vendit té tyre, por nuk
ka pasur ndonjé organizaté qé té keté ngritur zérin pér nevojén e kujde-
sit paliativ né nivel ndérkombétar si Kombet e Bashkuara, Organizata
Botérore e Shéndetésisé e késhtu me radhé.

Pérkrahja dhe zhvillimi i organizatés kombétare dhe rajonale té
kujdesit paliativ pérfshin sigurimin e mbéshtetjes dhe komunikimit
té anétaréve té wpCA. Krahas avokatésisé, jané formuar grupet ndér-
kombétare té punés pérté ndihmuarrritjen e cilésisé dhe standarteve, pér
arsimimin, kérkimin, kujdesin paliativ pediatrik, zhvillimin organiza-
cional, financimin dhe politikat. wpCA u nis nga njé grup shoqatash
kombétare qé u takuan né Hagé pér t€ mbajtur njé samit té organiza-
tave kombétare. Né samitin e paré organizatat kombétare zbuluan se
ka shumeé pér té pérfituar nga bashképunimi dhe pérvojat e njéri tjetrit.
Shumé shogqata ishin té reja dhe kishin nevojé pér ndihmé.

Né kapitullin tjetér, qé éshté dhe kapitulli i fundit, trajtohen céshtjet
e sé ardhmes sé hospisit dhe kujdesit paliativ.

Burimet né internet
African Palliative Care Association (APCA): http://[www.apca.co.ug
Shoqata Afrikane e Kujdesit Paliativ (apca) éshté shoqata e ofruesve té shérbimit

dhe shoqatat e vendeve té ndryshme né Afriké. Apca mbéshtet zhvillimin e kujde-
sit paliativ né Afriké, zhvillimin e standardeve, monitorimin, vlerésimin, eduki-
min dhe trajnimin, politikat, avokatiné dhe zhvillimin organizacional.

Asia Pacific Hospice Palliative Care (ApHPC) Network: http://www.eapcnet.org

Rrjeti Aziatik dhe i Pagésorit té€ Hospisit dhe Kujdesit Paliativ éshté njé organizaté
rajonale pér ofruesit e shérbimeve, shogatat kombétare, dhe individét né rajonin
e Azisé dhe Ogeanit Pagésor dhe qé promovon hospisin dhe kujdesin paliativ. Ajo
éshté e vendosur né Singapor.

Europian Association for Palliaitve Care (EAPC): http:/[www.eapc.org
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Shogqata Europiane e Kujdesit Paliativ éshté njé organizaté pér profesionistét e
kujdesit paliativ dhe kujdesit né hospis pér vendet Evropiane. Shogata zhvillon
kongrese ¢do dy vjet pér kérkim, praktiké dhe advokon pér kujdesin paliativ né
Bashkimin Evropian.

Hospice Information Service (H1S): http://[www.hospiceinformation.info

Shérbimi i informimit té hospisit, i vendosur ne hospisin St. Christopher ofron
shumé informacion mbi kujdesin e hospisit né mbaré botén. Shérbimi, gjithashtu,
mund té pérdoret pér té pércaktuar vendodhjen e ofruesve té shérbimit, sipas ven-
dit dhe informacion té pérgjithshém pér kujdesin e hospisit.

International Association for Hospice and Palliative Care (1AHPC): http://www.hospi-
cecare.com

Shoqata Ndérkombétare e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ promovon komunikimin,
lehtéson dhe siguron edukimin, dhe éshté njé burim informacioni pér pacientét,
profesionistét, ofruesit e kujdesit shéndetésor dhe politikbérésit né té gjithé
botén.

International Observatory for End-of-Life Care (IOELC):
http://www.eolc-observatory.net

Njé ekip shkencétarésh socialé dhe kliniké né Universitetin e Lancasterit né Brita-
niné e Madhe qé bashképunojné me kolegé né té gjithé botén duke u pérpjekur
qé té sigurojné té dhéna studimore pér té ndikuar mbi zhvillimin e hospisit dhe
kujdesit paliativ.

Worldwide Palliative Care Alliance: (wpcaA) éshté njé bashkim i organizatave
kombétare dhe rajonale té pérkushtuar pér avokatiné globale té kujdesit paliativ
dhe pér té mbéshtetur zhvillimin e organizatat kombétare té kujdesit paliaitv né
mbaré botén.
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KAPITULLI 14

E ardhmja e kujdesit paliativ dhe atij né hospis

Kalorési né njé garé nuk ndalon kur ka arritur qéllimin. Pérpara
se té shkohet te ngritja e kupés, ekziston njé finish i vogél me ecje
me galop té ngadalté. Eshté koha kur dégjon zérat e kéndshém té
shokéve dhe ku i thua vetes ‘puna u bé’.

Oliver Wendell Holmes

Pérpjekjet qé pérgendrohen pér t'u integruar brenda sistemit té kujde-
sit shéndetésor kané béré progres dhe ka njé interes social né rritje pér
kujdesin né fund té jetés, megjithaté ka ende njé nénvlerésim té kujdesit
paliativ si njé komponent me vleré thelbésore né ¢do sistem t€ kujdesit
shéndetésor. Disa e konsiderojné kujdesin paliativ si kujdes dytésor.

Kjo pasqyrohet né debatin rreth pérdorimit té termit hospis. Ekzi-
stojné njeréz si né Evropé dhe né Amerikén e Veriut qé parapélgejné té
mos e pérdorin kété term. Ata mendojné se ai éshté béré shumé i ku-
fizuar dhe se me kété term jané lidhur disa konotacione negative. Kéto
konotacione negative béjné qé té mendohet se hospisi éshté i barabarté
me vdekjen. Shqetésimet vetékufizuese lidhen kryesisht me kufizimet
pér pranimin né kohé népér hospise, qé u rregullua me krijimin e Ho-
spice Medicare Benefit né Shtetet e Bashkuara dhe me njé tendencé qé
vihet re né vendet e tjera, ku pranimi né hospis lufizohet nga faktoré
kulturoré ose kushtet ekonomike.

Né vend té termit hospis éshté sugjeruar pérdorimi i termit té pér-
hapur gjerésisht: kujdesi paliativ. Ky éshté paragqitur si term qé ofron
pérparésiné e té€ qenét njé term i pérgjithshém; qé nuk ju kushtézon ta
lidhni domosdoshmérisht até me vdekjen, pra nuk duhet té vdisni qé
té merrni kété kujdes. Gjithashtu, ai éshté mé pérshkrues pér até qé ak-
tualisht bén njé hospis. Megjithaté, pavarésisht nga emri, sérish éshté
dicka qé ka lidhje me vdekjen.
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Fjala hospis ka disa pérparési. Ajo éshté njé fjalé ambigue, qé i lejon
komunikuesit mundési pér té€ shpjeguar se cfaré kuptojmé me té. Gji-
thashtu éshté njé term metaforik. Vdekja nénkuptohet jo drejtpérdre;jt
me ané té krahasimit me stacionin e fundit té jetés. Emri éshté problem
shogéror qé pasqyron thjesht mungesén e vazhdueshme té aftésisé pér
té integruar realitetin e vdekjes né pérvojén e kulturés soné.

Cilét jané pacientét e hospiseve?

Kush merr kujdes paliativ? Kur e marrin ata kujdesin paliativ? Cfaré
duhet té marrin ata? Kétyre pyetjeve u éshté dhéné pjesérisht pérgjigje.
Mendimi i pérgjithshém éshté se ¢do njeri q¢é po vdes duhet té keté
mundési té pérdoré shérbimet e hospisit.

Né pérgjithési, vdekja éshté njé proces, jo njé ngjarje. Megjithaté,
kétu pérjashtohen njerézit qé vdesin aksidentalisht né njé aksident,
nga njé sémundje e paidentifikuar ose nga njé atak i menjéhershém
i zemrés. Gjithashtu, pérjashtohen dhe ata persona qé preken nga
gjendje shéndetésore akute dhe qé kané shumé mundési té shérohen.
Njé pacient qé vuan nga njé apendicitit akut mund té vdesé, por ai nuk
pranohet né hospis.

Shumé pacienté me A1Ds kané pérfituar nga kujdesi i hospisit, por
njé hospis nuk duhet té mendojé té€ pranojé njé pacient me njé infeksion
tropikal. Hospiset duhet t¢ mendojné se si té pérballojné njé boté ku
pjesa mé e madhe e njerézve vdesin nga infeksione gé nuk mund té
trajtohen.

Eshté vlerésuar se 70% e njerézve qé vdesin né gjithé botén né njé
vitjané té pérshtatshém pér kujdesin paliativ (Connor, 1999). Sigurisht
qé kéto jané né pjesén mé té madhe pacienté me kancer, pacienté qé
nuk kané njé sémundje malinje, si sémundja e Lou Gehrih dhe pjesa
tjetér e atyre g€ vdesin nga njé sémundje progresive kronike, shumica
e té ciléve arrijné né até piké né té cilén zgjedhin té mos e vazhdojné
trajtimin kurativ.

Né ShBA, aktualisht hospiset kujdesen pér 40% té té gjitha vdekjeve
(NHPCO, 2008). Né Mbretériné e Bashkuar, hospiset kujdesen pér rreth
11% té té gjitha vdekjeve. Megjithése ka njé numér té madh njerézish qé
kané nevojé pér k ujdes paliativ dhe nuk arrijné ta marrin até, nuk éshté
e drejté té€ thuhet se lévizja e hospiseve éshté shumé e vogél, e margjina-
lizuar dhe e padisponueshme. Né fund té fundit, 70% e pacientéve qé
vdesin nga kanceri né ShBA marrin kujdes nga hospisi para se té vdesin.
Vetém 3% e shteteve né ShBA nuk kané kujdes nga hospisi.
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Céshtja e pércaktimit se cilét jané ata qé€ marrin kujdes nga hospisi
né kété grup dhe pér sa kohé, po pércaktohet gjithnjé e mé shumé nga
llojii trajtimit qé ata marrin. Nése trajtimi pér pacientét me kancer ka si
qéllim kurimin e sémundjes ose arritjen e njé lehté€simi dhe pérmirési-
mi, ata nuk pranohen né hospis. E njéjta gjé ndodh edhe pér ata né té
njéjtat kushte. Nése géllimi éshté mbijetesa, hospisi nuk konsiderohet
si njé opsion. Njé numér i madh pacientésh qé kérkojné mbijetesén,
pavarésisht sa shanse kané ata, nuk futen kurré né njé hospis.

Nése pacienti po kérkon njé kuré, nuk déshiron thjesht menaxhi-
min e simptomave. Personi do té vendosé pér jo mé pak se njé kujdes
ose, tekefundit, pér njé té€ ardhme té pasigurt. Pasi personi ka marré
diagnozén e njé sémundjeje terminale, e ardhmja e tij éshté pércaktuar;
nuk ka mé asnjé mister rreth tij. Té qéndrosh né njé hapésiré gri mund
té krijojé iluzionin qé mundésité mbeten té hapura.

Kjo na con te njé ¢éshtje shumé thelbésore rreth natyrés sé kujdesit
né hospis. A éshté e réndésishme qé ¢cdo pacient té njihet me faktin e
vdekjes sé tij, qé té marré shérbim né hospis? A mund té keté vend pér
disa pasiguri dhe mister kur ata pérballen me humnerén? Kjo ndoshta
éshté njé nga ato gjéra qé do té mungojné né pérpjekjet e hospisit, qé
té futet né sistemin e kujdesit shéndetésor dhe t'i ndihmojé pacientét
té pérballen me realitetin. Hospiset kané filluar té identifikohen mé
shumé me vdekjen sesa me jetén.

Gjithmoné éshté théné qé hospisi ka té béjé me té jetuarit dhe jo
me procesin e vdekjes. Né ShBA, hospiset (pérfituesit e Hospis Me-
dicare), me kérkesén e pacienteve, kané pranuar pacienté me njé pro-
gnozé 6-mujore. Kjo e ka futur hospisin né njé rreth vicioz né lidhje me
zgjedhjen e trajtimit. Pacienti duhet té zgjedhé té ndalojé sé marruri
cdo gjé qé nuk ka lidhje me trajtimin paliativ. Kjo do té thoté qé té gjithé
pacientét qé déshirojné té ruajné té hapura disa mundési pér mbijetesé,
pérjashtohen nga hospisi. Pacientét e kané ende njé zgjedhje, por nése
ata po vdesin dhe zgjedhin dicka tjetér nga menaxhimi i simptomave,
nuk mund t€ marrin kujdes né hospis.

Eshté i zakonshém dégjimi i komenteve, té tilla si: “Ai nuk i pérket
hospisit” kur flitet pér njé pacient qé déshiron ta vazhdojé kimiotera-
piné, “Ajo nuk éshté e pérshtatshme pér hospisin”, kur i referohemi
njé pacienti qé nuk pajtohet me urdhrat e DNR-sé. Kur ¢do hospis pér-
cakton cilat trajtime jané paliative dhe cilat kurative, éshté e mundur qé
disa pacienté té vazhdojné disa terapi qé jané modifikimi-i sémundjes
ose si-placebo dhe lejohen té mbeten disa shpresa pér té zgjatur jetén
ose pér té lehtésuar simptomat.
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Njerézit g€ po vazhdojné njé kuré mund t€ mos jené té€ pérshtatshém
pér hospis, por ka shumé nga ata qé luftojné me mungesén e shpresés
pér mbijetesé. Ata mund té ndihen né presion nga familja qé té vazhdojé
té luftojé. Kéta njeréz mund té kené mé shumé nevojé pér mbéshtetjen
e hospisit, sesa ata gé duken se i pranojné kushtet e tyre terminale.

Fémijét

Rreth 54 ooo fémijé vdesin c¢do vit né ShBA. Pothuaj gjysma e tyre
vdesin nga démtimet e géllimshme dhe té pagéllimshme dhe gjysma
vdesin né vitin e paré té jetés. Vetém rreth 24% vuajné dhe vdesin nga
njé gjendje komplekse kronike, pérfshiré kancerin, crregullimet gjene-
tike dhe sémundje té tjera té rralla qé lidhen me fémijériné (Feudtner
& Connor, 2004). Ndonése ka shumé mé pak sémundje vdekjeprurése
né fémijéri sesa né moshé té rritur, ndikimi i kétyre sémundjeve éshté
tepér i theksuar. Vdekja e parakohshme e fémijés i prek njerézit mé
thellé sesa vdekja e njé t€ moshuari qé e ka jetuar jetén e tij dhe ka njé
fund mé natyral. Megjithaté, t¢ mohosh se fémijét vdesin, mund té
shihet si njé formé mohimi, duke gené se vdekja né fémijéri ka qené
gjithmoné pjesé integrale e pérvojés njerézore.

Shumeé hospise né ShBA ofrojné kujdes pér disa fémijé. Mé pak se
gjysma pranojné fémijé rregullisht, ndérsa gjysma tjetér e bén kété né
ményré pérzgjedhése. Ekziston dhe njé numér i vogél hospisesh qé
jané té specializuara né kujdesin e fémijéve. Disa hospise kané zhvil-
luar ekipe pedriatike hospisi. Kujdesi pér njé fémijé qé po vdes kérkon
jashtézakonisht ndjeshméri dhe njohuri té specializuara té kujdesit pa-
liativ. Fémijét nuk jané burra dhe gra té vegjél.

Kur béhet fjalé pér fémijét, gjithmoné ka ekzistuar prirja pér té
qené mé fleksibél rreth disa kritereve pér t’u pranuar né hospis. Shumé
fémijé futen né hospis edhe kur marrin trajtime té forta. Nevoja e tyre
pér té shpresuar tolerohet nga punonjésit e hospisit. Shumé burime
psikosociale jané bleré pér té siguruar, né disa raste, terapiné e artit ose
ekspresivitetit, pér t€ ndihmuar pacientét ose véllezérit dhe motrat té
shprehin hidhérimin.

Barriera mé e madhe me té cilén pérballet kujdesi né hospis me
fémijét éshté mungesa e njohurive nga ana e punonjésve té kujdesit pa-
liativ rreth ményrés se si hospiset té kujdesen pér fémijét. Ekziston njé
mungesé njohurish pérkatése se si té ofrohet kujdes paliativ nga ana e
profesionistéve pediatriké. Pér té trajtuar kéto shqetésime jané zhvil-
luar disa programe té réndésishme. Projekti i Fémijéve mbi Shérbimet
e Kujdesit Paliativ (ChiPPS) ka si qéllim té zhvillojé materiale edukue-
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se qé u drejtohen punonjésve té kujdesit paliativ dhe atij né hospis pér
t'i pajisur me njohuri dhe mjete pér t'u kujdesur pér fémijét. Nga ky
projekt kané dalé shumé publikime me ndikim ku pérfshihen: Kurriku-
lumi pér edukim dhe trajnim pér kujdesin paliativ pediatrik (NHPCO, 2003);
Kujdesi pér femijeé: si té fillosh njé program kujdesi né shtépi (NHPCO, 2006).

Njé projekt paralel éshté realizuar nga Qendra pér Zhvillimin e
Arsimit qé rezultoi né krijimin e Nismés pér Kujdes Paliativ Pediatrik
(1rpc). 1PPC-ja ka rezultuar né zhvillimin e materialeve té sofistikua-
ra té té mésuarit, qé fillimisht u drejtohen profesionistéve té kujdesit
shéndetésor pediatrik né spital dhe mjediseve té tjera, pér té ofruar
trajnime né kujdesin paliativ pediatrik.

Njé tjerét nismé e réndésishme éshté Rrjeti Ndérkombétar i Kujde-
sit Paliativ pér Fémijé, njé rrjet g€ bashkon té gjitha projektet e kujdesit
paliativ pediatrik pérreth botés. Gjithashtu, kjo organizaté éshté njé
komponent i Aleancés Mbarébotérore e Kujdesit Paliativ. Mbretéria e
Bashkuar ka shérbimet mé té zhvilluara té kujdesit paliativ pediatrik,
me njé rrjet hospisesh dhe shérbimesh pér fémijé.

Né pérgjithési, pérkushtimi i shérbimit té kujdesit paliativ pediatrik
éshté si ishujt e ndritshém né detin e kujdesit shéndetésor té fémijéve
né ShBA. E ardhmja e programeve té kujdesit paliativ, qé jané pjesé
e programeve té hospiseve, éshté fakti se ata shpesh nuk pérdorin
emértimin hospis dhe kané njé variete mekanizmash pér t’u shérbyer
fémijéve jashté hospisit, zakonisht me fonde bamirésie pér shérbime.

Kujdesi kronik

Kujdesi shéndetésor né ShBA éshté i organizuar pér té ofruar shér-
bime parésore té kujdesit akut, ndérsa nevoja mé e madhe ekziston pér
kujdesin kronik. Sistemi nuk i plotéson né ményré té€ efektshme nevojat
e atyre qé vuajné nga problemet e kujdesit shéndetésor. Eshté vlerésuar
se 99 milioné persona né ShBA vuajné nga gjendje shéndetésore kro-
nike.

Vetém 5.3% e vdekjeve né ShBA névitin 2004 ndodhén nga sémundje
infektive, ku pérfshihet influenza dhe pneumonia, 4,7% nga aksiden-
tet dhe 2,1% nga vetévrasjet ose vrasjet. Sémundjet kronike pérfshijné
sémundjet kardiovaskulare, qé jané pérgjegjése pér 33,5% té€ vdekje-
ve, kancerin qé shkakton 23,1% té vdekjeve dhe sémundjet kronike
té frymémarrjes me 5,1% té vdekjeve. Diabeti, sémundjet kronike té
meélcisé, Alzheimeri, Parkinsoni dhe hipertensioni jané pérgjegjés pér
10,6% té té gjitha vdekjeve. Pjesa e mbetur 15,6% vjen nga shkaqe té
tjera. Té mbledhura té€ gjitha sé bashku, gjendjet kronike shkaktojné
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vdekjen e 3 personave nga 4 vdekje (Fondacioni i Robert Wood John-
son-it, 1990).

Mé shumé se gjysma (55%) e té€ gjitha emergjencave béhen nga
njerézit qé vuajné nga gjendje shéndetésore kronike. Kujdesi spitalor
ofron kryesisht shérbime pér njerézit me kushte kronike: 80% e té gjitha
ditéve né spital dhe 69% e pranimeve jané pér kujdesin kronik. Virtua-
lisht té gjithé njerézit qé marrin shérbim shéndetésor né shtépi (96%)
jané té€ sémuré kroniké. Ndonjéheré, njerézit me sémundje kronike
marrin kujdes mé intensiv, mé té specializuar dhe mé té kushtueshém
sesa kané nevojé ose duan.

Géshtje té sé ardhmes sé kujdesit paliativ dhe atij né hospis

Hospiset duhet té pérshtaten mé shumé né ofrimin e shérbimeve pér personat qé
po vdesin, qé jané jashté kufijve t¢ praktikés sé tanishme.

Nése pacienti nuk klasifikohet pér té pérfituar nga shérbimet e ho-
spisit, mund té keté ményra té tjera pér té ofruar shérbime. Shumé ho-
spise po “eksperimentojné” me programet “para hospis” qé plotésojné
nevojat fizike, emocionale ose shpirtérore té pacientit qé ka njé
sémundje qé i kércénon jetén, por qé nuk ka njé prognozé 6-mujore.
Shérbimet duhet té krijohen gé té plotésojné nevojat e popullatave spe-
cifike té pacientéve qé pérballen me fundin e jetés. Hospiset duhet té
jené té kujdesshme, né ményré qé qéllimi i ofrimit té€ kétyre shérbimeve
té jeté mé shumeé né plotésimin e nevojave sesa té ofrojé shérbime pa
pagesé. Gjithashtu jané propozuar kujdes i pérparuar ose programe
tranzitore, g€ shtrijné kufijté e kujdesit tradicional né hospis (Larson
& Tobin, 2000).

Hospiset kané shumé pér té ofruar né sistemin e kujdesit shén-
detésor né menaxhimin e sémundjeve kronike dhe sémundjeve kroni-
ke qé kércénojné jetén, vecanérisht né mjedise rezidenciale. Ekziston
ményra qé kufijté té zgjerohen, né ményré qé shérbime té pérshtatshme
té mund té ofrohen dhe té rimbursohen pér hospiset qé té menaxhojné
njé séré pacientésh té sémuré seriozisht. Pér shembull, hospiset
mund t€ marrin njé shpérblim té vogél pér té menaxhuar raste, pér té
ndihmuar menaxhimin e kujdesit pér pacientét me sémundje té zemrés,
demencé ose me pneumoni pér njé periudhé té gjaté kohe. Kuota qé
paguhet duhet té jeté shumé mé e vogél sesa pagesat e tanishme pér
trajtimin e kétyre sémundjeve. Hospiset duhet té ofrojné mé shumé
shérbime ditore.

Pacienti dhe familja duhet té€ edukohen rreth menaxhimit té kujde-
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sit né shtépi dhe si té pérballojné krizat. Shérbimet duhet té ofrohen
gjaté periudhave té€ ashpérsimit té sémundjes. Njé shérbim telefonik
24-orésh duhet té jeté i disponueshém nga hospisi dhe qéllimi éshté
té mbajé pacientét né gjendje t€ géndrueshme né shtépi sesa né spital.
Né momentin kur sémundja pérparon né stadin e fundit, ata mund té
pranohen né shérbimet e rregullta té hospisit.

Hospiset po zhvillojné né ményré té shpejté shérbimet e kujdesit pa-
liativ gé nuk kané njé kérkesé prognostike. Ato kané filluar té ofrojné
shérbime té vecanta té kujdesit paliativ, si njé ményré pér té arritur ata
pacienté né nevojé qé nuk duan ose gé nuk jané pranuar pér shérbime
né hospis.

Né Mbretériné e Bashkuar éshté béré njé pérpjekje pér té promo-
vuar tri nivele té kujdesit paliativ, pér té pérhapur disponueshmériné
e shérbimeve. Niveli i paré éshté promovimi i pérqasjes sé kujdesit
paliativ brenda sistemit té pérgjithshém té kujdesit shéndetésor. Té
gjithé praktikantét duhet té kené njohuri té pérgjithshme pér parimet
e kujdesit paliativ. Niveli i dyté éshté krijimi i shérbimeve késhilluese
té kujdesit paliativ, g€ mund té jené té gatshme té€ ofrojné disa shérbi-
me ndérdisiplinore brenda sistemi té kujdesit shéndetésor. Ky model
shkon pértej modelit té zhvilluar nga Spitali St. Luke né Nju-Jork. Njé
ekip késhillues duhet té jeté i disponueshém pér té shqyrtuar pacientét
qé kané probleme me menaxhimin e problemeve, zakonisht né mje-
diset e spitalit.

Niveli i treté i kujdesit paliativ mund té jeté njé specialitet i shérbimit
ndérdisiplinor i kujdesit paliativ. Ky mund té jeté shérbimi qé sot ofro-
het nga lehtésuesit e hospisit né Mbretériné e Bashkuar dhe njé numér
né rritje e bashkimit té Shérbimit Kombétar té Shéndetit. Ai mund té
ofrojé njé paketé té€ ploté shérbimesh hospisi pér pacientét qé nuk jané
té shtruar dhe mund té pérfshijé vizitat né shtépi, po aq miré sa edhe
shérbimet e kujdesit ditor.

Hospiset duhet t¢ jené mé t¢ ndjeshme ndaj grupeve t¢ ndryshme kulturore.

Lévizja e hospiseve né ShBA vazhdon té shérbejé kryesisht pér
njerézit e bardhé. Ekziston njé diversitet shumé i pasur né shogériné
toné pér reagimet ndaj vdekjes dhe procesit té saj. Mé shumé pérpjekje
duhen pér té kuptuar kéto ndryshime dhe pér t'i zhvilluar shérbimet e
hospisit né njé ményré qé t'i pérgjigjen kulturés dhe fesé qé ekzistojné
né shoqéri. Progres éshté béré né komunitetin afrikan té Amerikés. Stu-
dimi mbi pérgindjen e kétij aksesi né hospis né 2002 (Connor, Eléert,
Spence & Chrostakis, 2008) zbuloi se ndérsa 29% e pacientéve kauka-
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zian morén kujdes hospisi até vit, vetém 22% e afrikanéve amerikan e
morén kété kujdes. Té dhéna té pasakta ekzistonin lidhur me faktin
se sa mé i madh ka qené pérdorimi i hospisit né njé shtet té caktuar.
Ky éshté njé pérmirésim né krahasim me ditét e kaluara, por tregon se
ekziston akoma njé ményré pér té arritur akses té barabarté. Akoma
njé ndarje edhe mé e madhe ekziston pér popullatén aziatike dhe latio-
no-hispanike qé pérfshin shumé néngrupe kombétare me njé kulturé
shumé té ndryshme.

Hospiset do té kené nevojé pér burime té ndryshme té pérziera qé té kujdesen
efektivisht pér mé shumé njeréz qé do té vdesin dhe té kené njé ndikim mé té madh
né kujdesin né fund té jetés.

Disa hospise nuk i pranojné pacienté té caktuar kur nevojat e tyre
pér kujdes jané mé té shumta sesa ato qé hospisi mund té ofrojé. Kjo
mund té pérfshijé disa pacienté qé jetojné vetém pa ofruesit e kujdesit
parésor dhe ato me sémundje komplekse dhe komplikime té€ shumta.
Shumica e kétyre pacientéve qéndrojné né spital. Hospiset kané ne-
vojé pér njé ményré pér t'u ofruar kujdes pacientéve té caktuar qé t'i
ndihmojé té€ vdesin né shtépi. Kujdesi qé ofrohet sot éshté shumé i ku-
fizuar dhe éshté i disponueshém pér njé periudhé té shkurtér kohe né
kohén e krizave té ashpra. Familjet thoné se kané nevojé pér njé sasi mé
té madhe asistence infermieristike.

NHPCO-ja po eksploron aktivisht ndikimin qé mund té keté sistemi
i rimbursimit. Shqetésimi kryesor i cMs-sé éshté nése pagesa e béré
né hospis éshté né raport pérpjesétimor me pérpjekjet qé duhen pér
té plotésuar nevojat e pacientéve qé u shérbehet. Gjithashtu, ekziston
shqetésimi se pacientét qé qéndrojné pak, hospisiti kushton mé shumé
se sa kéta paciente paguajné. Ka shumé mundési qé t€ implementohet
njé kombinim i pagesés qé rimburson sakté pacientét qé géndrojné pér
njé kohé té shkurtér dhe té shmangen mbipagesat e pacientéve qé qén-
drojé gjaté né hospis.

Programet e kujdesit paliativ do t¢ kené nevojé pér burime té ardhurash mé té
besueshme, pér té zgjeruar plotésimin e nevojave té atyre qé pérballen me sémundje
qé kufizojné jetén.

Kujdesi paliativ éshté termi mé i parapélqyer pér kujdesin e pa-
cientéve me sémundje té ndryshme qé kufizojné jetén pérreth botés.
Cdo sistem i kujdesit shéndetésor ka nevojé té gjejé ményra pér té fi-
nancuar sigurimin e kujdesit paliativ. Kujdesi paliativ né ¢cdo vend éshté
njé komponent thelbésor i kujdesit shéndetésor. Pa kujdesin paliativ,
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sistemi i kujdesit shéndetésor éshté i papérshtatshém. Cdo person qé
éshté gjallé, do té vdesé dhe do té pérjetojé njé vdekje té zgjatur dhe té
trishtueshme. Pjesa mé e madhe e njerézimit do té pérjetojé njé vdekje
té zgjatur. Cdo person qé vdes ka nevojé pér njé dashamirési, pér té
pasur akses né njé ekip profesional né ményré qé té menaxhojé vuajtjet.
Vuajtja éshté njé pérvojé me shumé nivele ku pérfshihet vuajtja: fizike,
psikologjike, ndérpersonale, emocionale, praktike dhe shpirtérore.
Nuk éshté e mjaftueshme vetém menaxhimi i miré i dhimbjeve. Cdo
person qé vdes ka nevojé pér kujdestar qé kané aftési té kuptojné dhe té
adresojné nevojat e shumanshme kur afrohet vdekja.

Pér té ndihmuar né pércaktimin e ményrés mé t€ miré pér t'u shérbyer pa-
cientéve né stade té ndryshme té sémundjes, ka nevojé pér mjete mé té mira pro-
gnostike.

Hospiset jané mbéshtetur né gjykimin e komunitetit t€ mjekéve dhe
pérvojés sé tyre pér té€ marré vendime se kujt duhet t’i shérbehet. Kjo ka
cuar né njé situaté ku shumé pacienté jané pranuar shumé voné pér njé
trajtim efektiv dhe disa jané pranuar shumé shpejt.

Nikolas Kristakis ka dokumentuar problemet me pércaktimin e
prognozés né librin tij, Vdekja: prognozat dhe profecia né kujdesin mjekésor
(1999). Ky libér na ndihmon té kuptojmé se shkenca e prognostifikimit
ka pésuar rénie né profesionin e mjekut dhe ndaj i duhet kushtuar mé
shumé vémendje njé interesi té ri pér rolin thelbésor té€ mjekut. Ironiki-
sht, sa mé miré e njohin mjekét pacientin mé e pasakté éshté prognoza.
Ekziston njé tendencé e pérgjithshme pér mjekét qé e mbivlerésojné
mbijetesén, vecanérisht pér pacientét qé i njohin miré. Eshté relativisht
e lehté pér njé mjek t€ japé njé prognozé objektive pér njé pacient qé
nuk e njeh personalisht mjekun.

Pérpjekjet pér njé zhvillim té€ métejshém té Udhézimeve Mjekésore pér
Pércaktimin e Prognozés pér Sémundjet Jokanceroze (Organizata kombétare
Hospis (NHO), 1996), duhet t¢ mbéshteten. Duhet té gjenden dhe té
zhvillohen studime shtesé mbi prognozat; kéto udhézime fillestare
mbi prognozat bazohen mé shumé né opinionin e ekspertéve sesa né
shkencé. Kur kéto udhézime u shkruan, u kuptua se kishte nevojé pér
rishikime té vazhdueshme, ndérsa njohurité po shtohen né literaturé.

Fatkeqésisht, qé kur éshté publikuar Udhézimet, jané realizuar shumé
pak studime qé kané kontribuar né rritjen e njohurive mbi prognozat
e sémundjeve qé kufizojné jetén. Ekziston njé numér i ndryshém ar-
tikujsh qé demonstrojné mungesén e vlefshmérisé t€ Udhézimeve
origjinale, kur u modifikua nga cMs-ja dhe té ndérmjetésimit fiskal qé
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pérdoret pér kryerjen e vendimeve mbuluese lokale (Pantilat & Steimle,
2004; Schonéetter, 2003). Studimet mbi prognozén e demencés kané
pérparuar (Mitchell, 2004) dhe njé studim propozon udhézime té reja
pér hospisin e pacientéve me sklerozé multiple (McCluskey & House-
man, 2004) u pérdor né monografiné e NHPCO-s€ (NHPCO, 2007), pér
t'i ndihmuar hospiset t€ marrin vendime mé té mira pranimi pér pa-
cientét me AlS.

NHPCO-ja ka zhvilluar njé program té vazhdueshém pér té krijuar
burime pér sémundje specifike pér pérmirésimin e aksesit né kujdesin
hospis (http:/[www.nhpco.org/access). Burimet pér sémundje specifi-
ke jané té disponueshme edhe pér fémijét, pér grupe té€ ndryshme etni-
ke, komunitetet rurale dhe késhtu me rradhé.

Rinjohja e mjekésie paliative dhe hospis si njé nénspecializim i mjekésisé
ndihmon né pérmirésimin e pranimit t€ njé turpi té zhvilluar njohurish rreth
kujdesit gjaté vdekjes.

Akademia Amerikane e Mjekésisé Paliative dhe Hospis dhe Bordi
Amerikan i Mjekésisé Paliative dhe Hospis, né 2006 morén miratimin
nga Bordi Amerikan i Specialiteteve Mjekésore (ABMs) qé mjekésia pa-
liative dhe hospis té njihet si nénspecializim.

Duke filluar qé nga 2008-a, bashképunimi i bordeve brenda ABms-
sé ofron njé certifikaté pér nénspecializim né mjekésiné hospis dhe
paliative. Bordet bashkésponsorizuese pérfshijné bordet amerikane té
mjekésisé, mjekésiné familjare, mjekésiné fizike dhe riaftésimin, psi-
kiatriné dhe neurologjiné, pediatriné, mjekésiné e emergjencave, ra-
diologjiné, gjinekologjiné, anesteziné.

Fitimi i pranueshméris€ si njé nénspecializim éshté vetém njé hap
né sjelljen e kujdesit paliativ né rrymén e kujdesit shéndetésor né ShBA.
Fusha e mjekésisé gjeriatrike arriti specializimin, por ka pasur mo-
mente té€ véshtira sepse mjeké té certifikuar pér kété specialitet ishin
té pakté, qé té plotésonin nevojat né rritje t€ popullsisé sé moshuar.
Mjekésia paliative dhe hospisi ka nevojé té gjejé ményra pér té térhequr
mjekét né kéto fusha dhe t'i béjé té déshirojné té kérkojné ngritje né
karrieré. Suksesi mund té gjendet né térheqjen e specialistéve té pane-
vojshém, gé té marrin né konsideraté ndryshimin e fushés sé praktikés
né specializimin paliativ.

Pas nevojave pér té trajnuar mjekét, ekziston njé nevojé qé parimet e kujdesit
paliativ té béhen pjesé e kurrikulumit bazé té disiplinave té té gjithé kujdesit shén-

detésor.
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Shérbimet e kujdesit hospis dhe paliativ jané nga pércaktimet ndér-
personale. Cdo disipliné e kujdesit shéndetésor ka nevojé t€ ndérfusé
dhe pérvojén dhe té mésuarin didaktik pér disiplina si: infermieria,
puna sociale, psikologjia dhe terapi té ndryshme. Nuk ekzistojné kur-
rikula té njohura pér kujdesin paliativ dhe fundin e jetés né kéto shkolla
profesionale. Certifikimi i infermieréve né kujdesin paliativ dhe hospis
dhe certifikimi i punonjésve socialé jané té disponueshém pas diplomi-
mit, por asnjé disipliné tjetér nuk ka njé mekanizém pér njohjen e aftési-
ve té vecanta qé duhen kur kujdesen pér njerézit qé jané né fund té jetés.

Efektiviteti i punés sé béré né kujdesin paliativ dhe hospis duhet té vazhdojé
té jeté i vlerésuar né meényré rigoroze dhe duhet t¢ minimizohen ndryshimet né
cilésiné e kujdesit paliativ.

Literatura mbi kujdesin gjaté procesit té vdekjes ka nevojé té zgje-
rohet. Rezultatet reale qé jané té réndésishme né kujdesin e pacientit
qé po vdes, sapo kané filluar té identifikohen. Shérbimet e kujdesit ho-
spis dhe paliativ duhet té kuptojné cilat rezultate jané mé domethénése
né kujdesin e pacientit dhe né sistemin e kujdesit shéndetésor. Disa
pérpjekje premtuese pér té identifikuar kérkesat dhe pér t€ vendosur
modele konceptuale ka filluar, por nevojiten argumente té pérhapura
pér ményrén se si t'i matim kéto rezultate né ményré té sakté.

Né kujdesin paliativ nevojiten mbledhja e té dhénave té sakta nga
ana e pacientéve pér té verifikuar pohimet mbi superioritetin e shérbi-
meve, qé deri mé tani éshté bazuar kryesisht né anekdota. Megjithése
mund té duket e lehté té matésh rezultatet e kujdesit fizik, éshté gji-
thashtu kritike qé efikasiteti klinik i kujdesit psiko-social dhe shpirtéror
té ekzaminohet medoemos. Hospiset mund té besojné se praktikat e
tanishme jané mé té mira, por kjo injoron mundésiné e parandalimit
dhe té menaxhimit mé té miré té stresit dhe promovimin e fugizimit né
fund té jetés.

Vazhdon té keté shumé ndryshueshméri né cilésiné e kujdesit qé
ofrohet nga programet e kujdesit paliativ dhe hospis pér njé popullaté
jo té njétrajtshme rreth faktit se ¢faré presim té marrim nga kujdestarét
né fund té jetés. Programet kané nevojé té zgjerohen dhe né té njéjtén
kohé té dhénat e rezultateve té raportohen publikisht.

Nuk éshté e mjaftueshme vetém ofrimi i mbéshtetjes emocionale.

Né parimin e kujdesit psiko-social, vazhdon té keté njé mungesé
specialiteti né ndérhyrjet qé pérdoren pér té ndihmuar pacientét qé
kané njé stres ndér-personal dhe té brendshém. Psikologét kliniké
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duhet té vlerésojné né ményré té sakté sferén e vuajtjeve té pacientit dhe
té reagojné né njé ményré qé pérqendrohet né nevojat e tyre reale.

Hospiset kané projekte kujdesi, por komponentét psiko-socialé
rrallé jané t€ mirézhvilluar. Té gjithé pjesétarét e ekipeve duhet té kup-
tojné nevojat shpirtérore dhe psiko-sociale té pacientit dhe familjes.
Cdo pjesétar i ekipit duhet té ofrojé ndérhyrje té géndrueshme bazuar
né njé strategji qé ka si synim nevojat dhe géllimet individuale té pa-
cientit dhe familjes.

Nése pacienti vuan emocionalisht nga izolimi, ekipi duhet té rea-
gojé me ndérhyrje gé sjell mé shumé kontakt njerézor né jetén e pa-
cientit. Nése pacienti éshté né ankth rreth mbytjes, pjesétarét e ekipit
duhet ta getésojné, t’i shpjegojé si mund té menaxhohet frymémarrja
dhe ta ndihmojné qé té mésojé relaksimin dhe teknikat e frymémarrjes
qé pakésojné simptomat dhe rrisin sensin e kontrollit. Nése pacien-
ti po pérjeton stres ekzistencial, rritja e dozés sé morfinés nuk éshté
ndérhyrja mé e miré.

Ekziston njé shqetésim i vazhdueshém rreth mbimjekimit té kujdesit paliativ
dhe atij né hospis.

Kujdesi paliativ i bazuar né spital ka zhvilluar kapacitete né me-
naxhimin e simptomave fizike qé lidhen me sémundjet qé kufizojné
jetén. N€ disa raste, pjesérisht si pasojé e kufizimeve né rimbursim, ka
ekzistuar njé mungesé relative e vénies sé theksit mbi kujdesin psiko-
social dhe shpirtéror. Fakti qé pacientéve té kujdesit paliativ nuk u kér-
kohet gé té kené prognoza té kufizuara ose té ndérpresin terapité ku-
rative, mund té jeté njé prirje pér t'u pérqendruar te simptomat fizike
dhe pér t'u shmangur pérballja emocionale me njohurité qé lidhen me
vdekjen e pashmangshme dhe me mundésité pér té arritur disa forma
té plotésimit té jetés.

Disa programe pohojné se jané holistike, por megjithaté kané ku-
fizime té kujdesit psiko-social dhe shpirtéror, si pasojé e burimeve té
kufizuara dhe e mungesés sé sofistikimit. Né pérpjekjeje pér t'u rritur,
pacientét mund té pranohen teksa vazhdojné terapité agresive dhe mé
shumé sesa té punohet pér t'i ndihmuar qé té mos i vazhdojné terapité,
t'i ndihmojé ata té pérballen me emocionet e véshtira. Disa hospise
u ofrojné shumicés sé pacientéve té tyre vetém shérbime infermierie
dhe i privojné ata nga kujdesi i vérteté ndérdisiplinor. Kur shihet né té
dhénat e regjistruara té hospiseve, vihet re se sa pak kujdes psiko-social
dhe shpirtéror po ofrohet, kur né fakt kjo éshté ajo qé supozohet ta béjé
kujdesin hospis té vecanté.
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Kujdestarét e hospisit dhe kujdesit paliativ duhet t'i léné té hapura mundésité
qé né kohén afér vdekjes té mund pérfshijné fuqizim personal dhe njé sens né rritje
té miréqenies pér personin qé po vdes dhe familjen e tij.

Eshté shumé e lehté té géndrosh i pérqendruar te problemet gé rre-
thojné procesin e vdekjes. Kur simptomat fizike jané menaxhuar miré,
disa njeréz mund té jené né gjendje té vazhdojné proceset e zhvillimit
njerézor dhe té pérdorin fundin e jetés si kohé zgjidhjesh, vlerésimesh
dhe mbylljesh. Kjo e ¢con kujdesin paliativ dhe hospis pértej paranda-
limit dhe trajtimit té rezultateve negative, por drejt promovimit té re-
zultateve pozitive pér njerézit qé€ i shérbehet. Kjo aftési pér té krijuar
dicka té miré e dallon kujdesin paliativ dhe hospis nga format e tjera
té kujdesit.

Hospiset duhet té béhen mé t¢ fugishme né sjelljen e perspektivés sé¢ kujdesit
paliativ né debate sociale mbi eutanaziné dhe pAs-in.

Shpesh, ky debat éshté shfaqur si njé dikotomi midis atyre qé be-
sojné né vdekjen e asistuar si njé e drejté themelore dhe atyre qé besojné
se ky éshté njé gabim themelor. Kujdesi paliativ né kété debat géndron
né mes dhe e ka injoruar shumé até. Perspektiva e kujdesit paliativ dhe
atij né hospis duhet t&€ promovohet pérmes pérkrahjes intensive dhe
pérpjekjeve edukuese né nivele lokale dhe mé pas né stade kombétare.
Né té kundért, ekziston rreziku qé té karikaturohet, si situata e Terri
Schiavo-s, g€ ishte bashképunétor né dhénien fund té jetéve, sesa pér
té ndihmuar nderimin e déshirave té pacientéve dhe familjeve né fund
té jetés.

MEé shumé mbéshtetje duhet t¢ vijé nga politikat shtetérore dhe né kérkimet pér
kujdesin paliativ dhe hospis.

Né ShBA, krijimi i shumé institucioneve ka béré qé kujdesi hospis
té jeté i prekshém nga njé numér i madh njerézish. Megjithaté, ka
shumé persona qé edhe pse kané njé sémundje qé i kufizon jetén, nuk
marrin kujdesin paliativ pér té cilin kané kaq shumé nevojé. Spitalet
qé bazohen te kujdesi paliativ po rriten, por nuk ekziston njé strategji
koordinimi kombétare pér zhvillimin e kujdesit paliativ né ShBA dhe ai
ekziston né shumé pak shtete té botés.

Studimet kané dokumentuar se pacientét mé té sémuré terminalé
né spitale, pérballen ende me vdekjen né dhimbje, ndérsa déshirat e
tyre pér trajtim jané€ injoruar. Pavarésisht té gjithé njerézve qé marrin
shérbime nga hospiset, shumica vdesin né spitale ose institucione.

NHPCO-ja ka publikuar njé agjendé pér kérkime (2004), qé kérkon
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pérmirésimin e aksesit, cilésisé dhe metodave té kérkimit. Shuma té
médha jané ofruar pér kérkime né trajtimin e sémundjeve, por me pak
té dhéna t€ suksesshme. Qindra mijéra njeréz vdesin ¢do vit me njé me-
naxhim jo té€ pérshtatshém té gjendjes sé tyre. Mungesa e mbéshtetjes
pér studime né kujdesin paliativ né ShBA duhet té shihet si fatkeqési.

Né Mbretériné e Bashkuar, ata qé marrin shérbim nga hospisetjané
ende njé minoritet i vogél i vdekjeve. Shérbimi Shéndetésor Kombétar
ofron mbéshtetje pér hospiset, por ato vazhdojné té€ géndrojné shumé
té varura te filantropia, pér té arritur te pjesa mé e madhe e vdekjeve.

Qeverité gé jané té shqetésuara pér mirégenien e qytetaréve synojné
té promovojné politika qé inkurajojné pérdorimin e kujdesit hospis.
Sot, sistemi i kujdesit shéndetésor né ShBA éshté i motivuar né shumé
ményra nga pérfitimi i mbitrajtimit té€ personave qé po vdesin. Mjekét
marrin mé pak pagesé nése referojné njé pacient né hospis, mjekét pri-
vaté kané probleme me faturat nése pacienti éshté nén pérfitimet e ho-
spisit, qé penalizohet nga inspektorét e pérgjithshém nése pranon njé
pacient shumé shpejt dhe pacienti jeton mé tepér se prognoza, shtépité
infermieristike inkurajohen té ofrojné shérbime infermieristik pér pa-
cientét e tyre qé po vdesin sesa té lejojné hospisin té marré pjesé né
ofrimin e kujdesit.

Planifikuesit e nxjerrjes nga spitali jané shume té zéné me puné pér
té béré referime né hospise. Ata duan té diné vetém sa i informuar éshté
pacienti dhe si jané géllimet e tij pér kujdes. Té gjitha kéto kufizime
kontribuojné né pengimin e fuqizimit dhe zhvillimit té kujdesit hospis.
Ka mjaftueshém vend pér ndryshime né politikat shéndetésore qé do té
promovojné suksesin e lévizjes sé kujdesit paliativ dhe hospis.

Kujdesi né hospis ka nevojé té béhet njé pjesé integrale e sistemit t& kujdesit
shéndetésor né ¢do vend.

Shumé nga problemet e mésipérme derivojné nga véshtirésité né
futjen e kujdesit hospis né sistemin ekzistues té kujdesit shéndetésor.
Cdo vend né boté ka aspektet e tij t€ vecanta né sistemin e ofrimit té
kujdesit shéndetésor. Ka pak vende ku kujdesi i té sémuréve terminalé
éshté realizuar miré. Njé vlerésim se si sistemi ekzistues shéndetésor
kujdeset pér njerézit qé po vdesin zakonisht do té zbulojé shumé nevoja
té paplotésuara pér edukim dhe pér kujdes.

Duke ndjekur vlerésimin e nevojave, éshté e réndésishme té arrihet
njé numér domethénés masash drejt bérjes pjesé integrale e sistemit té
kujdesit shéndetésor. Kéto masa pérfshijné elementet e méposhtme:
formimin e njé grupi aktoresh pér kujdesin paliativ, zhvillimin e stan-
dardeve kombétare té kujdesit paliativ, arritjen e aksesit né mjekimet e

271



kujdesit paliativ, pranimin e sistemit paliativ si njé formé e specializuar
e mjekésisé, krijimin e sistemit t€ pagesave pér té mbuluar koston e
kujdesit paliativ, ndértimin e kurrikulave dhe gqendrave trajnuese dhe
zgjerimin e numrit té ofruesve té kujdesit paliativ qé té plotésojé ne-
vojat e popullatés.

Disa kané kritikuar vénien e theksit né ndértimin e kujdesit palia-
tiv, duke iu referuar atij si njé kujdes i kategorisé sé dyté. Kjo sugjeron
njé mungesé kuptueshmeérie qé kujdesi paliativ éshté njé pjesé shumé e
réndésishme e kujdesit shéndetésor né ¢do vend.

Si pérshtaten hospisi dhe kujdesi paliativ né sistemin e kujdesit
shéndetésor?

Hospiset u zhvilluan pér té korrigjuar realitetin e kujdesit shén-
detésor indiferent pér pacientét qé jané duke vdekur. Spitali bazoi zhvil-
limin e kujdesit paliativ pér té plotésuar nevojat e shumé pacientéve qé
ishin duke vdekur dhe qé nuk plotésoheshin nga hospiset. Hospiset
priren té refuzojné mjekésiné e pérgjithshme dhe té pércaktohen si
té jashtém. Megjithaté, kjo mund té keté qené e pérshtatshme 30 vjet
mé paré, sot nuk éshté e frytshme. Hospiset kané nevojé té vazhdojné
té pérvetésojné sistemin e kujdesit t€ shéndetit dhe té punojné pér
gjithépérfshirjen, sic ka béré né pérgjithési kujdesi paliativ.

Ka pasur njé ankesé qé hospiset nuk kané shumé ndikim né kujde-
sin e fundit té jetés né ShBA dhe merren me shumé pak pacienté. Kjo
nuk éshté mé ¢éshtja. Qéllimi fillestar i nxjerrjes jashté biznesit té ho-
spiseve nuk éshté ai qé do té realizohet sé shpejti. Ndoshta né 20 vitet
e ardhshme, kujdesi paliativ i pérgjithshém do té integrohet aq miré sa
qé vlerat dhe praktikat e kujdesit né hospise do té ndértohen né sistem.
Megjithaté, mund té ekzistojé gjithmoné njé nevojé pér disa qé té spe-
cializohen né kujdesin pér personin qé po vdes. Shmangia njerézore
ndaj vdekjes vazhdon té pérhapet.

Pérfundime

Ky libér ka shqyrtuar zhvillimin e hospiseve dhe kujdesit paliativ
fillimisht né ShBA, por me synimin qé pjesa tjetér e botés ta mésojé.
Hospiset filluan si njé revolucion kundér ményrés se si sistemi i kujde-
sit shéndetésor i trajtonte njerézit qé ishin né prag te vdekjes. Tani
éshté njé forcé pozitive né kujdesin e atyre qé pérballen me sémundjet
qé kércénojné jetén. Lévizja u pérhap né té gjithé ShBA-né, Evropén,
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né pjesé té Afrikés, Amerikén latine dhe Azi dhe po fillon té shfaqget
né Lindjen e Mesme (Saunders & Kastenbaum, 1997). Kujdesi palia-
tiv ka marré disa forma té€ ndryshme né shoqéri té€ ndryshme ku éshté
shfaqur, té gjitha me vémendje té pérbashkét: sigurimi i kujdesit té
méshirshém té drejtuar né lehtésimin e stresit fizik, psikologjik, social
dhe shpirtéror.

Né pérshkrimin e praktikés sé hospisit dhe kujdesit paliativ, qen-
dra e vémendjes ka qené né ¢éshtjen se si kujdesi mé i miré paliativ
po pérhapet né ShBA. Eshté e réndésishme se disa nga kéto ményra té
ndryshme té kujdesit pér pacientét gé jané duke vdekur, pérshkruhen
né hollési. Shumé organizata dhe individé té rinj po hyjné né hospis
dhe né fushén e kujdesit té fundit té jetés, pa pasur njohuri pér histo-
riné e lévizjes ose se si té sigurojné kujdes paliativ té efektshém.

Pértej aspekteve teknike té menaxhimit té€ simptomés éshté njé fi-
lozofi e kujdesit qé éshté mé e véshtiré té pércillet te kujdestarét e rinj,
té cilét zakonisht jané té punésuar dhe futur né role té réndésishme
me pak mé shumé orientim té pérgjithshém né politikén dhe proce-
durat. Shpresohet gé ky libér do té ndihmojé disa ose mijéra hospise
té reja dhe punonjés dhe vullnetaré té kujdesit paliativ qé po futen né
kété fushé.

Gjithashtu njé problem i vérteté ka qené edhe pérballja e hospiseve
né sistemin e sotém té kujdesit shéndetésor. Edhe sot, 1évizja e hospi-
seve kalon pérmes njé analize kritike dhe lavdia e saj né njé industri qé
éshté formuar nga njeréz joegoisté dhe me parime té larta ka gené mbi
cdo metodé. Rritja e 1évizjes ka sjellé me vete shumé nga problemet qé
lidhen me cilésiné dhe qé jané paré edhe né sistemin e kujdesit shén-
detésor.

E ardhmja e kujdesit hospis duket se do té jeté e ndritur. Populla-
ta e ShBA-sé éshté e vjetér, si njé gjeneraté e madhe “baby boom” gé
ndodhi pas Luftés sé Dyté Botérore qé kané arritur moshén e rritur té
voné. Kujdesi i sotém pér pjesén mé t€ madhe té pacientéve vazhdon té
pérballet me probleme, me shumé pacienté qé vdesin né dhimbje, né
institucione dhe me déshirat e tyre jo té trajtuara miré. Kujdesi hospis
dhe ai paliativ ofron sistemin mé efektiv te disponueshém, kundrejt njé
personi gé po vdes.

Kujdesi paliativ éshté njé pjesé thelbésore e sistemit té kujdesit shén-
detésor. Pérgjithésisht, fugizimi né kujdesin paliativ éshté thelbésor
pér té arritur njé éndérr 3o0-vjecare qé i jep fund nevojés sé kujdesit pa-
liativ dhe hospis, si njé pjesé e ndaré e kujdesit shéndetésor.

Pengesat pér té pasur akses né kujdesin paliativ duhet té elimi-
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nohen. Mé shumé pérpjekjeje duhen béré pér té€ edukuar publikun rreth
mundésive té kujdesit qé ata kané né fund té jetés. Shumica mund té
déshirojné té besojné se jané te pavdekshém, por pa njé plan té shkruar
se si déshirojmé té marrim kujdesin dhe pa njé kujdestar kompetent,
ne i kemi léné vend fatkegésisé.

Kujdesi paliativ éshté njé bashkim i réndésishém. A do té mbetet
ai né gjurmét e sistemit té kujdesit shéndetésor apo do té béhet pjesé
e integrale e kujdesit shéndetésor? Veté ofruesit e kujdesit hospis dhe
paliativ kané shumé pér té théné rreth rezultateve. Nése ata pérballojné
si duhet sfidén pér té afruar eksperté kujdesi qé bazohen né shkencé
dhe né nevojat dhe déshirat e njerézve qé i shérbejné, ata do té kené njé
té ardhme té ndritur.
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Shtojca 1: Pyetje diskutuese
dhe aktivitete pér secilin kapitull

Kapitulli 1: ¢faré éshté hospisi dhe kujdesi paliativ?

Kush éshté themeluesi i 1évizjes moderne té hospisit?

Cili éshé ndryshimi ndérmjet hospisit dhe kujdesit paliativ?
Listoni té paktén tre nga karakterisitkat qé gjenden né té gjithé
hospiset

Jepni emrin emrin e organizatés mé t€ madhe kombétare qé
mbron té€ drejtat pér kujdesin e hospisit.

Cila éshté céshtja psikosociale mé e madhe, me t€ cilén pérbal-
let personi qé éshté duke vdekur

Aktivitet: vizitoni njé hospis ose program t€ kujdesit paliativ né ko-

munitetin tuaj.

Kapitulli 2. Ekipi ndérdisiplinor

w N

Cili éshté lloji i preferuar i ekipitpér funksionimin e hospisit?
A. Unidisiplinor (njédisiplinor)

B. Shumédisiplinor

C. Ndérdisiplinor

D. Transdisiplinor

A éshté administrimi pjesé e ekipit té hospisit?

Cili éshté funksioni primar i ndihmés shéndetésore né shtépi?
Vullnetarét fillimisht jané pérdorur pér kapacitet profesional.
Po apo jo?

Késhillimi éshté pérdorur nga njé shuméllojshmeéri disiplinash,
po apo jo?
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Aktivitet: Intervistoni njé anétar té ekipit t€ hospisit né komunitetin tuaj.

Kapitulli 3: Menaxhimi i simptomave dhe kujdesi fizik

1. Cilatjané dy tipet madhore té dhimbjes?

2. Pérmendni tre simptoma t€ tjera té€ zakonshme qé ndeshen né
kujdesin e hospisit.

3. Cilatjané tre hapat e ndarjes sé shkallés sé analgjezikéve té pér-
caktuar nga Organizata Botérore e Shéndetésisé?

4. Dhimbja éshté ajo cfaré pacienti thoté se éshté. E vérteté apo
false?

5. Barnat e dhimbjes duhet té jepen, kurdo qé pacienti i kérkon. E
vérteté apo false?

Aktivitet: Intervistoni njé pacienté ose familjaré né hospis

Kapitulli 4: Kujdesi psikosocial dhe shpirtéror

I. Ajané pesé fazat e vdekjes sé Kiibler-Ross njé pérshkrim empi-
rik i vlefshém se si njérézit pérballojné vdekjen?

2. A éshté normale qé njé person qé éshté duke vdekur té zgjedhé
té mos njoh afrimin e vdekjes?

3. Kur u tregohet pér sémundjen terminale, a mendoni se ka pa-
cienté qé pérjetojné lehtésim?

4. A éshté pranimi e njéjta gjé me doréhegjen?

Kur jepni lajmin e hidhur a éshté e réndésishme qé té pyesini

pacientin se sa shumé déshiron té dijé?

(9]

Aktivitet: Organizoni me grupin qé té keni té pranishém njé késhil-
lues, i cili té realizojé njé ushtrim ndérgjegjésimi personal pér
vdekjen.

Kapitulli 5: Hidhérimi dhe zija
1. Cili éshté minimumi i sasisé sé kohés qé hospisi duhet té ofrojé
mbéshtetje pér periudhén e zisé pér familjen?
2. A ofrojné pjesa mé e madhe e hospiseve mbéshtetje pér peri-
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udhén e zisé pér komunitetin e tyre dhe mé gjeré?

Listoni dy shembuj té hidhérimit té komplikuar ose patologjik.
Jepni dy raste té hidhérimit té komplikuar?

A ndihmon né reduktimin e pérdorimit té kujdesit té shéndetit
mdjekja nga hospisi né kohén e zisé?

Aktivitet: Vizitoni njé ceremoni mortore né shtépi ose zhvilloni njé

diskutim né grup mbi reagimet e tyre pér vdekjen e té aférmve.

Kapitulli 6: Komuniteti dhe pérfshirja publike

A respektohen direktivat e avancuara té kujdesit shéndetésor
pér shumicén e pacientéve qé vdesin kur ndodhen né spital?

A pérfshihen hospiset né pérgjigjen ndaj traumave né komuni-
tet?

A ekziston ndonjé specialitet i kujdesit paliativ né mjekési?

A ekzistojné shumé hospise qé mbéshtesin grupet e pacientéve
me kancer?

Jepni dy tema qé ndeshen mé shpesh né trajnimet me vullne-
tarét.

Aktivitet: Identifikoni nése zhvillohet ndonjé kurs mbi fundin e jetés

dhe vdekjen né komunitet.

Kapitulli 7: Menaxhimi i hospisit dhe kujdesit paliativ

b w

Pérmendni té paktén 2 nga 11 kapitujt e Organizatés Kombétare
té Hospisit dhe kujdesit Paliativ Standaret e Praktikés sé njé Progra-
mi Hospisi

A munden pacientét e hospisit té Medicare té marrin trajtime
kuruese, ndérsa jané né hospis?

Pérmendni njé nga programet kombétare qé akrediton hospiset.
Cfaré éshté pagesa né grup pér pacient?

Cili éshté ndryshimi ndérmjet trajtimit paliativ dhe prolongativ
(qé rrit jetégjatésing)

Aktivitet: Diskutoni me grupin tuaj nése do té kérkonit trajtim palia-

tiv, po tékishit kancer té avancuar.
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Kapitulli 8: Hospisi dhe kujdesi paliativ né sistemin e kujdesit
shéndetésor né Shtetet e Bashkuara.

1. Pérmendni katér nivelet e kujdesit g¢ mbulohen nga Hospice

Medicare Benefit.

2. A éshté e véshtiré pér hospisin qé té pércaktojé prognozén e pa-
cientit?

3. A éshté kujdesi i hospisit njé cilési mé e miré se kujdesi tradi-
cional?

4. Ajané té gjithé hospiset korporata jofitimprurése?
5. A ekziston ndonjé specialitet i mjekésisé pér hospiset dhe
mjekésiné paliative?

Aktivitet: Vizitoni njé hospis lokal pér té paré se ku kané déshiré té
trajtohen pacientét me kancer. Pyesni rreth marrédhénieve té
spitalit me ndonjé nga hospiset.

Kapitulli 9: Shogéria dhe mohimi

Aktivitet: Diskutoni me grupin tuaj sesi do té déshironit t’iu thonin
po té kishit njé sémundje terminale. Si do té reagonit ndaj njé
lajmi té tillé? A do déshironit qé ta shmangnit apo té pérballeshit
me té?

Kapitulli ro: E drejta pér té vdekur?

Aktivitet: Diskutoni me grupin tuaj céshtjen e vetévrasjes sé asistuar
nga mjeku. Analizoni argumentet pro dhe ato kundér. Diskutoni
rolin e hospisit né debatin e vetévrasjes sé asisituar.

Kapitulli 1x: Sa unik éshté kujdesi paliativ brenda sistemit té
kujdesit shéndetésor

Aktivitet: Diskutoni me grupin nése ata e shohin kohén pérpara
vdekjes si kohén pér rritje dhe zhvillim personal. Rishikoni disa
nga aspektet unike té kujdesit té hospisit si p.sh. parandalimin
e vuajtjes dhe ankthit, deinstitucionalizimin dhe punén né ekip.
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Kapitulli 12: Sa jané té dobishém hospiset dhe kujdesi paliativ?

Aktivitet: Diskutoni me grupin rezultatet e mundshme té kujdesit té
hospisit, duke pérfshiré matjen e simptomave té stresit, cilésisé
sé jetés, dhe kénagésisé. Kushtojini vémendje nése grupi do té
dalé me rezultate té tjera.

Kapitulli 13: Hospisi dhe kujdesi paliativ né boté
Aktivitet: Rishikoni hartén botérore té zhvillimit té kujdesit paliativ.
Diskutoni vendet e origjinés dhe ¢éshtjet etike té€ sigurimit uni-
versal té lehtésimit té vuajtjes népér boté. Diskutoni se si mund
ta zhvillohet né vendet, ku mungon ky lloj kujdesi..
Kapitulli 14: E ardhmyja e hospisit dhe kujdesit paliativ.
Aktivitet: Diskutoni té ardhmen e hospisit me grupin tuaj, duke pér-

dorur 13 céshtjet mbi té€ ardhmen e kujdesit té hospisit té shtjel-
luara né kété kapitull.
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Shtojca 2: Burimet Organizative

African Palliative Care Association

Kampala, Uganda

http://[www.apca.co.ug

Misioni i Shoqatés Afrikane té Kujdesit Paliativ éshté té promovojé dhe
mbéshtesé kujdesin paliativ duke iu pérshtatur kulturave né té gjithé Afrikén.

Alliane for Care at the End of Life

1731 King Street, Suite 400

Alexandra, VA 22314

703-647-8505

http:// www.afceol.org

Alenca pér Kujdesin né Fund té Jetés éshté njé organizaté e krijuar nga Orga-
nizata Kombétare e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ pér té siguruar njé zé advo-
katésie mé energjike dhe gjithépérfshirése pér at né fund té jetés.

American Academy of Hospice and Palliative Medicine

4700 W. Lake Avenue

Glenview,IL 60025-14851847-375-4712

http:// www.aahpm.org

Akademia Amerikane e Hospisit dhe Mjekésisé Paliative éshté njé organizaté
profesionale e mjekéve specialisté né hospis dhe mjekésiné paliative

American Hospice Foundation

2120 L.Street NW, Suite 200

Washington, DC 20037

800-347-1413

http:// www.americanhospice.org

Fondacioni Amerikan i Hospiseve mbéshtet programet qé i shérbejné nevoja-
ve té sémuréve terminal dhe individéve té€ brengosur, né té gjitha fazat.

Asia Pacific Hospice Palliative Care Association Network
Singapore
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http:/| www.aphn.org

Rrjeti Aziatik dhe Paqésorit pér Hospisin dhe Kujdesin Paliaitv u themelua
pér té fuqizuar dhe mbéshtetur individét dhe organizatat e angazhuara pér té
lehtésuar vuajtjet nga sémundjet kércénuese pér jetén né rajonin e Azisé dhe
Ogqeanit Pagésor.

Association for Death Education and Counseling

111 Deer Lake Road, Suite 100

Deerfield, IL 60015

847-509-0403

http:// www.adec.org

Shoqata pér Edukimin e Vdekjes dhe Késhillimin éshté njé organizaté pro-
fesionale e dedikuar pér té promovuar epérsiné dhe pér té€ njohur larminé né
edukimin e vdekjes, kujdesin né fund té jetés, késhillimin pér brengosjen dhe
kérkimet né thanatologji.

Canadian Hospice Palliative Care Association

http:// www.chpca.org

Shoqata Kanadeze e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ éshté njé shoqaté
kombétare qé siguron lidership né hospis dhe kujdesin paliativ né Kanada.

Candlelighters Childhood Cancer Foundation

National Office

P.O Box 498

Kensigton, MD 20895-0498

800-366-CCCF (2223)

http:// www.candlelighters.org

Fondacioni pér Fémijét me Kancer ‘Drita e Qiriut’, zyra kombétare éshté the-
meluar né vitin 1970 nga prindérit e fémijéve me kancer.

Caring Connections

800-658-8898

http: www.caringinfo.org

Kujdesi pér té Njohurit éshté njé inicsiativé kombétare e komunitetit dhe pér-
doruesve pér té pérmirésuar kujdesin né fund té jetés.

Center for death education and bioethics
University of Minesota

435 Wimberly Hall

1725 State Street
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La Crosse, EI 54601 — 3742

Qendra pér Edukimin mbi Vdekjen dhe Bioetikén, (QEVB) éshté njé qendér
burimore pér materialet akademike t€ qé trajtojné céshtjet e fundit té jetés,
vdekjes dhe zisé né shoqériné bashkékohore.

Centre for Thanatologhy Research and Education

391 Atlantiv Avenue

Brooklyn, NY 11217-1701

718-858-2026

http:/| www.thanatologhy.org

Qendra e Kérkimit mbi Thanatologjiné dhe Edukimin éshté njé organizaté jo
fitimprurése qé ka njé shtyp té vogél, biblioteké, muzeum, qendér burimore
dhe librashités me porosi qé shpérndan libra, media, periodiké me njé tema-
tiké té gjeré: studimin e vdekshmérisé.

Centre for disease control ATDS Information

http:// www.cdc.gov/hiv

Qendra pér Kontrollin e Sémundjeve dhe Informacioni a AIDs éshté pjesé e
misionit té shéndetit publik, (QKs) siguron lidership pér té ndihmuar kon-
trollin e epidemisé sé HIv/A1Ds duke punuar me komunitetin.

Center for Advance Palliative Care

1255 Fifth Avenue, Suite C-2

Neé York, NY 10029

212-201-2670

http:/| www.capc.org

Qendra pér Kujdes Paliativ t€ Avancuar (QKPA) siguron profesionisté té
kujdesit shéndetésor me mjetet, trajnimet dhe asisitencé teknike té ne-
vojshme pér té filluar dhe vijuar programe té sukseshme té kujdesit paliaitv
né spital dhe né njési té tjera té kujdesit shéndetésor.

Cicely Saunders International

http:// www.cicelysaundersfoundation.org

Fokusi i Fondacionit Ndérkombétare Cicely Saunders éshté kryerja e kérki-
meve cilésore pér té pérmirésuar kujdesin dhe trajtimin e té gjithé pacientéve
me sémundje progresive dhe pér t€ ofruar njé kujdes paliativ me cilési té larté,
té vlefshém pér kédo qé ka nevojé.

Compassion and Choices
P.O. Box 101810

202



Denver, CO 80250-1810

800-247-7421

http:// www.compassionandchoices.org

Dhembshuria dhe Zgjedhja, éshté njé qendér informacioni né lidhje me
vdekjen; gjithashtu ajo siguron kopje té modeleve té géndrueshme té pushte-
tit té pérfaqésuesit ligjor.

Compassionate Friends

P.O. Box 3696

Oak Brook, IL 60522-3696

877-969-o010

http:/| www.compassionatefriends.org

Miqté e dhembshur. Zyra gendrore pér céshtjet né fjalé qé ofron mbéshtetje
dhe edukim pér prindérit dhe motrat dhe véllezérit qé ndeshen me humbjen
né fémijéri.

Cruse Bereavement Care

P.O. Box 8oo

Richmond, Surrey

TWg IRG United Kingdom

0844 477 9400

http:// www.crusebereavementcare.org.uk

Fushata e Kujdesit té Zisé ekziston pér té promovuar mirégénien e njerézve
né periudhén e zisé dhe té aftésojé kédo qé ndeshet me ziné nga vdekja qé té
kuptojné hidhérimin e tyre dhe té pérshtaten me humbjen

Dougy Center

3909 SE 52nd Avenue

Portland, OR 97206

503-775-5683

http:// www-dougy.org

Qendra Dougy ofron mbéshtetje né njé vend t€ sigurt ku fémijét, ado-
leshentét, té rriturit e rinj, dhe familjet e tyre té pérfshiré né hidhérimin e
vdekjes té ndajné eksperiencat e tyre.

Europian Association for Palliative Care

http:/| www.eapcnet.org

Qéllimi i Shoqatés Evropiane té Kujdesit Paliativ (SHEKP) éshté té promovojé
kujdesin paliaitv né Evropé dhe té veprojé si njé fokus pér té gjitha ata qé
punojné ose kané interes, né fushén e kérkimit té kujdesit paliaitv, até klinik
dhe né nivele sociale.
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Foundation for Hospices in Sub-Saharan Africa

1731 King Street

Alexandria, VA 22314

703-647-5176

http:// www.fthssa.org

Fondacioni pér Hospiset né Afrikén Sub-Saharane éshté njé shoqaté e
infermiereve qé punojné né hospis dhe kujdes paliativ; ajo ka njé drejtori
kombétare pér certifikimin e infermiereve té€ hospisit.

Hospice Association of America

228 7th Street SE

Washington, DC 20003

202-547-7424

http:/ www.nach.org/haa

Shoqata e Hospiseve né Ameriké éshté njé shoqaté brenda shoqatés
kombétare pér kujdesin né shtépi qé advokon pér kujdesin e hospisit.

Hospice Education Institute

3 Unity Square

P.O. Box 98

Machiasport, ME 04655-0098

800-331-1620

http:/ www.hospiceworld.org

Instituti i Edukimit té Hospisit u siguron anétaréve té shoqérisé dhe pro-
fesionistéve té€ kujdesit shéndetésor informacion dhe edukim rreth shumé
aspekteve té kujdesit pér fundin e jetés dhe ziné.

Hospice Foundation of America

1621 Connecticut Ave. NY, Suite 300

Washington, DC 20009

800-854-3402

http:/| www.hospicefoundation.org

Fondacioni i Hospiseve té Amerikés promovon edukimin mbi fundin e jetés,
vdekjen dhe ziné népérmjet publikimeve dhe telekomunikacionit

Hospice Information Service

http:// www.hospiceinformation.info

Shérbimi i Informacionit té€ Hospisit, njé klasé informacioni mbarébotéror
pér profesionistét e shéndetit dhe anétarét e shoqérisé né Britaniné e Madhe
dhe kujdesin paliaitv ndérkombétar.
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International Association for Hospice and Palliative Care

http:/| www.hospicecare.com

Misioni i Shoqatés Ndérkombétare té€ Hospiseve dhe Kujdesit Paliativ éshté té
bashképunojé dhe té punojé pér té pérmirésuar cilésiné e jetés sé€ pacientéve
me sémundje té pérparuara kércénuese pér jetén dhe familjet e tyre, duke
nxitur zhvillimin e programeve té hospiseve dhe kujdesit paliativ, edukimin,
kérkimin dhe politika té favorshme kudo né boté

International Observatory on End-of-life Care

http:/| www.eolc-observatory.net

Faqa elektronike e observatorit ndérkombétar pér kujdesin né fund té jetés
pérmban njé informacion té€ réndésishém mbi zhvillimet e kujdesit paliaitv
né nivel kombétar.

Latin American Association for palliative care

http:/| www.cuidadospaliaitivos.org

Misioni i Shoqatés Latino Amerikane té kujdesit paliativ éshté té promovojé
zhvillimin e kujdesit paliativ né Amerikén Latine dhe né Karaibe népérmjet
komunikimit dhe integrimit té té gjitha grupeve té interesit pér pérmirésimin
e cilésisé sé jetés sé pacientéve me sémundje té pakurueshme dhe familjeve té

tyre.

National Cancer Institute, Cancer Information Service

1-800-422-6237 (1-800-4CANCER)

http://cis.nci.nih.go

Instituti Kombétar i Kancerit dhe Shérbimi i Informacionit té Kancerit ofron
informacion rreth trajtimeve tradicionale dhe eksperimentale té kancerit,
gjykimeve dhe protokolleve dhe bén referime né qendra té specializuara té
kancerit.

National Centre for Death Education

Mount Ida College

777 Debham Street

Newton Center, MA 02159

617-928-4500

http:/| www.mountilda.edu/sp.cfm?pageid=307

Qendra Kombétare pér Edukimin mbi Vdekjen ofron materiale edukimi dhe
programe studimi online.
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National Funeral Directors Association

13625 Bishop’s Drive

Brookfield, £I 53005

800-228-6332

http:// www.nfda.org

Kjo shoqaté ndihmon né edukimin rreth té gjithé aspekteve té kujdesit té
vdekjes.

National Hospice and Palliative Care Organization

1731 King Street, Suite 100

Alexandra, VA 22314

703-837-1500

http:// www.nhpco.org

Organizata Kombétare e Hospisit dhe Kujdesit Paliativ (OKHKP) éshté orga-
nizata jofitimprurése me numrin mé té madh té anétaréve duke pérfagésuar
programet dhe profesionistét e hospisit dhe kujdesit paliativ né Shtetet e
Bashkuara.

National Hospice Foundation

1731 King Street, Suite 100

Alexandria, VA 22314

703-516-4928

http:// www.nationalhospicefoundation.org

Eshté njé organizaté bamirése kombétare pér kujdesin né fund té jetés né
Shtetet e Bashkuara.

National Organization for Victims Assistance

510 King Street, Suite 424

Alexandria, VA 22314

703-535-5500

http:// www.trynova.org

Eshté njé organizaté qé mbron té drejtat e viktimave té krimit e katastrofave
dhe siguron shérbime pér programe lokale.

National Palliative Care Researche Centre

Brookdale Department of Geriartrics and Adult Development
P.O. Box 1070

Mount Sinai School of Medicine

One Gustave L.Levy Place

New York, NY 10029
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212-241-7447

http:/| www.npcrc.org

Qendra Kombétare e Kérkimeve té Kujdesit Paliativ (QKKKP) éshté an-
gazhuar né nxitjen, zhvillimin dhe financimin e kérkimeve té drejtuara né
pérmirésimin e kujdesit pér té sémurét réndé dhe familjarét e tyre.

Open Society Institute

International Palliaitve Care Initiative

400 West 59th Street

New York, NY 10019

212-548-0600

http:/| www.soros.org/initiatives/health/focus/ipci

Qéllimi i Inisiativés Ndérkombtare té€ Kujdesit Paliativ té Institutit pér njé
Shoqéri té Hapur (ISHH) éshté té pérmirésojé kujdesin né fund té jetés pér
pacientét dhe familjet e tyre, me njé fokus té vecanté pér popullatat vulnera-
bile duke pérfshiré té moshuarit, fémijét dhe pacientét me kancer ose H1V/
AIDS.

St. Christopher’s Hospice

51-59 Lawrie Park Road

Sydenham, London

SE26 &DZ United Kingdom

020 8768 4500

http://.stchristophers.org.uk

Hospisi i paré modern St. Christopher ekziston pér té pérkrahur dhe siguruar
njé kujdes paliativ té kualifikuar me pérkushtim dhe cilési té larté.

Widowed Persons Service

American Association of Retired Persons

601 E Street NW

Washington, DC 20049

800-687-2277

http://[www.aarp.org/families/grief_loss

Kjo shoqaté ofron informacion rreth hidhérimit, humbjes dhe ¢éshtjeve té
fundit té jetés.

World Palliative Care Alliance

http://www.thewpca.org

Aleanca Botérore e Kujdesit Paliativ (ABKP) éshté njé rrjet hospisesh
kombétare, rajonale dhe organizatave t€ kujdesit paliaitv né té gjithé botén.
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Aleanca Botérore e Kujdesit Paliativ punon pér té mbéshtetur pérpjekjet pér té
zhvilluar botérisht shérbimet e hospisit dhe kujdesit paliativ.
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