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Dal contesto alle opportunita

Teoria vs pratica

L'etica per vivere ha bisogno di conoscenza, di valori, ma anche di
condizioni.

Ogni ragionamento che si soffermi solo sul dover essere rischia di essere
mistificatorio se non analizza le condizioni in cui quel dover essere si puo
esprimere.

E pud diventare causa di disagio morale ... Nursing Ethics

http://nej sdgepub.com/

Bioetica, /2013 939

Moral Distress Reconsidered
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Maria Beatrice Tessadori® The online version of this article can be found at:
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1. Il team working é ritenuto sempre di piu uno dei doveri della
medicina moderna. Quanto é realizzato?

2. Lo stesso vale per quanto concerne la partecipazione del

paziente.
S
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Il processo decisionale

Resta il deficit di potere del paziente

...perché ‘dare voce’ al paziente significa, per tutto il
personale sanitario, introdurre in misura variabile, ma
certa, dei gradi di imprevedibilita e di incertezza
dentro l'operare quotidiano.

Contesto decisionale squilibrato, in cui il paziente puo
rappresentare un terzo attore ‘scomodo’

Ethical Decisi®

Specie in caso di valori di riferimento differenti.
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Interazione nelle decisioni etiche

Per quanto riguarda i processi inerenti le decisioni etiche, per
molte infermiere e medici che hanno cercato di interagire
realmente, questa e stata considerata una situazione
particolarmente difficile e il problema é stato talvolta percepito
come collegato alle incongruita d’aspettativa di ruolo tra infermiere
e/o medici.

Per un approfondimento:

Ethical Decisi®

- Farber SM. ,Weiner JL. EG.Boyer, Green WP., Diamond MP., Copare IM., “Cardi Y itation values and isi , Medical Care, (1985), n. 23, pp. 1391-
1398;
- Baggs JG., Schmitt MH. , ive care isions about level of aggressi of care”, Research in Nursing and Health,(1995),n.18,pp.345-355;

- Frederich ME. et alii “Physisian-Nurse Conflict: Can Nurses Refuse to Carry Out Doctor’s Orders?”, Journal of Palliative Medicine, (2002), n. 5, p. 1
- Toren 0., Wagner, Applying an ethical decision-making tool to a nurse management dilemma, Nursing Ethics (2010), vol. 17 no. 3 393-402
- Rodney P. et alii, Navigation Towards a Moral Horizon: A multiple Qualitative Study of Ethical Practice in Nursing, CINR, (2009) vol. 41, n. 1, 292-319(28)
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Dieci anni di ricerca sul campo, storie personali che dimostrano
come:

U ipazienti, sono molti deboli e impotenti e diventano
troppo spesso ‘oggetti’ nel meccanismo burocratico
del sistema sanitario;

[ le infermiere trasformino lo ‘straordinario’ in routine ;

U le decisioni etiche diventano il terreno per battaglie
politiche tra i gruppi di interesse professionale
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Quando?

Codici deontologici
Costituzione

Consenso informato

Appropriatezza delle cure Convenzioni e normativa Europea
Rifiuto e sospensione dei trattamenti
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Codice deontologico Infermiere o)

Articolo 36
L'infermiere tutela la volonta dell’assistito di porre dei limiti agli interventi
che non siano proporzionati alla sua condizione clinica e coerenti con la
concezione da lui espressa della qualita di vita.

Articolo 37

L'infermiere, quando I'assistito non € in grado di manifestare la propria
volonta, tiene conto di quanto da lui chiaramente espresso in precedenza e
documentato.




29/09/2017

della qualita della vita.
comportamento finalizzato a provocare la morte.

Art. 36 — Assistenza di urgenza e di emergenza

Art. 38 — Dichiarazioni anticipate di trattamento

traccia documentale.

Codice di deontologia medica wo

Art. 16 Procedure diagnostiche e interventi terapeutici non proporzionati
Il medico, tenendo conto delle volonta espresse dal paziente o dal suo rappresentante legale e dei
principi di efficacia e di appropriatezza delle cure, non intraprende né insiste in procedure
diagnostiche e interventi terapeutici clinicamente inappropriati ed eticamente non proporzionati, dai
quali non ci si possa fondatamente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un miglioramento

(..) I medico che si astiene da trattamenti non proporzionati non pone in essere in alcuna caso un

I medico assicura l'assistenza indispensabile, in condizioni d’'urgenza e di emergenza, nel rispetto delle
volonta se espresse o tenendo conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento se manifestate.

I medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse in forma scritta,
sottoscritta e datata da parte della persona capace e successive a un’informazione medica di cui resta

Varie posizioni... e linguaggi

L'intervista
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Codice deontologico Infermiere o)

Articolo 16

L'infermiere si attiva per I'analisi dei dilemmi etici vissuti nell'operativita
guotidiana e promuove il ricorso alla consulenza etica, anche al fine di
contribuire all'approfondimento della riflessione bioetica.

Mancanza di linguaggio monosemico

= APPROPRIATEZZA DELLE CURE

= MEZZ| SPROPORZIONATI DI DIAGNOSI E CURA
= RIFIUTO DELLE CURE

= SOSPENSIONE DEI TRATTAMENTI

= SEDAZIONE TERMINALE

= DIRETTIVE ANTICIPATE DI TRATTAMENTO

= EUTANASIA
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Living will

Testamento biologico
Advance directives

Proxy directives

Testamento di vita

Volonta previe di trattamento

Carte di autodeterminazione

Direttive anticipate di trattamento

Direttive anticipate di trattamento

Richiedi anche tu la Biocard.
semplice.

Puoi richiedere la tua Biocard anche adesso,
telefonando o inviando un fax

allo 02 58300423

o chiamando il Numero Verde 800-581762
dal lunedi al venerdi dalle 10 alle 1230
oppure via e-mail a:
segreteria@consultadibioetica.org

BRepbblies [

L'intervista

Bepplno Englare. Dopo ks sertenz
su Walter Piludu, malato di Sla. che ha
fatto riferimento alla Costituzione:

“Ringraziamo Eluana
se oggirifiutare le cure

eunattodiliberta
sancito dai giudici”

[— p——
P pomase e shte

Spiegazioni all'indirizzo: http://www.consultadibioetica.org/biocard.html

Le direttive anticipate di trattamento

= Sofferenze refrattarie

Per quali condizioni cliniche?

1) Formulazione esplicita da parte dell’interessato delle sue volonta
e dei suoi desideri in relazione a stati patologici presenti o futuri

2) Indicazioni da parte dell’interessato di una persona che gode della
sua piena fiducia e che puo rappresentare le sue volonta in caso
di sopravvenuta incapacita mentale.

= Fase avanzata o terminale di varie patologie degenerative, neoplastiche, infettive
= SVP (Stato Vegetativo Persistente o Permanente), demenza avanzata
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Un altro caso Englaro
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Il processo decisionale alla fine della vita

(..) Anche i medici muoiono, ma non lo fanno come tutte le altre persone. Non
ricevono piu cure rispetto alla maggior parte degli statunitensi. Sanno esattamente
cosa sta per succedere, sanno quali scelte hanno a disposizione. Di norma possono
accedere a tutte le cure mediche che desiderano, ma preferiscono non entrare nel

gOI’gO e cmddrsene in punfa di piedi (. . .) Ken Murray, A proposito di accanimento terapeutico e di cure di fine vita, articolo pubblicato su
"Infernazionale’ n. 968 del 28 settembre 2012, pp. 57-59 I N FATTI

Statunitensi che danno indicazioni sul tipo di
assistenza desiderato per il fine vita

JohnsHopkinsMedicine @

— i, 20%

Aiming 1cimprove the health of the.community and the world by setting 6 5 0/
the standard of excellence in modern education, research.and ciinical (o}

persone comuni

medici o ex studenti di medicina

care;
Baltimore, Maryland - hopkinsmedicine:org

[Medici o ex studenti di medicina che hanno partecipato al Johns
56 | W ; 2 W Follow Hopkins precursors study, 2009]

TWEETS FOLLOWING
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| saperi organizzati

PROGETTARE U_RE:T(: ONCDLOGICA PR A
Regione Veneto

METTERE A SISTEMA LA RICCHEZZA DI SERVIZI E COMPETENZE

i
13 seftembre 2012 ‘.

Hotel Savoia, ABANO TERME(PD)

Sono ben definiti...

Nella fua Unita Operativa a cosa si dé pid importanza?®

25,00%

PDTA 20,00% -
15,00% -
Linee guida
| 10,00% -
_FMENNEEETT  Protocolli 500% |

T
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Procedure 0,00% |

= PROTOCOLLI m LINEE GUIDA = PROCEDURE

mLEGGE /NORMATIVA ®WDECNTOLOGIA mALTRO

L'organizzazione dei saperi... da costruire!

- Reti di strutture

- Reti di professionisti

Per esempio: all’Universita di Montreal dal 2010 una parte
delle lezioni del percorso formativo di base dei
professionisti della salute (medici, infermieri, farmacisti,
fisioterapisti etc) si realizza con la presenza e co-
conduzione del ‘paziente formatore”.

[Maria Stella Padula «Curanti e curati insieme per apprendere 'umanizzazione della cura: una
rivoluzione» Panorama della Sanita, n.6, giugno 2016, pp.36-37]

UNA ATTENZIONE ‘ETICA’ DELLORGANIZZAZIONE
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Codice deontologico Infermiere o)

Articolo 14

Linfermiere riconosce che lI'interazione fra professionisti e l'integrazione
interprofessionale sono modalita fondamentali per far fronte ai bisogni
dell’assistito.

Articolo 23

Linfermiere riconosce il valore dell’'informazione integrata multiprofessionale e
si adopera affinché I'assistito disponga di tutte le informazioni necessarie ai suoi
bisogni di vita.

Un esempio: le cure palliative precoci e simultanee

“Oh quanto mi hanno aiutato gli infermieri!
(...) Eccoli pronti a suggerirmi come comportarmi. (...)
Non solo sono indispensabili per I'assistenza, ma il loro continuo rapporto con il paziente li rende gli
osservatori pit accurati del decorso della malattia.”
Umberto Veronesi

= Cure palliative: cura globale e multidisciplinare rivolta ai pazienti affetti da una
malattia che non risponde piu a trattamenti specifici e di cui la morte
rappresentera una diretta conseguenza.

= Migliorare il piu possibile la qualita di vita sia per i pazienti che per le loro
famiglie

L'infermiere fondamentale anello di congiunzione tra paziente-familiare-equipe
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Alla fine della vita

ALTO SOPRATUTTO CANCRO

FUNZIONI

BASSO

BREVE PERIODO DI DECLINO EVIDENTE

SOPRATTUTTO FRAGILITA' € M

PIANIFICAZIONE ANTICIPATA .o gemmcmmomenre cvonse
DELLE CURE E DELUASSISTENZA g [reormomas o
= MORTE
IN MANIERA 2 L
MULTIDISCIPLINARE E e— TEMPO
LIMITAZIONI A LUNGO TERMINE CON GRAVI EPISODI
MULTIPROFESSIONALE INTERMITTTENT!
§ MORTE
BASSO
TEMPO Lo
Lynn, 2001 DECLING P:louumro

Alla fine della vita

Simultaneous care model

Terapie “curative”

' Diagnosi modello “vecchio Decesso ¢

Jerapie “curative®

modello “nuovo”

' Diagnosi Decesso '

CURE PALLIATIVE PRECOCI

E SIMULTANEE

2015
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Alla fine della vita

Motivi per attivare il Servizio specialistico di Cure Palliative secondo la Mayo Clinic (2013)

1. Aiuto nel trattamento deij sintomi complessi: trattamento dei sintomi refrattari (es. dolore, dispnea, nausea), trattamenti farmacologici
complessi in malati con breve aspettativa di vita (es. infusione con oppioidi, rotazione degli oppioidi, utilizzo di metadone), aiuto nell'af-
frontare situazioni complesse di sofferenza psicologica (ansia, depressione), spirituale, esistenziale, necessita di sedazione palliativa per
sintomi altrimenti intrattabili

2. Cura di malati ad elevata complessita durante il percorso di malattia: pazienti con diagnosi recente di neoplasia metastatica e/o con
difficile controllo dei sintomi, ripetuti ricoveri in ospedale per la stessa patologia in fase avanzata, ricovero in terapia intensiva per cancro
metastatico, prolungati e ripetuti ricoveri in reparti di terapia intensiva

3. Aiuto nei percorsi decisionali difficili e/o per definire gli obiettivi di cura: discussione nei momenti di “passaggio” delle cure (es. da
cure attive a cure palliative), discussione complesse relative agli obiettivi di cura, aiuto per la soluzione di conflitti relativi agli obiettivi o
ai metodi trattamento, sia se questi riguardano la famiglia al proprio interno, la famiglia con 'equipe curante, le diverse equipe curanti, la
ridefinizione della “speranza”, in situazioni cliniche complesse, dilemmi etici

4, Questioni che riguardano la pianificazione delle cure: aiuto nelle discussioni sulla prognosi. se appropriate, pianificazione delle cure
in una condizione di malattia in fase avanzata, discussione sul tema della idratazione e/o nutrizione artificiale, la valutazione di bisogni
complessi, aluto nella valutazione sulla appropriatezza per un ingresso in hospice

Indispensabile/fondamentale:

= Equipe interprofessionale e multidisciplinare

= Attivita che ruota intorno al paziente, ai suoi bisogni, alle sue
preferenze, alle sue scelte, alle sue decisioni

= Considerando anche le persone per lui significative
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Decisioni di fine vita: la consapevolezza

HLa consapevolezza di malattia Per quanto riguarda il paziente oncologico, uno

nel paziente oncologico . . .

A studio condotto negli anni 2009/2010 ha
evidenziato, tra l'altro, che (solo) il 48% dei
pazienti e giunto nella fase terminale della

malattia con un livello di informazione
adeguato sulla diagnosi, ma quasi nullo sulla
prognosi.

Carboni R. et alii, “Informazione e consapevolezza di diagnosi e prognosi nel malato oncologico terminale: quali risvolti nel
processo di cure domiciliari?” Atti Congresso Nazionale SICP 2011, all’indirizzo:
www.aimgroupinternational.com/2011/sicpnazionale/atti/.../CARBONI.p.

Decisioni di fine vita: la consapevolezza

Per quanto concerne i pazienti presi in carico dalle Cure

Palliative a livello domiciliare in una analisi del 2010 e stato
[l Consapevolezza di prognosi in

pazienti oncologici terminali a eV|den2|at0 Che:
domicilio: analisi dei risultati i ) ) i
PRI . - soltanto il 10% dei pazienti presentava una completa

consapevolezza di terminalita,

- il 41% aveva una adeguata consapevolezza della diagnosi, ma
sovrastimava la prognosi,

- il 37% era consapevole della diagnosi oncologica, ma aveva
una vaga conoscenza della prognosi

= - il 12% non aveva nessuna consapevolezza.

Bovero A., Torta R. (2010) “Consapevolezza di prognosi in pazienti oncologici terminali a domicilio: analisi dei risultati” La Rivista Italiana di Cure
Palliative, numero 4, pp.40- 45 all'indirizzo: www.sicp.it/sites/default/files/ao3_40.pdf

O v 1wt
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Il processo decisionale

RACCOMANDAZIONE

+ Il processo decisionale nel passaggio alle cure palliative presenta caratteristiche
peculiari:
- & condiviso con il paziente e con i familiari,
- e dinamico e progressivo,
- coinvolge 'equipe multidisciplinare e multi professionale,
- necessita di contestualizzazione e flessibilita nel tempo.

« Nelle Cure Palliative Precoci e Simultanee:

- @ importante l'integrazione tra gli operatori professionali coinvolti, con

l'identificazione del referente del percorso di cura (case manager) per una strategia

di cura univoca e condivisa,
i inf i . Je 2 Planificazi

- b
L’ equipe di cure palliative puo SEMPRE
contribuire al raggiungimento della

_ consapevolezza del paziente!! ‘ I

TAKE HOME MESSAGES

0

La cornice e scritta,

Noi infermieri
ma il auadro lo devi i con i nostri valori,
§ ; dalla vostra parte.

dipingere ogni giorno!
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TAKE HOME MESSAGES

Nella pratica quotidiana ?

I'infermiere

non puo permettersi di
prendere decisioni senza
ragionare,

porsi domande,utilizzando

il ‘pensiero critico’
(..evitando pregiudizi)

TAKE HOME MESSAGES

i
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MLANOITALIA

Quellter i titela dei it urmani basato
SU parteapazione e approcd integrat

Of Maua Cecua Guerea *
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TAKE HOME MESSAGES

lo parlo — dice Marco — ma
chi m’ascolta ritiene solo
le parole che aspetta.

(...) Chi comanda al
racconto non é la voce: é
lorecchio!

(Italo Calvino, Le citta invisibili, 1972, Letteratura italiana Feltrinelli, pag. 64)




