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Tasso di crescita della popolazione italiana 2001-2051
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L’invecchiamento della popolazione, le
patologie croniche avanzate, il rapporto con i
pazienti ricoverati in UCI e i loro familiari, le
cure di fine vita, sono problemi rilevanti di cui la
sanita pubblica del XXI secolo deve farsi carico

Il tema della morte e della fine
della vita € molto “impopolare”

E un tema che non si pud nascondere,
ignorare o mistificare

La societa moderna é contrassegnata dal
rifiuto culturale della morte in quanto si
sente inadatta a farsi carico degli ultimi

momenti di vita

La morte diventa percio un accadimento
assurdo, un fallimento inaccettabile




Cambiamenti nel processo del morire

A differenza del passato e in conseguenza
dell'accresciuto potere medico sulla vita, oggi la
morte € sempre meno un evento improwviso.

Anche nelle malattie inguaribili, la medicina &
in grado di prolungare il processo del morire

Sono sempre piu frequenti quelle situazioni
definite “prive di dignita” e che affiorano
periodicamente alla consapevolezza
pubblica attraverso casi clamorosi
(es.Terri Schiavo, Piergiorgio Welby, Eluana Englaro)

Gruppo italiano per la
< valutazione degli interventi
in Terapia intensiva

Mortalita nelle UCI italiane:
nel 2000 era il 25-30% S &
nel 2009 e scesa sotto il 20% | &

(grazie all’'High-Tech)

ma I'High-Tech non puo risolvere
tutto, per questo da tempo i medici
intensivisti chiedono una
normativa/legge sulla “Desistenza
Terapeutica/Testamento Biologico”

Cosa ci si aspetta dalla medicina ? \

Il vissuto psicologico delluomo
contemporaneo evidenzia:
il rifiuto della morte e un’aspettativa
sproporzionata nel potere della medicina
e della tecnologia

Le conseguenze possibili:
Incapacita di accettare i limiti imposti
dalla natura
Aumento di speranze infondate

Denunce di “colpe ed errori_" nei
confronti dei medici




Le denunce di “errori” medici in Italia

sSono aumentate...

Negli ultimi dieci anni
del....

con costi elevati, pari all’1% del PIL
(10 miliardi di Euro I'anno)

Queste nella maggioranza dei casi sono
causate da cattiva comunicazione
con i pazienti e soprattutto con i familiari

Dal paternalismo al consenso:
la volonta del paziente

Diagnosi Ny Trattamento
/ terapeutico

Medicina Si avverte la necessita di
centrata sul = > confrontarsi con il vissuto del
paziente paziente prestando
attenzione alla sua volonta e
al suo consenso

!

M[La comunicazione diventa strumento di cura ]ﬂ

Che cosa fare per
“personalizzare”
le scelte?

Cominciare
con il piede giusto:
ascoltare il malato o un
suo familiare/fiduciario




We have a dream...

ey

Che

nelle decisioni
mediche ogni
persona possa
proiettare
la “sua” ombra!

Decidere

in medicina
Pattinando

insieme sul ghiaccio

Zadigroma editore
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L’informazione comincia dall’ascolto
occorre

e recente la nascita della
parlare col paziente
___enon al paziente -

La comunicazione ha pregio se
improntata a umilta

'(UD WL YD

Editorial

A Time to be Born and a Time to Die

Lee R. Goldberg, MD. MPH; Mariell Jessup, MD

Che cosa faresti sapendo che il tuo
paziente ha pochi mesi di vita?

Glielo diresti?
e Sceglieresti dei trattamenti piu
0 meno aggressivi?

| Circulation 2007;116:360-362 |




Il paziente , e non altri, € al centro
della comunicazione e della cura

Lo impone la legge. La legge sulla privacy
impedisce ai familiari di conoscere la
diagnosi

La diagnosi va comunicata: sara il paziente
a farci capire se non desidera conoscere
tutta la verita

Il paziente deve essere messo nelle
condizioni di poter pianificare al meglio la
propria vita: scegliere il “medico”, gestire la
situazione patrimoniale e/o sentimentale

La principale funzione della

comunicazione _ e di tipo terapeutico

La comunicazione € una
prestazione professionale vera e
propria, volta a favorire il successo
delle terapie e a sostituirle, quando
queste abbiano esaurito la loro

efficacia

La principale funzione della

comunicazione e di tipo terapeutico

Anche nei confronti di una
malattia inguaribile la medicina
offre sempre le sue competenze

Le sue limitazioni non si devono
configurare come sconfitte, ma
come riconoscimento dei suoi

limiti costitutivi




Un’occasione da non perdere

“Nell'imparare a dare cattive
notizie il Medico coglie
un’ occasione importante:
sviluppare la propria umanita”

Guido Tuveri, 2005

Un aspetto importante nella comunicazione:

la posizione degli operatori sanitari

L’operatore “imperturbabile”:
e ancora oggi il modello prevalente
nella medicina “tecnocratica”

Non deve essere ritenuto disdicevole
mostrare anche le nostre emozioni!
Mai, pazienti o familiari si sono lamentati
del medico o dell'infermiere che hanno
dimostrato rispetto e considerazione per i
loro sentimenti

La morte in “solitudine”

[...] I momento peggiore della morte non
e il morire, ma il sentirsi, attraverso tanti piccoli
gesti, esclusi dallumano consorzio, il sentirsi
scivolare, come su un lungo piano inclinato,
lontano da ogni amorevolezza, avvertondosi
magari come “sporchi” e “pesanti” ....

Per fronteggiare, dunque, I'approssimarsi della
morte non é sufficiente un sapere tecnico, ma
occorre un sapere comunicativo
Si pud apprendere tale sapere?

Bonetti M, Rossi M, Viafora C, : “Silenzi e parole
negli ultimi giorni di vita”. Ed. Franco Angeli 2003




“Effect of patient completed agenda
i forms and doctors' education about the
) + ¥ agenda on the outcome of consultations:
c ¥

randomised controlled trial”
JF Middleton, et al.

BMJ 2006;332:1238-1242

Risultati

I numero dei pazienti soddisfatti €
aumentato notevolmente

I medici sono stati in grado di
identificare con anticipo i problemi, le
ansie, i bisogni dei pazienti
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2007, 35:2 > Clinical practice guidelines for. < Previous |

Clinical practice guidelines for support of the family in the
patient-centered intensive care unit: American Collge of
Critical Care Medicine Task Force 2004-2005.

Davidson, Judy E. RN, FCCM; Powers, Karen MD; Hedayat, r{gar M. MD; Tieszen,
Mark MD, FCCM; Kon, Alexander A. MD, FCCM; Shepard, Eric MDFCCM; Spuhler,
Vicki RN, MS, CCRN; Todres, | David MD, FCCM; Levy, Miteil MD, FCCM; Barr,
Juliana MD, FCCM; Ghandi, Raj MD, FCCM; Hirsch, Gregory ND; Armstrong,
Deborah PharmD, FCCM

improve consistency in communication...
staff education to minimize the impact of family...
and family support before, during, and after death”

Crit Care Med 2007;35:605-622

Per una adeguata comunicazione di

fronte ad un paziente critico occorrre...

SPIKES—A Six-Step Protocol for Delivering Bad News:
Application to the Patient with Cancer

WALTER F. BAILE,* ROBERT BUCKMAN,” RENATO LENZL® GARY GLOBER,*
ESTELA A. BEALE,” ANDRZEJ P. KUDELKA"

Preparare il dialogo
Verificare quanto e cosa malato e familiari gia sanno
Accertare quanto e cosa essi vogliono sapere

Dare informazioni Gestire la relazione
Vere Con empatia
Condivise Prevenendo i conflitti
Graduali Non soffocando I'emotivita
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La carta di Firenze per la sanita

Il tempo dedicato all’informazione,
alla comunicazione e alla relazione
e tempo di cura

Cicely Saunders

Cosa provano i malati nella fase
avanzata della malattia?




Le CURE nelle malattie croniche progressive:

curative, palliative, di supporto alla famiglia
Lynn J, Adamson DM. Living well at the end of life. Arlington, VA, Rand Health, 2003.

“Cure curative”
(modificano la storia naturale gi
malattia, allungano la yi

ure palliative
idticono i sintomi, migliorano
la qualita della vita )

E’ opportuno percio affrontare il “percorso
del morire come un percorso di cura”  che
si prolunga con un’azione di sostegno alla

famiglia fino al periodo del lutto

Traiettorie verso il decesso

Susan E et al., Hastings Center Report Special Report 35, no. 6 (2005): S26-S30.

Chiara fase di declino
che precede il decesso
. Percorso di declino
\\jcompenso cardiaco

non chiaro, decesso
Declino lento

imprevedibile
e pregressivo

M. Neurodegenerative

Il paziente in Terapia Intensiva: alcuni dati

In Italia ci sono 450 UCI e 165.000 ricoveri annui:
- il 60% dei pazienti con eta > 65 anni

Ci sono anche 409 UTIC: I'eta media dei ricoverati
e di 70 anni (il 39% ha un’eta > 75 anni)

I letti in UCI sono il 5% dei letti globali e assorbono
il 25-30% del budget ospedaliero

Per curare 7 pazienti in UCI occorrono:
-19 medici e 27 infermieri
Un letto in UCI costa circa 3.500 € al giorno




Sindrome “da Terapia Intensiva”

La “ICU syndrome” e particolarmente frequente nel
paziente critico,specie se anziano.
* Alterazioni fisiopatologiche correlate alla malattia ac uta
*Dolore
*Paura
* Solitudine
* Limitata mobilita
* Incomunicabilita

L

Paziente critico

Ambiente critico

Incremento degli episodi

o]
DELIRIUM Hall-Lord ML, et al. Intensive Crit Care Nurs 1994
McGuire BE, et al. Arch Intern Med 2000

Orario delle visite ai degenti in UCI

ORARIO DELLE VISITE
L J INGRESSO DALLE ORE ALLE ORE
L ‘ MATTINO 13.00 14.00
L, SERA 19.00 20.00

NORME GENERALI DI ACCESSO ALL'UNITA' DI TERAPIA INTEN SIVA

Per non ostacolare l'attivita del personale, i familiari
dei degenti sono invitati ad osservare gli orari
stabiliti per le visite

Alla visita pud accedere solamente una persona
per ogni turno

E opportuno che la durata della visita non supeti i
30-40 minuti per non affaticare il paziente.

Terapie intensive “aperte”:

in Italia e nel mondo

In ltalia il 99% delle UCI sono a “porte
chiuse”; nel 25 % dei casi non si fanno
eccezioni neppure in caso di morte
imminente.

Il 30% delle UCI negli USA e il 70% di
quelle Svedesi non pongono nessuna
limitazione alle visite dei familiari.

‘ Giannini A, et al. Int Care Med 2008
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CURRENT PRACTICES REGARDING VISITATION PoLICIES
IN CRITICAL CARE UNITS
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Aumento del rischio di infezioni

Stress per il paziente

Stress per i familiari

Stress per I'equipe; interferenze
con il trattamento

Violazioni della privacy
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Ruolo delle mani nella trasmissione delle

infezioni ospedaliere

_ngfé,\é?n:RENDE LA MANO INFETTA
- dalle ferite infette ¢ del paziente - malati gravi
- dalle secrezioni - pazienti operati

- malati cronici
- dalla faccia - anziani o
- dal corpo del personale - personale sanitario
- dalle mani sanitario

- ; vestiti I

LA MANO TRASFERISCE LA MANO CONTAMINA
Ny —

- alle lenzuola. - attrezzature sanitarie
- alla biancheria sporca

- agli asciugamani umidi - biancheria pulita

- a bacinelle e lavandini - bagni
- ai bagni - piatti e posate
- etc.

Il paziente in Terapia Intensiva

<

... | pazienti piu critici giacciono in UCI,
impauriti, terrorizzati, immersi e sommersi
da cateteri e macchinari rumorosi... sono

soli, lontani da coloro che li amano,
separati dai regimi restrittivi di accesso
al’'ucCl..

JAMA 2004,282:736-7




Circulation 2006;113:946-52

Pilot RCT, aimed at comparing the effects of restricted vs.
unrestricted visiting policy in a geriatric cardiological ICU on:
microbiologic environment contamination
emotional profile
clinical outcomes

Disegno
Seguenze randomizzate dildue mesi:
— periedo dil visita: ristretto : visite dif 30-minuti due
volte al gierne per un singelo visitatore

—periedo dit visita: libere: nessuna limitazione di
tempo e di durata per un singelo visitatore

Criteri di esclusione
grave alterazione della coscienza
delirium, o disturbi cognitivic (MMSE<21)
ricovero inlUCI < 24 ore

Seggetti trasferiti da altri reparti della stessa AOU
riammissioni dopoi un precedente anruelamento
impossibilita a dare il consenso allo studio

1 % "##1. $$2!,3/0&"

Sono stati arruolati 226 pazienti in due anni
consecutivi nei due differenti regimi di visita

E’ stato valutato l'inquinamento microbiologico
ambientale (all'inizio, a meta, e a fine di ogni
regime di visita)

Sono state valutate le variabili cliniche e
metaboliche dei pazienti arruolati:

complicanze infettive e cardiovascolari
I'ansia e la depressione
gli ormoni dello stress

Fumagalli S et al, Circulation 2006; 113:946-52




MONITORAGGIO AMBIENTALE : controllo

microbiologico di ARIA e SUPERFICI della UCI

PARAMETRI MICROBIOLOGICI RICERCATI

Carica batterica totale (indicatore di qualita
igienica dell’'ambiente)

Indicatori di contaminazione di origine umana
(Stafilococchi, Streptococchi, Enterobatteri)

Indicatori di contaminazione di origine
ambientale (Pseudomonas, Lieviti e Muffe)

Fumagalli S etal, Circulation 2006; 113:946-52

PATIENT ENROLLMENT, BY STUDY PERIODS

1st year

Jan. - Feb. March — April May - June July — August Sept. — Oct. Nov. — D
Enrolled N=21 Enrollec ) Enrolled N=19 Enrolled N=12 Enrolled N=19 Enrollec
Excluded N=15 | [EECHC RN SICCRVSVRN | Exciuded N=10 | | Excluded N=16 | [EXNued

2"d year

Jan. - Feb. March — April July — August Sept. - Oct Nov. - Dec.
Enrolled Enrolled N=19 14 Enrolled N=17 Enrolled Enrolled N=23

Excluded N=12 Excluded N=10 Excluded N=12 Excluded > Excluded N=11

M RVP: restricted visiting policy. Enrolled 115; excluded 79
I:l UVP: unrestricted visiting policy. Enrolled 111; excluded 76

1 % "##l. $$2!,3/0&8"

Demographic and Clinical Characteristics,

by Visiting Policy Periods

RVP uvpP p
(n=115)  (n=111)
Age (years) 67+1 68+1 0.63
Aged 75+ years (%) 26.1 27.9 0.76
Gender (males, %) 69.0 74.8 0.31
Living alone (%) 9.0 13.9 0.30
Marital status (married, %) 66.1 66.7 1.00
Social network (n) 39+08 38%09 0.89
Admission diagnosis (%)
Acute myocardial infarction 69.6 68.5 \
Unstable angina 19.1 20.7
Decompensated heart failure 4.3 4.5 0.96
Arrhythmias 2.6 3.6
Other 4.3 2.7
APACHE II
Acute physiology score 23+0.2 26+03 0.51
Chronic health evaluation score 02+01 01x01 0.36

1 % "##1. $$2!,3/0&"




ARIA (CFU/m?) SUPERFICI (CFU/cm?)
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Corridoio Camera Camera

[ limitato [ libero

Contaminazione microbiologica (batteri e funghi) nell'aria e sulle superfici nella
UCI durante il periodo di visite “limitato” e il periodo di visite “libero”
(CFU: Unita formanti colonie)

Incidenza di complicanze settiche e

cardiovascolari per regime di visita

Regine vista
Conpiicarze Oniao _ Lbeo _OR  9%0 P
GE%%@:)
BroncoparTrite 87 126 07 0319 /Ns
Ifezione Lrineria 70 27 25 06102 NS
Sepsi 09 09 14 01237 (NS
Tute —.166 —142 11 0621 \NS
Cardovascolari (%)
AiTie: grewt 1438 90 19 0844 NS
Rottura el cuore 52 18 28 06145 NS
Edema paim/shock 87 18 13208 003
Tute —.288  ——126 ﬁﬁ\)uas 003

OR: odds ratio; 95%Cl: limiti fiduciali 95% NS: non significativo; polm.: polmonare

‘ Fumagalli S etal, Circulation 2006; 113:946-52

RESULT

group x time effect: p=0.27 group x time effect: p=0.017
81 3.01
@
§ 74 p=0.13 _ 251
= £
< 61 ?\ Ezo-
c ~ T
¢ A o
4 N 4
(é 5 p=0.006 \? 15
T
4 T T 1.0 T T
ICU ICU ICU ICU
admission  discharge admission  discharge
—&— RVP -O- UVP
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RISULTATI

Le visite libere ai pazienti in
Terapia Intensiva:

Non provocano un numero
maggiore di infezioni

Hanno ridotto il livello dello
stress e dimezzato le
complicanze cardiovascolari

Conclusioni (1)

Minor stress e ansia per il paziente

Riduzione di 2 volte delle complicanze cardiovascolari
Minor aumento degli ormoni circolanti  prodotti
dall'organismo in risposta a stress acuti

Le complicanze infettive sono simili nei due periodi

La mortalita e stata piu bassa nel periodo di visita “libero”
anche se questa differenza non ha raggiunto la
significativita statistica

Questi favorevoli risultati possono essere spiegati dal fatto
che la minore attivazione del sistema nervoso associata

alla maggior presenza dei familiari sembra garantire un
profilo cardiocircolatorio piu favorevole




| Conclusioni (2)

Il personale infermieristico, inizialmente scettico
sulla sperimentazione, successivamente ha
compreso la rilevanza dei risultati e tale
organizzazione (collaborativa con i familiari) &
diventata, nella nostra UCI, parte integrante della
“CURA”"

Questo studio, randomizzato, ha dimostrato, per
la prima volta, il vantaggio del regime di visita
“libero”

E’ auspicabile, quindi, che questa esperienza porti
ad una completa apertura, con poche limitazioni,
delle UCI ai familiari

Conclusioni (3)

La “umanizzazione” delle UCI (con la
partecipazione dei familiari al processo di
cura) puo contribuire a migliorare non solo le
condizioni emozionali, ma anche la prognosi
di pazienti complessi specie se anziani.

La presenza di pazienti con fragilita cognitiva
nelle UCI impone la necessita di
sperimentare  modelli di cura fortemente
orientati, con coinvolgimento dei familiari,
alla persona. Questi modelli dovrebbero
prevedere cure palliative gia in UCI.

Nella relazione tra équipe-malato-
famiglia, il familiare/ care giver deve

essere considerato _una_risorsa_ non
solo per l'ammalato ma anche per
l'équipe dei curanti: questi devono
promuovere rapporti _di fiducia e di
collaborazione col familiare, nel rispetto
dell'autodeterminazione del paziente

| Fumagalli s, et al., Circulation 2006;113:946-52 |




“ll successo delle cure intensive
non deve essere valutato solo in
base alle statistiche di
sopravvivenza, ma anche in
base alla qualita del processo
del morire e alla
qualita delle relazioni umane

coinvolte in ciascuna morte”

Dustan GR, Anesthesia 1985;40:479




