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principali cambiamenti

Aumento dell’incidenza delle malattie croniche
Aumento della commorbidita

Aumento della sopravvivenza dei malati cronici b —
Aumento dell’aspettativa di vita in buona qualita di vita

Aumento delle attese di cura dei malati

Modifica della composizione delle famiglie

Modificazione della partecipazione dei malati alle scelte terapeutiche
Fragilita dei soggetti

Mobilita dei soggetti nel territorio

Aumento delle transizioni di cura




Nodi principali per un ragionamento sistemico

* Come si assistono i malati cronici
* Come si svolgono le cure palliative

* Non solo fine vita
* Early palliative care o simultaneos palliative care

* Palliative care approach



Come si assistono i malati cronici (caratteristiche)

* Sono lunghe

* Hanno alti e bassi di tipo clinico e di tipo assistenziale
* Coinvolgono le famiglie

* Coinvolgono la societa

* Hanno una forte dipendenza dalle risposte di tipo farmacologico —
tecnologico dei trattamenti

* Si collocano pesantemente nella biografia di una persona

* | luoghi dove sono assistiti gli ammalati sono numerosi difformi (sotto
il profilo organizzativo-gestionale), instabili (riorganizzazione )



Fase della malattia cronica, momenti di
prevenzione e diagnosi

Screening
Fattori di rischio Diagnosi precoce  Diagnosi consueta
Fase libera Fase di latenza Fase preclinica Malattia clinica Cronicizzazione Morte
Prevenzione Prevenzione Prevenzione

primaria secondaria terziaria



Kaiser permanente

Livello 3
pazienti con
condizioni
altamente
complesse

Livello 2
pazienti
a piu alto
rischio

Livello 1
70-80%
del pazienti

Case
management

Specialist disease
management

Supporting care
and self care



CCM (Wagner 2009) e

Self- Delivery Decision Clinical
management system support information
support design system
Informed - - - Prepared
activated .Produciilve proactive
patient - Interactions - practice team

Il ‘Chronic Care Model’ del gruppo del McColl Institute e

caratterizzato da sei elementi fondamentali: Functional and clinical outcomes
1. le risorse della comunita;

2. le organizzazioni sanitarie;

3. il supporto all'autocura;

4. 'organizzazione del team;

5. il supporto alle decisioni;

6. i sistemi informativi per tentare di valutarne la fattibilita di

applicazione allo specifico contesto nazionale
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From a traditional towards a new care model: kerrca't
From cure towards Care

Terminal Care

Old concept

Curative treatment Palliative Care

Curative
treatment

Palliative Care

Lynn and Adamson, 2003 9



Bereavement
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Figure 2: Model of palliative care in iliness trajectory. Adapted from “the
integrated model of care” proposed by World Health Organization (WHO),
1930 [58].



PALLIATIVE APPROACH MODEL OF CARE
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PALLIATIVE APPROACH

People with chronic kidney disease have a life limiting iliness.

The palliative approach is a holistic model of care that supports the
patient’s physical, psychological, social & spiritual wellbeing.

A multidisciplinary team is utilised to provide holistic patient care.

Kimberley model



Meets both the patient's

psychological and _

spiritual care needs. a A Regards dying

Regards dying as a as a normal part
,: f WN'

A Typically administered in .‘
. > hospital or another care ' ’ .‘
\

ﬂ facility, i.e. a nursing
\) home.

normal part of life. of life.

~ \ s
‘I‘ N\ l 7/ . Provide support for the
‘ ~==x \ i _’f 'a patient's family.

Focuses on relieving pain, \
reducing illness-related
complications, and enhancing
quality of life. Palliative care may
be combined with life-prolonging
treatments such as chemotherapy
and radiation.

Encourage and helps
the patient to live as
active a life as
possible until death.
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L PALLIATIVE CARE IS P

Provides medical and families mmugh a
supplies and other ﬁ ’ \ J team-based approach that
needed equipment o 7/ \\ includes counseling.
-7

Likely covered by your regular medical insurance. Be

aware, though, that you will be billed separately for u ‘

individual items/services (similar to hospital and doctor |

visits). For outpatient care, expect separate billing for

rescriptions, which are only covered as your regular ) : ]
iF:15uranpce provides. For inp;ﬁent care, priscripﬁ%ns Appropriate T_or patients i
may be covered. Contact your insurer, doctor, or any stage of iliness, terminal

hospital to learn more. or not.



Palliative Care

Use a palliative approach
for life limiting illness

Optimizing
Quality of Life

Maximizing
community supports

Early symptom management

Advanced care planning



Types of palliative care

] Ty Specialised settings,
Palliative medicine fotnica

General palliative
care

Additional training

Palliative care Al healthoara
approach professionals!




Social Spiritual

Psychiatric Cultural

Psychological Ethical

Aspects
of Care

Physical




Providence Health Care =
A Palliative Approach to Care :
Goals of Care Conversations

Who needs to be involved in these conversations?
family members / staff / specialists?

What is the story? What to Expect

Goals + Meaning




Come si puo assistere con competenza un
malato in cure palliative?

* Con competenza
* Che competenza si ha oggi rispetto a questo ambito?

* Possiamo immaginare che per un aspetto focale tecnico sia necessaria
molta formazione e per assistere malati e famigliari in complesse
condizioni di fine vita «cambiare tipo di assistenza» inventandoci?



Come possiamo rileggere
le norme deontologiche
della nostra professione?




Qualche definizione

e “Destinatari delle CP sono i pazienti affetti da malattia evolutiva
irreversibile, di cui la morte e una diretta conseqguenza, quando le cure
specifiche non trovano piu una indicazione o quando i pazienti stessi,
consapevoli della loro situazione, lo richiedono. Le CP sono tutte le cure
destinate a migliorare la qualita di vita o non orientate a controllare il
processo evolutivo della malattia. Le CP affermano la vita e considerano il
morire come un processo naturale non affrettano né pospongono la
morte, offrono sollievo del dolore e degli altri sintomi disturbanti
integrano gli aspetti psicologici e spirituali della cura del paziente offrono
un sostegno ai pazienti per consentir loro di vivere il piu attivamente
possibile fino alla morte offrono un sostegno alla famiglia per affrontare
la malattia e il lutto (Ministero della Salute.)



La legge 38/2010

* “I'insieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali,
rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familiare, finalizzati
alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base,
caratterizzata da un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi
infausta, non risponde piu a trattamenti specifici”. (L.38/2010)



Core competence Infermieristico Italiano in Cure
Palliative (nuova edizione in stampa 2018)

e Supporto teorico infermieristico robusto

* VValidazione del CCIICP (26 competenze e relativi risultati di
apprendimento)

e Questionario di auto- etero valutazione delle competenze core in Cure
palliative

e Utilizzo per la formazione a tutti i livelli (laurea, specialistica, master,
ECM)



Due punti nodali

Il lavoro in equipe La relazione di cura




Conclusioni (provvisorie)

Attenzione a sé stessi Attenzione al malato e alla famiglia

e Lavorare con i malati cronici * La centratura del nostro lavoro non
mette alla prova il nostro animo, sono i nostri problemi o quelli
il nostro cuore e il nostro organizzativi, ma sono quelli della
cervello persona che si rivolge a noi e dei

: o suoi cari (qualsiasi essi siano)
 Dobbiamo avere cura di noi,

rispettando ogni nostro gesto * Essere malati gravi a volte peggiora

il carattere

* Assistere i propri cari mette a dura
prova |'esistenza



Ogni spina ha la sua rosa

Libro scritto da Laura Vicario e Cesarina Prandi, in press

lo, Laura, ,
ho avuto lI'onore di essere in servizio il primo giorno di apertura 9
dell’hospice: ho accolto Marisa.
Ricordero per sempre questi primi momenti anche se non e
successo niente di particolare...La paziente e tranquilla e cerca
di ambientarsi, ogni stanza, ogni angolo profuma di nuovo.

Ci vuole tempo per affezionarsi alle cose e farle proprie e ci
vuole tempo per impregnare i muri del vissuto emotivo di chi ci
abita.

Ma questo pian piano avverra:

emozioni, sentimenti, energia umana, riempiranno questo
posto rendendolo vivo e palpitante...

Ho la certezza che le mie aspettative non saranno deluse



