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DEFINIZIONE CURE PALLIATIVE

“..approccio che migliora la qualita della vita
dei malati e delle loro famiglie che si trovano
ad affrontare le problematiche associate a
malattie inguaribili, attraverso la prevenzione e
il sollievo della sofferenza per mezzo di una
identificazione precoce e di un ottimale
trattamento del dolore e delle altre
problematiche di natura fisica, psicofisica e
spirituale”

Leggi nazionali sul fine vita e le CP

terapia del dolore».

Introduzione accesso cure palliative

e terapia del dolore nei LEA

Rete Nazionale Cure Palliative
(integrazione servizi e vari setting)
Rilevazione dolore obbligatoria
Semplifica prescrizione farmaci oppiacei
Tutela minore e disabile

Formazione e ricerca

Legge 38 del 2010 «Disposizioni per garantire lI'accesso alle cure palliative e alla
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Leggi nazionali sul fine vita e le CP

Legge 219 del 2017 "Norme in materia di consenso informato e di disposizioni
anticipate di trattamento”

Consenso informato

Diritto di rifiutare/interrompere trattamenti
Divieto di ostinazione irragionevole
(sedazione profonda)

Relazione di cura e alleanza terapeutica
Disposizione Anticipate di Trattamento
Nomina Fiduciario

Pianificazione Condivisa delle Cure

Documento di Consenso SIAN/SICP

Position Paper finalizzato a migliorare I'accesso alle cure palliative ai malati
affetti da malattie nefrologiche sviluppando il ruolo degli infermieri

Gli infermieri di dialisi sono formati sulle competenze tecniche
ma mancano di preparazione su: (‘\)
- Comunicazione sulla fine vita SICPAA.
- Gestione sintomi palliativi

- Approccio olistico al paziente cronico complesso

SN

Il documento pone enfasi su: DOCUMENTO
- Centralita della persona e della sua storia DI CONSENSO
- Centralita della relazione SICP SIAN
- Lavoro in team multidisciplinare (superando il paternalismo)
- Interrogarsi su outcomes e qualita di vita della persona

(L. 633/41). Tale legge, all’'art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre
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Documento di Consenso SIAN/SICP

Position Paper finalizzato a migliorare 'accesso alle cure palliative ai malati
affetti da malattie nefrologiche sviluppando il ruolo degli infermieri

Necessita di identificare i pz eleggibili attraverso scale di valutazione

multidimensionali: (‘.\)

- comorbilita (Charlson Comorbidity Index), malnutrizione (MNA) SICPAA .
deterioramento cognitivo (MMSE), autonomia funzionale (Karnofsky, @2’/@ y
ADL, IADL)

Altri fattori di rischio (DM, patologie cardiache, ricoveri ripetuti)

Utilizzo della "domanda sorprendente”: "Saresti sorpreso se questo DOCUMENTO

paziente morisse entro 6-12 mesi?" DI CONSENSO

Rivalutazioni: pazienti critici ogni 1-3 mesi, pazienti stabili ogni 6 mesi SICP SIAN

Position Paper finalizzato a

mighorare 'accesso alle cure paliative
s malat affect da malarse nefrologiche
2019 ‘svluppando il ruclo degl infermieri

Documento di Consenso SIAN/SICP

Position Paper finalizzato a migliorare I'accesso alle cure palliative ai malati
affetti da malattie nefrologiche sviluppando il ruolo degli infermieri

PROPOSTE

A) Cure simultanee: emodialisi + cure palliative graduate (‘\)

B) Pianificazione condivisa delle cure in cui esplorare:: SICPAA .
- Opzioni (decrementale/sospensione) e obiettivi di cura gswzz’/@ ‘

C) Focus sul comfort evitando trattamenti inutili
D) Approccio proattivo: prevenire complicanze x non gestirle in urgenza DOCUMENTO
E) Collegamento tra servizi per continuita assistenziale DI CONSENSO

F) Acquisizione competenze giuridiche, etiche, comunicative con SICP SIAN

formazione costante, ricerca e sviluppo, educazione alla popolazione
su tema cure palliative.

Position Paper finalizzato a

2019 ‘svluppando il rulo degl L
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Palliative»

Laboratorio di “penso-scrittura”. metodologia Medicina Narrativa

Stimolo alla scrittura: leggi 38 del 2010, legge 219 del 2017 e la “Carta dei
diritti dei morenti” prodotta da CEF reperibili sul sito SIAN

Aree indagate “Buona Morte”,
“Buone Pratiche”,
“Fatiche e dilemmi etici”.

Raccolte 95 risposte e poi elaborate.

(L. 633/41). Tale legge, all’art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre
la fonte di provenienza e gli autori.
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Tante le parole e i significati che ci hanno regalato i colleghi.

Sappiamo cosa fare, quale € la buona morte ma non sempre possiamo
attuarla (per problemi organizzativi, conflitti con gli altri membri dell’equipe,
con i parenti, per mancanza di capacita comunicative)

Siamo affaticati e necessitiamo di un supporto formativo come auspicato
dalle leggi sul fine vita.

Ed €& questo il motivo che ci ha spinto a progettare e lavorare alla
realizzazione del protocollo.

Protocollo di ricerca
basato sulle medical humanitie

ger lo swlu o] -‘;. ohoscen
v
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La MRCA espone gli infermieri a situazioni cliniche, etiche ed emotive di elevata
complessita soprattutto nelle fasi avanzate di malattia e nel fine vita in cui ci si ritrova
a dover affrontare difficolta decisionali e organizzative (Morley et al., 2019).

L’emodialisi, trattamento  salvavita,
comporta un carico fisico, emotivo e
organizzativo significativo e, in
popolazione fragili, puo offrire benefici
limitati in termini di sopravvivenza e
benessere globale.

Pertanto, la prosecuzione o l'avvio della
dialisi pu0d essere percepita come
sproporzionata, generando conflitti etici
e decisionali allinterno dell’équipe e
contribuendo all’insorgenza del moral
distress (De Maria et al., 2019).

Legge
219/2017 38/2010

Per realizzare una buona assistenza di fine vita occorre:

» approccio olistico, presa in carico globale e multidisciplinare per condivisione
processo decisionale gestione malattia renale e sintomi;

» adeguata conoscenza delle normative per pianificazione condivisa delle cure
e disposizioni anticipate di trattamento (Ghodsian et al., 2021).

(L. 633/41). Tale legge, all’art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre
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Una recente survey nazionale Dalla Gassa 2025, ha visto la partecipazione di
302 professionisti da 19 regioni italiane, 133 infermieri (66,5% dei soci SIAN) e
169 medici (6,9% dei soci SIN).

. - 0
Viene rilevato uno scarso 3&2"/0

utilizzo di score prognostici e infermieri
guestionari validati per
rilevare i bisogni di CP, sia

all'avvio del trattamento
Collaborazione

dialitico che nel trattamento e S
cronico e nella gestione del CP, PCC,

g g sospensione

fine vita. anticipata della

dialisi nel fine
vita

RISULTATO

OSTACOLI Discrepanza tra le
Difficolta comunicative del raccomandazioni dei

personale documenti di consenso Appare urgents il bisogno

formativo tra i sanitari

Mancanza di formazione nazionali e pratica clinica reale

Pregiudizi verso il fine vita Scarsa Integrazione tra CP e
nefrologia

(L. 633/41). Tale legge, all’art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre
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Conoscenze CP
e Leggi

219 del 2017
e 38 del 2010

Alcuni Infermieri
non ne conoscono
il contenuto
(Maffoni 2020)

Emozioni e
Carenza sentim_enti
. provati sono
formativa colpa, impotenza

e paura

Moral Distress

Sofferenza etica
e Disagio morale

(Fernandi et al.,2025).

La letteratura lo evidenzia come un
fenomeno diffuso e sistematico, correlato
alla difficolta di partecipare ai processi
decisionali, alla scarsa integrazione delle
cure palliative e a una formazione
insufficiente nelle competenze
comunicative, etiche e giuridiche. In
particolare, la mancanza di conoscenze
relative alla normativa vigente (Legge
38/2010, Legge 219/2017) limita la
capacita degli infermieri di esercitare
un’efficace advocacy a tutela dei pazienti

MORAL DISTRESS

(L. 633/41). Tale legge, all’art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre
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FRUSTRAZIONE

A

OBIETTIVO

AUMENTARE LE DIMINUIRE

CONOSCENZE IL MORAL DISTRESS
DEGLI INFERMIERI

LEGISLATIVE E LE
COMPETENZE ETICHE

Interventi formativi di tipo esperienziale \ 4
con Medical Humanities e Medicina Narrativa
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Scale e survey utilizzate

 Survey progettata ex novo per
misurare le competenze
giuridiche/etiche

» Scala di Corley sul Moral Distress

sTEP 1

* Intervista semistrutturata

e
e ————————

DISEGNO DELLO STUDIO

Sperimentale Criteri inclusione:
Multicentrico lavorare in area
Prospettico nefrologica da almeno
3 anni ed in ltalia
[ Criteri di
. esclusione: non
N carrl:ﬂpeif)?li?n%nto lavorare in area
nefrologica e non
CASO CONTROLLO in ltalia
( Durata dello
. L studio 18 mesi
20 infermieri a totall
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T1 inizio
TO Recluto il interventi
campione formativi
T2 fine
TEM PI interv_er_1ti
formativi (6
mesi)

T3 a distanza
di 6 mesi
dalla fine

| FREQUENZA LIVELLO DEL DISTURBO

3 Ja Jo J1 2 [3 Ja

e Survey

giuridiche/etiche

» Scaladi Corley sul

* [ntervista

studio qualitativo

competenze =) T1 -T2-T3

Moral Distress = T1 - T3

semistrutturata per ) T2
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PROPOSTA FORMATIVA

Totale 12 incontri
e 24h di
formazione
accreditato ECM

Online tramite
piattaforma Zoom
per 6 mesi

2 incontri al mese

di 2h

METODOLOGIA

« DESCRIZIONE INTERVENTI Interventi formativi per lo
sviluppo di conoscenze

giuridico etiche attraverso le
Medical Humanities
7\ coinvolgendo brani del libro

“Biotestamento” di Lonati e
* PROCEDURE RACCOLTA DATI Rizzi, spezzoni filmici e testi
) poetici.
o\
* ANALISI DEI DATI STATISTICI
W
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LIMITI

Questo studio presenta alcune limitazioni. La letteratura disponibile sulle conoscenze giuridiche
degli infermieri in area nefrologica é limitata. Nonostante la trascrizione accurata e precisa dei
dati raccolti dai questionari somministrati al personale infermieristico, va considerata
I'inesperienza dei ricercatori nella conduzione di studi quantitativi e nell'applicazione di analisi
statistiche. Oltre a quanto gia menzionato, un altro limite riguarda la dimensione campionaria.
Lo studio e stato condotto su un numero relativamente ristretto di infermieri, il che potrebbe non
essere sufficientemente rappresentativo della popolazione generale di infermieri. Un campione
pit ampio e diversificato avrebbe potuto contribuire a ottenere risultati pitu generalizzabili.

RISORSE E FINANZIAMENTI

Gli autori dichiarano che la ricerca e stata condotta in assenza di qualsiasi relazione finanziaria,
commerciale o personale che possa essere interpretata come un potenziale conflitto di
interesse o come un fine di lucro. Lo studio non ha ricevuto finanziamenti esterni.
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ART. 1 - IDENTITA
Linfermiere & il professionista sanitario, iscritto alOrdine delle Professioni Infermieristiche,
sostenuto da un insieme specifico di valori, saperi scientifico-umanistici e competenze

professionali. Agisce in modo proattivo, consapevole ed autonomo per quanto attiene alle
proprie respansabilita sui percorsi e processi professionali di cura.

Riconosce che ogni persona, nelle diverse eta e condizioni della vita, costituisce un valore.

ART. 4 - RELAZIONE DI CURA

Linfermiere cura creando con le persone una relazione, in cui I'empatia & una companente
fondamentale. Linfermiere si fa garante che le persone assistite non siano mai lasciate in
abbandono coinvolgendo, con il consenso degli interessati, le persone di riferimento nonché
le altre figure professionali e istituzionali. I tempo di cura & tempo di relazione.

.... Per semplificare e strutturare:
dalla legislazione all’azione trasformatrice

La Scienza Infermieristica, nella sua purezza,
si occupa delle persone, nei vari momenti della
loro vita, nei loro vari stati di salute fisica e
mentale

Usa la relazione come strumento e veicolo di
informazione, supporto ed assistenza.
Il «care»

Nella relazione tra umani le parole, le
immagini i gesti, sono i

SIMBOLI usati per trasferire

SIGNIFICATI, cioé emozioni, ragioni e
sentimenti

(L. 633/41). Tale legge, all’art. 70. Ogni utilizzo del materiale citare sempre

la fonte di provenienza e gli autori.
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ART. 26 - CURA NEL FINE VITA

Linfermiere garantisce la cura fino al termine della vita della persona assistita.

Linfermiere riconosce I'importanza della pianificazione e attuazione dell'assistenza attraverso
il modello delle cure palliative per il sollievo nelle dimensioni fisiche, psicologiche, relazionali,
spirituali @ ambientali. Riconosce, promuove e sostiene il valore della pianificazione condivisa
delle cure. Linfermiere si prende cura dei familiari e delle persone di riferimento della
persona assistita nell'evoluzione finale della malattia, nel momento della perdita e nella fase
di elaborazione del lutto.

ART. 27 - VOLONTA DI LIMITE AGLI INTERVENTI

Linfermiere promuove il coinvolgimento attivo della persona assistita nel processo decisonale
riguardante il suo percorso di cura. Se la persona assistitz lo desidera, in tale relazione
puod essere convoita anche 1a persona di rferimento. Linfermiere fornisce le informazioni
affinché la persona assistita possa esprimere consapevolmente la propria volonta e le
proprie preferenze, indusa la possiilita di porre Imite agll interventi sanitari non ritenuti
proporzionati o coeranti con la propria concezione di qualita di vita.

Nella comunicazione di cura € piu importante
curare I'aspetto semantico, cioe il significato dei
concetti che si esprimono

I CON-SENSO: condivisione del il significato, il
sentire insieme

EM-PATIA: il sentire interiore, comprendere il
sentimento dell’altro

Non € necessario essere un esperto delle leggi ,
ma comunicare il senso delle leggi e raccontare le

possibilita di scelta che le leggi prevedono.

Quali i diritti della persona.
Quali ed i doveri dei curanti.

...e cominciare comunicando I'ambito in cui la
persona puo muoversi, con semplicita.

g __help
“‘I,“V*‘" physnclan.... ..fa“““’“" "%

zS"W“gpa

the‘E"*: ’3 “._trg@%'m §_§

Chi fosse interessato a partecipare alla
formazione si metta in contatto con:

desimone.titti@gmail.com
stefaniameol5@gmail.com

marisapegoraro.996@gmail.com
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Grazie per l'attenzione

Chi fosse interessato a partecipare alla
formazione si metta in contatto con:

desimone.titti@gmail.com
stefaniameol5@gmail.com

marisapegoraro.996@gmail.com
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