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È difficile rimanere imperatore in presenza di un medico


Marguerite Yourcenar, Memorie di Adriano




A Zoe


A Marta




Presentazione


Sebbene le Cure Palliative rappresentino l’approccio di cura più adatto per migliorare la qualità di vita e alla fine della vita, non tutti le conoscono ancora nella giusta forma a livello nazionale e internazionale.


Il libro, che si compone di 5 sezioni (Aspetti generali, Gestione della sofferenza, Consapevolezza, Relazione di cura, Comunicazione), permette a tutti di acquisire una migliore conoscenza della materia e ai professionisti sanitari impegnati in strutture non specialistiche in Cure Palliative di trovare risposte ai quesiti che spesso si pongono o che gli vengono posti da pazienti e familiari.


Il testo – che affronta la tematica in modo chiaro e semplice – è di facile lettura e offre un orientamento “pratico” verso la comprensione dei bisogni fisici, sociali, spirituali e psicologici della persona malata e della sua famiglia e nei confronti dell’adozione – anche precoce – di un appropriato percorso di cura che consenta il raggiungimento di una migliore qualità di vita.


Per rendere maggiormente operativo il volume si è chiesto agli operatori che quotidianamente lavorano nelle Cure Palliative di indicare le domande che più spesso vengono rivolte dai pazienti e familiari nel corso della malattia (e tra operatori stessi).


Ci si auspica che, anche grazie a questo testo, sia possibile contribuire a creare una cultura capace di accogliere meglio le Cure Palliative nel nostro Paese e consentire una maggiore sensibilità verso questo tipo di cure orientate alla condivisione delle responsabilità e delle scelte della persona.1






	

1	In tutto il testo:


il termine famiglia è riferito a tutte le persone con cui il paziente condivide forti legami emotivi, che siano o no biologicamente o legalmente collegati;


	il termine caregiver viene utilizzato per definire quella persona che gestisce un paziente (che può essere anche un parente) che ha bisogno di assistenza quotidiana continua.


	









I. Aspetti generali


Abbiamo dentro di noi tutto ciò che è necessario per compiere il viaggio del morire


Frank Ostaseski




1	Il termine “palliativo” è sinonimo di inutile?


Palliativo è un termine che deriva dal latino “pallium”.


Il “pallium” era un mantello; di esso facevano uso i pellegrini durante i loro viaggi verso i santuari, per proteggersi dalle intemperie. Analogamente le Cure Palliative hanno lo scopo di proteggere il malato nella sua globalità di persona, durante l’ultimo tratto della sua vita [ISSalute, 2018].


Nell’uso corrente il termine palliativo ha una connotazione negativa, un significato di inutile, inefficace o marginale. Al contrario, le Cure Palliative (CP) sono le sole cure veramente utili per il malato inguaribile che deve affrontare il fine vita, perché lo proteggono dalle sofferenze evitabili salvaguardando la sua dignità fino all’ultimo istante.


Secondo il vocabolario Treccani, per palliativo si intende un medicamento o una terapia che tende solo a combattere provvisoriamente i sintomi di una malattia, senza risolverne la causa.


Viene inoltre riportato che “Nell’ambito della cultura medica contemporanea, tesa alla soluzione di tutti i problemi fisici e psicologici delle persone (quali gli interventi sulle fasi iniziali della vita o il suo allungamento temporale mediante l’uso di sofisticate tecnologie), per molto tempo l’approccio palliativo si è configurato come una pratica medica riduttiva in quanto incapace di risolvere alla radice un problema clinico, ma piuttosto orientata alla sola gestione delle manifestazioni di una malattia, peraltro inguaribile. In verità, al di là delle definizioni restrittive le Cure Palliative sono espressione di una concezione olistica della medicina che libera il termine curare dalla prospettiva totalizzante del guarire, assumendo il concetto ben più complesso del prendersi cura dell’individuo. Tale assunto determina ricadute corrette in termini di impegno professionale, tempo, spazio, strutture, idee e ricerca” [Cartoni, 2010].




2	Quali sono le finalità e le caratteristiche delle Cure Palliative (CP)?


Per CP si intende lo studio e la gestione dei pazienti con malattie attive, progressive e in fase avanzata in cui la prognosi è infausta e la cura si concentra sulla qualità della vita. Le Cure Palliative sono destinate a migliorare la qualità della vita senza però modificare la traiettoria della malattia, allungare o ridurre il tempo di sopravvivenza.


Rivolte principalmente ai malati di cancro, si sono poi estese ad altre patologie.


Attualmente l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS) le definisce come “un approccio che migliora la qualità della vita dei malati e delle loro famiglie che si trovano ad affrontare 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”. Le Cure Palliative non si applicano solo alla fine della vita, ma anche all’inizio o durante la malattia per aiutare a migliorare sintomi come dolore, affanno o vomito.


Il loro scopo consiste nel raggiungimento della miglior qualità di vita possibile per i pazienti e le loro famiglie ai quali viene offerta la possibilità di mantenere la dignità laddove non è più possibile curare la malattia.




	



		

Caratteristiche


	

		

Finalità


	






		



		Sollievo dal dolore e dagli altri sintomi causanti distress fisico


		Affermazione della vita e considerazione della morte come un processo naturale


		Non anticipazione né ritardo della morte


		Integrazione alle cure con supporto psicologico e spirituale


		Presenza di un team multidisciplinare per supportare paziente e familiari


		Aiuto nel far vivere i pazienti in maniera attiva fino alla morte


		Sostegno alla famiglia durante la malattia e durante il lutto





	

		



		Globalità dell’intervento terapeutico ovvero controllo dei sintomi fisici, sostegno psicologico, relazionale, sociale e spirituale


		Valorizzazione delle risorse del malato e della sua famiglia oltre che del tessuto sociale in cui sono inseriti


		Molteplicità delle figure professionali e non professionali che sono coinvolte nel piano di cura


		Pieno rispetto dell’autonomia e dei valori della persona malata


		Forte integrazione e pieno inserimento nella rete dei servizi sanitari e sociali


		Intensità delle cure che devono essere in grado di dare risposte pronte ed efficaci al mutare dei bisogni del malato


		Continuità delle cure fino all’ultimo istante


		Qualità delle prestazioni erogate





	




	




Caratteristiche e finalità delle Cure Palliative. Modificata da [FNOPI, 2019]




3	La Medicina Palliativa è sinonimo di Cure Palliative?


Negli ultimi anni al termine Cure Palliative si è cercato di associare anche quello, complementare e arricchente, di Medicina Palliativa.


La Medicina Palliativa costituisce un settore della clinica in cui sono valorizzate – meglio che in altri ambiti – la componente umanistica e quella dell’integrazione comune fra le diverse discipline.


Spesso utilizzata come sinonimo di Cure Palliative, la Medicina Palliativa comporta la necessità di inserire, oltre agli aspetti clinici legati alla cura dei malati e alla relazione con le loro famiglie, anche gli aspetti etici, organizzativo-gestionali, medico-legali e spirituali. È quindi una scienza che, con l’obiettivo di ridurre la sofferenza, unisce alle indicazioni cliniche terapeutiche tutti gli altri aspetti necessari a prendersi cura della persona nella sua globalità usando tecnologie e farmaci [Aguzzoli, 2021].


La Medicina Palliativa si occupa in misura globale e preventiva della qualità di vita del paziente, del rinforzo della sua autonomia e della sua dignità. Si orienta sia sui sintomi che influiscono sulla qualità di vita sia sull’approccio biopsicosociale. Tale approccio prevede che, per comprendere le problematiche di salute, non sia sufficiente occuparsi solo dei problemi di funzioni e organi, ma si deve rivolgere l’attenzione agli aspetti psicologici, sociali, familiari e spirituali dell’individuo e ciò significa che contesto, comportamenti, pensieri, emozioni e sentimenti possono influenzare l’equilibrio psicofisico. Grazie a questo approccio vengono ridisegnati i rapporti possibili tra le parti in gioco nella relazione d’aiuto aprendo lo scenario alla risonanza empatica come veicolo di benessere e di “presa in carico generale” della persona [Neuenschwander, 2018].




4	A chi si rivolgono le Cure Palliative?


Le Cure Palliative si occupano in maniera attiva e totale dei pazienti colpiti da una malattia che non risponde più a trattamenti specifici e la cui diretta conseguenza è la morte. Il controllo del dolore, di altri sintomi e degli aspetti psicologici, sociali e spirituali è di fondamentale importanza.


Nel 2014 il Global Atlas of Palliative Care at the end of life della Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WPCA) e della World Health Organization (WHO) definiva in modo chiaro i destinatari (c.d. pazienti eleggibili) delle Cure Palliative e precisava che non vi è un limite di tempo o prognostico per l’inizio del supporto palliativo perché spesso vi sono bisogni palliativi che si presentano in modo precoce nel corso della malattia e non solo nell’ultimo periodo della vita [WPCA/WHO, 2014].


Le Cure Palliative si rivolgono non solo a persone malate di cancro, ma anche a quelle con malattie cardiovascolari, malattie polmonari croniche, insufficienza epatica e renale, malattie neurodegenerative, malattie psichiatriche, malattie dei grandi anziani e ai bambini affetti da anomalie congenite e molte altre condizioni morbose inguaribili.


Possono essere attivate fin dalla fase iniziale della malattia o nella fase più avanzata, cosiddetta fase terminale della vita, quando le condizioni fisiche si deteriorano rapidamente, ogni intervento diviene inefficace e la morte è prevista come la soluzione inevitabile in tempi relativamente brevi.




	



		



		Sono rivolte a tutti i pazienti con una malattia progressiva non guaribile


		Si applicano in qualsiasi momento della malattia (dalla diagnosi a poche settimane di vita)


		Considerano le dimensioni, fisica, psicologica, sociale e spirituale


		Sono previste in tutti i setting di cura: ospedale, residenze socio-sanitarie e domicilio


		Sono indicate sia per i bambini sia per gli adulti





	




	




Ambiti di applicazione delle Cure Palliative




5	Le Cure Palliative si rivolgono anche ai bambini?


Le CP sono rivolte sia agli adulti che ai bambini.


Si stima che nel mondo vi siano oltre 20 milioni di bambini con bisogni di CP, e di questi 8 milioni necessitano di Cure Palliative specialistiche. Lo sviluppo delle Cure Palliative Pediatriche (CPP) nel mondo è tuttora eterogeneo e frammentato, con molti gap da colmare soprattutto nell’accesso alle cure, nella qualità della formazione degli operatori sanitari e nelle disparità di accesso ai servizi tra Paesi ad alto reddito e quelli a reddito medio-basso [Scarani, 2021].


Le Cure Palliative Pediatriche hanno l’obiettivo di migliorare la qualità della vita del piccolo paziente e della sua famiglia e vengono definite dall’OMS come “l’attiva presa in carico globale di corpo, mente e spirito del bambino” che comprende il supporto attivo alla famiglia [OMS, 1998]. Anche in queste evenienze il domicilio rappresenta, ove possibile, il luogo scelto e ideale di assistenza e cura. Le Cure Palliative rivolte ai minori presentano, rispetto a quelle dell’adulto, alcune peculiarità: devono infatti modularsi alle mutevoli situazioni biologiche, psicorelazionali, sociali e cliniche del paziente pediatrico, rispondendo a una tipologia e quantità dei bisogni del tutto specifici che condizionano, a livello programmatorio e organizzativo, azioni da intraprendere e modelli organizzativi da implementare [Ministero della Salute, 2008].
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