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Il tema del congresso “Riumanizzare l’assistenza socio-sanitaria” è un forte richiamo ad un umanesimo che dia dignità all’uomo e lo veda al centro dell’interesse del complesso mondo che ora si occupa della malattia e della sofferenza. A dire il vero, con la tendenza ad una medicalizzazione estrema, anche delle ultime fasi della vita, vedendo la morte come una sconfitta. (L’idea dell’onnipotenza della medicina fa si che nessuno muore più nella propria casa)

Il movimento delle Cure Palliative passando dal tradizionale “Curare” al “Prendersi Cura” è stato precursore e tutt’ ora artefice dell’umanizzazione dell’assistenza, spostando l’interesse dalla malattia alla persona con le sue esigenze fisiche psicologiche sociali e spirituali e della sua famiglia senza pregiudizi.

Chi si prende cura di una persona deve entrare in relazione con essa accogliendo le sue angosce, le sue paure, le sue certezze con empatia, dandogli un'unica sicurezza: in questo percorso non sei solo e sarà rispettata la tua dignità e la tua autonomia di scelta. Questo non è un compito facile, ma si raggiunge con adeguata motivazione, formazione continua ed esperienza che si matura con il rapporto umano con chi soffre e imparando a COMUNICARE con chi vive l’esperienza del morire.

QUANDO: avendo posto come obbiettivo principale la centralità della persona malata e della sua famiglia esiste l’esigenza della continuità di assistenza nelle varie fasi dell’evoluzione della malattia, dall’ospedale, al domicilio e dove esiste l’hospice, visti non come un passaggio verso un graduale disimpegno della cure, ma come una scelta condivisa verso un progetto di proporzionalità terapeutica in cui i modi e i mezzi utilizzati si propongono il miglioramento della qualità della vita e non l’accanimento terapeutico i cui obbiettivi sono un prolungamento della vita senza tener prensente la sua qualità. La nostra associazione (GNA, Gruppo Assistenza Neoplastici) segue i suoi pazienti dal momento della diagnosi (e facciamo di tutto perché sia precoce) fino alla guarigione o all’exitus del paziente e l’elaborazione del lutto della famiglia.

DOVE: - Luoghi di cura( reparti ambulatori)

           - Hospices (circa il 25% degli ammalati in cure palliative)

                              Mancanza di hospices nel nostro territorio

· Domicilio( circa il 75% degli ammalati che ha bisogno di cure palliative)

                             Assistenza domiciliare unica possibilità nel nostro territorio

DA CHI: - Equipe multidisciplinare che garantisce assistenza – continuativa

                                                                                       - globale

              - Medico esperto in cure palliative ( Con formazione specifica) 

              - Infermiere (cardine dell’assistenza domiciliare)

              - Psicologo, utilizzato quando serve ( sempre nelle riunioni settimanali)

              - Assistente sociale ( assistenza globale) – Realtà del domicilio

                                                                        - Risorse economiche

                                                                        - Rapporti con il welfare

                                                                        - Gestione volontari

              - Medico di medicina generale (non fa parte dell’equipe dell’associazione)

Alla presa in carica di un ammalato si stabilisce il piano di cura (flessibile) che tiene presenti: -Natura dei bisogni del malato e della famiglia

             - Complessità dell’assistenza (figure professionali necessarie per personalizzare

                                                         l’assistenza domiciliare)

· Intensità assistenziale ( frequenza delle visite a domicilio) 

· Durata dell’assistenza 

Tutto questo può essere realizzato con una corretta INFORMAZIONE e un’adeguata COMUNICAZIONE.

Informazione- conoscenza della malattia e dello stadio della stessa – del paziente

                                                                                                - della famiglia    

                   - Dovere dell’equipe di fornire informazioni coerenti e condivise

Comunicazione – Con la famiglia (spesso è più difficile comunicare con la famiglia che

                                                   non con l’ammalato)

                         - Con l’ammalato ( ricordarsi del silenzio e dell’ascolto e di tutti i canali 

                                                    di comunicazione) 

                         - Fra gli specialisti 

                         - Fra gli operatori dell’equipe

Fondamentale per un buon programma di assistenza domiciliare è la 

RIUNIONE SETTIMANALE – Riprogrammazione piano di cura

                                           - Discussione sulle scelte di cura di tutti i pazienti seguiti

                                           - Situazione dello stress condiviso

                                           - Supporto psicologico per evitare il burn-out

Un’assistenza domiciliare deve necessariamente prevedere una famiglia o una persona (care-giver) che si occupi costantemente di un ammalato in fase terminale di malattia, per cui è importante:

                        - L’identificazione del care-giver( molto spesso donna, parente srtretto, 

                                                                      ultimamente badante)

                        - Prevenire e curare le patologie della famiglia (care-giver) 

                        - Valutare l’impatto economico dell’assistenza domiciliare sulla famiglia         

                          (costi a carico della famiglia, dell’associazione, della USL)

PRESTAZNONI mediche ed infermieristiche

                    -Visite mediche ed infermieristiche programmate ed urgenti (che diventano 

                     quotidiane e anche più negli ultimi giorni di vita)

                    - Chemioterapie orali

                    - Trasfusioni di emoderivati

                    - Alimentazione parenterale totale

                    - Toracentesi

                    - Paracentesi

                    - Terapie endovenose e infusioni varie

                    - Gestione di accessi venosi centrali

                                       urostomie

                                       colostomie

                    - Trattamento piaghe da decubito 

                    - Fisioterapia

                    - Supporto psicologico al malato e alla famiglia

Questo livello di assistenza mira a: 

REINSERIRE l’ammalato nel proprio domicilio

RIDURRE       i tempi di ricovero ospedaliero ( solo gli indispensabili)

EVITARE        i ricoveri inutili ( questo tipo di ammalati si curano meglio a    

                       domicilio che non in ospedale)                                             FACILITARE   l’intervento del medico di famiglia

GARANTIRE   continuità assistenziale

MIGLIORARE  la qualità della vita

RISPETTARE   il desiderio dell’ammalato di morire nella propria casa

Cardine di tutto ciò è la cura dei sintomi e il trattamento del dolore su cui non mi soffermo in quanto argomento di altra relazione

Sedazione terminale: terapia farmacologia per trattare sintomi refrattari che prevede 

                               l’abolizione della coscienza in pazienti morenti, non certamente

                               eutanasia.

Con un’assistenza domiciliare adeguata crolla la richiesta del malato e della famiglia di eutanasia, quindi l’obbiettivo è portare le cure palliative a domicilio di chiunque ne abbia bisogno ovunque.

Conclusioni: si auspica che l’assistenza domiciliare agli ammalati terminali non sia solo    

                    un’opportunità ma un diritto assicurato. 

                    La necessità di una formazione degli operatori che parta dall’università 

                    con corsi specifici.

                    L’impegno degli organi istituzionali a realizzare quelle strutture  

                    Indispensabili per una globale assistenza del malato terminale.

