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Non esiste un solo percorso
verso una morte corretta,
ma mille storie personali

che, per molte strade,

conducono alla fine della vita




Avro cura di te.....

Una volta uno studente chiese
all'antropologa Margaret Mead quale
secondo lei fosse il primo segno di civilta
in una cultura, aspettandosi che parlasse
di fuoco, ruota o terracotta.

sfuggire ai pericoli o procurarti acqua e
cibo. Nessun animale con una gamba

fratturata sopravvive abbastanza a lungo
perché I'osso guarisca. Un femore rotto
che é guarito é invece la prova che
qualcuno si e preso il tempo

di stare con il ferito, ha steccato I'arto e lo
ha assistito. Mead disse che fu quello il
momento preciso in cui inizio la civilta.

Ma la studiosa disse che il primo segno di
civilta in una cultura antica era un femore
rotto e poi guarito. Tra gli animali, se ti
rompi una gamba, muori: non puoi

I Te]]




Il modo con cui sono
assistiti gli uomini quando
soffrono e’ uno dei segni piu
chiari del grado di civilta di
un/ 'epoca e di una societa’

C. Flory...




COSA SONO LE CURE PALLIATIVE?

~ ...unapproccio 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 dalla sofferenza per
mezzo di una identificazione precoce e di un
ottimale trattamento del dolore e delle altre
problematiche di natura fisica psicosociale e
spirituale

OMS 2002




Le cure palliative sono le cure attive e globali
degli individui di qualunque eta’ con
importanti sofferenze legate alla salute a
causa di patologie serie e specialmente quelli
prossimi alla fine della vita
Le cure palliative hanno lo scopo di migliorare
la qualita’ della vita dei pazienti delle loro
famiglie e dei caregivers

IAHCP 2018

International Association of Hospice end Palliative Care



DI COSA SI OCCUPANO?

Affermano la vita e considerano la morte come un evento
5 naturale

-' Non hanno come obiettivi l'accelerazione o il ritardo della morte
Mirano al sollievo dal dolore e dagli altri sintomi
Integrano aspetti psicologici, sociali e spirituali dell assistenza

Offrono supporto alla famiglia sia durante la malattia sia nella
fase del lutto




DAL CURARE




LEGGE 38/2010
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LEGGI ED ALTRI ATTI NORMATIVI

LEGGE L5 miarza 201 1

Dlsposizion] per parantire I aeeesso alle cure palliative ¢ alla terapla del dolore.




Legge n.38 15 Marzo 2010

Ai fini della presente legge si intende per
CURE PALLIATIVE

L'insieme degli interventi terapeutici,
diagnostici ed 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




Disposizioni per garantire I'accesso alle CP e
alla terapia del dolore

Reti nazionali regionali e locali di CURE
PALLIATIVE E DI TERAPIA DEL DOLORE con i
diversi livelli di erogazione per adulti e bambini

Malattie a evoluzione inarrestabile e prognosi
infausta (Oncologiche e non oncologiche)

Obbligo di inserire nella cartella clinica la
rilevazione del dolore

Cure di qualita : identificazione delle figure
dedicate , formazione (master ministeriali
specializzazione)

Monitoraggio del Ministero della Salute con
relazione annuale al parlamento




CAMBIAMENTI PER LE CURE
PALLIATIVE

DGR X/5018 28/11/2016

Disposizioni in merito alla evoluzione
del modello organizzativo della rete
delle CPin Lombardia : integrazione dei
modelli organizzativi sanitario e socio
sanitario
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» Consulenza palliativa

> assistenza ambulatoriale /Mac
» Day Hospital

» ricovero Hospice se presente

Hospice Care

} V.

» Ricovero

» Day hospice

» Assistenza ambulatoriale
» Consulenza Rsa Rsd

Medico 24 H30’ pz/die 7 gg
IP 24 h180o min pz/die 7 gg e
OSS/OTA 24 H gomin 7 gg
Psicologo AS 35 min pz die
Attivabili fisioterapista e
dietista

Integrate da assistente
spirituale
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> Livello base

> Livello specialistico
» In base a CIA determinato

dalla figura del medico e IP
» Consulenza RSA RSD

Medico

Ip

Psicologo

0SS

AB FKT dietista e AS + ?
Interventi 7g/7

10 h lun ven

6 ore sab dom

PD medica e IP 24h

Fornitura farmaci presidi ausili




CAMBIAMENTI DELLE CP.......

Malattie terminali Malattie croniche progressive
Prognosi sett/mesi Prognosi non definibile

Cancro Altre malattie

Malattia Condizioni (fragilita comorbilita)
Andamento progressivo Andamento a crisi

Dicotomia curativo/palliativo Curativo e palliativo

Prognosi per presa in carico Criteri molteplici /bisogni
Interventi rigidi Flessibilita

Ruolo passivo paziente Pianificazione delle cure




Uno schema tradizionale




CONTINUITA’ E INTEGRAZIONE
]

L

CURE ATTIVE

CURE PALLIATIVE

SPECIALISTA

Medico di
RSA?77? MMG

PALLIATIVISTA
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Figura 3 - Luogo di decesso malati con diagnosi non oncologica - Elaborazione dati ISTAT a cura di Fondazione

Floriani Ricerca




Hospic

Tabella n. 5 Distribuzione regionale deg!i%spice e relativi posti letto. Modello STS24. Anni 2015 - 2017*

Domicili

0]

Tabella n. 24. Assistiti in cure palliative domiciliari/popolazione residente ISTAT *10.000 — anno 2017

Regione : 2015 : : 2016 : i 2017 i
Numero Hospice Posti letto Numero Hospice Posti letto Numero Hospice Posti letto

PIEMONTE 13 129 14 142 15 133
VALLE D'AOSTA 1 7 1 7 1 7
LOMBARDIA D »1 68 792 63 832
PROV. AUTON. BOLZANO 0 0 2 12 2 12
PROV. AUTON. TRENTO 2 16 2 16 3 31
VENETO 20 187, 20 134 20 191
FRIULI VENEZIA GIULIA 6 61 6 61 6 61
LIGURIA 7 75 7 80 7 80
EMILIA ROMAGNA 2 287 2 289 2 250
TOSCANA 24| 136 24 135 24 14
UMBRIA 3 26 3 30 3 30
MARCHE 7] 64 7 65 7 66
LAZIO 2 309 24 339 23 405
ABRUZZO 6 59 6 58 6 61
MOLISE 1 16 1 16 0 (9
CAMPANIA 9 100 9 99 8 87
PUGLIA 1 170 1 180 10 168
BASILICATA 4 34 4 34 3 26
CALABRIA 2 20 2 20 3 30
SICILIA 14 120 14 124 14 123
SARDEGNA 0 0 0 0 0 0

ITALIA 240 2.567 27 2.693 240, 21m

| Assistiti/Pop. o Assistiti' : - Assis‘titi'nt‘)n
Reglone Totale !’a'u.entl residente al 1 Numero as?|§t|t| om‘:ologlulPop. Numero aSSISTIt‘I om‘:ologlulPop.
Assistiti s oncologici re5|de|.1te all non oncologici reﬂde{\te all
|gennaio gennaio

Piemonte T—»6.391 14,55 5.418 12,33 1.007 2,29
Valle d'Aosta 2 0,16 1 0,08 1 0,08
Lombardia (1.879 1,88 1.546 1,54 368 0,37
P.A. Trento 674 12,51 674 12,51 - NA
Veneto ——»3.298 6,72 2.715 5,53 820 1,67
Friuli-Venezia Giulia 1.163 0,95 1.163 9,55 - NA
Liguria 779 4,98 712 4,55 69 0,44
Emilia-Romagna ——»3.596 8,08 2.619 5,89 1.046 2,35
Toscana T—»3.150 8,42 2.353 6,29 829 2,22
Umbria 607 6,83 505 5,68 102 1,15
Marche 664 4,32 488 3,17 215 1,40
Lazio 1.703 2,89 1.118 1,90 939 1,59
Abruzzo 1.854 14,02 1.359 10,28 549 4,15
Molise 99 3,19 90 2,90 9 0,29
Campania T > 4.009 6,87 3.743 6,41 3.394 5,81
Puglia +——» 2.003 4,93 1.708 4,20 295 0,73
Basilicata 652 11,43 458 8,03 227 3,98
Calabria 1.743 8,87 1.152 5,86 592 3,01
Sicilia T—» 6.575 13,00 5.900 11,67 757 1,50
Sardegna 8 0,05 7 0,04 2 0,01

Totale 40.849 6,74 33.729 5,57 11.221 1,85




Regione Lombardia

Attivita ospedaliera 2018-2019 Rapporto AGENAS 2021

Tabella 1 - Indicatori di mortalita per TM

: n decessi in u n decessia ndecessia 24h | % decessi in 9% decessi a 7gg | % decessia 24h
Cod : Decess] ospedale per | dacosstin 7ge dalla dt dalla dt ospedale per % Hecassi in dalla dt dalla dt
= | Descrizione per TM area PS = - - area PS
ASL \STAT ™ dimissione dirnissione ™ dimissione dimissione
{ ) 2018 2019| 2018: 2019 | 2018 2018 2018 2018 | 2018: 2019|2018 2015 2018: 2018 2018 2019
ATS DELLA CITTA' ; ; ; ; . : : :
321 | METROPOLITANA DI 10289 | 2721) 2394 210} 168|1226! 1132 191! ' ; 11.9: : 19!
MILANO H . i ¥ v o

ATSDELLAVAL

......... paDANA | 210 404 2] 53 37) 0 8 e 7
328 ATS DI PAVIA 1894 GME 512 ZFE 38 41 : 227
Lombardia 30036 | 6403 5816 542 507 | 3216 . 2989

Attivita Hospice 2018-2019

Tabella 2 — Indicatori di attivitd Hospice

Numero di | Giornate di Tasso Indice di Degenza

i Posti letto | Letti teorici B
Decessi perTM s EOTEL | tenti assistenza utilizzo rotazione media

Cod_ASL Descrizione (ISTAT)

2018 2019 | 2018 | 2019 | 2018} 2019 20181 2019| 20181 2019 | 2018: 2019 | 2018} 2019

321 g}l‘iﬂl})&ﬁ(‘.lﬁ.ﬂ METRUPLLITANA 10288 : 4950; 4790 8903?; 87397 | 90.3 B6.8 18.3: 174 180: 182
322 |atspeinsueria | 4202] s0i 87 75[1301} 1536 | 27003} " 27485 92.8; 66| 163: 117 208} 179
323 |atspeLamonTAGNA | a0 | 10916} 10091 ;

324 |atsperasanza T S60 | [ 224941 21608 |}

325 larspisereamo LT Rase | | 206301 21279 |

326 T ATS DIBRESCIA T e | 30347 39708 8

327 | ATS DELLAVAL PAI . 2520] 258021 26083 | |

328 ATS DI PAVIA 1894 26881 33678 _. :
Lombardia 30036 ?995 847 5365 536 14385 158 2532!]25 258229 lﬁs:t 835 !.E.I:I.’:E 18.0 1?.6_-15 17.0
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BISOGNO DI CURE PALLIATIVE

Nel mondo 6 milioni di persone ogni anno necessitano di cure palliative

In Italia 450.000-550.000 persone adulte ogni anno necessitano di cure palliative
(70-85% dei decessi)
1.600 bambini ogni anno necessitano di cure palliative

Nel 2017 si e’ stimato che solo il 23- Nel Regno Unito il 78%
28% delle persone adulte che ne In Germania il 64%
avevano bisogno hanno ricevuto il
servizio, questa percentuale scende

—peribambini-al 15%
La legge di Bilancio del 2023 ha stabilito che entro il 2028 le cure palliative dovranno
raggiungere il 90% delle persone che ne hanno bisogno ma a dicembre 2021 alcune Regioni

Italiane non avevano ancora istituito la Rete di cure palliative dell'adulto e pediatriche




Relazione al Parlamento Ministro Schillaci 2022

Cure palliative e terapia del dolore

Anche per guanto attiene alle cure palliative e alla terapia del dolore reputo prioritaria
I'attivita diretta all'elaborazione dei programmi triennali per 'attuazione della legge 15
marzo 2010, n. 38, al fine di assicurare, entro il 31 dicembre 2025, 'uniforme erogazione
dei livelli di assistenza in tutto il territorio nazionale, che si attuera mediante specifici
obiettivi per ciascuna regione e provincia autonoma.

Legge di Bilancio 2024

Potenziamento dell’ assistenza territoriale

Reclutamento personale: 250 milioni di euro per l'anno 2025 e di 350 milioni di euro a decorrere dall'anno 2026 per il
potenziamento dell'assistenza territoriale, con riferimento ai maggiori oneri per la spesa di personale da reclutare,
dipendente e convenzionato.

A decorrere dal 2024, aumenta di 10 milioni di euro annui il Fondo vincolato per le cure palliative per la realizzazione delle
finalita della legge 38/2010 in tema di cure palliative e terapia del dolore.;

Fondo per ['Alzheimer e le demenze

Il Fondo per |'Alzheimer e le demenze viene incrementato di 4,9 milioni di euro per il 2024 e di 15 milioni per ciascuno degli anni
2025 e 2026.




FINE VITA NELLE NELLE RSA

qual’e’ il paziente che si
avvicina alla fine della
vita?




Proporzione delle cause di morte/anno

(su 20 decessi/MMG/anno)

m Cancro

H Insuff. Croniche

® Fragilita+Comorbid
Demenza

Morte improvvisa
inattesa

Traiettorie di malattia

—

Declino ca. <2 mesi

Declino 2 =5 anni

w

Declino 6 — 8 anni

Bertolissi S, Miccinesi G, Giusti F. Come si muore in Italia. Storia e risultati dello studio Senti-MELC. Rivista SIMG 2012; 2:

17-34



La prognosi nella demenza

La demenza e una malattia inguaribile ad andamento cronico

ed evolutivo che conduce a morte
(M. Lee 2009, S. Mitchell 2009)

Stadio 5 della Clinical Demential Rating Scale CDR 5
Stadio 7c della Functional Assessment Staging FAST 7¢
Stadio 7 della Global Deterioration Scale GDS 7

Fase terminale della demenza:
completa dipendenza perdita della capacita
di comunicazione verbale, incontinenza
doppia, incapacita a deambulare
TEMPO IMPREVEDIBILE..... 2-3 ANNI
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Stadio 7 d
Perdita della capacita
di stare seduto senza sostegni

e s

Stadio 7 a —c
Problemi di linguaggio e
perdita della capacita di

deambulare




Demenza: problema sanitario e sociale
Demenza = paradigma della medicina della complessita
1906: Augusta D., 51 anni 2014: Maria M. , 90 anni

DEMENZA

Disturbi psicotici
Deficit sensoriali
Scompenso cardiaco
Osteoartrosi con anchilosi

Demenza Frattura di femore da caduta
Disturbi psicotici Polifarmacoterapia
SOLITUDINE




| passi indispensabili

3.Plan

Identificare i pazienti bisognosi di cure
palliative sul finire della vita

Communicate

2. Assess

Communicate

Valutare i loro bisogni, i loro sinftomi, le loro
preferenze ed ogni aspetto che sia
importante per il paziente

|. ldentify

Communicate

Pianificare il prendersi cura facendo
riferimento ai bisogni e alle preferenze del
paziente, verificando che siano soddisfatte ed
in particolare consentendo al paziente di
vivere e morire dove egli desidera

http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/gsf_in_practice.php



IDENTIFICARE —/—> NECPAL Bisogni di cure palliative

Autonomie funzionali

(Barthel Braden Tinetti)
VAI_UTA RE —> VMD Alimentazione (MUST)

Aspetti cognitivi MMSE CDR

NPI

Aspetti sociali rete familiare

amicale MMG

PIAN | FICARE E PAI Equipe condivisione PAI

Colloqui familiari
DAT

CONDIVIDERE— PIANIFICAZIONE

ANTICIPATA DELLE CURE
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CP NELLE RSA ........ come
COMUNICAIZIONE

LAVORO DI EQUIPE

GESTIONE DEI SINTOMI




A PROPOSITO DI
COMUNICAZIONE




Non e’ possibile non comunicare

Comunicare significa cambiare

La comunicazione si distingue in verpbale e
non verbale

La comunicazione che passa attraverso
le emozioni € la piu potente




Tra cio che penso,

cio che voglio dire,

cio che credo di dire,

cio che dico,

cio che volete sentire,

cio che ascoltate,stricio che credete di capire,
cio che volete capire,

cio che capite

ci sono almeno nove possibilita

di non capirsi




Elementi della comunicazione

gestualita

relazione

2P
/Come )
‘ : Behliiai ittt




ILTEMPO ..




| "iinico arrora 0N nop) e
201129 2 il earears cli
naccandarlo o minimivzzarelo
invaca cli carcara i imoaraers
il 0it nossivile dallo stassc
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A PROPOSITO DI EQUIPE.....

Cosa e per voi l'equipe?




LAVORO DI EQUIPE

LAVORO CONDOTTO DA PROFESSIONISTI CHE
HANNO UN OBIETTIVO COMUNE

AFFRONTATO OPERANDO IN GRUPPO
L’OBIETTIVO DEVE ESSERE

CHIARO
COMUNE
ESPLICITATO
CONDIVISO




equipe di cure palliative

)

L




EQUIPE

»obiettivi comuni

»ruoli definiti e chiari
»Interazione/collaborazione tra i soggetti
»avere un metodo di lavoro

»risolvere i problemi e non cercare i colpevoli

»saper comunicare







Quanilo un‘oca s en ala, si ferisce o_viene uccisa, due
compagne lasciano la formazione e &
la seguono verso il basso per . -
aiutarla e proteggerla.

Restano con lei fin quando
non torna a volare o muore.

Si lanciano allora da sole, si uniscono ad un'altra

formazione o raggiungono lo stormo di appartenenza



3

Le persone jaflo,una meta ed ha Inc
:'-'vato -ﬁ"‘ della comunlta possono

giungere éstmazmng_plu facilmente

e velocemen

esse infatti viaggiano condividendo gli sforzi e
moltiplicando le risorse in modo da raggiungere
la massima sinergia.
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SINTOMI PRINCIPALI IN RSA

Malato Oncologico Malato con demenza

SINTOMI MAGGIORI
Dolore dispnea vomito stipsi Dolore disconfort delirium
confusione edemi ansia ipercinetico/ipocinetico dispnea
depressione
SINTOMI MINORI
Tenesmo prurito singhiozzo Alterazioni dell'alvo micosi del
secchezza delle fauci cavo orale singhiozzo
QUADRI CLINICI PARTICOLARI
Ipercalcemia febbre infezioni Alterazioni elettrolitiche febbre
ascite fratture patologiche infezioni LDD contratture

occlusione intestinale




GESTIONE DEI SINTOMI

dolore

dispnea

sintomi rari
sedazione terminale

gli ultimi giorni di vita




