Presentazione

Non c’e¢ momento piu “forte” nell’assistenza ai malati di quello delle cure palliative,
in cui gli infermieri mettono in campo oltre alle loro competenze clinico-assistenziali
anche la capacita di caring, di prendersi cura non solo del paziente, ma di tutta la sua
famiglia che vive con lui questi momenti drammatici, di prendersi cura della persona
nella sua globalita (anche sociale) e autonomia. L'attenzione si focalizza sull'individuo
piuttosto che sulla malattia, per privilegiare la qualita della vita che resta da vivere e
per accompagnare l'assistito in modo competente e appropriato nella particolare fase
della vita che sta affrontando.

Per questo, e essenziale e propedeutico alla professione stessa che gli infermieri
sviluppino competenze avanzate che consentano loro di realizzare la presa in carico e il
processo assistenziale in contesti assistenziali e con tipologie di assistito dove lo “stare
vicino” in modo professionale e qualificato fa la differenza.

Le cure palliative rappresentano, dal punto di vista professionale, anche un model-
lo di implementazione delle competenze infermieristiche, dove competenze peculiari
quali riconoscere oltre a quelli clinico-assistenziali anche i bisogni emotivi dei pazienti
e delle loro famiglie, saper affrontare il dolore e saper gestire il prima, il durante, ma
anche il “dopo”, rispetto a problematiche diverse da quelle dell’assistenza in acuzie e
in postacuzie, rappresentano la plastica dimostrazione dei possibili futuri percorsi di
formazione specialistica e di carriera: ecco quindi il fondamentale ruolo di un vero e
proprio manuale di riferimento nel settore.

Le cure palliative rappresentano anche un modello per il mondo sanitario perché
muovono verso la ricomposizione della frammentazione conseguente all'iperspecializ-
zazione, adottando il paradigma bio-psico-sociale e spirituale: dare appropriatezza al
percorso assistenziale che lI'infermiere compie di fronte a questi malati € non solo la
manifestazione piti evidente del suo dovere professionale, ma anche di quello morale
che ha deciso di fare proprio nel momento stesso in cui ha scelto la professione.

«Se riusciremo a modificare le condizioni della persona malata — scrive Marie De
Hennezel, psicologa e psicoterapeuta — anche per piccole cose, perché essa riesca
a dare un senso e a chiamare vita anche la situazione di malattia avanzata, avremo
raggiunto il pitt ambizioso dei nostri traguardi [...]. Perché si pud non morire prima di
morire, ed entrare da vivi nella morte.»

Barbara Mangiacavalli
Presidente FNC IPASVI
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Prefazione

Finalmente, ed € la prima volta per il nostro Paese, viene pubblicato un Manuale dedi-
cato agli infermieri che iniziano a lavorare nelle reti di cure palliative italiane. Esso na-
sce dal grande patrimonio specifico di competenze ed esperienze che questi professio-
nisti hanno maturato nel corso di alcuni decenni in questo tipo di attivita assistenziali.

Nei diversi capitoli del Manuale, trovano largo spazio i contenuti che da sempre
caratterizzano il lavoro degli infermieri nelle cure palliative: I'attenzione al dolore e
agli altri sintomi, I'approccio olistico alla valutazione dei bisogni, I'importanza di un’a-
deguata comunicazione e relazione con il malato e con la famiglia, il lavoro in équipe.

Le prospettive organizzative delle cure palliative stanno pero cambiando rapida-
mente anche nel nostro Paese: cambiano gli scenari epidemiologici — con il costante
incremento dell’aspettativa di vita delle persone — le cure palliative vengono applicate
sempre piu precocemente, e non solo nei malati affetti da cancro, la complessita dei bi-
sogni, accanto alla valutazione prognostica, diventa un elemento centrale dei percorsi
di cura e assistenza, i modelli di intervento diventano sempre piu “flessibili” e integrati
dal punto di vista organizzativo.

Il presente Manuale tiene conto di questi importanti sviluppi delle cure palliative
italiane e anche per questo si pone come una proposta di grande qualita nel nostro
panorama scientifico e professionale.

La SICP, unica societa scientifica che rappresenta tutti i professionisti che operano
nelle cure palliative italiane, € impegnata ad accompagnare e a sostenere questi cam-
biamenti con la competenza dei propri Soci.

Alcuni di loro, particolarmente appassionati e autorevoli, hanno contribuito in
modo decisivo a questa nuova e importante iniziativa editoriale.

Da parte nostra sosterremo con forza la diffusione e I'utilizzo di questo Manuale sia
allinterno dei percorsi di laurea triennale per gli infermieri sia nell’ambito dei percorsi di
formazione “sul campo” per coloro che iniziano a lavorare nei diversi setting di cura (casa,
hospice, ospedale, strutture residenziali) nelle reti di cure palliative del nostro Paese.

Carlo Peruselli
Presidente SICP
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Introduzione

Perché un libro sull’assistenza
infermieristica in cure palliative

La qualita dei servizi di cure palliative ¢ condizionata anche dalla formazione degli
infermieri sia dei servizi specialistici dedicati (hospice, cure domiciliari, reti di cure
palliative), sia dei reparti generalisti (medicine e chirurgie, cure domiciliari generali,
RSA). Quando la preparazione e insufficiente, I'infermiere vive un senso di inadegua-
tezza e frustrazione, aumenta I'ansia e la paura o ne puo conseguire il distacco emotivo
dall’assistito rischiando di trasformare un lavoro di cura in una routine. La Legge
38/2010, pur avendo previsto una formazione post-base in cure palliative per tutti gli
operatori sanitari il cui assetto ordinamentale & definito dai Decreti Ministeriali del
2012, non e ancora diffusa omogeneamente su tutto il territorio italiano.

1l libro si basa in maniera coerente sulle competenze costitutive del core curriculum
dellinfermiere di cure palliative! pubblicato nel 2013 dalla SICP. In effetti, 1o sforzo & quel-
lo di predisporre, per gli aspiranti infermieri e per coloro che gia lo sono e che intendono
rivolgere il loro interesse lavorativo in questo settore, un set di strumenti che concorrano
alla costruzione capillare e diffusa della competenza nell’assistere i malati gravi fino alla
fine della vita. Competenze che, pur nella diffusione dei servizi preposti e indicati dalla
normativa vigente, non sono ancora patrimonio acquisito dagli infermieri. Lintento € pub-
blicare un volume che rappresenti il core delle conoscenze di base che con I'esperienza e
una sollecita intelligenza contribuisca alla qualita dell’assistenza infermieristica da rivol-
gere ai malati e ai loro familiari quando la guarigione dalla malattia non & piu il traguardo.

Di quale campo si tratta?

L'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) ha proposto negli anni le seguenti defi-
nizioni di cure palliative.

Nel 1990: “Le cure palliative sono l'assistenza (care) globale, attiva, di quei pazienti
la cui malattia non risponda ai trattamenti curativi (cure). E fondamentale affrontare e
controllare il dolore, gli altri sintomi e le problematiche psicologiche, sociali e spiritua-
li. Lobiettivo delle cure palliative ¢ il raggiungimento della migliore qualita di vita per
i pazienti e per le loro famiglie. Molti aspetti dell’approccio palliativo sono applicabili
anche pitl precocemente nel corso della malattia”.

! http://www.sicp.it/web/eventi/SICP/corecurriculum.cfm
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Nel 2002: “Le cure palliative sono un approccio che migliora la qualita della vita dei
malati e delle famiglie che si confrontano con i problemi associati a malattie inguaribili,
attraverso la prevenzione e il sollievo dalla sofferenza per mezzo dell'identificazione
precoce, dell’approfondita valutazione e del trattamento del dolore e di altri problemi
fisici, psicosociali e spirituali”.

In Italia, la Legge n. 38/2010 intende per cure palliative: “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, carat-
terizzata da un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non risponde pit a
trattamenti specifici”.

Infermieristica e cure palliative

Le funzioni da cui derivano le componenti dell'infermieristica in cure palliative si espri-
mono attraverso 'acquisizione di un’alta padronanza di cinque fondamentali ordini di
competenze: le competenze etiche, le competenze cliniche; quelle comunicativo-rela-
zionali con le competenze psicosociali e infine le competenze di lavoro in équipe. In
coerenza con il core curriculum la teoria del nursing umanistico®, che pone al centro
lesperienza dellinfermiere, é stata un riferimento nella costruzione di questo libro.

Assistenza infermieristica e cure palliative:
una sfida e una realta

Quando si usa la parola sfida, si fa riferimento a comportamenti che tendono a rag-
giungere qualcosa che ancora non c’e, che si colloca come un obiettivo raggiungibile
anche con un certo impegno e difficolta, qualcosa che ancora non esiste nella realta.
Ma la realta € quel contesto da cui nasce e si sviluppa un’attenzione alle conseguenze
delle proprie azioni, ai segni premonitori dei fenomeni, a intravedere quanto possa
avvenire. Nello specifico caso dell’assistenza infermieristica in cure palliative si richie-
de agli infermieri di soffermarsi al letto di malati gravi, di porre massima attenzione
ai desideri e ai bisogni dei soggetti piu fragili, contemporaneamente sono chiamati a
fronteggiare 'aumento dell’'uso della tecnologia, della medicalizzazione dei fenomeni,
I'invecchiamento, le modalita con cui vengono trattate le malattie e la conseguente
modificazione di traiettoria. La sfida e da leggere oggi nel saper guardare all’assistenza
come processo per raggiungere livelli di buona qualita della vita delle persone assistite,
qualunque sia il tempo di vita rimanente. E nell'ambito delle cure palliative il focus
passa sul significato che assume per il malato la sua condizione di vita piuttosto che
sulla classificazione della malattia stessa (zliness — desease). Questo stare nella pra-
tica assistenziale richiede all'infermiere la capacita di applicare azioni standardizzate,
con la massima capacita di personalizzarle. La realta di oggi e costituita da uno sce-
nario familiare che arricchisce il panorama: mariti e mogli, figli che diventano partner
per i curanti; nuove professioni di cura che si affacciano nel panorama dell’assistenza
soprattutto a domicilio. Linfermieristica porta con sé alcuni vantaggi nello scenario di

2 http://humanisticnursing.weebly.com/
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cure palliative: ¢ una professione anche intellettuale e quindi gli infermieri hanno la
responsabilita della pianificazione delle loro azioni, quindi devono saper decidere cosa
fare e valutarne i risultati. Hanno la caratteristica di fare direttamente e di trovare in
questo il luogo dell’agire I'incontro con la persona assistita, sia attraverso la parola sia
con le mani. Concorre quindi alla costruzione di quella categoria di persone-profes-
sionisti “specialisti dell'intimita” come ne potrebbe derivare dall'interpretazione della
parola “behandlung” = trattamento, dove “hand” richiama l'attivita diretta delle mani
anche dell'infermiere.

La struttura del volume

1l libro, organizzato in sezioni divise a loro volta in capitoli, € stato scritto da autori
che hanno esperienza diretta sia nel campo della pratica con i malati e familiari sia
nell’ambito della didattica al fine di garantire uno sguardo duplice: orientato all'ap-
prendimento e alla trasmissioni dei concetti basilari e basato sia sulle evidenze scienti-
fiche e fortemente orientato alla pratica. Una pratica attenta e intelligente che supera
latteggiamento della routine.

Ogni sezione rappresenta un’area di complessita che concorre a creare lo scenario
di assistenza per i malati e le loro famiglie. Per complicato s’intende®: non semplice
né facile; confuso, inmtricato: discorso, ragionamento c.; di difficile soluzione; per
complesso s'intende?: che risulta dall’'unione di piv parti o elementi (contr. di
semplice). E ormai condiviso dalla comunita scientifica che i bisogni di assistenza
infermieristica in cure palliative sono attinenti alla complessita. Infatti afferiscono a
determinanti differenti, interconnessi e interdipendenti.

Le sezioni sono sei e ognuna di esse si basa sulle competenze del core curriculum,;
all'interno di ognuna sono stati declinati obiettivi di apprendimento che permettono
all'utilizzatore di avere a disposizione una cartina di tornasole rispetto alla struttura
del contenuto.

Nell’apertura di capitolo sono presentate le tematiche sviluppate nel testo. Ogni
capitolo e organizzato con box colorati che aiutano:

e amettere in evidenza (contengono concetti fondamentali e molto rilevanti per la
pratica professionale, un po’ come quando si studia e si evidenzia il testo importan-
te o si puntella il libro di post-it);

¢ a individuare le competenze avanzate® (rimandano a un livello piu elevato di
competenze pratica: avanzate appunto nella clinica);

e 3 individuare le procedure (di particolare rilievo per l'applicazione pratica delle
conoscenze e per 'organizzazione del tirocinio o dell'inserimento in servizio);

3 http://www.treccani.it/vocabolario/complicato/

4 http://www.treccani.it/vocabolario/complessol/

> Non & questa la sede idonea per trattare il tema delle competenze pratiche avanzate e specialistiche, per
una sintesi dettagliata e aggiornata sul tema si rimanda al documento http://www.quotidianosanita.it/allega-
ti/allegato6168158.pdf.
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e ariconoscere attraverso l’infermiere consiglia le pratiche di responsabilita spe-
cifica (di aiuto come promemoria, check-list finalizzate a implementare la sicurezza
del proprio lavoro di cura);

e a soffermarsi attraverso proposte concrete alla pratica riflessiva’ (le domande
poste aiutano il lettore nel porre attenzione sul piano del vissuto di apprendimento
e di caring; aiutano anche il docente che puo avviare discussioni guidate a partire
da queste sollecitazioni. Esse sono costruite in maniera tale da comporre un’espe-
rienza per 'apprendimento di competenze di base all’assistenza infermieristica in
cure palliative); queste fermate sono pensate sia rivolte agli studenti e infermieri
sia a coloro che svolgono I'azione di docenza per poter concorrere a creare un ter-
ritorio di vicinanza e scambio professionale fra esperti e principianti in un territorio
di autenticita.

La bibliografia di riferimento e suddivisa in di “base” in cui sono inserite le fonti
di risorse considerate utili a sostenere il contenuto base del capitolo. La bibliogra-
fia “avanzata” che intende mettere a disposizione del lettore fonti ulteriori per uno
studio approfondito pitl consono a coloro che debbono acquisire competenze cliniche
avanzate, lavorare in maniera esclusiva nel settore di cure palliative.

Nelle Medical Humanities sono segnalate le risorse che provengono dalle scienze
umane, quali la pedagogia, 'antropologia, la filosofia, la storia, la letteratura e le arti vi-
sive. Indicate come” “qualsiasi forma sistematica di studio che si propone di raccogliere
e interpretare I'esperienza umana”, introducono la nuova prospettiva di insegnamento
e di pratica dell’assistenza infermieristica. Una prospettiva che enfatizza la dimensione
artistica della clinica e della scienza infermieristica che accetta di autocomprendersi a
partire dalle sue dimensioni narrative.

Nella quasi totalita, le sezioni si concludono con una presentazione di Storie. Sono
tutte tratte dalla realta e sono state rese idonee alla pubblicazione eliminando ogni
traccia che porti al riconoscimento dei soggetti coinvolti e dei luoghi in cui sono avve-
nute. Cio nonostante, rappresentano le conoscenze tacite che i professionisti hanno
e di come la realta di caring necessiti di racconti e revisioni dell’esperienza per poter
dare un senso a questo stare o esserci spesso enigmatico e oblativo che e 'assistenza
ai malati gravi. Oltre a essere un contributo di esperienza, una base per una riflessione
individuale del lettore e di una discussione fra i pari, forniscono un esempio concreto
per imitare pratiche di scrittura come puo essere tenere di un diario di tirocinio, di
apprendimento, di cura ecc.

6 La pratica riflessiva segue un processo di approfondimento di quanto appreso o svolto. Proporre analisi
di situazioni, di condizioni di applicabilita, di evidenti aspetti che concorrono o ostacolano I'apprendimento
permettono di accedere a prospettive di crescita individuale fino anche ad implicazioni sociali, politiche e
culturali. Sono presenti due istanze: quella della riflessione — ruolo pragmatico — intesa come pensiero che si
riporta a sé focalizzandosi su quanto si fa e su quanto si € imparato; e quella della riflessivita — ruolo identita-
rio — intesa come azione finalizzata a diventare infermiere, essere un infermiere in cure palliative compren-
dendo quanto di sé permea la funzione medesima di cura in questo contesto. La riflessione sull’azione didat-
tica assume dunque un valore propedeutico per lo sviluppo di un’attivita riflessiva sull’identita professionale.
"Evans M, Finlay I. (a cura di), Medical Humanities. London: BMJ Books, 2001.
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Consigli per i lettori

Ilettori di questo libro saranno studenti del Corso di laurea in Scienze Infermieristiche,
infermieri che svolgono percorsi di formazione continua, studenti infermieri che acce-
dono a Master di primo livello, docenti e formatori.

Consiglio agli studenti di ricercare nel testo gli argomenti e le tematiche che i vo-
stri docenti intendono trattare e dichiarati nei loro programmi. La pratica riflessiva puo
essere una proposta che lo studente pone in aula, in tirocinio o svolta nei gruppi di pari.

1 superamento dello studio basato sulle diapositive permette ai futuri infermieri di
concorrere alla acquisizione di saperi in ambito diffuso, anche internazionali. La biblio-
grafia consigliata sia di base sia avanzata contiene delle risorse valide sul piano interna-
zionale.

Agli infermieri che svolgono percorsi di formazione continua o che intendono au-
toformarsi attraverso lo studio di un libro consiglio di prendere confidenza con le com-
petenze descritte in apertura delle sezioni e svolgere un’autovalutazione o un’eterova-
lutazione fra pari. Questa attivita permette di focalizzarsi sui propri bisogni e interessi e
quindi di procedere con lo studio del testo a partire dalla vostra motivazione intrinseca.

Puo essere un testo di studio per i concorsi e le selezioni del personale da affidare
a servizi specifici di cure palliative.

I docenti e formatori troveranno un elenco di argomenti che puo rappresentare
parte o integralmente la scaletta della propria lezione. I box In evidenza possono
aiutare a comporre i messaggi chiave delle conclusioni delle lezioni. Le Procedure pos-
sono essere discusse, provate, criticate nella loro applicabilita (vantaggi e svantaggi/
possibile/impossibile). Le risorse di Medical Humanities sono un generoso repertorio
da cui attingere filmati e narrazioni.

Sicuramente il testo e suscettibile di miglioramenti e invito quindi i lettori a segna-
larmi le loro opinioni: saranno tutte utilissime per un’eventuale nuova edizione.

Cesarina Prandi
infermieristicacurepalliative@gmail.com
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