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Sguardi sul lavoro di cura e sulle cure di fine vita

Editoriale - “La Rianimazione... dove il Tempo si ¢ fermato”

“La terapia intensiva incarna il
limite dell'uvomo: raggiunto o da
oltrepassare. E un corpo disteso
tra il proprio "io" e l'ignoto. Un
bacino che raccoglie, senza
conoscere sazietda, innumerevoli
emozioni fonti di una (o di quel-
la) scossa emotiva che si rinno-
va sempre.” Con queste parole
Dario Becherelli descrive la
quotidianita di una Terapia In-
tensiva ed ¢ proprio da questo
luogo che raccogliamo gli
sguardi sul lavoro di cura che
vanno a comporre questo nume-
ro 19 di Laborcare Journal. La
Terapia Intensiva come luogo in
cui si convive quotidianamente,
in un ristretto spazio, dove sape-
re e sofferenza si incontrano...
una sorta di intercapedine in cui
la vita scorre... anche quando ¢
sospesa. Abbiamo pensato di
chiedere alcune testimonianze
agli operatori — medici e infer-
mieri — che, quotidianamente si
confrontano con le emergenze
per comprendere meglio il loro
impegno nel tempo “sospeso”
tra la vita e la morte. Stefano
Bambi nel suo articolo “Undici
anime” afferma: “Lavorare in
una terapia intensiva di emer-

genza significa spesso avere
molte, troppe, cose da fare, e in
genere con alti livelli di priorita,
determinando un ambiente velo-
ce, compresso, dinamico. Poche
pause, ritmi molto serrati.” Sap-
piamo tutti quanta angoscia si
viva quando capita a qualcuno
che ci ¢ caro di avere un inci-
dente, un ictus, un trauma crani-
co per il quale si rischia di mori-
re o di subire una grave disabili-
ta. E, questo, pud accadere a
qualsiasi eta anche se, statistica-
mente, per patologie ad esordio
improvviso, ¢ piu frequente in
quella piu avanzata. La frattura
biografica irrompe nella quoti-
dianita, inaspettata stravolgendo
equilibri e trasformando il vo-
ciare in silenzi. Corpi, anzi vite
sospese in una sorta di bolla che
coinvolge non solo i famigliari
ma anche i curanti. Ma come e
cosa vivono gli operatori che
lavorano nei reparti di Rianima-
zione, che li soccorrono e che
avvisano i parenti e che alle
domande rispondono: “ ..ora
dobbiamo aspettare e vedere
come evolve la situazione, ma
sappiate che faremo tutto il
possibile perché possa sopravvi-

vere?” Stefano Scardi e Ales-
sandra Trinci, nel loro articolo
scrivono: “...ci si confronta con
la vulnerabilita e 1’orgoglio;
I’impotenza e la speranza. I
curanti si riconoscono nelle
sensazioni e nelle fragilita dei
loro curati; 1’asimmetria di rial-
linea e sgorga la compassione.
La compassione vera che condu-
ce alla conoscenza e alla consa-
pevolezza...” Medici e infermie-
ri si muovono alacremente tra
parametri vitali e cura del corpo
— persona, ma questo non basta
perché, oltre 1 monitor, i gesti di
cura quotidiani, incontrano
sguardi intrisi di domande che
non sempre richiedono risposte
“professionali”. Trovarsi su quel
delicato confine tra la vita e la
morte non significa solo trarre,
dal proprio bagaglio di cono-
scenze scientifiche e di espe-
rienze, tutte le risorse necessarie
a far fronte all’evento, quindi
saper utilizzare gli strumenti
tecnologici a disposizione per
monitorare 1’evoluzione degli
eventi patologici ma, anche,
saper comunicare e “stare ac-
canto” con rispetto e discrezione
¢ umana profonda comprensione
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Tempi sospesi in spazi aperti. L’esperienza del reparto di
Neurorianimazione dell’AOU di Careggi

Abstract

La necessita di aprire le terapie
intensive ¢ di umanizzare le
cure ¢ tema sempre piu centrale
sia negli studi scientifici sia nel
dibattito pubblico. La formula
rianimazione aperta definisce
quelle strutture di cure intensive
dove siano state ridotte o abolite
in modo razionale e sistematico
tutte quelle limitazioni tempora-
li, fisiche e relazionali non moti-
vatamente necessarie. Ripercor-
riamo con Luca Bucciardini!,
direttore della Struttura Orga-
nizzativa Dipartimentale sempli-
ce (SODs) di Neuroanestesia e
Rianimazione dell’AOU Careg-
gi di Firenze, le tappe fonda-
mentali che hanno portato ad
“aprire le porte” del reparto.

Tags: Terapia Intensiva, Re-
parto  aperto, Rianimazione
aperta, Appropriatezza delle
cure, Comunicazione, Tempo di
cura, Umanizzazione.

Giulia Mascagni - “Reparto
aperto”: puoi ripercorrere i
principali passaggi della vostra
esperienza? E stato un progetto
pianificato e voluto dall’alto? O
lo ricordi piti come un percorso
ed un’esperienza sostenuta dal
basso?

Luca Bucciardini - La storia
nasce sicuramente insieme a
quella del reparto, che esiste dal
1998. 11 primo spunto di rifles-
sione sull’apertura ci ¢ stato
mutuato da una particolare te-
matica sulla quale in quel mo-
mento si lavorava tanto e che
rappresentava di fatto 1’unica
nostra sfera di attivitd nella
quale si dava sufficiente rilievo
e spazio anche alla comunica-
zione: la morte dei pazienti in
terapia intensiva, in particolare
la morte dei pazienti potenziali
donatori. A partire da questa
esperienza - che si era completa-
ta con un corso di comunicazio-
ne - abbiamo imparato che la
vicinanza in punto di morte era
sicuramente un valore. Dalla
finalita di poter spiegare ai fa-
miliari che cosa fosse la morte a
cuore battente e in qualche mo-
do a tranquillizzare riguardo la
bonta della donazione, nacquero
le prime esigenze e le prime
ipotesi per poter cambiare alcu-

ne regole. E via via si ¢ fatta
strada I’idea di una vera e pro-
pria apertura del reparto. A que-
sta hanno contribuito due eventi.
Il primo fu una piccola ma si-
gnificativa esperienza empirica
di tesi sulla sostanziale inutilita
delle barriere protettive (della
vestizione, dei guanti,...) segui-
ta presso 1’ospedale di Borgo
San Lorenzo da alcuni infermie-
ri. Si era intanto messo a fuoco
uno dei fattori che creano di-
stanza: non ancora la barriera
temporale legata all’orario di
visita, ma intanto la barriera
fisica tra pazienti e parenti. Il
secondo fu la diffusione della
conoscenza dei protocolli e delle
evidenze mutuate dalla letteratu-
ra europea che mostravano co-
me in Nord Europa specialmen-
te non esistesse la chiusura del
reparto.” Insieme alla Dott.ssa
Innocenti, allora responsabile
della Neurorianimazione, avan-
zammo alcune proposte in meri-
to a queste pratiche anche qui a
Firenze ma, pur trovando so-
stanziale accordo tra colleghi e
superiori, il progetto fu comun-
que rallentato perché non erava-
mo un reparto autonomo e quin-
di non ci potevamo permettere
libere scelte in questo senso.
Pero se ne parlava. E ce ne sia-
mo sempre piu convinti negli
anni, tanto che quando I’unita di
Neurorianimazione ¢ diventata
una Unita Operativa autonoma &
diventata una priorita. E una
priorita non era soltanto 1’aper-
tura ma la discussione di un
contesto relazionale che prestas-
se particolare attenzione agli
aspetti di umanizzazione. All’e-
poca quello che oggi sembra
scontato risultava essere una
cosa abbastanza rivoluzionaria
in un ambiente ostile per defini-
zione, fatto di macchine e di
aggressivita terapeutica spinta
spesso oltre il limite. La nostra
preoccupazione fu quella di
ragionare in modo pit ampio e
fu percio impostato un percorso
formativo interno che prevedeva
incontri con sociologi, bioetici-
sti, filosofi e colleghi rianimato-
ri con esperienze sul tema, oltre
che con giuristi e legali, che ci
rafforzassero sulle opportunita e
ci rendessero consapevoli dei
rischi che questa scelta poteva

comportare. E siamo nel 2004.
Allora come reparto eravamo
ancora dislocati in una struttura
molto vetusta: quattro posti letto
in uno stanzone male organizza-
to, dove per parlare con i parenti
bisogna accontentarsi in un
angolo di corridoio, sotto una
scala a chiocciola, interrotti ogni
tanto dal passaggio di addetti
che scaricavano roba, insomma,
una cosa terribile. L’orario di
passo era quello canonico: un’o-
ra a disposizione dei parenti che
si vestivano tutti ed entravano
nella stanza e a malapena riusci-
vano a stare tra letto e letto. Ci
sembrava impossibile cambiare
il tenore di una cosa di quel
genere e tanto meno poter aprire
quel reparto; ma dato che era
prossimo un trasferimento 1’idea
era quella di dire prepariamoci,
prepariamoci, prepariamoci per-
ché poi andremo in questo bel-
lissimo nuovo reparto con box
separati per i letti, e li lo faremo.
In realta il progetto soprattutto
sul versante infermieristico nel
frattempo aveva raccolto molto
interesse — un riscontro peraltro
inaspettato dato si temeva esat-
tamente 1’opposto. E dunque la
cosa ¢ diventata cosi sentita,
cosi viva, cosi calda che non la
si poteva fare raffreddare: abbia-
mo deciso di aprire nell’agosto
del 2005. E quindi la prima
esperienza avvenne proprio nel
reparto originale, nella vecchia
struttura. All’epoca ero respon-
sabile della terapia intensiva e
dunque mi metto io ad intera
disponibilita settimanale pronto
ad affrontare questa terribile
sfida titanica: in realta di terribi-
le non ci fu niente, nemmeno un
parente rimaneva dentro, noi
dicevamo a tutti i visitatori che
eravamo aperti ma non si tratte-
neva nessuno [ride]. Mi ricordo
bene, era d’agosto - avevamo
aperto il 1 agosto - e in reparto
non c’era nessuna persona in piu
di prima. Come per altro ampia-
mente descritto in letteratura, i
parenti venivano semplicemente
quando era loro pit comodo, ma
non necessariamente sempre, so

1. Intervista rilasciata 1’8 giugno 2017
2. Cfr. Bibliogra®ia minima di riferimen-
to allegata.
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-prattutto passati 1 primissimi
giorni. La preoccupazione invece
era stata alta, soprattutto rispetto
a come il personale avrebbe potu-
to reagire e ricordo che proprio in
merito a cid si cominciarono a
distribuire questionari ai familiari
e agli operatori per capire un po’
quali erano atteggiamenti, aspet-
tative, criticitd. In realta devo
dire che con una sorta di control-
lo reciproco, ma soprattutto con
un’accettazione e uno spirito di
servizio fin dall’inizio molto
forte da parte degli infermieri, il
passaggio ¢ stato indolore. Tanto
indolore e di tanta soddisfazione
da volerlo andare a raccontare, €
da fare premere un po’ il piede
sull’acceleratore.?

GM: Nell’intraprendere questa
esperienza a quali modelli e a
quali figure di riferimento vi siete
ispirati? Avevate alcune strutture
di riferimento? Avevate |'esem-
pio di qualche collega (penso ad
Alberto Giannini che mi hai da
poco menzionato)? O avete fatto
principalmente riferimento alla
letteratura internazionale?

LB: Dunque, nella letteratura il
tema dell’apertura del reparto
non ¢ mai stato al centro di un
vero e proprio dibattito: in altri
paesi, come ad esempio nei paesi
scandinavi, questo argomento
non era piu motivo di discussione
perché I’apertura era gia prassi.
In altri paesi quali gli Stati Uniti
I’apertura del reparto ¢ conside-
rata virtuosa nell’ambito del
concetto di patient and family
centered care. In Italia invece la
prima review di Giannini e colle-
ghi rilevava come ancora alla
fine degli anni Novanta il numero
di reparti con orario piu flessibile
fosse drammaticamente ristretto,
e porta alla luce consuetudini e
numeri allarmanti: non solo
sull’orario di accesso manche
proprio sulle modalita della vesti-
zione piuttosto che sulla disponi-
bilita di locali di attesa accettabi-
li, o di locali per il colloquio
adeguati, insomma tutta una serie
di deficit che erano enormi. Per
quanto al di fuori dell’Italia si
trattasse di un progetto gia condi-
viso e sviluppato, nei primi anni
2000 si arriva alla pubblicazione
del noto editoriale di Hilmar
Burchardi che all’epoca era pre-
sidente della European Society of
Intensive Care Medicine. In que-
sto documento, che dice proprio
“E ’ora di aprire le porte” (Let’s
open the door!), si sostiene un’i-
potesi se vuoi banale ma molto

forte: non ci volevano buone
ragioni per aprire, semplicemen-
te non c’erano buone ragioni per
stare chiusi. Per quanto riguarda
la nostra diretta esperienza, nel
percorso di definizione e messa
a punto del progetto un primo
straordinario ritorno ¢ stato quel-
lo degli infermieri. Infermieri
che nella situazione precedente
I’apertura dell’ingresso dei fami-
liari tendevano a “scappare” per
evitare di essere assaliti dalle
domande dei parenti che magari
non avevano del tutto compreso
le spiegazioni ricevute dai medi-
ci durante il colloquio. Con la
nuova routine invece, ci si ren-
deva presto conto di come “gli
esterni” ammessi dentro il repar-
to nella stragrande maggioranza
dei casi non fossero d’intralcio
ed impaccio ma di incoraggia-
mento. Inoltre non c’era nessun
assalto alle informazioni: con un
po’ di “allenamento reciproco”
notizie e indicazioni potevano
essere richieste e potevano esse-
re fornite in un contesto di co-
municazione continua. Quello
che si ¢ capito rapidamente,
dunque, ¢ che se le persone ti
vedono lavorare in terapia inten-
siva apprezzano il tuo lavoro.
Perché la presenza al letto del
malato ¢ costante e 1’assistenza
di elevato livello. E tutto questo
rappresenta un elemento potente
di rassicurazione per i familiari.
Del resto, ricordiamocelo, il
principale desiderio di una per-
sona che abbia un proprio caro
in condizioni critiche ricoverato
in terapia intensiva ¢ esattamen-
te quello di essere rassicurato,
indipendentemente dalla progno-
si: vuole cio¢ essere tranquilliz-
zato sul fatto che quello ¢ il
posto giusto per lui e che sara
curato bene.

GM: Gli ostacoli pin grossi in
questo percorso li avete incon-
trati dall’alto o dal basso?

LB: Ad essere sincero ostacoli
veri e propri non ce ne sono
stati. Ci pud essere stato uno
scarso interesse dall’alto per
quello che si faceva e per la
fatica che questo comportava. Ci
potra essere stato — ma ¢ com-
prensibile per chi ¢ abituato a
lavorare fuori da sguardi altri, a
non rispondere di cio che fa a
terzi esterni, a lavorare al riparo
da “occhi indiscreti” - una sorta
di ansia da prestazione. Esistono
poi certo 1 parenti difficili, com-
plessi da gestire. E I’impegno
per il reparto era ed ¢ sicuramen-

te alto: e quello ovviamente
rimane. Bisogna convincersi
pero di una cosa, che ¢ quella da
cui siamo partiti: il tempo di
comunicazione ¢ tempo di cura.
Se si pensa questo, quello che
viene investito non ¢ tempo
perso!

GM: Certo.

LB: 11 percorso di formazione
- e questo ¢ emerso bene dopo il
nostro trasferimento di reparto -

3. Secondo un’informativa pubblica-
ta dal Magazine della Fondazione
Umberto Veronesi ancora nel 2014
le terapie intensive che non poneva-
no restrizioni di orari in Italia
rappresentavano ancora solo il 2
%, contro il 70% delle terapie
intensive per adulti e il 100% di
quelle neonatali in Svezia (cfr.
https://www.fondazioneveronesi.it/
magazine/articoli/altre-news/la-
terapia-intensiva-diventa-aperta-
anche-italia). Guardando alla regio-
ne Toscana, anche grazie al parere
favorevole espresso nel dalla Com-
missione Bioetica della Regione
Toscana gia dal 2009, le esperienze
di reparti di Rianimazione/Terapia
intensiva aperti si sono moltiplicati,
fino alla piu recente apertura, il 17
maggio del 2017, della terapia inten-
siva neonatale dell’Ospedale Meyer.
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serve a dare consapevolezza di
quelli che sono i propri doveri
ma anche i propri diritti anche
riguardo all’organizzazione e
gestione del tempo: cio¢ a dire
la rianimazione aperta non ¢ una
rianimazione senza regole, ma
anzi ¢ una rianimazione dove le
regole devono essere particolar-
mente rispettate da tutti. Il prin-
cipio ¢ che il tempo per parlare
con i familiari non sia rigida-
mente circoscritto; pero io medi-
co o infermiere non posso conti-
nuare a parlare con tante perso-
ne nuove e diverse in tanti mo-
menti diversi solo perché mi
vedono li in reparto e mi chiedo-
no informazioni. E necessario,
cio¢, separare il momento in cui
si fa un’informazione riservata e
approfondita sull’andamento cli-
nico da quello nel quale si fa
comunque informazione sulle
condizioni ma in maniera che
deve essere assolutamente com-
patibile con quella che & I’occu-
pazione del personale in quel
preciso momento. Quindi se io
sono impegnato a fare determi-
nate cose non ¢ quello il mo-
mento per chiedere. E questo i
familiari lo imparano. E questo
io e tutti gli altri membri dell’é-
quipe lo insegniamo esattamente
come il lavaggio delle mani,
esattamente come tutta una serie
di comportamenti che necessa-
riamente. ..

GM: ...che sono pratiche che
devono essere in qualche modo
comprese...

LB: Esatto, esatto. Ma come
anche il momento del caffe:
quello rappresenta uno spazio
che ¢ bene rimanga mio. E utile
infatti vi siano degli spazi e dei
momenti che il personale deve
mantenere propri non consen-
tendo “invasioni”. L’altro con-
cetto base Di cui ¢ necessario
essere convinti ma che ancora
troppi sanitari ignorano, ¢ che
I’Ospedale non ¢ casa nostra ma
del paziente o quanto meno uno
spazio nel quale convivere.

GM: Ospedale come spazio
pubblico di servizio?

LB: Esatto: spazio pubblico di
servizio. Questo lo dobbiamo
avere chiaro per poterlo rispetta-
re, sia noi che i familiari.

GM: I parenti che per la prima
volta hanno potuto avere acces-
so al reparto - sia nella tua
prima esperienza nella sede piu
vecchia sia in quella piu recente
nella struttura attuale - che tipo
di aspettative hanno e che sen-

sazioni lasciano trapelare a
proposito dell’ambiente ospeda-
liero e dell’organizzazione del
reparto? E soprattutto, c’e¢ una
fascinazione nei confronti della
computerizzazione degli inter-
venti e dei presidi tecnologici
che vedono in azione sul corpo
dei loro cari? Le “macchine”
rappresentano  un  elemento
positivo che da fiducia o invece
una cosa che spiazza e preoccu-
pa?

LB: La tecnologia ¢ una cosa
che immancabilmente preoccu-
pa. La concentrazione sulle mac
-chine da parte dei familiari ¢
una cosa che ¢ assolutamente
inevitabile in una rianimazione,
e in particolare in questa riani-
mazione proprio perché & una
neurorianimazione. 1 pazienti
nella fase piu acuta sono profon-
damente sedati, e quando insta-
bili nemmeno possono essere
liberamente toccati ¢ quindi
perdono - al di 1a dell’essere in
coma - ogni loro capacita di
restituzione; i familiari assistono
e sono vicini ad una persona di
fatto inanimata, ma collegata ad
un monitor. Quindi il monitor
diventa il veicolo di messaggio,
I’elemento di congiunzione: ¢ il
medium che racconta cio che in
quel momento non racconta il
loro parente. E dunque inevita-
bile che i familiari imparino
prestissimo a capire cosa succe-
de: se la temperatura ieri era 37
e oggi 38, se la frequenza sale,
se la pressione € piu bassa, tutto
questo loro lo vedono e gli ele-
menti di preoccupazione sono i
numeri. Ed ¢ molto comprensi-
bile. Ed ¢ proprio una parte
importante del lavoro che noi
dobbiamo fare nell’altra stanza,
nell’ambiente dedicato e riser-
vato dove parliamo con i fami-
liari. Li ci mettiamo a sedere,
cerchiamo di ascoltare, cerchia-
mo di fare capire che cosa sta
succedendo al congiunto ricove-
rato in modo da ricondurre la
loro attenzione verso la persona
cara distogliendoli dalla spa-
smodica attenzione nei confronti
dei monitor.

GM: Ma ecco, il fatto di vedere
quantificati e rappresentati sui
monitor certi parametri é rassi-
curante, cioe da un’idea che sia
tutto sotto controllo o in real-
ta...

LB: Da I’idea che sia stato tutto
sotto controllo, si. Ma al con-
tempo € motivo di preoccupa-
zione. La presenza costante
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aiuta tanto proprio perché impa-
rano a capire, a non dare troppo
peso a quei parametri. E natura-
le che loro a partire dal numero
cerchino di capire 1’andamento.
Basta immaginarsi tante ore
accanto al proprio caro che sap-
piamo essere grave, che sappia-
mo essere in coma: cui magari si
aggiunge il coma farmacologi-
co, che non possiamo nemmeno
tanto toccare perché non ¢ il
momento di stimolarlo: si guar-
da per forza il monitor e si cerca
nei numeri una buona o una
cattiva notizia. Ma ripeto, 1’in-
terpretazione e I’atteggiamento
che mediamente i familiari han-
no rispetto ai numeri viene di
fatto mutuato dal colloquio nell’
altra stanza, dove quotidiana-
mente un medico e un infermie-
re parlano con loro e cercano di
ascoltare. Ed ¢ un’azione ripetu-
ta, che si reitera fino a quando
non si riesce ad aprire un canale.
Non bisogna dimenticare, infat-
ti, che la capacita di capire spes-
so ¢ procrastinata di giorni ri-
spetto ad un evento cosi acuto
come puod essere quello di un
trauma cranico.

GM: Qui entra di nuovo in
gioco la questione del tempo e
la sua percezione...

LB: Il ricovero nel nostro
reparto implica un cambiamento
di prospettiva di vita, per il ma-
lato e per i suoi caregivers. 1
tempi che qui sembrano lunghi
nella vita “la fuori” sono brevis-
simi, le giornate che passano
sembrano tante per noi € sono
invece pochissime per le perso-
ne che vedono la loro vita com-
pletamente bloccata in quel
momento. Ed ¢ per questo che -
mi piace precisare questa cosa -
nell’altra stanza, dove c’¢ silen-
zio, dove non c¢i sono rumori,
dove ci si pud guardare negli
occhi, € bene che ci fermiamo
ad ascoltare piu che a parlare.
Anche perché altrimenti fini-
remmo per dire sempre le stesse
cose, € invece solo con 1’ascolto
capiamo dove sono i familiari a
che punto ¢ la loro elaborazione
di cio che successo e quindi
quando saranno realmente pron-
ti a capire che cosa li aspetta.
GM: Quindi la stanza é dedica-
ta pin all’ascolto che al collo-
quio informativo e alla spiega-
zione?

LB: Assolutamente. Vuole
esserlo. Non sara sempre facile,
non saremo noi tutti uguali, ma
I’idea ¢ che quella stanza dove
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noi ci sediamo di fronte a tutti i
familiari che vogliono entrare
contemporaneamente deve essere
una stanza di ascolto.

GM: E abbastanza frequente
che ci sia questo scambio, che il
parente arrivi e cominci a rac-
contare? Oppure c’é una neces-
sita di incoraggiare questo pro-
cesso, evitando che tutto il collo-
quio si limiti a ruotare su tre o
quattro interrogativi su cui tende
a focalizzarsi [’attenzione e [’ap-
prensione?

LB: 11 quesito fondamentale ¢
uno solo: come andra a finire?
Come ne uscira? Spesso non
abbiamo una risposta certa ma ¢
fondamentale far capire quale
potra essere il percorso che atten-
de il loro caro. Ed ¢ partendo da
questo che poi in genere ci si
viene incontro. Naturalmente
dico una banalita ricordando che
ogni situazione & diversa, per
posizione socioculturale, per
appartenenza etnica, per estensio-
ne del nucleo familiare, per gli
eventuali conflitti che comunque
le persone si portano dentro. lo
comunque credo che il parlare e
il tempo dedicato al parlare non
siano una variabile secondaria
nel perseguire una cura efficace.
Se io mi seggo per parlare, ma

devo andare da un’altra parte, se
¢’¢ qualcuno che mi aspetta,
verosimilmente non sono inco-
raggiante. Se alle notizie, a volte
anche dicendo che non ho novi-
ta, segue uno spazio di silenzio
che ¢ aperto, ¢ 1i che forse - se
non il primo giorno, il secondo o
il terzo - le domande vengono.
Bisognerebbe cercare di supera-
re quella impasse che fa si che
spesso durante il colloquio nella
stanza con il medico e I’infer-
miere il familiare parli pochissi-
mo per poi correre a cercare di
nuovo I’infermiere nel tentativo
di farsi rispiegare le cose non
capite, di chiarire gli interrogati-
vi rimasti in sospeso. Anche per
questo riempire i silenzi di
ascolto ¢ fondamentale: ¢ quello
secondo me il momento in cui
I’empatia si crea. E importante
far capire che cio che loro pos-
sono dirci o chiederci ¢ fonda-
mentale. E a volte lo facciamo
con qualche domanda “faci-
litante” che pud essere banal-
mente riconducibile al raccoglie-
re informazioni di natura biogra-
fica ma anche di anamnesi pato-
logica dai parenti: questo serve a
rompere un po’una barriera che
a volte all’inizio inevitabilmente
esiste — anche perché la barriera

piu grossa di fatto ¢ il dolore,
che fa sentire per forza inade-
guati; e che a volte coinvolge
anche noi.

GM: Quindi la barriera secon-
do la tua esperienza é pin una
questione di situazione, di quan-
to questa puo essere scioccante
e bloccante, e non tanto la nota
questione della asimmetria tra
medico portatore di sapere
esperto e paziente o familiare
del paziente che si sente privo di
strumenti adeguati per interlo-
quire, per riuscire a formulare
in modo corretto la domanda?
LB: Che si tratti di una comu-
nicazione diseguale ¢ fuori di
dubbio. Ma mi auguro - di que-
sto ho anche dei riscontri - che
nel reparto dove sono, grazie
anche al contributo degli altri
colleghi e ad una organizzazione
del colloquio all’insegna della
continuita, che permette al fami-
liare di relazionarsi non via via
con chi ¢ di turno ma con lo
stesso referente per una settima-
na o anche di piu, si riesca ad
andare oltre questa differenza.
Non si tratta di azzerare 1’asim-
metria, ma di “abbassare un po’
lo sguardo e alzare un po’ le
orecchie” cosi da facilitare la
comunicazione.
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GM: Un'ultima domanda. Co-
me vi ponete di fronte al tema
del fine vita, del non poter piu
intervenire: come lo affrontate
tra di voi? Come lo comunicate
ai familiari dei ricoverati? Co-
me viene gestita questa cosa tra
il vostro e gli altri reparti?

LB: Ricordiamoci che in tera-
pia intensiva muore il 20% dei
pazienti, uno su cinque, ¢ di
questo 20% la maggior parte
sono morti attese. Quindi igno-
rare le cure di fine vita vuol dire
non curarsi di un’alta percentua-
le dei propri pazienti ricoverati,
ed ¢ quindi naturale che io me-
dico della terapia intensiva deb-
ba preoccuparmene. Essendo
reparto neurologico affrontiamo
poi un problema che se si vuole
¢ ancora piu ampio perché oltre
alla vita esiste un problema di
disabilita che non pud essere
ignorato. Nei pazienti alla fine
della loro vita il nostro compor-
tamento comunque ¢ abbastanza
codificato. Non proceduraliz-
zato, per questo forse non siamo
abbastanza maturi, ma codifica-
to. Il principale elemento di
riferimento ¢ la collegialita deci-
sionale, che avviene quotidiana-
mente durante uno dei briefing
previsti nell’arco della giornata
e che coinvolge medici e infer-
mieri all’'unanimita. Quando ¢
riscontrato che un paziente non
puo piu ricevere benefici da
cure a quel punto inutilmente
aggressive, sempre nel rispetto
della peculiarita del caso e del
contesto, il passo successivo €
quello di parlare con i familiari,
condividere con loro la scelta di

non incrementare oppure di
togliere alcune terapie divenute
inutili, preparandoli alla fine
della vita del loro caro. Questo
processo decisionale ¢ solita-
mente accolto da parte dei fami-
liari: se nel corso del ricovero
del congiunto si ¢ tenuto un
comportamento relazionale ma-
turo in cui hai spiegato i pro e i
contro, difficilmente avrai il
conflitto in quella fase. Anzi
saranno loro a volte chiederti se
¢ il momento. E questa ¢ una
decisione che non si prende né
per, né contro il volere dei fami-
liari o dei colleghi, ma che va
condivisa tutti insieme. Quello
che ¢ fondamentale capire in
questa fase ¢ che non c’¢ un
tempo. Il tempo che il paziente
si prendera per andarsene non lo
decidiamo noi. Possiamo solo
decidere che cos’¢ giusto conti-
nuare a fare che cos’¢ giusto
smettere di fare e da quel mo-
mento in poi ci preoccupiamo
solo di continuare a curarlo.
Riguardo alle domande sul
quando avverra la morte noi
dobbiamo riuscire a dire che
non lo sappiamo. Il non sapere &
una condizione che riporta 1’e-
vento ad una sua dimensione di
naturalita. L’unico obiettivo in
questa ultima fase ¢ quello di
garantire una morte dignitosa.

Luca Bucciardini
Giulia Mascagni

Laborcare ~Sournal

Bibliografia riferimento:

-Bertolini, G., Boffelli, S., Malacarne, P.
et al. (2010), End-of-life decision-making
and quality of ICU performance: an
observational study in 84 Italian units, in
“Intensive Care Med”, 36: 1495.
doi:10.1007/s00134-010-1910-9
-Berwick D. M., Kotagal M. (2004),
Restricted visiting hours in ICUs: time to
change. In “Jama”, 292(6): 736-7.
-Burchardi H. (2002) , Let’s open the
door!, in “Intensive Care Medicine” 28:
1371-2.

-Comitato nazionale per la bioetica
(2013), Terapia intensiva "aperta" alle
visite dei familiari, Parere espresso il 24
luglio 2013, disponibile al link: http:/
bioetica.governo.it/media/170725/
pl12_2013_terapia-intensiva-
aperta_it.pdf

-Giannini A, Miccinesi G, Leoncino S.
(2008), Visiting policies in Italian intensi-
ve care units: a nationwide survey, in
“Intensive care medicine”, 34(7): 1256-
62.

-Giannini A. (2001), La rianimazione
“aperta’. Aspetti clinici e considerazioni
etiche, in “Monitor”, 1: 63-70.

-Giannini A. (2008), Curare e accogliere:
la rianimazione “aperta”, in “Il malato,
lospedale e la famiglia. Attese, conflitti,
speranze. I quaderni di Janus”, Roma:
Zadigroma editore.

-Giannini A. et al. (2011), 4 ndante mode-
rato: signs of change in visiting policies
for Italian ICUs, in “Intensive Care
Medicine”, 37: 1890.

-Giannini A. et al. (2011), Parental pres-
ence and visiting policies in Italian
pediatric ICUs: a national survey, in
“Pediatric Critical Care Medicine”;12:
e46—e50.

-GiViTI (2007), Le infezioni in Terapia
Intensiva. Rapporto del progetto di
sorveglianza del GiViTl, anno 2005, in
“Ricerca&Pratica” 23: 148-159.

-Spreen A.E., Schuurmans M.J.(2011),
Visiting policies in the adult intensive
care units: A complete survey of Dutch
ICUs, in “Intensive and Critical Care
Nursing”, 27, 1: 27 — 30. DOIL: http://
dx.doi.org/10.1016/j.iccn.2010.10.002
-Tomelleri S., (2007), Ma se ci fosse una
specie di fantasma. Narrazioni significa-
tive nelle pratiche mediche delle terapie
intensive italiane, in “Rassegna Italiana
di Sociologia” 1: 91-117




