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Quali erano le tematiche di allora ?

* I'epidemiologia delle decisioni e delle pratiche
di fine-vita;
* |a variabilita dei comportamenti;

* |a partecipazione del paziente e dei familiari
alle decisioni;

* |"analisi della problematica delle donazioni
d’organo.



Quali sono state le principali conclusioni?

1)

la partecipazione dei pazienti alle decisioni e il loro
consenso alle cure

oltre '80% dei pazienti studiati non e stato considerato in
grado di esprimere un consenso valido al piano di cure al

momento dell'ammissione in terapia intensiva (alterazioni della
coscienza, condizioni di estremo stress, anestesia, stato di coma);

Fattori maggiormente influenzanti:
Vicinanza e coinvolgimento dei parenti
Luogo e urbanizzazione della sede della Tl



2) limitazioni dei trattamenti intensivi durante il
percorso terapeutico

 al momento dellammissione, e stata decisa e attuata una
terapia piena con tutti i trattamenti intensivi disponibili in
oltre il 90% dei pazienti critici, con patologia reversibile;

 All'ammissione e stata attuata una limitazione di uno o piu
trattamenti intensivi solo nell’8%

 Fattori maggiormente influenzanti:

o Eta del paziente
o  Vicinanza e coinvolgimento dei parenti +/-
o  Luogo e urbanizzazione della sede della Tl



Le principali decisioni di limitazione dei trattamenti
avvengono durante la degenza:

Non prestare cure
inappropriate per eccesso - per pz molto anziani (> 85 aa)
- per pz troppo gravi

Evitare inutili sprechi di risorse - Nord e Centro > Sud

Salvare UNA vita > | ‘ '
Salvare QUESTO paziente - per pz molto giovani

Rispetto delle volonta del [> - perpz>40<75aa
paziente



3) chi prende le decisioni di desistenza o di insistenza
terapeutica

 Le decisioni, di qualsiasi natura esse siano, vengono
preferibilmente prese in gruppo

 solo nel 20% dei casi e stato un solo medico (unita con pochi
posti letto, > coinvolgimento degli infermieri)

 La modalita con cui le decisioni vengono prese dipende
prevalentemente da politiche di reparto e da elementi
organizzativi.

 Sjosservano maggior decisioni di supporto pieno dei pz sia
nel caso di famigliari pienamente coinvolti che scarsamente
coinvolti



Effetti della limitazione delle cure sulle
performance delle Tl e sulla mortalita

Distribuzione O/E Limitazione

TI che limitano
meno dell’atteso

TI che limitano
piu dell’atteso



Cosa e cambiato dal 2005 al 2017

* 'autodeterminazione del paziente
* Relazione medico-paziente

* Relazione medico-famiglia

* Relazione medico-équipe

* Relazione medico-se stesso

* Relazione medico-societa

* Leggen’ 219/17: Norme in materia di consenso
informato e disposizioni anticipate di
trattamento.




'idea e |la progettazione del GdL

* || GDS ha sviluppato l'ideazione e la
orogettazione del petalo “End of life” con
‘obiettivo "

» raccogliere i per
monitorare METODO? rapeutica
nelle terapi

» procedere ad un’analisi dell’appropriatezza
dell’insistenza terapeutica.



19/09/2016: avvio dei “Face to face meeting”

Discussione dei Key topics
Disegno del questionario
Disegno dello studio successivo

Definizione degli esperti e di quali altre “competenze”
devono essere incluse:

Medici Intensivisti
Medici Palliativisti

. Care-giver
P .
£ eigsrgnoiiiztao Bioeticisti
P g Antropologi

Infermieri




Quali sono le domande di oggi?

LO STUDIO EPIDEMIOLOGICO

informazioni su:

1. CONSENSO AL PIANO DI CURE

2. DECISIONI TERAPEUTICHE EFFETTUATE

3.PRESENZA E COINVOLGIMENTO DEL PAZIENTE

4. PRESENZA E COINVOLGIMENTO DEI FAMILIARI

5. DONAZIONE D’ORGANO



LO STUDIO QUALITATIVO

6 aree tematiche principali

1.

le volonta in gioco (quali e come vengono accertate)
le storie della famiglia e le reti di prossimita

I’équipe (condivisione delle scelte, biografie e ruolo
degli operatori di fronte alla morte), il tempo e i luoghi
del morire

la tecnologia

gli aspetti organizzativi e medico-legali



2005

Motivo della desistenza terapeutica (N=2137)

Evitare cure sproporzionate
Qualita della vita residua
Evitare spreco di risorse

Precedente disposizione

1872
1549
790
293

88%
72%
37%
14%



2017... In aggiunta

2017

Evitare cure inappropriate per eccesso (prognosi a breve termine
infausta)

Evitare cure sproporzionate:

oPer il beneficio atteso dal paziente

oRispetto alla possibilita di garantire, dopo la dimissione, la
sopravvivenza del paziente da parte della rete assistenziale
disponibile

oRispetto al carico assistenziale/economico/affettivo sostenibile per
la famiglia



In aggiunta - 2017




Chi e stato coinvolterello cealta taranouticha adatt

durante la degenz

*UN solo medico
oll responsabile della
oMedico della Tl, ma
oMedico NON facent
*Da un gruppo di $
oll responsabile della
oMedici della Tl

Quali sono stati gli specialisti
coinvolti?
*Chirurgo
*|nternista

*Fisiatra
*Psicologo
*Bioeticista

*Altro...

OMediCi della TI Con ; LA LI JP\—UIUIIJ‘-'

ate

*Da un gruppo di medici e infermieri

odella Tl

o della Tl con altri specialisti



Presenza e coinvolgimento del paziente

Quale paziente? Cosa?

Sedazione

Vicinanza dei
caregiver

NON COMPETENT

Supporto
psicologico

Supporto
spirituale




Presenza e coinvolgimento del
care-giver del paziente

Quale paziente?

COMPETENT PATIENT

NON COMPETENT

_

Cosa?

Analgesia

Sedazione

Supporto
psicologico

Supporto
spirituale
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