A.G.E.

La geriatria: punto di incontro tra
territorio e ospedale nella
gestione della fragilita e della
complessita di cura.

Parma — 2 ottobre 2009

Itala Orlando, Il progetto del morire in
residenza



NLUOGO (RSA — Casa Protetta — Hospice)

apre un punto di vista sul tema, perché ogni luogo di
cura & profondamente connotato e connotante.

o per la“tipologia” di servizio a cui si ascrive (i modelli, le retoriche
organizzative)

» per la“filosofia di cura” a cui fa riferimento (i valori e gli stereotipi)

e per la‘“metodologia assistenziale” adottata (gli strumenti,le
tecniche)

* per le persone che concretamente vi abitano (gli utenti, gli
operatori)



La questione del morire in una residenza, cioe in una
realta organizzata, oltre alla dimensione esistenziale ineliminabile,
acquista una dimensione tecnica (clinico-assistenziale e organizzativa)

S1 dice: gestire la morte, 1l decesso dell’ospite, secondo determinati
protocolli che, di solito, riguardano le azioni collegate alla gestione delle
ultime operazioni, la composizione della salma, la vestizione, la
sistemazione nella camera mortuaria, le formalita legali e burocratiche.

Durante i corsi di formazione degli OSS, spesso incontro persone che
dichiarano di aver paura dei morti e temono il momento in cui Si
troveranno a far fronte a un decesso.



Gestire = condurre
Condurre implica una meta, un punto di arrivo, un obiettivo

Ma dove conduciamo, dove ci conduce la fase finale della vita
del’@NZ1aN0? Quale anziano? L anziano chi?

LLa morte in residenza

v'fatto statistico

v'fa parte del lavoro

v'naturale epilogo della vita di un vecchio
v'processo assistenziale seriale



Differenze tra luoghi/filosofie

[’Hospice

Gli hospice hanno messo in evidenza le questioni della morte e del morire.

Si e sviluppato un sistema di cure alle persone che stanno morendo

che si fonda su competenze e attenzioni cliniche, assistenziali, psicologiche,
spirituali in un processo di accompagnamento personale, rivolto non solo

al malato, ma anche al familiare, fino all’aiuto nella elaborazione del lutto.

Gli hospice si stanno proponendo come luoghi di eccellenza nelle cure di

fine vita in quanto 1’attenzione a tutti gli aspetti della persona e al suo contesto
di vita in queste fasi delicate permea tutti i momenti, i gesti, le scelte del
servizio. Sono strutture in rete, che operano secondo logiche di continuita
assistenziale con il territorio e con gli ospedali.

LUOGHI della rilevanza della qualita della vita, della persona, delle sue scelte,
dei suoi valori, del suo punto di vista, del diritto alla informazione,
e alla differenza

LUOGHI della rilevanza della qualita del lavoro, della cura dell’operatore



Le cure palliative erogate in hospice

sonoun SISTEMA DI CURE

che cerca di proteggere il malato dal dolore globale
(fisico, psicologico, spirituale, sociale)
nella fase avanzata di una malattia inguaribile

Al centro: la persona,
la qualita della sua vita e
della sua rete affettiva

STANDARD CENTRATI SULLA PERSONA



Hospice vs altri contesti di cura

1) Contro il dolore globale, non contro la
malattia o la morte

2) Obiettivo: qualita della vita, qualita delle
cure, qualita del morire e della morte

3) | mezzi: high-touch low-tech

4) Indicatori soggettivi: e il malato che guida il
curante - si rida padronanza della vita e della
malattia alla persona

5) Il modello simbolico e quello della casa e
delle sue relazioni = reimmettere la malattia
nel continuum esistenziale



Allarga le possibilita del malato,
ma anche del curante

Sviluppa nuova competenza
*sensibile

semotiva

scorporea

sesistenziale

Iscrive la curain un Orizzonte antropologico
che ricerca non semplicemente soluzioni di problemi,

ma la significativita dell’esperienza umana, nuove
forme/parole/gesti per comunicarla, nuovi paradigmi che
prevedano le connessioni tra cio che finora é stato diviso e
contrapposto



L’ accompagname .
persona alla morte non si
risolve in un protocollo da
scomporre in procedure.

Vi e implicata una

dimensione

umana imprevedibile

che puodestabilizzare

f QAVGSINRAGLE RS
tecnico, se questo non e a

sua volta inscritto in un
orizzonte .




La morte e il morire

dal
fare pratico

allo

stare affettivo

_ La Piera dimenticata
La cura CompaSSK)neVOle, di Van Gogh

La cura amorevole
L’attenzi one
L’ascolto

Laconfidenza
Il conforto




Rigenerare gli strumenti clinico assistenziali in
chiave narrativa e riflessiva

Anamnesi sociale Ricostruire la storia di vita

Anamnesi patologica remota Ricostruire la storia di malattia
Raccordo anamnestico Sintomi come micronarrazioni
Consapevolezza di malattia e

aspettative

Sintomi

Interventi clinico-assistenziali Interventi sulla storia di malattia

= rimodulare il significato di benessere e
qualita per l'ospite e per il familiare

Audit clinico Ricostruire la storia di cura



Le parole
dette
scritte
sussurrate
sottintese
scelte
taciute
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cartella sanitaria o in una lettera di dimissione, usa parole tecniche,

che informano oggettivamente e in modo esauriente su una situazione.

Il parlare tecnico - funzionale utilizza formule, espressioni, stili codificati con

I quali i componenti della comunita medica hanno familiarita.

%6 Ol AEOA A Ol OAOEOAOA AEA OEOAI
che lo autorizza a parlare del caso, piu che della persona.



il tempo del lavoro di cura € denso e sovraccarico di
cose da fare

eCRONOSAEA Ai 1 0O0I Ah AT OOOAOOI AA OT 64
un programma, uno schema, un minutaggio prestabilito

e difficile aprire spazi di liberta dal fare, per fermarsi e riannodare
E ZEI E AAI 1 6AOPAOEAT UA

Ma in hospice si prova anon perdere le storie delle persone , perché

e proprio la storia della persona quella che si mette al centro della cura.

Non ci si limita alla malattia e alle parole che dicono le condizioni cliniche.

si dice di tutta la persona, delle sue emozioni, della sua realta, delle sue

OAT AUETTER AAl OOI AOOA edraiegtemmpmio N
guella storia, per non sbagliare e per rischiare di non capire.



AAAAT O AT 1T A AAOAOEUE
sempre il tentativo di raccontare la
storia di quella persona

e ciascuno racconta la storia del suo
incontro

e racconta gquello che ha vissuto

con quella persona, con quella
famiglia

| racconti sono prevalentemente
orali , della scrittura gli operatori
hanno paura

non hanno tempo, non trovano le
parole, vanno in ansia quando li si
Invita a scrivere




Si coltiva, cioe, una competenza riflessiva, che sa andare oltre il visibile e
'immediatezza dell’oralita quotidiana (chiacchiera, luogo comune, horror
vacui), dandosi una intenzionalita.

in hospice abbiamo proposto alcuni strumenti che invogliano le persone a
scrivere, nonostante la difficolta.

La cartella clinica integrata, su cui scrivono tutte le figure professionali,
su cui si riportano anche i colloqui con il paziente

Il quaderno riservato al personale, su cui gli operatori che
vogliono possono scrivere a margine della propria esperienza
professionale.

Il quaderno, aperto nel corridoio, messo a disposizione dei familiari, degli
amici, degli stessi ospiti e degli operatori: molta gente vi ha scritto, usando le
proprie parole,a volte le parole dei poeti e degli scrittori, per ringraziare, per
testimoniare la propria esperienza, per alleggerire I'animo al termine di

un periodo difficile, per raccontare colui o colei che sono venuti meno e

di cui si vuole lasciare una traccia.



Bisogna tornare indietro, riprendere, ripercorrere,
recuperare, riflettere, rielaborare, interrogarsi, fare spazio, mettere a distanza.

Il sistema qualita nel quale si muovono ormai quasi

OOOOE E OAOOEUE EiIiPiTA NOAOGOI OOEAT A
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Siriprende in mano il proprio operato e lo si analizza, lo si controlla,

per verificare se si € proceduto correttamente.

Siamo ancora in un processo tecnico, che mette a fuoco le azioni, le procedure,

Ai 1T £Z01 1T OATATTA AT O1 1TTAAI 118 3EAII
Non tiene conto delle emozioni e delle implicazioni esistenziali della malattia.
e

Si aggiunge quindi lanarrazione , che dice anche le emozioni, che danno
un colore alla storia vissuta, danno un nome a cio che alle parole misurate e
misuranti del tecnico sfugge, perché non rientra nelle cose da dire.

Rende compatibili ragione ed emozioni.



E le persone hanno bisogno di narrare la loro sofferenza, perché

ATT1TT OA POE AOOAOA T EOOOAODIT h
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Lo stesso bisogno

A B b A OO Enfolirdgedél
malato, al familiare e

Al 161 NOEPA ARY
bisogno di raccontare a se [
OOAOOCA T A OO

Vi € una sorta di isometria
tra le storie




Missione umana antica e dungue la
decifrazione delle tracce degli
sconosciuti che sono transitati in un
certo luogo, che hanno lasciato
gualche cosa di se,

oppure, nessuna ombra.

(D.Demetrio, Filosofia del camminaré



Per questo lestorie
raccontate sono
Importanti, sono veri
laboratori di
elaborazione di un
giudizio, professionale e
morale , e sono specchio
del lavoro fatto.
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per fare spazio a questa necessita occorre
darsi

del tempo
e un metodo

gli incontri di équipe
| momenti formativi
| colloqui individuali




....Ma non si muore solo in hospice.

In RSA/CP si fronteggia normalmente la morte, non solo come esito di
malattia inguaribile, ma anche come conclusione naturale della vita, finale
di processi di invecchiamento piu 0 meno felici.

Si rilevano nelle esperienze e nei racconti riferiti dagli operatori:

Aamiliarita
KConfidenza
Aaffettivita

che scaturiscono dalladuratadel | a per manenza del |
residenza

La peculiarita della residenza sta t&hnpo, vi sono le condizioni per
costruire relazioni di confi denza,
stile di vita, il suo punto di vista sul morire, i suoi linguaggi (persone
dementi), le abitudini...



Spesso sono atteggiamenti spontanei che creano uno stile di cura,
ma non sempre vi € una progettualita sulla fase finale della vita.

v'Per ragioni organizzative e logistiche (il tempo, le routine, la
standardi zzazione, | " ambi ent e)
v'Per ragioni di qualificazione professionale e culturale

v'Per ragioni emotive e social

RISCHI
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prevalenza dell  aspetto-tecnico,
carenzal/assenza di progetti di vita, compreso il moriFAl

prestazionali, insufficiente rilevazione dasogniunici emotivi,

psicosociali, spirituali



“->BANALIZZAZIONE DELLA
PERSONALIZZAZIONE

insensibilita individuale e organizzativa,
carenza/poverta di rispetto, stereotipi sulla
vecchiaia, indifferenziazione e sottovalutazione
del dolore (carenza di cure palliative nelle
residenze)

= PARCELLIZZAZIONE DEGLI INTERVENTI, vs
integrazione, globalita, multidimensionalita



Quantita e qualita d
tempo, tanto tempo, tempo vuoto,
tempo lungo

E un problema quantitativo o
gualitativo?

N o nquaatital naa laqualita del
tempo messo a disposizione
Ma il tempomisural a c ur a
tuaa qualifica Il tempo
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DGR 20 aprile 2009 n. 451

Primo provvedimento della Giunta Regionale in materia di
accreditamento dei servizi sociosanitari

Revisione organizzativa e ambientale (camere a 1 e 2 posti)

Inserimento di nuovi percorsi/strumenti/figure professionali
(Il o PSI COLOGO, il processo di acconm

La cura del familiare, fino alla elaborazione del lutto

Sistema di qualita

Laformazione



Oltre ai requisiti posti dalle norme:

percorso di risignificazione
... accompagnamento ad una morte con dignita...

da declinare nelle diverse situazioni, per
costruire e dove possibile co-costruire percorsi

“ . 1)
SU misura

Percorso di educazione sentimentale

per operatori, familiari, volontari, assistenti
spirituali




Gb2A aAl Y2 ljdzA LISNJ RA N
casa

ponte, fontana, porta, brocca, albero da frutti,
finestra,

Ff LIAGY O2f 2y dileT 2 NNB
comprendilo bene

oh, per dire le coseosi

chea guel modo,

esse stesse,
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R.M.Rilke, Elegie duinesi



