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Le capita di frovare pazienti che hanno espresso dichiarazioni anticipate di frattamento
(DAT), anche scritte in modo informale?

O Meno dell'1%

OTrail2eil 10%

O Trail 10 e il 20%

O Oltre il 20%



Approvato alla Camera il Biotestamento. |l testo articolo-per articolo

|21 aprile 2017

La legislazione nazionale e lacunosa in materia, ma i Comuni
possono in qualche modo sopperire a questa mancanza con
I"istituzione del Registro delle Dichiarazioni anticipate di
trattamento, le cosiddette “DAT”, chiamate in modo un po’
improprio anche “testamenti biologici”.
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In attesa della legge...

In 161 Comuni italiani, una Provincia (Cagliari) e una

Regione (Friuli Venezia Giulia),
risulta deliberata l'istituzione di un registro per il testamento biologico,
che sarebbe operativo quindi

per piu di 12 milioni di italiani (quasi il 20% della
popolazione),

pur nella consapevolezza che tali dichiarazioni sono prive di valore
giuridico.

Dati riferiti da Associazione Luca Coscioni, febbraio 2017
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DIAGNOSI DI TERMINALITA

' FROCESSO DECISIONALE

NEL FINE VITA

> Difficolta nel riconoscere la prossimita della morte.
» Richiede una riflessione sulle terapie da adottare, con l'obiettivo di

evitare sofferenze inutili per il paziente.

CAUSE
a c c -Calderd i lliati . BMC Palliative Care
O timore di commettere errori e o o Pallative Care (201611591

[ peso emozionale della diagnosi

. - Interventions and decision-making at the
L atteggiamento ottimistico end of life: the effect of establishing the
terminal illness situation

riguardo alla prognosi
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What is the End of Life period? Trajectories and characterization based on primary caregiver
reports. Cohen-Mansfield J. et al 2017

Abstract
BACKGROUND: As the population lives longer, end of life (EOL) is emerging as a distinct life phase, about which there is still limited

Dato che la popolazione vive piu a lungo,
il fine vita sta emergendo come una fase distinta della vita,

ma con conoscenze ancora limitate.

Riuscire a caratterizzare questo periodo e fondamentale per definirne la traiettoria,

anche per la pianificazione dei servizi sanitari.
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In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vitalse il paziente € competente?

O Solo con il paziente

O Solo con | familiari

O Con il paziente e i familiari

O Con il paziente, | familiari e il team di cura

O Le decisioni non vengono discusse con il paziente, ma il paziente aveva espresso in
precedenza i suoi desideri

O Le decisioni non vengono discusse con il paziente e il paziente non aveva mai espresso
precedenza i suoi desideri

O Le decisioni non vengono discusse né con il paziente né con i familiari

O Le decisioni vengono discusse con altri medici

O Le decisioni vengono discusse con il team di cura

O Le decisioni non vengono discusse con altri operatori



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € competente?

HDSE HA WB HC mD WE BF WG "H ml mL

1% 0% _ 2% o

2%

Con il paziente, i familiari e il team di cura

Con il paziente e i familiari
Solo con il paziente
Solo con i familiari

HHEB
w > O O



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente ¢ competente?

70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

AREA GEOGRAFICA

B Centro
M [sole
Nord
M Sud
A B C D

A Solo con il paziente C Con il paziente e i familiari

B Solo con i familiari D Con il paziente, i familiari e il team di cura



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € competente?
SETTING ASSISTENZIALE

80,00%
70,00%
60,00%
50,00% M Hospice
40,00% [ Ospedale
30,00%
M Territorio

20,00%
10,00% L

0,00% . l

A Solo con il paziente C Con il paziente e i familiari

B Solo con i familiari D Con il paziente, i familiari e il team di cura



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € competente?
ANNI DI PROFESSIONE

80,00%

70,00%

60,00%

50,00% M O-5anni
W5-10anni

40,00% _

10 - 20 anni

30,00% W 20- 30 anni
® >30 anni

20,00%

10,00%

0,00% -
A B C D
A Solo con il paziente C Conil paziente e con i familiari

B Solo conifamiliari D Con il paziente, i familiari e il team di cura
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In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vitdse il paziente & incompetente?

O Il paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e cisioni vengono disc
con i familiari

O |l paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni non vengono
discusse con i familiari

O Il paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono
discusse con i familiari

O Il paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni non
vengono discusse con i familiari

O Le decisioni vengono discusse con alfri medici

O Le decisioni vengono discusse con il team di cura

O Le decisioni non vengono discusse con alfri operatori




In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € incompetente?

BA BB mC mD mE mF mG

2% 1%

2%

2%

B A Il paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiar

"™ C Il paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con
i familiari

™ F Le decisioni vengono discusse con il team di cura



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € incompetente?

AREA GEOGRAFICA

70,00%

60,00%

50,00%

40,00% M Centro
M Isole

30,00% Nord

20,00% = Sud

10,00% - e

0,00% - | . |

A C F

A Il paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari

C Il paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari

F Le decisioni vengono discusse con il team di cura



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € incompetente?

SETTING ASSISTENZIALE

70,00%

60,00%

50,00%

40,00% M Hospice
W Ospedale

30,00% RSA

20,00% - M Territorio

10,00% -

0,00% - ! . . |

A C F

A Il paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari

C Il paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari

F Le decisioni vengono discusse con il team di cura



In genere, con chi vengono discusse le decisioni di fine vita, se il paziente € incompetente?

ANNI PROFESSIONE

70,00%
60,00%
50,00%
m 0-5 anni
40,00% H 5-10 anni
30,00% 10-20 anni
W 20-30 anni
20,00% - M > 30 anni
10,00% -
0,00% -

A C F

A Il paziente aveva espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari
C |l paziente non aveva mai espresso in precedenza i suoi desideri e le decisioni vengono discusse con i familiari

F Le decisioni vengono discusse con il team di cura



Difficolta nella gestione clinico-assistenziale

di un momento della vita nel quale,

indipendentemente dal setting,

la cura deve lasciare il posto all’assistenza.

CARE

R =

CURE

MANCANZA DI LINEE-GUIDA?




- Guida al processo decisionale
nell'ambito del trattamento medico
nelle situazioni di fine vita




2. Diverse fasi del processo decisionale
nelle situazioni di fine vita: descrizione e analisi

a. Il punto di partenza del processo

Il punto di partenza del processo e lo stesso di qualsiasi altra situazione che richiede una
decmone sulle op2|on| terapeutiche o di 2 nan2|tutto va accertata X |nd|ca2|one

| processo decisionale € dunque iniziato da:

> il team di cura, che regolarmente valuta se ognl trattamento gia definito o
' : saglesempio, alleviandg

a dubbi sull'approccio tera
peutico adottato o pianificato in vista della situazione specifica del paziente;

» ogni commento o accusa da parte del paziente, del suo rappresentante o
della persona di fiducia, o membro del suo entourage (famiglia, amici, figure
di supporto), che solleva quesiti sul piano di cura definito.

COUNCIL OF ELROPE

2014

COMSEIL DE CELROPE



Il'l'lpl“()\i'il'lg End-of-Life Communication and Decision Making:

The Development of a Conceptual Framework and Quality Indicators

1070 Journal of Pain and Symptom Management

Problema nella comunicazione
tra i diversi “attori” coinvolti
nel processo decisionale,
specificamente nel team
interprofessionale.

Comunicazione interprofessionale
e lavoro di squadra:

connessi agli outcome di
soddisfazione del paziente

e della famiglia.

Vol. 49 No. 6 June 2015

Team ben funzionante:
requisito centrale per la
qualita di cura.

Una comunicazione anche
minima e una collaborazione
tra le diverse competenze
rimangono tuttora

una sfida persistente,

soprattutto nell’ambito delle
cure palliative.




IIIlproving End-of-Life Communication and Decision Making:
The Development of a Conceptual Framework and Quality Indicators

1070 Journal of Pain and Symptom Management Vol. 49 No. 6 June 2015

T Sinuff et al.
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Criticita piu evidenti
negli anziani in strutture geriatriche.

1 Una discussione inadeguata e/o la mancata documentazione degli
obiettivi di cura comporta una maggior frequenza di terapie aggressive

rispetto ai desideri del paziente.

Al contrario, un miglioramento nei processi comunicativi non solo

favorisce una cura centrata sul paziente con danni minori,

ma sembra anche ridurre i costi sanitari.




BMJ Open Factors influencing communication and
decision-making about life-sustaining
technology during serious illness:

a qualitative study

Jennifer Kryworuchko,! P H Strachan,? E Nouvet,®> J Downar,* J J You®
Downloaded from http://bmjopen.bmj.com/ on November 14, 2017 - Published by group.bmj.com

(1 Concettualizzazione della pratica medica da parte degli operatori: salvare
vite e sconfiggere la morte

[ Difficolta nel dare un senso alla situazione

d Tensioni nel raggiungere un consenso sugli obiettivi di cura

d Diversi approcci al lavoro professionale all’interno del team

o Rafforzare la capacita di lavoro interprofessionale per condividere le

incertezze di pazienti e famiglie
o Affrontare problematiche esistenziali
o Sostenere le decisioni difficili in un momento di sofferenza




Health and Interprofessional Practice

Volume 1 | Issue 3 eP1028

End-of-life Care and Interprofessional
Communication: Not Simply a Matter of "More"

Gweneth Hartrick Doane, Kelli Stajduhar, Elizabeth Causton, Darcee Bidgood, Amy Cox

Il problema non e tanto la quantita di comunicazione, ma la

Anche se esiste una comunicazione e | messaggi vengono
trasmessi, non migliorano automaticamente il lavoro
Interprofessionale.

Approfondire l'interazione tra pratica professionale autonoma e

collaborazione nel team per sostenerne coesione e coordinamento.

Health and Interprofessional Practice 1(3):eP1028.
Available at: http://dx.doi.org/10.7772/2159-1253.1028
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dering the chaos for patients with multimorbidi

Building continuity of care takes work but earns trus

Jeannie L Haggerty associate professor

‘ Identificare il coordinatore principale delle cure ‘

La designazione e il ruolo del coordinatore
vanno esplicitati e resi visibili sia al paziente,
sia a quanti sono coinvolti a vario titolo nel processo assistenziale.




JOURNAL OF PALLIATIVE MEDICINE

gsﬂ Marey Ave Liddest,

J Palliat Med. 2013 Oct; 16(10): 1175-1179.
doi: 10.1089/jpm.2013.9475

o pullinkens Journals Search Alerts

PMCID: PMC3837560

Research Priorities for Geriatric Palliative Care: Goals, Values, and
Preferences

Laura C. Hanson, MD, MPHY and Gary Winzelberg, MD

APRIRE LA SCATOLA NERA
DELLA COMUNICAZIONE

Registrati e analizzati

centinaia di colloqui clinici del mondo reale
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* Mary Av Liddiol, loe. pullialiens Journals Search Alerts

J Palliat Med. 2013 Oct; 16(10): 1175-1179.
doi: 10.1089/jpm.2013.9475

PMCID: PMC3837560

Research Priorities for Geriatric Palliative Care: Goals, Values, and
Preferences

Laura C. Hanson, MD, MPHY and Gary Winzelberg, MD

Abstract

Go to: [v)

Older patients and their families desire control over health decisions in serious illness. Experts recommend
discussion of prognosis and goals of care prior to decisions about treatment. Having achieved longevity,

| pazienti anziani desiderano soprattutto il coinvolgimento dei
familiari, piuttosto che discuterne con i medici.

1 Spesso privilegiano il comfort e il supporto della famiglia.

J Una comunicazione adeguata & fondamentale per indirizzare i
trattamenti al raggiungimento di questi obiettivi.
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J Palliat Med. 2013 Oct; 16(10): 1175-1179. PMCID: PMC3837560
doi: 10.1089/jpm.2013.9475

Research Priorities for Geriatric Palliative Care: Goals, Values, and
Preferences

La pratica clinica corrente raggiunge raramente gli standard

per un processo decisionale condiviso.
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;3. Experts recommend
a l S achieved longevity,

rt—and skilled

Abstract

Older patients and f
discussion of progn

older persons often

Formazione intenswa de| membri del team,
con training di comunicazione interpersonali.
EVIDENZA DI EFFICACIA SULLA
QUALITA DELLA COMUNICAZIONE E SUL PROCESSO DECISIONALE.
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