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Il Core Competence italiano dell'infermiere in Cure Palliative

Prima tappa

Il Consiglio Direttivo in carica nel triennio (2013-2015) nella seduta del 14/10/2015, ha
dato mandato a un gruppo proponente di svolgere uno studio di validita di contenuto e
dirilevanza delle competenze contenute nel documento Core Curriculum in Cure Pallia-
tive (dell'infermiere) pubblicato dalla Societa Italiana di Cure Palliative nell'anno.
Composizione Gruppo Scientifico:

Cesarina Prandi — Segretario SICP — Infermiera PhD — Professore Teoria e Prassi delle
relazioni di Cura DEASS — SUPSI — Manno (CH)

Eugenia Malinverni — Referente Commissione Infermieri — Infermiera — Presidente
Luce per la vita Onlus — Rivoli (TO)

Chiara Mastroianni — Responsabile Formazione Antea Associazione —Roma

Daniela D'’Angelo — Infermiera PhD — Istituto Superiore Sanita Centro CNEC —Roma
Michela Guarda — Dirigente infermieristica Unita Cure Palliative Hospice San Marco
— Latina

Seconda tappa

Nel 2016 estato avviato il lavoro di ricerca, portato a termine nel 2017.

Negli studi sono stati coinvolti infermieri che lavorano in Cure Palliative rispettiva-
mente 101 per lo studio di validazione del Core Competence e 107 per la validazione
dello strumento di autovalutazione delle competenze. A loro va un ringraziamento
particolare da parte dei componenti del gruppo di lavoro e del Consiglio Direttivo
(2016-20)

Terza tappa
E stata svolto un aggiornamento della letteratura a sostegno del CCIICP

Quarta Tappa

Redazione del documento: C. Prandi, C. Mastroianni, D. D’Angelo, R. Marson, E. Malin-
verni, M. Guarda.

Gli strumenti CCIICP e CCICP sono stati tradotti in lingua Inglese (IPNCC PCSQ) e resi
disponibili anche sul web.

Quinta tappa

Approvazione del documento da parte del Consiglio Direttivo nella seduta consigliare
del 16/04/2018: Presidente, Italo Penco — Vice Presidente, Luciano Orsi — Segretario, Ce-
sarina Prandi — Tesoriere, Rita Marson — Consiglieri: Francesca Bordin, Grazia Di Silve-
stre, Gaspare Lipari, Luca Manfredini, Cristina Pittureri — Consiglieri cooptati: Alessandro
Guerroni, Luca Moroni—Past President: Carlo Persuselli
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Presidente SICP Dr. Italo Penco

Con estrema soddisfazione la Societa Italiana di Cure Palliative pubblica la nuova edi-
zione, aggiornata e ampliata del Core curriculum dell'Infermiere che prende il nome
di Core Competence Italiano dell'Infermiere in Cure Palliative (CCIICP). Le novita ri-
spetto all'edizione precedente sono da riferirsi al passaggio dalla formulazione curri-
colare, da ritenersi uniforme e stabile nel tempo, alla formulazione delle competenze
da intendersi come competenze situate quindi specifiche del profilo professionale,
attualizzate rispetto alle necessita degli utenti e dei luoghi di assistenza, dal progres-
so e dalle scelte organizzative.

Questa edizione si arricchisce di quelle che si possono considerare le radici dell’assi-
stenza infermieristica declinandola nell'ambito delle Cure Palliative.

Un lavoro, questo, che giudico di alto valore per la comunita dei professionisti infer-
mieri che lavorano o intendono lavorare in Cure Palliative, andando a costituire un do-
cumento a cui si potra far riferimento per declinare tuttii curricula dei diversi livelli di
studio degli infermieri (Laurea, Laurea Magistrale, Master, formazione continua ECM).
Lo studio di validita di contenuto assicura che la mappa delle competenze abbia le
basi scientifiche necessarie per poter essere utilizzato. Lo studio di consenso sulla ri-
levanza delle competenze, attestandosi sui tre livelli proposti dall’'EAPC, permette alle
istituzioni formative italiane di orientarsi nelle scelte di calibrazione della formazione
a partire da modelli internazionali.

La validazione di uno strumento per I'autovalutazione delle competenze da parte
degli infermieri, permette di monitorare, autodiagnosticare, valutare, sorvegliare la
presenza delle competenze infermieristiche core nei contesti di assistenza.

Inoltre la pubblicazione si e arricchita della traduzione in lingua inglese della Mappa
delle competenze e del Questionario di valutazione.

Ci auguriamo che tutti i professionisti che lavorano nel settore delle Cure Palliative
e coloro che progettano e gestiscono processi formativi a differenti livelli possano
utilizzare e beneficiare di questo importante contributo.
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La cultura del sollievo € non solo una necessita per soddisfare i bisogni dei pazienti
piu fragili, ma un dovere morale per gli infermieri. E far si che essa si propaghi e venga
compresa € un compito non solo meritorio dal punto di vista umano, ma professio-
nalmente caratterizzante per chi, come gli infermieri, ha deciso di dedicare la propria
vita al prendersi cura.

In questo senso le competenze distintive sono le caratteristiche intrinseche e salienti
della nostra professione rispetto alle Cure Palliative e il lavoro sul core competence
rappresenta un’importantissima guida per chi si occupa di questo settore.

La terapia del dolore € ormai inserita nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA), ma deve
essere presente sia a livello domiciliare, sia come specializzazione. Invece la sanita &
ancora a macchia di leopardo: in alcuni luoghi esistono servizi avanzati ed efficienti,
in altri sifa un grande sforzo e le strutture non sono ancora adeguate a pazienti che si
trovano ad affrontare il dolore, soprattutto nell’'ultima parte della loro vita.

Questo vale per le strutture e I'organizzazione dei servizi, per gli infermieri no. Come
ben sottolinea questa importante opera, il nostro codice deontologico parla chiaro
quando prescrive come ogni professionista “si attiva per prevenire e contrastare il do-
lore e alleviare la sofferenza. Si adopera affinché l'assistito riceva tutti i trattamenti
necessari”, una regola per chi ogni giorno si coordina per aiutare i malati.

Non c’e momento piu forte nell'assistenza ai malati di quello delle Cure Palliative, in
cui gli infermieri mettono in campo oltre le loro competenze cliniche, la capacita di
caring, di prendersi cura e non solo del paziente, ma di tutta la sua famiglia che con
lui vive questi momenti drammatici, di prendersi cura della persona nella sua globa-
lita (anche sociale) e autonomia. Lattenzione si focalizza sull’individuo piuttosto che
sulla malattia, per privilegiare la qualita della vita che resta da vivere.

Le Cure Palliative rappresentano dal punto di vista professionale anche un modello di
implementazione delle competenze infermieristiche, come esempio per articolare i
futuri percorsi di carriera e un modello per il mondo sanitario: dare appropriatezza al
percorso assistenziale che I'infermiere compie di fronte a questi malati € non solo la
manifestazione piu 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.
Scrive Marie De Hennezel, psicologa e psicoterapeuta: “Le Cure Palliative rappresen-
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tano una rivoluzione: le priorita vengono capovolte, perché si tratta di privilegiare la
qualita della vita che resta da vivere (...). Questo richiede da parte dei medici e degli
infermieri di attribuire piu importanza all’ “essere” che non al “fare”, cosa che puo
avvenire solo se accettano serenamente i loro limiti e riconsiderano la morte come
quel fattore ineluttabile su cui si fonda la vita. £ solo a questa condizione che costoro,
anziché combattere contro un nemico che non ¢ tale, si potranno rendere disponibili
ad accompagnare i loro pazienti nell’ultimo tratto del cammino (...). Se riusciremo a
modificare le condizioni della persona malata, anche per piccole cose, in modo che
essa riesca a dare un senso e a chiamare vita anche la situazione di malattia avanzata,
avremo raggiunto il pil ambizioso dei nostri traguardi (...). Perché si pud non morire
prima di morire, ed entrare da vivi nella morte.”

Il risultato deve essere quello di un professionista formato, evoluto, competente, cio
di cui ha bisogno il mutato quadro epidemiologico e, purtroppo, economico dell’assi-
stenza sanitaria.

Ma anche e soprattutto di una multidisciplinarita di interventi evidente nella Societa
italiana di Cure Palliative che raccoglie tutti i professionisti del settore e rappresenta
un esempio non solo per questo aspetto multi professionale, ma per tutta l'assisten-
za che mette e sa mettere al centro la persona, i suoi bisogni, la sua importanza cli-
nica, ma anche morale, sociale e quella della sua famiglia e di chi vive accanto a lei i
momenti piu difficili dell'esistenza.

Noi infermieri sappiamo ascoltare i pazienti, li sappiamo capire e li aiutiamo oltre
che dal punto di vista clinico anche da quello psicologico che in momenti di grave
criticita rappresenta una componente essenziale dell'assistenza. E siamo, vogliamo
e chiediamo di essere coinvolti in questa attivita come l'espressione del necessario,
anzi direi ormai indispensabile, insostituibile e ineludibile lavoro in team, priorita per
ogni professionista dedicato ad affrontare accanto ai pazienti il loro dolore, con I'uni-
co obiettivo da raggiungere ben identificato nel benessere del malato che va anche al
di la del momento dell’acuzie e dell'emergenza.

Per questo anche per quanto riguarda la legge sul testamento biologico e le Dat sot-
tolineo la necessita che gli infermieri vengano coinvolti maggiormente per il loro ruo-
lo di vicinanza coi pazienti nei momenti piu difficili.

La figura dell'infermiere deve avere un ruolo centrale proprio nel momento in cui si
devono prendere decisioni difficili, magari senza che il paziente possa confermare o
meno le sue volonta.

Dare appropriatezza al percorso assistenziale che I'infermiere compie di fronte a que-
sti malati € non solo la manifestazione pil 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: rendere testimonianza e partecipare a scelte importanti per il
paziente e i suoi cari e la naturale evoluzione della professione.

Gliinfermieri sanno bene tutto questo e la loro professione lascia la sua impronta in
tal senso anche nelle persone assistite e i loro famigliari. | primi risultati dell'Osser-
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vatorio civico Fnopi-Cittadinanzattiva parlano chiaro: i pazienti hanno dichiarato che
gli infermieri sono disponibili ad ascoltarli con attenzione e comprensione (72,24%)
rispettando e tutelando la loro privacy e riservatezza (70,40%). Gli infermieri sono sta-
ti definiti gentili e cortesi dall’88,34% dei cittadini soprattutto in ospedale (85,91%),
con glianziani (57,51%) e con chi ha patologie croniche, oncologiche o disabilita, i piu
fragili cioe, quelli che hanno maggiori bisogni di assistenza e salute. E hanno anche
“educato” il paziente/familiari a gestire la patologia e i trattamenti “con competenza
e autonomia” (65,58%).

Gli infermieri danno sicurezza ai cittadini nella loro assistenza (79,89%), si occupano
e prestano attenzione alla presenza di dolore nei pazienti attivandosi e coordinandosi
con altri professionisti (medici) per gestirlo in modo tempestivo (76,34%) e anzi lavo-
rano sempre in modo coordinato e integrato — multiprofessionale - con medici e altri
operatori sanitari (64,59%).

Gli infermieri ci sono e sono il vero riferimento dei pazienti nei momenti piu delicati
dei loro bisogni di salute, proprio come quello delle Cure Palliative.

Vorrei ricordare le parole del Santo padre nell’'udienza privata concessa alla Fnopi il 3
marzo scorso. Papa Francesco ha detto che prendendoci “cura di donne e di uomini, di
bambini e anziani, in ognifase della loro vita, dalla nascita alla morte, siete impegnati
in un continuo ascolto, teso a comprendere quali siano le esigenze di quel malato,
nella fase che sta attraversando”.

Ha poi aggiunto, sottolineando proprio I'atteggiamento e la vocazione che caratteriz-
za l'infermiere “non dimenticatevi della ‘medicina delle carezze’: & tanto importante!
Una carezza, un sorriso, & pieno di significato per il malato. E semplice il gesto, ma lo
porta su, si sente accompagnato, si sente persona, non un numero. Non dimenticate-
lo. Stando con i malati ed esercitando la vostra professione, voi stessi toccate i malati
e, piu di ogni altro, vi prendete cura del loro corpo. Quando lo fate, ricordate come
Gesu tocco il lebbroso: in maniera non distratta, indifferente o infastidita, ma attenta
e amorevole, che lo fece sentire rispettato e accudito. Facendo cosi, il contatto che si
stabilisce con i pazienti porta loro come un riverbero della vicinanza di Dio Padre, della
sua tenerezza per ognuno dei suoi figli. Proprio la tenerezza: la tenerezza ¢ |a ‘chiave’
per capire 'ammalato ed e anche una medicina preziosa per la sua guarigione. E la
tenerezza passa dal cuore alle mani, passa attraverso un ‘toccare’ le ferite pieno di
rispetto e di amore”.

Per questo vorrei concludere con una frase di un malato in una struttura di Cure Pal-
liative raccolta nelle interviste dell'Osservatorio civico: “Ero molto preoccupato... la
mano che ha sempre tenuto sul mio fianco (I'infermiera. Ndr) mi ha dato sicurezza:
quando avevo i conati piu forti lei la muoveva facendomi capire la sua partecipazione
e mi ha dato tanta sicurezza”.

Questo e I'infermiere. E quest’opera ¢ la sua guida per poter fare sempre meglio, per
essere sempre attivo con la sua professione ad alto livello accanto alla persona.
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Ringrazio la Societa Italiana di Cure Palliative (SICP) per offrire alla comunita scien-
tifica questo contributo, che sicuramente avra una ricaduta sulla formazione degli
infermieri e sulla qualita delle cure dei pazienti e dei loro familiari.

Ho avuto il privilegio di seguire la definizione del Core Competence dell’Infermiere e
di altre quattro professioni sanitarie?, senza pero aver reso pubblico il lavoro meta-
cognitivo di riflessione e astrazione del processo seguito, che permettesse di teoriz-
zare un modello di riferimento. Noto che la SICP descrive con grande chiarezza tutto
il percorso seguito per arrivare alla definizione delle competenze distintive di un in-
fermiere in Cure Palliative, offrendo, quindi, due contributi: il processo e il prodotto di
questo lavoro.

Il Gruppo di Lavoro della SICP ha lavorato percorrendo le seguenti cinque fasi:

1. dichiarazione dei valori e degli approcci di riferimento, partendo da una rifles-
sione sulla prospettiva infermieristica (Nursing Umanistico e Human Caring);
2. descrizione della variegata situazione clinica dei pazienti, presi in considerazione
nell'ambito delle Cure Palliative, con una attenzione particolare ai luoghi di cura;

3. definizione del profilo dell'infermiere di Cure Palliative alla luce di normative
nazionali e internazionali: D.M. 1994, Legge 38/2010, progetto europeo Tuning
mirato ad armonizzare la figura dell'infermiere in tutti i Paesi europei e, in ulti-
mo, i repertori internazionali di ordini e collegi;

4. articolazione del profilo in cinque aree, e scomposizione di ogni area in compe-
tenzee /earn/'ng outcomes;

5. indicazione dei metodi didattici da utilizzare, con particolare riferimento al tirocinio.

Il prodotto finito, un profilo per competenze articolato in 5 aree e 26 competenze, &
stato valutato rispetto a due dimensioni: la validita e il consenso. Un gruppo ristretto
diinfermieri, esperti in Cure Palliative, ha analizzato ogni competenza e ha dichiarato

1Infermieri per Federazione Nazionale Collegi IPASVI nel 1999, Fisioterapisti per A.LF.I. nel 2003, Educatori
Professionali per A.N.E.P. nel 2010, Dietisti per AN.D.L.D. nel 2011, Osteopati per R.O.l. nel 2018.
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che trova questo elenco rilevante nel delineare le competenze degli infermieri pallia-
tivisti, mentre un campione pitu ampio di professionisti ha successivamente manife-
stato il suo consenso.

Il Core Competence dell’'Infermiere in Cure Palliative diventa cosi uno strumento utile
che permette essenzialmente due cose: definire con chiarezza chi  I'infermiere in CP,
favorendo lo sviluppo di una identita professionale forte e riconosciuta, e costituire il
primo step verso la definizione di un core curriculum pertinente ed efficace.

Il Gruppo di Lavoro della SICP ha adottato il modello della Competency-based educa-
tion, in linea con le tendenze internazionali nel campo della formazione dei profes-
sionisti della salute. Non & un caso che le cinque macro-aree identificate ricordino i
petali del fiore del CanMed, un simbolo che sintetizza i ruoli del medico canadese, e
che in questo caso potrebbero diventare i ruoli dell'Infermiere palliativista ed essere
sinteticamente chiamati: Professionalism, Esperto in Care | (decision-making), Esper-
to in Care Il (trattamento e valutazione), Comunicatore, Leader.

Tra i numerosi approcci per competenze presenti in letteratura, il Gruppo di Lavoro
della SICP ha scelto la definizione di competenza di Spencer & Spencer che coniuga
prestazioni complesse in una data situazione con qualita intrinseche individuali. Tro-
vo questa scelta molto adeguata perché I'infermiere palliativista € una persona che
deve far ricorso alle sue caratteristiche umane profonde per poter assistere, con com-
petenza e umanita, le persone che soffrono e si avvicinano alla morte.

Le competenze descritte nella cosiddetta “Mappa delle competenze” sono descrizio-
ni molto ampie e i learning outcomes, che le precisano, presentano un traguardo da
raggiungere al termine dei corsi di alta formazione. | futuri docenti hanno quindi un
quadro di riferimento chiaro dei traguardi da far raggiungere ai propri futuri discenti.
Ritengo che sia auspicabile una forte regia da parte del coordinatore del corso affinché
il percorso formativo favorisca il raggiungimento di questi learning outcomes tramite
un progetto formativo integrato, interdisciplinare e centrato sull’apprendimento.

Ora si apre una nuova fase : la definizione dei metodi di insegnamento, di apprendi-
mento, di valutazione, delle risorse umane necessarie per la formazione e la predispo-
sizione della conseguente formazione dei formatori.

Non resta che ringraziare la SICP per il lavoro svolto e per averci fornito un percorso
da seguire, utilizzabile anche nella definizione di altre figure sanitarie, e augurarci di
poterincontrare, in caso di bisogno, un infermiere formato secondo i principi descritti
in questo documento.
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Il Core Competence italiano dell'infermiere in Cure Palliative

Lassistenza infermieristica ha un ruolo centrale nei confronti dei malati cronici, nelle
fasi della vita critiche per I'aggravarsi delle condizioni e nel periodo finale della vita.
Linfermiere, in collaborazione con altri professionisti e operatori, svolge un ruolo car-
dine nell'aiutare e sostenere i famigliari e gli assisti nel prendere le decisioni, nell’ac-
cudimento per soddisfare di necessita collegate alla salute. | bisogni di fine vita si
snodano in piu direzioni, quali la gestione dei sintomi fisici e psicologici, il supporto
psicosociale e spirituale sia al paziente che al caregiver. LEAPC (European Association
for Palliative Care) definisce le Cure Palliative come: la cura attiva e globale prestata
al paziente quando la malattia non risponde piu alle terapie aventi come scopo la
guarigione. Il controllo del dolore e degli altri sintomi, dei problemi psicologici, sociali
e spirituali assume importanza primaria (Box 1).

Box 1

OMS 2002 “Le CP sono un approccio che migliora la qualita della vita dei ma-
lati 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'approfon-
dita valutazione e del trattamento del dolore e di altri problemi
fisici, psico-sociali e spirituali”

COMMISSIONE | “Destinatari delle CP sono i pazienti affetti da malattia evolutiva
NAZIONALE irreversibile, di cui la morte € una diretta conseguenza, quando
CP 1999 le cure specifiche che non trovano piu una indicazione o quando
i pazienti stessi, consapevoli della loro situazione, lo richiedono.”
“Le CP sono tutte le cure destinate a migliorare la qualita di vita
e non orientate a controllare il processo evolutivo della malattia,
offrono sollievo del dolore e degli altri sintomi disturbanti inte-
grano gli aspetti psicologici e spirituali della cura del paziente
offrono un sostegno ai pazienti per consentir loro di vivere il piu
attivamente possibile fino alla morte offrono un sostegno alla fa-
miglia per affrontare la malattia e il lutto.”

LEGGE 38\2010 | “L'insieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali,
rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familiare, finaliz-
zati alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base,
caratterizzata da un'inarrestabile evoluzione e da una prognosi
infausta, non risponde piu a trattamenti specifici.”

“I malato e la persona affetta da una patologia ad andamento
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LEGGE 38\2010 | cronico ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esse
esistono, sono inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della
stabilizzazione della malattia o di un prolungamento significati-
vo della vita, nonché la persona affetta da una patologia dolorosa
cronica da moderata a severa.”

“La rete nazionale per le cure € volta a garantire la continuita assi-
stenziale del malato dalla struttura ospedaliera al suo domicilio e
costituite dall'insieme delle strutture sanitarie, ospedaliere e ter-
ritoriali, e assistenziali, delle figure professionali e degli interventi
diagnostici e terapeutici disponibili nelle regioni e nelle province
autonome, dedicati all'erogazione delle Cure Palliative, al control-
lo del dolore in tutte le fasi della malattia, con particolare riferi-
mento alle fasi avanzate e terminali della stessa, e al supporto dei
malati e dei loro familiari.”

Lassistenza residenziale & intesa come l'insieme degli interventi
sanitari, socio-sanitari e assistenziali nelle Cure Palliative erogati
ininterrottamente da équipe multidisciplinari presso una strut-
tura, denominata hospice”

“lassistenza domiciliare e costituita dall'insieme degli interventi
sanitari, socio-sanitari e assistenziali che garantiscono I'eroga-
zione di Cure Palliative e di terapia del dolore al domicilio della
persona malata, per cio che riguarda sia gli interventi di base, co-
ordinati dal medico di medicina generale, sia quelli delle équipe
specialistiche di Cure Palliative, di cui il medico di medicina gene-
rale & in ogni caso parte integrante, garantendo una continuita
assistenziale ininterrotta”

Le Cure Palliative (CP) hanno carattere interdisciplinare e coinvolgono il paziente, la
sua famiglia e la comunita in generale. Provvedono ad una presa in carico del pa-
ziente che si occupi di garantire i bisogni piu elementari ovunque si trovi il paziente,
a casa, in hospice o in ospedale. Le CP rispettano la vita e considerano il morire un
processo naturale. Il loro scopo non & quello di accelerare o differire la morte, ma
quello di preservare la migliore qualita della vita possibile fino alla fine. laumento
dell'aspettativa di vita, del numero delle malattie croniche che affligge le persone,
la trasformazione dei trattamenti hanno reso chiara la necessita di Cure Palliative
diffuse a livello dei servizi sanitari. Ad oggi la risposta di Cure Palliative non rag-
giunge ancora tutti i malati che ne hanno bisogno. Gli operatori sanitari hanno la
necessita di conoscere questo ambito clinico assistenziale e imparare a operarvi
fino ai massimi livelli.
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E dal 1994 che in Italia gli infermieri rispondono a requisiti di costruzione del proprio
profilo professionale secondo la norma del “Profilo professionale dell'Infermiere” D.M.
14 settembre 1994, n. 739. Si sancisce che l'infermiere & I'operatore sanitario che ¢ re-
sponsabile dell'assistenza generale infermieristica. E stata definita la natura della sua
pratica quale preventiva, curativa, palliativa e riabilitativa le quali sono di natura tecni-
ca, relazionale, educativa. Un'assoluta rilevanza e riconosciuta alla partecipazione all'i-
dentificazione dei bisogni di salute della persona e della collettivita, formulando i relati-
vi obiettivi di assistenza, nonché alla pianificazione, gestione e valutazione l'intervento
assistenziale infermieristico. Il nursing secondo il Royal College (2008) consiste nell’uso
del giudizio clinico nell'erogazione della cura, per consentire alle persone di migliorare,
mantenere o recuperare la salute, affrontare problemi di salute e realizzare la miglior
qualita di vita possibile, quale che sia la malattia o I'incapacita, fino alla morte. Quando
la morte ¢ inevitabile, lo scopo del nursing & di mantenere la miglior qualita di vita pos-
sibile fino alla fine. Gli interventi del nursing riguardano anche I'ambito del conferire
potere alle persone, aiutandole a realizzare, mantenere o recuperare l'indipendenza.
Gliinterventi del nursing si orientano verso duplici scopi: far recuperare alla persona
malata il maggior grado di indipendenza possibile nel soddisfare i bisogni fondamen-
tali, stimolandone comportamenti efficaci di autocura; oppure, quando il recupero
dell'indipendenza non & piu possibile, I'infermiere ha lo scopo di provvedere alla cura
dei bisogni fondamentali tramite supporto compensativo\sostitutivo temporaneo o
permanente, naturalmente stimolando le migliori risposte adattive alle condizioni di
dipendenza che si instaurano a causa di malattie, dei relativi trattamenti ed esiti.

[l dominio del nursing consiste nell’assistenza alle persone considerandole espres-
sione unica di vita, portatrici di esperienze uniche. E basato su valori etici che rispet-
tano la dignita, I'autonomia e 'unicita degli esseri umani, la relazione privilegiata
infermiere-paziente e I'accettazione della responsabilita personale nelle decisioni ed
azioni. Questivalori sono espressi nei codici scritti dalla deontologia (vedi tabellan. 1)
e dell'etica e supportati da un sistema di regolamentazione professionale.

Tabella n. 1 Articoli del Codice deontologico degli infermieri, inerenti le Cure Palliative

Art 3. Laresponsabilita dell'infermiere consiste nel curare e prendersi cura della perso-
na, nel rispetto della vita, della salute, della liberta e della dignita dell'individuo.

Art.6 Linfermiere riconosce la salute come bene fondamentale della persona e in-
teresse della collettivita e si impegna a tutelarla con attivita di prevenzione,
cura, palliazione e riabilitazione.
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Art.8

Art.14

Art.16

Art.20

Art.31

Art 34

Art 35

Art.36

Art.37

Art 38

Art 39

Art41

Linfermiere, nel caso di conflitti determinati da diverse visioni etiche, si impe-
gna a trovare la soluzione attraverso il dialogo. Qualora vi fosse e persistesse
una richiesta di attivita in contrasto con i principi etici della professione e con
i proprivalori, si avvale della clausola di coscienza, facendosi garante delle pre-
stazioni necessarie per I'incolumita e la vita dell'assistito.

Linfermiere riconosce che I'interazione fra professionisti e l'integrazione interpro-
fessionale sono modalita fondamentali per rispondere ai problemi dell'assistito.

L'infermiere si attiva per I'analisi dei dilemmi etici vissuti nell'operativita
quotidiana e promuove il ricorso alla consulenza etica, anche al fine di con-
tribuire all'approfondimento della riflessione bioetica.

L'infermiere ascolta, informa, coinvolge I'assistito e valuta con lui i bisogni
assistenziali, anche al fine di esplicitare il livello di assistenza garantito e
facilitarlo nell'esprimere le proprie scelte.

L'infermiere si adopera affinché I'opinione del minore rispetto alle scelte te-
rapeutiche e sperimentali sia presa in considerazione, tenuto conto dell'eta
del minore e del suo grado di maturita.

L'infermiere si attiva per prevenire e contrastare il dolore e alleviare la soffe-
renza. Si adopera affinché I'assistito riceva tutti i trattamenti necessari.

L'infermiere presta assistenza qualunque sia la condizione clinica e fino al
termine della vita all’assistito, riconoscendo I'importanza della palliazione e
del conforto ambientale, fisico, psicologico, relazionale, spirituale.

L'infermiere tutela la volonta dell’assistito di porre dei limiti agli interventi
che non siano proporzionati alla sua condizione clinica e coerenti con la con-
cezione da lui espressa della qualita di vita.

Linfermiere, quando I'assistito non & in grado di manifestare la propria volonta,
tiene conto di quanto da lui chiaramente espresso in precedenza e documentato.

L'infermiere non attua e non partecipa a interventi finalizzati a provocare la
morte, anche se la richiesta proviene dall'assistito.

L'infermiere sostiene i familiari e le persone di riferimento dell’assistito, in
particolare nella evoluzione terminale della malattia e nel momento della
perdita e della elaborazione del lutto.

L'infermiere collabora con i colleghi e gli altri operatori di cui riconosce e
valorizza lo specifico apporto all'interno dell'équipe.

13




Il Core Competence italiano dell'infermiere in Cure Palliative

Lo sviluppo della pratica clinica infermieristica si realizza coerentemente agli scenari
epidemiologici sanitari e attualmente 'aumento costante delle malattie croniche, la
trasformazione delle traiettorie di malattia e la modificazione dei trattamenti ha reso
sempre piu peculiare occuparsi dei malati cronici per i quali non esiste un trattamen-
to di guarigione. LOMS gia’ da tempo indicavano che “Le CP sono un approccio che
migliora la qualita della vita dei malati e delle famiglie che si confrontano con i pro-
blemi associati a malattie inguaribili, attraverso la prevenzione e il sollievo dalla soffe-
renza per mezzo dell'identificazione precoce, dell'approfondita valutazione e del trat-
tamento del dolore e di altri problemi fisici, psico-sociali e spirituali” (OMS, 2002) In
Italia nel 1999 la Commissione Nazionale per le CP indicava che i destinatari delle CP
sono i pazienti affetti da malattia evolutiva irreversibile, di cui la morte € una diretta
conseguenza, quando le cure specifiche che non trovano pit un’indicazione o quando
i pazienti stessi, consapevoli della loro situazione, lo richiedono. Le CP sono tutte le
cure destinate a migliorare la qualita di vita e non orientate a controllare il processo
evolutivo della malattia, offrono sollievo del dolore e degli altri sintomi disturbanti,
integrano gli aspetti psicologici e spirituali della cura del paziente, offrono un soste-
gno ai pazienti per consentir loro di vivere il piu attivamente possibile fino alla morte
e offrono un sostegno alla famiglia per affrontare la malattia e il lutto. Ma € nel 2010
che viene emanata la legge Italiana n. 38 in cui si danno disposizioni per garantire
I'accesso alle Cure Palliative e alla terapia del dolore (G.U. 19 marzo 2010, n. 65) e de-
finiscono che cosa sono le Cure Palliative come: 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, caratterizzata
da un'inarrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non risponde piu a tratta-
menti specifici. Il malato ¢ la persona affetta da una patologia ad andamento cronico
ed evolutivo, per la quale non esistono terapie o, se esse esistono, sono inadeguate o
sono risultate inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un prolunga-
mento significativo della vita, nonché la persona affetta da una patologia dolorosa
cronica da moderata a severa. La rete nazionale per le cure e volta a garantire la conti-
nuita assistenziale del malato dalla struttura ospedaliera al suo domicilio e costituite
dall'insieme delle strutture sanitarie, ospedaliere e territoriali, e assistenziali, delle
figure professionali e degli interventi diagnostici e terapeutici disponibili nelle regioni
e nelle province autonome, dedicati all'erogazione delle Cure Palliative, al controllo
del dolore in tutte le fasi della malattia, con particolare riferimento alle fasi avanzate
e terminali della stessa, e al supporto dei malati e dei loro familiari. Lassistenza resi-
denziale ¢ intesa come l'insieme degli interventi sanitari, socio-sanitari e assistenziali
nelle Cure Palliative erogati ininterrottamente da équipe multidisciplinari presso una
struttura, denominata hospice. Lassistenza domiciliare e costituita dall'insieme degli
interventi sanitari, socio-sanitari e assistenziali che garantiscono I'erogazione di Cure
Palliative e di terapia del dolore al domicilio della persona malata, per cio che riguarda
sia gli interventi di base, coordinati dal medico di medicina generale, sia quelli delle
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équipe specialistiche di Cure Palliative, di cui il medico di medicina generale € in ogni
caso parte integrante, garantendo una continuita assistenziale ininterrotta.

La prospettiva infermieristica del lavoro in Cure Palliative si configura, in coerenza a
quanto fin qui esposto, in alcuni punti essenziali (Prandi, 2015):

1.1l prendersi cura, che supera il concetto di trattamento e di intervento tera-
peutico, che sono parti costituenti ma non determinanti I'attivita complessa
del prendersi cura. Essa ha come base di riferimento il farsi presenza attiva nel
promuovere la qualita della vita del malato. Per qualita della vita intendiamo:
la percezione dell’individuo della propria posizione nella vita nel contesto dei
sistemi culturali e dei valori di riferimento nei quali € inserito e in relazione ai
propri obiettivi, aspettative, standard e interessi (OMS, 1995).

2. La valorizzazione delle risorse della persona assistita e della famiglia oltre che
del tessuto sociale in cui sono inseriti. In questo concetto ¢ insita la considera-
zione dell'uomo come espressione sempre significativa della vita e di quanto
possa portare con sé¢ anche quando sembra che le situazioni cliniche siano piu
che avverse.

3.1l lavoro di una moltitudine di professionisti e altri soggetti non professionali
che sono coinvolte nel piano di cura.

4.1 pieno rispetto dell’autonomia e dei valori della persona malata. Considerando
che per esprimere la propria autonomia & necessario che la persona abbia a
disposizione le informazioni sulla propria situazione e sulle prospettive di cura
e diassistenza. Un confronto autentico e sul piano di realta e le proprie aspetta-
tive concorre a ristabilire elementi concreti di assistenza che evitano o diminui-
scono delusioni, illusioni e crisi.

5. La forte integrazione fra professionisti e il pieno inserimento dell'assistenza in-
fermieristica nella rete dei servizi sanitari e sociali.

6. Lintensita e la complessita delle cure che devono essere in grado di dare rispo-
ste pronte e efficaci al mutare dei bisogni del malato e della sua famiglia.

7. La continuita della cura fino all'ultimo istante.

8. La qualita delle prestazioni erogate come concorrente alla qualita delle cure
complessive.

Assistere i malati in Cure Palliative significa mantenere un‘attenzione costante sulle
dimensioni della qualita della vita della persona assistita e la qualita della morte.
Entrambe le definizioni non sono univoche nell'ambito della medicina, in quanto in-
fluenzata dalle culture, dalle cure e dagli aspetti personali nella decisione dei tratta-
menti. LInstitute of Medicine definisce una buona morte una che & priva di angoscia
e sofferenze evitabili, per i pazienti, familiari e operatori sanitari; in accordo generale
con i desideri dei pazienti e famiglie e ragionevolmente coerente con gli standard cli-
nici, culturali ed etici. Nello studio di Broom et al. (2010), nel concetto di buona morte
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viene posta una certa enfasi sul raggiungimento della pace e della calma nei mo-
menti finali quindi un morire che non ha caratteristiche di disordine sia per i malati
che per i parenti. La morte infatti viene, riconosciuta come un momento di notevole
tensione personale (del paziente) e interpersonale per cui le esigenze e i desideri della
persona morente sono in correlazione con quelle del personale che accompagna e
della famiglia. Il senso di pace e di calma é strettamente correlato dall'assenza di sin-
tomi gravosi come il dolore, la mancanza di respiro, la paura della morte e il pensiero
del dolore che potrebbe provocare il lutto alle persone care. Nello studio di Witkamp
et al.(2015) i risultati mostrano che di tutti i sintomi e problemi, come I'agitazione,
I'ansia e non essere in pace con la morte imminente sono stati elementi fortemen-
te legati alla qualita della morte. Per i pazienti e caregivers il luogo in cui si muore
ha notevole importanza, nello studio di Hales et al. (2014) la migliore qualita della
morte si & riscontrata al proprio domicilio. Il 31% dei pazienti reclutati nello studio
di Wentlandt et al. (2012) dichiara di essere preoccupato per la preparazione della
famiglia all'evento morte e il 27% ritiene di essere un peso per la famiglia. Tang et al.
(2014) indica che negli ultimi tre/quattro mesi di vita il benessere fisico e psicologico
di una persona ammalata peggiorano. La sofferenza esistenziale € ingravescente ed ¢
causata dalla perdita della propria autonomia, dalla minore connessione con gli altri
soggetti appartenenti alla propria vita, alla compromissione della propria identita,
alla messa in discussione del senso dell'esistenza. Il peggioramento della qualita della
vita deriverebbe dalla dipendenza dell'essere assistiti, dalla sensazione ingravescen-
te del disagio fisico che si provocherebbe alla famiglia e da attributi critici relativi a
aspetti economici, sociali ed emotivi dell’intero nucleo. Rispetto all'assistenza offerta
a questa tipologia di ammalati sembra esserci una differenza in base all’eta. Lindskog
et al. (2015) hanno condotto un corposo studio in Svezia, coinvolgendo oltre 26.000
soggetti, sono state identificate 5 categorie di eta e le relative caratteristiche delle
Cure Palliative erogate. Ai pazienti piu giovani venivano riservate possibilita ampie di
ricevere trattamenti per i loro sintomi fisici (nausea, dolore, ansia); i malati anziani
ricevevano meno informazioni rispetto ai giovani, quando si trattava di morte immi-
nente; anche la possibilita di ricevere un aiuto da uno specialista di Cure Palliative
diminuiva aumentando l'eta del malato, cosi come i loro famigliari per ricevere un
supporto al lutto.

Da quanto fin qui emerso, si puod affermare che le necessita assistenziali per le per-
sone che entrano nel periodo in cui sono necessarie le Cure Palliative si manifestano
relativamente a:

Lambito della cura, intesa come aver necessita di essere accuditi, aiutati, mante-
nuti persone attive e con dignita;

la situazione emotiva che genera talvolta un corollario sintomatologico e di per-
cezione della vita da rendere ancora piu precaria e fragile la vita del soggetto;

il contesto famigliare, di cui il caregiver € solo una piccola parte, per di piu attiva nel
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processo di cure; tuttavia il contesto in cui vive o ha vissuto la persona rappresenta
un territorio di tumultuoso cambiamento quando una persona sta per morire;

i sintomi fisici che diventano via via ingravescenti e che necessitano di monito-
raggio e trattamento continuo;

gli aspetti spirituali che richiamano malato, famigliari e operatori ad interrogarsi
sul mistero della vita e della morte, sul senso e sul valore agiscono da attenuanti
o da agenti peggiorativi della vita di ognuno degli attori dello scenario di cura.

Sono molteplici i contributi teorici fondanti la pratica infermieristica e molti ancora
fra quelli che I’hanno sviluppata, che sono coerenti con la pratica infermieristica da
svolgere nell'ambito delle Cure Palliative. Considerare la persona destinataria dell’as-
sistenza innanzitutto come tale € una prerogativa della natura del nursing. La perso-
na e unindividuo con un processo riparativo vitale che sitrova in uno stato di malattia
(Nightingale, 1860), che richiede assistenza per conseguire la salute, I'indipendenza
o una morte tranquilla (Henderson, 1955), che possa in certi momenti, essere capace
di rispondere ai propri bisogni, mentre per altri € incapace di farlo; si ritiene che se
una persona si trova in una situazione di comfort emotivo e fisico e in uno stato di
benessere questo contribuisca al suo stato di benessere (Orlando, 1961). La persona &
dunque un essere olistico (Levine, 1973), un essere biopsicosociale capace di autocura
ed esso include aspetti fisici, psicologici, interpersonali e sociali del funzionamento
umano (Orem, 1971). La persona € un individuo unico e irripetibile, in un continuo
processo di divenire, di evoluzione, di cambiamento (Travelbee, 1971). Una tale coe-
renza di principi su cui si basa la pratica infermieristica trova nell'ambito delle Cure
Palliative un terreno di applicazione fecondo.

Nello sviluppo del core competence, si € scelto di adottare I'accezione piu ampia di
competenza: la semplice descrizione delle azioni da svolgere non & espressione suf-
ficiente della competenza, oltre alle conoscenze ed alle abilita, il core deve esprimere
I'enorme ricchezza di valori a cui gli Infermieri si ispirano e che sono necessari per agire
professionalmente. Alle competenze non deve essere attribuito un significato neutro
da un punto di vista valoriale (semplici azioni da svolgere), ad esse si deve accordare
un’importante funzione di crescita e maturazione personale; devono descrivere anche i
processi profondi che rendono gli Infermieri capaci di attribuire un orizzonte di senso e
di motivazione a tutte le azioni di cura. Per questo si e fatto innanzitutto esplicito rife-
rimento alla filosofia delle Cure Palliative, i cui principi possono essere cosi sintetizzati:

Il fine ultimo € quello di migliorare la qualita di vita della persona nella sua ac-
cezione piu ampia, attraverso il sollievo dalla sofferenza e I'accompagnamento
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del malato e della famiglia verso l'accettazione della inguaribilita della malattia.
Le Cure Palliative rispettano la vita, la liberta e la dignita della persona; richiedo-
no modalita di relazione di volta in volta diversificate; sono orientate a tutte le
dimensioni della sofferenza della persona assistita; si realizzano anche attraver-
so il rapporto con la famiglia e con il mondo contestuale.

Le competenze dell'Infermiere Palliativista sono ulteriormente alimentate dallo stra-
ordinario incontro delle Cure Palliative con I'Infermieristica i cui rispettivi valori, che
strutturano pensiero ed azione, sono tenutiinsieme dalla comune sensibilita e consa-
pevolezza dell’'unicita della persona assistita e del valore della sua dignita, anche nel
momento della morte. La storia stessa di Cicely Saunders, riconosciuta come colei che
fondo il movimento degli Hospice e che per prima ne diffuse nel mondo la filosofia,
fa pensare che le Cure Palliative devono un importante contributo fondante all'Infer-
mieristica: la Saunders fu prima di tutto un’infermiera, che visse e senti profonda-
mente i valori fondamentali della sua professione.

Il Nursing Umanistico, definito “un’immagine articolata dell’'esperienza”, da Josephi-
ne Paterson e Loretta Zderad, trasmette un umanesimo che non e per nulla superfi-
ciale, ma profondamente radicato nella filosofia esistenzialista per la quale lo studio
di un fenomeno umano, come l'assistenza, non puo essere considerato al di fuori di
un’analisi del contesto esperienziale dell'uomo stesso. Il Nursing € quindi una rifles-
sione contestuale sulla teoria e sulla pratica le quali, non potendo esistere separata-
mente in quanto l'una presupposto dell’altra, sono ugualmente presenti nel metodo
che guida I'incontro con il paziente.

Il Nursing Umanistico si basa su alcuni concetti “core” ritenuti rilevanti per I'assisten-
za infermieristica in ambito palliativo:

Ciascuna persona (paziente — infermiere) ha valore unico e irripetibile e ricono-
sce la singolarita anche della persona “altra” (Unique — Otherness). Questa par-
te essenziale ed individuale della nostra identita, ci consente di costruire una
particolare visione della vita con la quale sentire, ascoltare, provare, percepire
il mondo e di attribuire un significato ed un senso alla nostra vita. Nelle Cure
Palliative, il riconoscimento del valore di ogni persona passa attraverso la consi-
derazione profonda del modo, unico ed irripetibile, di ogni paziente di affrontare
la malattia e la fine della propria vita.

Anche I'Infermiere € persona unica ed irripetibile. Il suo modo di interagire con
pazienti, famiglie e colleghi € dettato da una continua introspezione e riflessione
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sulle esperienze assistenziali. Il cammino verso una maggiore consapevolezza
di sé e dell'altro, aiuta I'Infermiere nella ricerca di senso da attribuire al proprio
lavoro in rapporto al proprio progetto di vita.

Ogni persona (paziente — infermiere) & libera e responsabile nella molteplicita
delle scelte che affronta nei contesti in cui si trova (Moreness — Choice). Attra-
verso l'autoriflessione gli individui hanno la possibilita di avvalersi della propria
esperienza per comprendere meglio se stessi e gli altri ed acquisire una migliore
consapevolezza nelle proprie scelte individuali. Nelle Cure Palliative I'autorifles-
sione sulle esperienze del fine vita diventa, per pazienti ed infermieri, condizione
di progettualita esistenziale per essere cio che si puo e si vuole nei diversi conte-
sti di cura, senza sostituirsi all’altro nell’assunzione delle proprie responsabilita e
nelle proprie capacita di scelta.

LInfermiere risponde tempestivamente mediante la sua presenza e con una
proposta assistenziale originale, unica e personalizzata ad una richiesta di cura
originale, unica e personale del paziente (Call — and — Response). Lassistenza in-
fermieristica € cura autentica, ovvero adeguata alla natura unica di ogni pazien-
te e si realizza ricorrendo alla mobilitazione delle capacita e delle risorse che il
paziente conserva dentro di sé.

Allo stesso tempo, I'assistenza richiede agli Infermieri di prendersi cura di sé stes-
si, riconoscendo, rispettando e sviluppando le proprie caratteristiche. La “cura” &
anche benessere e realizzazione delle proprie qualita: &€ dunque un “esserci” per
sé che consente un “fare” anche per gli altri (Being and Doing). Uapertura e la
disponibilita dell’infermiere si rivela come una “presenza” che costituisce un po-
tentissimo intervento per garantire assistenza di qualita in Cure Palliative. Pren-
dersi cura e prima di tutto un “esserci” e solo dopo un “fare” per gli altri. In Cure
Palliative e riconosciuta I'importanza di accompagnare stando accanto, in ascolto
empatico, con 'attenzione alle piccole cose anche se non c’e molto da fare.

Ogni Persona si definisce “nell'incontro” con I'altro (Intersubjective Transaction)
La persona assistita e I'Infermiere si incontrano per affrontare la sofferenza e
tracciare nuove vie all'esistenza di ciascuno. Questo incontro fa del Nursing lo
spazio ed il tempo della cura, dove concretamente si puo realizzare ad un proget-
to che & espressione combinata della volonta e della personalita di entrambi. La
presenza, in Cure Palliative, € una qualita difficile da affinare ed esige un‘attitu-
dine alla ricettivita, una pronta e disponibile apertura all'altro. Lapertura e la di-
sponibilita rivelano la nostra “presenza” agli altri e garantiscono un alto livello di
qualita assistenziale. Anche in assenza di parole, vi € nell’assistenza un continuo
e costante dialogo fatto di “azioni transazionali, consequenziali e simultanee”
che hanno la caratteristica dell'immediatezza e che rendono possibile I'atten-
zione contestuale “all’'aspetto soggettivo ed oggettivo di una situazione vissuta
simultaneamente”.

La Persona e un essere sociale radicato nella sua rete di relazioni (Community). Il
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concetto di Comunita comprende l'insieme di relazioni di cui nessuno puo fare
a meno, soprattutto nei momenti di maggiore fragilita. Lassistenza in équipe
multidisciplinare e la Rete di Cure Palliative si offre come possibilita di sostenere
il fine vita in un contesto di relazioni che crea il senso di appartenenza e rompe
quello della solitudine, anche nella morte, in una tensione costante tra I'appar-
tenere e l'appartenersi.

Il contributo della Watson & presentato a partire dai suoi fattori caratterizzanti, com-
mentati e integrati con i principi delle Cure Palliative. Per Watson la pratica della pro-
fessione infermieristica richiede di avere alla base un sistema di valori umanistici inte-
grato con la conoscenza scientifica che guida le azioni degli infermieri. La scienza del
caring si esplica in questa combinazione umanistico-scientifica. Jean Watson defini-
sce i Carative Factors come le fondamenta della scienza del caring, costituenti ed orga-
nizzanti il core dell'infermieristica. Il termine carative (care-ative: prendersi cura) viene
utilizzato in contrapposizione con il pit comune termine curative (cure-ative:curare)
per esplicitare meglio la differenza fra infermieristica e medicina. Laddove i curative
factors mirano a curare il paziente malato, i carative factors mirano al processo di ca-
ring che aiuta la persona a raggiungere o mantenere la salute o a morire serenamente.
La formazione di un sistema di valori umanistico altruistico (primo fattore): bene-
volenza, riguardo e amore per se stessi e per gli altri. Difficilmente infatti ci si potra
prendere cura di altri se non si riesce a prendersi cura di se stessi e se non si possie-
dono tali valori.

Linfusione di fede e speranza (secondo fattore): esso interagisce con la formazione
di un sistema di valori umanistico e altruistico intensificando gli altri carative factor.
Linfermiere non puo ignorare I'importanza del ruolo della fede-speranza nei processi
di caring cosi come nei processi di curing. Nel momento delle crisi della vita piu gravi
come una malattia inguaribile, debilitante o sintomi refrattari ai trattamenti il siste-
ma valoriale dell'infermiere permette di rendere piu consistente il proprio intervento
costituito di “piccole cose”. Fede e speranza possono aiutare il paziente ad accettare le
informazioni che riceve dall'infermiere e a instaurare un’attitudine al cambiamento
e un comportamento orientato alla serenita. E in questi valori che si pud ritrovare il
territorio della calma, della lievita, del sollievo e del conforto.

Coltivare la sensibilita verso sé stessi e verso gli altri (terzo fattore): Watson afferma
che essere umani significa provare emozioni. Il modo per coltivare la sensibilita verso se
stessi e verso gli altri € quello di imparare a riconoscere le proprie emozioni e sentimenti,
da quelli piu dolorosi a quelli piu piacevoli. La sensibilita verso se stessi e verso gli altri,
sostiene Jean Watson consente all'infermiere di scoprire se stesso e entrare pienamente
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in relazione con I'Altro. Il contatto continuo e duraturo con i malatiin Cure Palliative e alla
fine della vita beneficia di quella che viene chiamata “balanced sensitivita”, ovvero una
sensibilita bilanciata, intendendo la capacita di padroneggiare la propria sfera emotiva
in modo sempre piu consapevole; questo consente all'infermiere anche di tutelare se
stesso, imparando a gestire la distanza adeguata con il paziente, evitando I'iper-coin-
volgimento emotivo (Jourard, 1964). Coltivare la sensibilita verso se stessi e verso gli
altri diventa basilare per qualsiasi infermiere in particolare per coloro che sono esposti a
stimoli emotivi continui e a estremi assistenziali come I'assistenza nel fine vita.

Lo sviluppo di una relazione di aiuto e fiducia (quarto fattore): Jean Watson ritie-
ne che il problema pit comune nella relazione con il paziente & il fallimento nell’in-
staurare una relazione di aiuto e fiducia. Questo spesso deriva dalla visione che si
ha dell’Altro, il quale viene considerato come malattia, ovvero un oggetto da curare
invece che una persona di cui prendersi cura. E la rappresentazione che abbiamo della
persona morente che influenza il tipo di relazione che si instaura. Nell'ambito delle
cure a malati in Cure Palliative € innegabile che la rappresentazione del “non c’e piu
niente da fare” puo essere deleteria e aggravare I'isolamento della persona che sta
concludendo la propria vita. Possiamo riferire tre elementi chiave per instaurare una
relazione di aiuto e fiducia con 'ammalato: la congruenza (del rapporto di cura); I'em-
patia (con 'ammalato) e il calore umano. Questi tre elementi provvedono a creare
un’atmosfera non-minacciosa, sicura, sincera attraverso il calore umano, I'accettazio-
ne e la considerazione positiva e amorevole. (Travellbee J. 1971). Il calore umano & os-
servabile quando si mantiene il contatto visivo per la maggior parte dell'interazione
fra le due Persone, - si usa un tono di voce moderato, ci si sente rilassati e a proprio
agio con se stessi, - si sta di fronte all’altra persona, - siassume una postura che indica
apertura invece che chiusura, - si ha un atteggiamento di avvicinamento verso 'Altro
- Lespressione facciale & congruente con lo stato emotivo dell’Altro

La promozione e l'accettazione dell’espressione di sentimenti positivi e negativi
(quinto fattore). La sfera cognitiva e la sfera emotiva influenzano i nostri pensieri, i
nostri processi decisionali e il nostro comportamento. Con I'approssimarsi alla morte
le persone mettono in atto reazioni e comportamenti generati da scombussolamenti
emotivi, da un grande dolore che si genera come dolore totale (Metha, Chan, 2008)
e che assale I'intera manifestazione del soggetto. Anche i famigliari in tempi e modi
diversi spesso sono afflitti da grande sofferenza che I'avvicinamento alla separazione
dalla persona cara determina. La vicinanza con il morire interroga anche gli infermieri
e le situazioni di caring non sono anonime e neutrali. Trovare un luogo per sé per
esprimere le proprie emozioni genera nell’'infermiere un sollievo e rende sostenibile
un lavoro di cura in questo ambiente duraturo, rende nel medesimo tempo fruibile
uno spazio di accoglienza per le emozioni espresse dal malato e dai suoi famigliari.
La sistematica adozione del processo scientifico del problem-solving per I'assunzio-
ne delle decisioni (sesto fattore): & di fondamentale importanza che I'infermieristica
adotti sistematicamente il processo scientifico del problem-solving per I'assunzione
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delle decisioni. Non va confusa la pratica infermieristica a basso contenuto tecnico,
come potrebbe essere superficialmente chiamata l'assistenza infermieristica in Cure
Palliative, con una pratica sensibile e accurata mai disgiunta dai principi che regolano la
buona pratica clinica: basata sulle evidenze e sul metodo di ragionamento diagnostico
rigoroso. Nel campo delle Cure Palliative confluisce I'importanza di affrontare decisioni
etiche molto rilevanti per il malato e per i suoi famigliari, anche per queste decisioni
I'infermiere si dovra riferire ai migliori sistemi e metodi di discussione dei casi etici e
sapersi confrontare apertamente con posizioni anche molto distanti dalle proprie.

La promozione di un insegnamento-apprendimento interpersonale (settimo fattore).
E stato dimostrato che fornire informazioni & un modo per ridurre la paura e I'ansia
quando lo stress e collegato ad una condizione di incertezza o di pericolo. Preparare
il paziente dando informazioni lo preparano ad affrontare e gestire lo stress. Si ritie-
ne che lo stress intervenga quando si interrompe una pianificazione di eventi, una
sequenza, uno stile di vita o una modalita di comportamento. Nell'lambito delle Cure
Palliative gli infermieri sono chiamati a contribuire nell’applicare una metodologia
di pianificazione che prende il nome di pianificazione anticipata delle cure (Seymour
et al,, 2010). £ un processo nel quale la persona prende decisioni sulle cure future,
sia in modo indipendente o consultandosi con i professionisti della salute, persone
di riferimento spirituale o personale e i famigliari. Gli elementi che la caratterizzano
sono: lacomprensione da parte del malato della sua malattia, intesa come situazione
e opzioni di trattamento; la comprensione dei valori del malato, delle sue priorita e
delle finalita che si pone (Rome e Hammes, 1999) ruolo degli infermieri nella pianifi-
cazione anticipata delle cure (HPNA, 2011) e di condividere in équipe le informazioni
rilevate con il malato e i famigliari e partecipare attivamente al processo di decision
making condiviso. Solo sviluppando appieno un piano di cura condiviso che ricono-
sca la centralita delle volonta della persona assistita si potra percorrere un’assistenza
finalizzata al raggiungimento della qualita della vita. Il fatto che nelle decisioni, la
quota di indicazioni provenga prevalentemente dalla parte degli operatori, benché
autorevoli e competenti, non rappresenta una garanzia al raggiungimento dei desi-
deri della persona assistita. Condividere le decisioni € un processo di lavoro accurato
e preciso e inserire in queste decisioni le volonta del malato puod rappresentare per
medici e infermieri una complessita all'agire del proprio lavoro a cui non si &€ sempre
preparati. Sostenere e fronteggiare le aree di incertezza nelle prese di decisione in
questo ambito rappresenta una competenza avanzata anche per gli infermieri.

La creazione di un ambiente mentale, fisico, socioculturale e spirituale che abbia natu-
ra supportiva, protettiva e correttiva. Jean Watson riporta evidenze cliniche a suppor-
to dellipotesi che piu e grande il cambiamento nella vita di una persona, altrettanto
grande sara la probabilita che il cambiamento di vita sia associato ad un disagio e al-
trettanto grande sara la probabilita di esperire realmente disagio. Questo € quanto mai
reale nell'ambito delle Cure Palliative per tutte le persone di tutte le fasce di eta. Esisto-
no inoltre forti correlazioni fra la grandezza del cambiamento di vita e I'aggravamento
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della malattia. Puo essere vantaggioso fornire informazioni in merito al cambiamento
che avverra, fornire informazioni obiettive per facilitare una rappresentazione del cam-
biamento accurata e realistica; strutturare le aspettative circa I'evento che preoccupa e
spaventa la persona; fornire supporto ai meccanismidi coping esistenti; instaurare con
la persona una relazione d’aiuto orientata ad un problem-solving costruttivo (quanto
pill possibile) e assicurare un supporto ambientale. E fondamentale il comfort inteso
come quella serie di misure atte a provvedere ad un ambiente supportivo, protettivo e
correttivo come rimuovere stimoli fastidiosi dall'ambiente esterno (luci troppo forti, ru-
mori e improwvisi, riscaldamento e aria condizionata inadeguata, ambiente disordinato
e trasandato), prestare attenzione alla posizione del paziente e mobilizzarlo frequente-
mente, rendere il letto confortevole, alleviare la tensione muscolare con esercizi motori
0 con massaggi terapeutici, applicare procedure terapeutiche riducendo al minimo il
dolore procedurale, fornire la possibilita di fare un bagno caldo, amministrare i farmaci
prescritti che danno sollievo dal dolore e da altri sintomi, esercizi di respirazione, eser-
cizi di rilassamento. Un‘attenzione privilegiata € da riferire al riconoscimento e tutela
della privacy che include il diritto da parte del malato di escludere altri soggetti da alcu-
ne conoscenze riguardanti se stessi. Fattori come il tempo, il posto, il modo e la quantita
di informazioni che vengono fornite rappresentano aspetti salienti nel riconoscimento
della privacy della persona. La riservatezza spesso consente al paziente di mantenere
la propria dignita e integrita. Violare I'intimita spesso significa violare la dignita del pa-
ziente. Umiliazione, imbarazzo e depersonalizzazione spesso derivano da un’invasione
della privacy, dell'intimita e della riservatezza.

Aiuto nella soddisfazione dei bisogni umani (nono fattore). La lettura e I'interpre-
tazione di questo carative nell'ambito delle Cure Palliative € da intendere come una
continua e costante attenzione all'individualita del soggetto e alle richieste di soddi-
sfazione delle aree piu critiche dei propri bisogni. Non si tratta quindi di ricercarne e
riconoscerne una gerarchia, ma di ridefinirla gradualmente con il malato, a seconda
del suo divenire meno nella vita. Sara la persona stessa a metterliin ordine gerarchico
e ad offrire ai curanti la propria visione prioritaria.

Il riconoscimento delle forze esistenziali fenomenologiche (decimo fattore). Uinfer-
mieristica deve prestare grande attenzione alla rappresentazione del concetto di
malattia/salute delle persone. Nel nostro caso del morire, dell’'esistenza, del lutto, la
scienza infermieristica ci insegna che il miglior modo di comprendere un altro esse-
re umano e di entrare nella sua “Weltanschauung” (visione del mondo) per vedere il
mondo attraverso i suoi occhi. Lorientamento esistenziale-fenomenologico considera
come la persona che soffre riesca a ricercare un significato e un senso di responsabi-
lita nella propria esistenza. Esistono infatti eventi psicologici che forniscono un signi-
ficato alle situazioni difficili dell’esistenza umana, per esempio I'amore verso i propri
figli, la credenza in un‘altra vita, un talento da utilizzare o un ricordo da preservare.
Tutto questo € quanto mai realistico nel fine vita, ove i piccoli gesti, gli affetti, le cose
care, i perdoni e gli addii acquisiscono significati rimasti latenti fino a quel momento.
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Nei servizi di Cure Palliative, nei reparti hospice come nell'assistenza domiciliare
i team assistenziali si trovano a gestire situazioni cliniche anche molto complesse.
Linfermiere e parte attiva nella valutazione, pianificazione, attuazione e valutazione
degli interventi assistenziali. La prevalenza dei sintomi fisici piu debilitanti risultano
essere: la fatigue, la mancanza di energia, la debolezza e la stanchezza I'anoressia,
la predita d’appetito, la costipazione la secchezza della bocca, il dolore, la mancanza
di respiro I'insonnia e la nausea. (Mercadante et al,, 2013). | sintomi fisici variano a
seconda della vicinanza al termine della vita e negli ultimi 7 giorni di vita si assiste
a un aumento della sonnolenza, dell'anoressia, della stanchezza, della dispnea, della
disfagia, dell'incontinenza e la diminuzione del benessere generale.

All'inizio dell’'ultimo anno di vita i sintomi fisici, 'angoscia, la dipendenza funzionale,
I'ansia e sintomi depressivi sono in lieve aumento ma da allora in poi, lo stato com-
plessivo fisico e psicologico rimane stabile e negli ultimi tre o quattro mesi di vita
peggiora drammaticamente (Tang et al., 2014). Il disagio psicologico si attesta al 59%
e negli ultimi 3 mesi di vita sale al 70%, diminuisce con I'eta avanzata del paziente e i
livelli di distress sono correlati al dolore e al dolore anticipatorio, alla paura della mor-
te e all'angoscia (Gao et al.,, 2010). Si manifestano stati d’'animo come tristezza (49%),
ansia (46%) e irritabilita (36%), strettamente correlati alla percezione di non sentirsi
sostenuti dalla famiglia, al disagio esistenziale e alla pace nella mente (Oechsle et al,,
2014). La demoralizzazione, nello studio di Robinson (2015), si presenta tra il 13-33%
dei casi e ha forti correlazioni con lo scarso controllo dei sintomi fisici, I'insufficiente
gestione della depressione, mentre I'ansia & correlata con la riduzione delle proprie
funzioni sociali.

Linfermiere nell’ambito delle Cure Palliative esercita a pieno titolo la sua funzione di
valutazione della situazione e management terapeutico definito in équipe e in speci-
fico indicata da un medico con competenze di Cure Palliative.

| luoghi dove la persona puo trovarsi a trascorrere la propria ultima fase di vita pos-
sono essere:

I'Hospice che consiste in una struttura residenziale in cui il malato inguaribile e
la sua famiglia vengono accolti e presi in carico 24 ore su 24 da un’équipe multi-
sciplinare, per trascorrere le ultime fasi della vita, oppure un periodo per ristabi-
lire il controllo di sintomi, o dare un periodo di sollievo ai famigliari;

il domicilio che permette al morente di trascorrere il periodo di aggravamento
fino agli ultimi giorni nella propria casa, stanza, accanto ai propri cari e, con il so-
stegno di un‘équipe di Cure Palliative, puo ottenere un adeguato controllo della
sintomatologia e un supporto psicologico;

I'ospedale, dove la cultura palliativa non € ancora cosi diffusa ed € spesso caratte-
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rizzata da interventi che possono essere considerati inappropriati, ma € sempre
piu richiesto al personale sanitario di valutare attentamente le condizioni dei
malati epr garantire il controllo dei sintomi e le cure appropriate nelle malattie
in cui non e piu possibile guarire;

le strutture residenziali, dove negli ultimi anni si &€ notata una maggior conside-
razione verso gli aspetti della persona alla fine della propria esistenza.

In Italia il 44.4% della popolazione ammalata in fase terminale, affetta sia da pato-
logia oncologica, sia da patologie cronico-degenerative, muore a domicilio, il 45.7%
in Ospedale, il 6.1% in Hospice e il 3.8% in altri contesti (strutture residenziali, am-
bulanza, etc.) (Pivodic, 2015, 2016); i deceduti nei reparti ospedalieri, oltre il 50%
avviene nei reparti di medicina generale (Ministero della Salute, 2014). La fase ter-
minale non e caratteristica esclusiva della malattia oncologica, ma rappresenta
una costante della fase finale di vita di persone affette da malattie ad andamento
cronico-evolutivo, a carico di numerosi apparati e sistemi: respiratorio (ad es. insuf-
ficienza respiratoria refrattaria in persone affette da malattie polmonari croniche),
cardio-circolatorio (ad es. persone affette da miocardiopatie dilatative), neurologico
(ad es. malattie degenerative quali la sclerosi multipla), ed epatico (ad es. cirrosi),
percio la necessita di offrire livelli assistenziali a complessita differenziata a questa
tipologia di malati, ha permesso lo sviluppo di un sistema a rete che offrisse la mag-
gior possibilita di integrazione possibile tra i vari luoghi di cura. Per rispondere a tali
necessita & necessaria una rete di assistenza ai pazienti terminali che sia costituita
da una aggregazione funzionale ed integrata dei servizi distrettuali ed ospedalieri,
sanitari e sociali. In tutti questi contesti gli infermieri vi lavorano e devono sempre
piu assolvere con competenza il loro ruolo di advocacy per il malato.

Il family care centered (Bamm e Rosenbaum, 2010) & una modalita pratica assisten-
ziale che riconosce la centralita della famiglia e I'inclusione del contributo e del coin-
volgimento della famiglia nell'assistenza medesima. Occorre infatti porre costante at-
tenzione al nucleo famigliare e proporre pianificazioni che soddisfino i bisogni anche
dei componenti delle famiglie che hanno al loro interno un malato in Cure Palliative.
Di fatto la famiglia, comunque sia composta, rappresenta un punto fermo nella vita
del malato, essi sono presenti prima e durante la malattia della persona. Essendo gli
infermieri, professionisti transitori nella vita dei malati e delle famiglie essi mettono
in atto delle strategie di collaborazione fra famiglia e personale sanitario. Lassistenza
si sviluppa attraverso il riconoscimento specifico degli aspetti culturali, etnici, spiri-
tuali, economici del nucleo famigliare. Gli infermieri sono impegnati a riconoscere e

25



Il Core Competence italiano dell'infermiere in Cure Palliative

rispettare le strategie di coping di ciascuna singola famiglia, a valorizzarla, a suppor-
tarla e includerla nella pianificazione assistenziale; il supporto tra le famiglie viene
incoraggiato in modo particolare in fasi in cui essi possano dedicarsi dei momenti li-
beri, ad esempio nel lutto. Lattivita manageriale clinica infermieristica si caratterizza
per rendere le strutture e gli operatori garanti di flessibilita ed accessibilita riguardo ai
famigliari. Essi hanno infatti necessita di rimanere vicino ai propri cari in modi e tem-
pi diversi nell’arco del periodo delle Cure Palliative. Le consuetudini che hanno, ancora
oggi, i servizi ospedalieri, le residenze per anziani possono non rispondere alle esigen-
ze dei famigliari e rendere distanti i soggetti proprio nel momento in cui essi hanno
necessita di permanere nelle vicinanze del proprio parente per potersi separare. Nelle
attivita assistenziali vengono sempre tenuti presenti le emozioni, le preoccupazioni,
le aspirazioni della famiglia. Queste attivita sono pervasive di tutto il percorso di cura
nell’ambito delle Cure Palliative e ne producono una complessita ulteriore relativa ai
piani di assistenza.

Le cure di mantenimento della salute e della vita sono cure capaci di compensare
le perdite e le disfunzioni, le usure generate dalla malattia e dall'invecchiamento,
cure di stimolazione per la riacquisizione di capacita o funzioni diminuite transito-
riamente modificate o perdute a causa della malattia, cure che consentono lo svi-
luppo ed il mantenimento della sicurezza fisica ed affettiva necessaria per reagire a
situazioni particolari come l'instaurarsi di malattie, per mantenere le capacita resi-
due o riconquistare le capacita perdute, cure che limitano, attenuano la degradazio-
ne dell'immagine del corpo cosi come i vissuti di rifiuto connessi alla modificazione
dell'immagine di sé generata dalla malattia, cure che portano sedazione ed alleviano
il dolore (Collier, 1996).

Il contributo che I'assistenza infermieristica mette a disposizione dei malati nel-
le Cure Palliative qualifica il tempo che rimane da vivere, e si fonda in maniera
marcata sul concetto di accompagnare la persona nel suo ultimo percorso di vita,
anche quando questo e limitato nel tempo fino a pochi mesi, giorni, ore. Oltre a
mettere in atto tutte le misure di trattamento necessarie a sollevare il malato da
situazioni di sofferenza fisica, vanno messe in atto delle cure che si fondano su
una prospettiva che deriva dagli studi sull'attaccamento (Bowlby, 1999). Bowlby
definisce I'attaccamento come un sistema comportamentale interno all’individuo,
che organizzaisentimenti a partire dal soggetto verso l'altra persona e il cui obiet-
tivo principale € quello di ricercare la vicinanza e il contatto con una determinata
persona (figura di attaccamento). La relazione di attaccamento e un legame signi-
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ficativo e di lunga durata, di natura affettiva ed emotiva che si e venuta a creare
con un particolare individuo. Loggetto di attaccamento & generalmente qualcuno
che ricambia i sentimenti del soggetto, creando con questi un legame che puo
essere estremamente potente e carico emotivamente. Questa relazione umana
ha due funzioni fondamentali: una psicologica (fornire sicurezza) e una biologi-
ca (fornire protezione). Quando si manifesta il bisogno di sicurezza, si manifesta
una richiesta- necessita di attacccamento alla persona di riferimento. E quello che
Bowlby chiama sviluppo e consapevolezza di una “base sicura”. Il comportamento
definito complementare al comportamento di attaccamento é I'accudire. Accudi-
re e applicare il caring di mantenimento. Winnicott (1974) con il termine Holding
si riferisce alla capacita di contenimento della madre sufficientemente buona, la
quale saistintivamente quando intervenire dando amore al bambino e quando in-
vece mettersi da parte, nel momento in cui il bambino non ha bisogno di lei. Suffi-
cientemente indica non troppo (soffocante) e non troppo poco (solitudine/abban-
dono), non anticipa il bisogno, né fa si che il bisogno gridi in maniera assordante in
richiesta di aiuto, ma piuttosto presenza, quell'esserci nella qualita dello stare in
prossimita. Winnicott sottolinea I'importanza delle cure materne, ossia la qualita
e le modificazioni che avvengono all’'interno della madre e che rispondono all’e-
volversi dei bisogni del bambino e che sono finalizzate a sostenere, e comprende
la protezione dalle offese fisiologiche. Una madre non sufficientemente buona
€ una figura di cura che fornisce caring senza creativita, senza adattarsi alla per-
sona in maniera intuitiva e istintiva. Le cure di mantenimento si rifanno dunque
alla funzione di holding, di supporto delle persone nel momento della massima
fragilita del soggetto, ove ogni piccolo cambiamento ha il potenziale generativo
di crisi, le radici delle quali affondano in contesto bio-psico-sociali del soggetto.
La sofferenza estrema della persona determina la necessita di accoglienza, di ac-
cudimento e di vicinanza. Linfermieristica in Cure Palliative puo avvalersi di cure
compassionevoli. Sono sette le dimensioni che sono associate alla compassione:
attenzione, ascolto, confronto, coinvolgimento, aiuto, presenza, e la comprensione
(van der Cingel, 2011). Definita anche come un agire con calore ed empatia, for-
nendo assistenza individualizzata.

Nela prospettiva degli infermieri la compassione ¢ stata identificata come una parte
integrante del concetto di cura e assistenza infermieristica pratica. In una revisione
(Sinclair S. et al., 2016) sono state identificate tre componenti della compassione:
il riconoscimento della sofferenza, la relazione con persone nella sofferenza, e re-
agire a sofferenza. Alcuni aspetti riferiti al tempo descrivono meglio la componente
compassione intesa come tempo dedicato alla comprensione, alla cura, a fornire un
tempo di presenza, il medesimo dare e avere tempo & descritto come cura compas-
sionevole. Si tratta di un processo dinamico con necessita puntuali di dedizione e
momenti situazionali. Pazienti, loro famigliari e caregivers indicano qualita intrin-
seche descritte come rispetto, dignita, cura, e gentilezza incarnata all'interno della
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presenza del personale di cura come antecedenti alla compassione Insieme a que-
ste qualita, i pazienti hanno parlato anche al importanza dell'impegno, la persisten-
za, e la qualita della presenza. | recenti studi hanno riportato come la cura compas-
sionevole abbia influenzato i risultati di salute del paziente. | pazienti hanno riferito
che ricevere cura compassionevole ha aiutato il recupero, tra cui un maggiore senso
di responsabilita e di controllo sulla propria salute. Gli infermieri che hanno lavora-
to nelle cure ai malati cronici hanno descritto la compassione come strumento per
acquisire informazioni da pazienti che potrebbero essere utilizzati per migliorare la
loro cura, come le informazioni per motivare intrinsecamente pazienti.

Sulla base di quanto fin qui esposto, si raccomanda agli infermieri di agire nella pra-
tica considerando:

- la consistenza delle “piccole cose”;

- la pratica di piccoli atti di gentilezza;

- di andare oltre la routine;

- il dono della tranquillita come elemento centrale del caring;

- che le persone con sintomi controllati stanno meglio e possono vivere (quel che
resta) in miglior modo;

- che non basta una presenza di personale sanitario, ma serve una presenza di
qualita (un esserci e fare) da parte del professionista;

- ascolto e osservazione come strumenti privilegiati del caring;

- uso appropriato della comunicazione, verbale e non;

- per assistere i malati in questo delicato periodo € necessario perché possano
esprimere i loro desideri, metterli nelle condizioni di avere le informazioni neces-
sarie per poterli esprimere;

- di far prevalere I'approccio delle cure di mantenimento rispetto ai principi alle
cure di riparazione;

- di prendersi cura di sé per poter svolgere al meglio questo delicato lavoro.
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Il primo problema da affrontare nell'organizzazione di un Core Competence ¢ la riposta alla
domanda: chi sara e cosa dovra fare il professionista che si intende formare? Intorno a questo
quesito si strutturano le competenze attese dai corsi di formazione e gli stessi profili professio-
nali di riferimento. Dall'analisi delle piu rilevanti esperienze nazionali e internazionali, emer-
ge che per I'Infermiere Palliativista & prevista una formazione diversificata secondo i livelli di
responsabilita richiesti dalla complessita assistenziale e dal numero dei pazienti assistiti. In
particolar modo le linee guida dell'EAPC descrivono tre livelli di formazione infermieristica nel
campo delle Cure Palliative, corrispondente a tre diversi livelli di esposizione professionale:

Livello A (formazione di base): Studenti afferenti ai corsi di laurea e professioni-
sti sanitari qualificati, che lavorano in ambito dell’assistenza generale che pos-
sono trovarsi ad affrontare situazioni che richiedono un approccio palliativo;
Livello B (post laurea): professionisti sanitari qualificati che lavorano o in ambito
specialistico di Cure Palliative o in un ambito generico in cui rivestono il ruolo di
“persona risorsa”. Professionisti sanitari qualificati che affrontano spesso situa-
zioni di Cure Palliative (oncologia, assistenza di comunita, pediatria, geriatria);
Livello C (avanzata, post laurea): professionisti sanitari qualificati responsabili
di unita di Cure Palliative o che offrono servizio di consulenza e/o che contribui-
scano attivamente alla formazione e alla ricerca in Cure Palliative.

LUInfermiere Palliativista e colui che risponde alle esigenze di cura delle persone — e delle
loro famiglie - affette da patologie ad andamento cronico-evolutivo, per le quali non esi-
stono terapie o, se esistono, sono inadeguate o inefficaci ai fini della guarigione o di un
prolungamento significativo della vita. Per questo € prevista la sua collocazione in tutte le
strutture sanitarie pubbliche e private e nelle organizzazioni senza scopo di lucro operan-
ti nella rete per le Cure Palliative. Le sue funzioni si esprimono attraverso l'acquisizione di
un‘alta padronanza di cinque fondamentali ordini di competenze, tra loro ben articolati:

1. Competenze etiche: finalizzate alla comprensione delle situazioni cliniche diffi-
cili e controverse dell’assistenza in Cure Palliative.

2. Competenze cliniche: per appropriati ed efficaci interventi di valutazione e trat-
tamento dei sintomi della fase avanzata di malattia in ogni patologia evolutiva.

3. Competenze comunicativo-relazionali: finalizzate ad un‘assistenza rispettosa
dell’'unicita, della dignita e della volonta della persona assistita e della famiglia.

4. Competenze psicosociali: per un’assistenza attenta ed efficace alla globalita dei
bisogni espressi.

5. Competenze di lavoro in équipe: per un approccio integrato alla gestione dei
problemi assistenziali.
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Le suddette competenze sono rintracciabili in tutti i Core Curriculum/ Competence interna-
zionali e vengono, divolta in volta, declinate in obiettivi formativi o risultati di apprendimento
oin contenuti dell'insegnamento. Esse formano la base del corpo di conoscenze, di abilita e di
attitudini necessarie alla cura delle persone in fase avanzata di malattia e delle loro famiglie.
I modelli di formazione ed organizzazione del sapere, diversi da paese a paese, rispecchiano le
specificita culturali e professionali dei differenti contesti di riferimento.

Non vanno dimenticate le competenze trasversali indicate da EAPC come comuni e necessa-
rie per tuttii professionisti dei team di Cure Palliative.

Nessuna professione ¢ in grado di rispondere da sola ai bisogni di salute della popolazio-
ne. In particolar modo, nelle Cure Palliative, un'efficace gestione dei problemi assisten-
ziali esige una comprensione globale ed integrata della realta del paziente, possibile solo
attraverso un’intenzionale combinazione di conoscenze, capacita tecniche e relazionali
specifiche di ciascun ambito professionale. Le Cure Palliative propongono a tutta la Me-
dicina di recuperare una dimensione interpretativa dei fenomeni di salute e malattia
aperta alla molteplicita dei punti di vista delle diverse discipline. Si tratta di ricomporre
I'unita del paziente e della sua esperienza esistenziale attraverso la ricostruzione dell'u-
nita del sapere, con il pieno riconoscimento dei paradigmi di riferimento di ciascun am-
bito professionale, in una gestione costruttiva delle differenze interpretative. Per questo
tra le competenze core dell'Infermiere Palliativista, € compreso lo sviluppo delle capacita
necessarie a condividere con i membri dell'équipe, con le persone assistite e con le fami-
glie, decisioni e responsabilita di cura attraverso un processo di negoziazione tra i diversi
punti di vista. Altrettanto centrale € lo sviluppo delle capacita di coordinare i propri inter-
venti con quelli delle altre figure professionali coinvolte nell'assistenza, creando legami
difiducia e di conoscenza reciproca come persone e come professionisti.

Le competenze interprofessionali sono spendibili sia all'interno del team assistenziale,
sia all'interno di tutta la rete di Cure Palliative. Il CCICP, nel suo complesso, va letto ed in-
terpretato in una logica di superamento dell'autoreferenzialita professionale; nelle Cure
Palliative la relazione e la collaborazione di équipe giocano il ruolo piu importante e co-
stituiscono una sorta di “filo di Arianna” che congiunge ed armonizza le tante strade del-
la cura per affrontare i problemi in un‘ottica multidimensionale e globale, attraverso un
pensiero che non separa o riduce, ma contestualizza e collega cio che € complesso. Per il
perseguimento delle competenze interprofessionali, alle strutture formative ¢ richiesta
una piena adesione ai valori ed agli obiettivi dell'integrazione, la capacita di realizzare
per gli studenti significative esperienze di apprendimento teorico-pratico interprofessio-
nale, la disponibilita delle risorse didattiche necessarie e di un corpo docente altamente
qualificato nella pratica e nell'organizzazione interprofessionale.
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Berker (2009) assume come necessarie, per cure di qualita, le competenze infermieri-
stiche in ambito di Cure Palliative riferite alle seguenti aree:

Area comunicativa relazionale — competenze finalizzate alla comprensione delle si-
tuazioni cliniche difficili e controverse dell’assistenza in Cure Palliative con sensibilita
ed attenzione, in modo globale, tollerante e non giudicante.

Si esplicano attraverso:

una delicata e peculiare informazione che accompagni quotidianamente malato
e familiari spiegando cio che avviene e cio che potrebbe verificarsi;

il creare le condizioni adatte affinché il pz. e la sua famiglia possano esprimersi
in maniera autentica e possano ricevere risposte appropriate;

la comunicazione condotta in modo efficace anche nei casi in cui si presentino
alterazioni della comunicazione verbale e/o non verbale;

il garantire il rispetto dell’'unicita, della dignita e della volonta della persona assi-
stita e della sua famiglia.

Area psicosociale — competenze finalizzate a sviluppare un‘assistenza attenta alla
globalita dei bisogni espressi.
Esse si esplicano attraverso:

un’attenta apertura alla lettura dei segni socio culturali, etnici, religiosi, valoriali
per meglio interpretare i bisogni della persona assistita e della famiglia;

la considerazione dell'ambiente di vita della persona come fattore pertinente
alla cura;

il coinvolgimento attivo dei famigliari, caregiver e soggetti della comunita nei
processi di assistenza.

Area lavoro in équipe — competenze finalizzate a sviluppare un approccio integrato
alla gestione dei problemi assistenziali di malato e famiglia.

Area clinico — assistenziale - competenze per sviluppare appropriati ed efficaci inter-
venti di valutazione e trattamento dei sintomi della fase avanzata di malattia in ogni
patologia evolutiva, nel rispetto della proporzionalita e della rimodulazione delle cure.
Esse si esplicano attraverso:

comportamenti indispensabili per preservare la dignita del paziente e della sua
famiglia quando la vita e giunta alla fine e anche dopo;

la cura fisica del corpo che e probabilmente la piu comune area di attivita;

le cure di base rappresentano l'attivita indispensabili per il “confort” del paziente
terminale ma anche della famiglia che gli sta vicino. Sono le cure considerate piu
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importanti perché permettono di far entrare in relazione 'operatore con la parte
piu intima dei pazienti;

Grande rispetto, cautela, garbo, gentilezza, sensibilita e delicatezza per garantire
dignita al corpo e all'uomo che si sta aiutando.

Nello sviluppo del lavoro si & fatto riferimento alla “formazione per competenze” che
ha ispirato la trasformazione dei modelli educativi europei degli ultimi anni ed & so-
stenuta da due tipi di istanze, in particolare:

1. quelle derivate dallo sviluppo delle teorie del cognitivismo e del costruttivismo
in campo pedagogico in cui I'apprendimento viene inteso come: processo co-
struttivo (ricostruzione di quanto il soggetto gia conosce e di rielaborazione
degli schemi mentali e delle conoscenze pregresse), socio-culturale (il contesto
relazionale e culturale gioca un ruolo fondamentale nel processo di costruzione
della conoscenza), situato ('apprendimento & ancoramento al contesto e al con-
tenuto specifico delle attivita che lo generano);

2. quelle derivate dalle diversa concezione del lavoro e dalle nuove esigenze del
mercato, caratterizzate da necessita di flessibilita e mobilita, assieme alla capa-
cita di risolvere problemi complessi e poco definiti che prescindono da specifici
contesti organizzativi.

Le competenze sono considerate veri e propri elementi organizzatori del curriculume
costituiscono la logica unificante degli apprendimenti, delle strategie didattiche, dei
contenuti disciplinari e delle modalita valutative dei nuovi percorsi formativi.

La competenza é stata definita in diversi ambiti disciplinari ed assume le connota-
zioni proprie dei contesti e delle culture in cui é utilizzata. Tra le tante definizioni
possibili, citiamo quella proposta dal modello di Spencer e Spencer che sembra ave-
re caratteristiche applicabili al contesto della formazione universitaria e consente
di scomporre le competenze in conoscenze ed abilita acquisibili, rendendole di piu
facile utilizzo per la progettazione curriculare. Spencer e Spencer definiscono le com-
petenze come caratteristiche intrinseche individuali collegate a performance efficaci
e/o superiori in una mansione o in una situazione, misurate in base a un criterio
prestabilito. Le caratteristiche intrinseche individuali sono distinte in: motivazioni,
tratti, immagine di sé, atteggiamenti conoscenze e capacita. Contrariamente alle
conoscenze, capacita, le motivazioni, tratti e immagini di sé e atteggiamenti sono
difficili da valutare e da sviluppare in quanto “profonde” e “intime”; tuttavia, sono
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proprio esse a predire la capacita, I'azione, il comportamento che, a sua volta, ne
annunciano il risultato o la performance.

In campo medico, la “Competency-Based-Medical-Education” (CBME) € ritenuta un
tema di grande attualita e interesse, come dimostrato dall'aumento delle pubblica-
zioni, dalle numerose conferenze internazionali e dall'incremento di progetti speri-
mentali nel campo della Medical Education. La CBME ¢ considerata un importante
orientamento di riforma degli studi medici grazie alle seguenti caratteristiche: & foca-
lizzata sui risultati; pone enfasi non solo sulle conoscenze, ma anche sulle abilita, su-
gli atteggiamenti e sulla loro sintesi in comportamenti osservabili; considera il tempo
una risorsa per |‘apprendimento; e centrata sullo studente che diventa soggetto atti-
vo della formazione.

Nella formazione in sanita da tempo si sta sviluppando questo approccio e se ne au-
spica la diffusione in tutto il sistema, tanto che i decreti attuativi del DM 270/04 af-
fermano quanto segue: “ nel definire gli ordinamenti didattici dei corsi di laurea, le Uni-
versita specificano gli obiettivi formativi in termini di risultato di apprendimento attesi,
con riferimento al sistema dei descrittori adottato in sede europea”. (art.3 comma 7).
In vista dell'attuazione della legge 38 /10, si e ritenuto necessario fornire al sistema
sanitario e alle Universita uno strumento che possa contribuire a “sintonizzare” i ri-
sultati di apprendimento e le competenze acquisibili, con le effettive competenze ri-
chieste e auspicabili, pur lasciando alle singole sedi formative la necessaria flessibilita
e autonomia nella costruzione dei piani di studio.

Pertanto con l'istituzione di Master in Cure Palliative sancita dalle legge 38/10, e
dal decreto ministeriale pubblicato sulla Gazzetta ufficiale n. 89 del 16 aprile 2012
si e ritenuto necessario fornire alle Universita uno strumento che possa contribuire
a “sintonizzare” i risultati di apprendimento e le competenze acquisibili nei Master,
pur lasciando alle singole sedi formative la necessaria flessibilita e autonomia nella
costruzione dei piani di studio.

Poiché le competenze si elaborano mobilitando apprendimenti anteriori e progredi-
scono sviluppandoli, quelle che I'infermiere acquisisce nei corsi di formazione speci-
fica in Cure Palliative non possono che essere I'espressione di una ri-costruzione di
quanto egli gia sa e di una rielaborazione degli schemi mentali e delle conoscenze
pregresse in funzione del nuovo contesto di applicazione. Per questo il CCIICP si pone
in una visione di continuita con il curriculum universitario di laurea triennale in modo
da esprimere lo sviluppo continuo e contestualizzato delle competenze acquisite gia
nella formazione di base.

Nella definizione del CCIICP, si & fatto riferimento alle competenze individuate e ri-
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conosciute come core della formazione infermieristica dal gruppo Progetto Tuning
Educational Structures in Europe e validate da un punto di vista linguistico-culturale
dal centro di Eccellenza del Collegio Ipasvi di Roma.

Il Progetto Tuning Educational Structures in Europe finanziato dalla Commissione Euro-
pea dal 2000 su iniziativa di 100 Universita € tra i documenti piu autorevoli a cui riferirsi
per implementare “la dimensione europea della formazione” promossa nel 1999 dal
processo di Bologna. Tale progetto, utilizzabile da tutti i paesi che hanno aderito al pro-
cesso di Bologna, serve come proposta ad uno sviluppo di risultati di apprendimento (fe-
arning outcomes) e di competenze (competences) in varie aree disciplinari, per consen-
tire una libera circolazione dei saperi e delle competenze su tutto il territorio europeo.
Nel progetto, i risultati di apprendimento descrivono cio che ci si aspetta lo studente
debba conoscere, comprendere ed essere in grado di dimostrare alla fine di un pro-
cesso di apprendimento, mentre le competenze rappresentano una combinazione
dinamica di attributi cognitivi e meta-cognitivi relativi alla conoscenza e alle sue ap-
plicazioni nella pratica professionale. Pur fornendo un linguaggio comune per la defi-
nizione degli obiettivi, le competenze specifiche possono essere considerate elementi
flessibili che non costituiscono un vincolo imprescindibile per lo sviluppo dei curricula.
Il documento Tuning Educational Structures in Europe, definisce le 40 competenze
core infermieristiche, suddivise in 6 domini diversi, in questo documento esse sono
ridefinite in relazione ai problemi delle persone in fase avanzata di malattia e delle
famiglie, giungendo ad una riformulazione condivisa delle competenze Tuning nel
contesto specifico delle Cure Palliative italiane.

Lutilizzo delle competenze Tuning ha consentito di impostare CCIICP in una visione di
continuita con il core competence, in cui le stesse competenze sono interpretate in un'ot-
tica di graduale espansione ed approfondimento in relazione alla complessita delle situa-
zioni clinico-organizzative della rete di Cure Palliative. Il Tuning Eductional Structures ha
inoltre fornito un'ulteriore occasione per sollecitare gli infermieri italiani a “sintonizzarsi”
con le richieste di competenza e professionalita individuate e auspicate dalla comunita
infermieristica europea. Ogni competenza ¢ stata contrassegnata con la lettera A,Bo C
ad indicare i livelli diversificati di formazione, nel rispetto delle linee guida dell’EAPC.

Nel CCIICP, per ciascun dominio di competenza derivato dal Tuning sono stati de-
finiti obiettivi formativi funzionali al conseguimento delle stesse competenze. Gli
obiettivi sono stati espressi in termini di conoscenze, abilita ed atteggiamenti e la
loro formulazione & scaturita da una revisione della letteratura internazionale in una
prospettiva di condivisione delle esperienze provenienti da Paesi in cui, da tempo, si
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persegue la qualita e I'efficienza delle Cure Palliative con la formazione specifica del
personale che vi opera.

Nel costruire un CCIICP capace di dialogare con i progressi scientifici e culturali delle
Cure Palliative e delle Scienze Infermieristiche di altri Paesi, la prospettiva internazio-
nale ha assunto un valore di “sfondo” di un lavoro che ha comunque costantemente
rispettato i principali vincoli di riferimento della progettazione educativa: il profilo
professionale e il contesto (nell’accezione piu ampia) in cui esso viene esercitato. La
definizione degli obiettivi contenuti nel CCICP e dunque il risultato di analisi e sin-
tesi di quanto elaborato negli ultimi anni dalle principali Associazioni Internazionali
Infermieristiche in Cure Palliative, e accoglie il contributo del modello Tuning (Box 2)
Il lavoro di confronto internazionale ha permesso di definire con maggiore chiarezza
e “forza” gli obiettivi formativi, ed ha confermato la coerenza tra i core curriculum/
competence in Cure Palliative esistenti in contesti esteri con quelli sinora sperimen-
tati in Italia.

Box 2

American Association of colleges of nursing (AACN) (1997) Peaceful death: re-
commended competencies and curricula

Hospice and Palliative Nurse Association (HPNA) (2010) Competencies for gene-
ralist hospice and palliative care nurses;

Hospice and Palliative Nurse Association (HPNA) (2002) Competencies for advan-
ced practice hospice and palliative care nurses;

Palliative Care Australia ; Canning, D, Yates, P. & Rosenberg, J.P. (2005) Compe-
tency Standards for Specialist Palliative Care Nursing Practice. Brisbane: Queen-
sland University of Technology. (Australia)

Canadian Hospice and Palliative Care nursing. (2009) Nursing assumption and
competencies;

Ministry of Health. (2008). A National Professional Development Framework for
Palliative Care Nursing in Aotearoa New Zealand. Wellington: Ministry of Health

Royal College of Nursing (2002) A framework for nurses working in specialist
palliative care: Competencies Project
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La definizione dei metodi didattici del CCIICP deve tener conto degli attuali orienta-
menti psicopedagogici che attribuiscono all’apprendimento un significato costrutti-
vo, socio-culturale e situato. Di conseguenza, il processo di apprendimento assume
i seguenti caratteri:

attivo: il discente e soggetto attivo e responsabile del suo apprendimento;
costruttivo: le nuove conoscenze si armonizzano con il patrimonio culturale
pregresso;

collaborativo: I'apprendimento si sviluppa dentro dinamiche relazionali;
intenzionale: il discente deve sentire il bisogno di apprendere;
contestualizzato: I'apprendimento e situato entro compiti di realta.

Lo stesso ambiente formativo diventa luogo di confronto e di costruzione del sapere
attraverso la fruizione di una varieta di strumenti e risorse assunti dal mondo rea-
le, basati su casi, che offrono rappresentazioni articolate della realta, che consento-
no di costruire conoscenze dipendenti dal contesto e che favoriscono costruzione
cooperativa della conoscenza. Un accenno particolare merita il Tirocinio nei servizi
della Rete di Cure Palliative, perché costituisce 'ambito in cui si pud sperimentare
I'attivita di cura in tutte le dimensioni significative. | servizi della Rete devono dun-
que essere anche contesti di apprendimento, possedere gli standard strutturali ed
assistenziali che garantiscano agli infermieri, e a tutti gli operatori, 'apprendimento.
Per questo devono essere strutture accreditate dal SSN e, se residenziali, assicurare
un numero di ricoveri e di personale numericamente e professionalmente adeguato.
Durante il Tirocinio la persona in formazione acquisisce competenza professionale,
sperimentando e facendo proprio lo stile professionale, I'agire clinico: ovvero la capa-
cita di applicare le conoscenze appropriate ad una particolare situazione, la capacita
di orientarsi al paziente ed alla sua famiglia coniugando la conoscenza e la tecni-
ca all'ascolto, all'empatia, alla risonanza affettiva. Nei diversi contesti si assumono
come decisivi per la formazione, non solo gli obiettivi specifici e i contenuti previsti
dai programmi teorici, ma anche le modalita con le quali i contenuti sono trasmessi,
la qualita dei rapporti e dei contatti umani, le peculiarita strutturali dell'ambiente, la
qualita dei docenti clinici, la tensione culturale, I'adesione esplicita del servizio agli
obiettivi formativi. Perché i servizi della Rete possano essere riconosciuti sedi forma-
tive occorre che abbiano questa fra le loro finalita e che siano realmente in grado di:

offrire un ambiente in cui € possibile elaborare il disagio psicologico che scatu-
risce dal contatto con il dolore, la sofferenza e la morte;

favorire la condivisione delle esperienze di malattia: dal vissuto emotivo all’ap-
proccio cognitivo;
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migliorare I'autocontrollo e le abilita di coping per facilitare quei comportamenti
adattativi che consentono una piu serena interiorizzazione degli aspetti assistenziali;
prevenire situazioni relazionali negative ricorrenti e aiutare le persone a prende-
re coscienza del proprio stile di comunicazione;

favorire I'esplorazione delle proprie modalita di relazione interpersonale all’in-
terno del gruppo di apprendimento;

promuovere un esame realistico delle situazioni, cercando 'oggettivita dei fatti
senza escludere, dalla dimensione reale dei rapporti, la dimensione affettiva e il
vissuto emotivo che ne consegue;

aiutare ad affrontare le situazioni cliniche, organizzative e relazionali che si pre-
sentano riflettendo sull'esperienza e favorendo la condivisione di modalita effi-
caci per affrontare collegialmente i problemi;

diminuire i livelli di isolamento e aumentare i sentimenti di auto efficacia (self

efficacy).

Naturalmente non € una variabile indipendente la durata del tirocinio che deve esse-
re adeguata al raggiungimento degli obiettivi formativi.

Nella produzione della versione del 2012 il CCICP era il risultato della ricerca pertinenza:
La costruzione del CCICP si & basata sul presupposto che la formazione dei professio-
nisti della salute debba essere finalizzata all'acquisizione di competenze specifica-
tamente orientate ad affrontare e gestire i problemi di salute della popolazione e ad
avere un impatto positivo su tuttiifattori che li condizionano. La pertinenza del CCICP
e derivata dall'analisi delle situazioni della popolazione (bisogni) che oggi si fanno
presente a fronte dell'epidemiologia e delle traiettorie di malattie e dei trattamenti
disponibili, confrontata con la necessita di formazione degli infermieri al fine di ren-
dere appropriata e soddisfacente la risposta di assistenza infermieristica a malati e
loro famigliari in questa delicata fase della vita.

La revisione del core competence infermieristico resasi necessaria per aumentare la
rispondenza delle diverse competenze in esso contenute al contesto di Cure Palliative
italiano, ha seguito due principali step:

1. ricerca della validita di contenuto necessaria a comprendere ed assicurare che
i diversi descrittori e le relative macro competenze siano rappresentativi delle
competence ritenute core dell’'infermiere in Cure Palliative;

2. ricerca del consenso tesa alla ricerca della condivisione ed al sostegno della co-
munita professionale sui contenuti del CCIICP.
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1.

Dopo lo sviluppo del core competence infermieristico basato sulla ricerca della pertinen-
za attraverso la contestualizzazione italiana di contributi prevenienti da altre culture/
contesti, si € proceduto ad una sua prima valutazione in termini di validita di contenuto.
Tale passaggio e stato necessario in quanto, quando si sviluppa un nuovo strumento ci
si deve assicurare che gli item/domini in esso contenuti siano rappresentativi dell’ar-
gomento che s’intende esplorare. Il core competence puo essere considerato un par-
ticolare strumento, avente la finalita di descrivere le competenze degli infermieri pal-
liativisti, ed in quanto tale si € riscontrata la necessita di valutarne il grado di validita.
In letteratura esistono numerose metodiche per valutare la validita di contenuto di
uno strumento, fra queste il computo del Content Validity Index (CVI) & quella piu
utilizzata all'interno della ricerca infermieristica. Inoltre il CVI avendo I'indubbio van-
taggio di descrivere sinteticamente, attraverso una valutazione quantitativa, I'opinio-
ne soggettiva dei singoli € stata ritenuta una metodica appropriata per revisionare il
presente documento. Nello specifico € stato seguito il computo del CVI proposto da
Lynn? che ha visto nella sua fase di analisi I'estrapolazione di un indice relativo ai sin-
goli descrittori del core competence ed un indice per I'intero documento.

Per ottenere tali dati il core competence € stato inviato tramite e-mail ad un gruppo
di 12 infermieri esperti selezionati dalla commissione infermieristica SICP, ai quale &
stato chiesto di descrivere, secondo il loro personale giudizio, |a rilevanza che ognuno
dei 26 descrittori contenuti nel CCICP ha nel delineare le competenze degli infermie-
ri palliativisti. Dall'analisi della rilevanza espressa si € ottenuto un I-CVI per i singoli
descrittori avente un range di variabilita da 0.83 a 1, ed un S-CVI per l'intera scala
superiore a 0,77. Tali risultati dimostrano un buon livello di validita di contenuto del
CCICP, nella sezione in cui si chiedeva agli esperti di esprimere liberamente dei pareri
al documento, sono emerse delle osservazioni che hanno sollecitato il gruppo di la-
voro ristretto ad apportare le modifiche presenti in queste versione revisionata. Nello
specifico sono state apportate modifiche nelle macro competenza 1,2,3 rispettiva-
mente: “competenze associate ai valori professionali e al ruolo dell’infermiere in Cure
Palliative”, “competenze associate alle pratiche infermieristiche e al processo decisio-
nale clinico finalizzato ad assicurare la qualita di vita in Cure Palliative”, “competenze
associate all'uso appropriato d’interventi, attivita e abilita infermieristiche e ad una
loro valutazione finalizzata a fornire un’assistenza ottimale in Cure Palliative”.

2.

Successivamente alla validita del contenuto del CCIICP, che ha riguardato un numero
limitato di esperti e che ha portato ad una parziale rivisitazione del CCIICP, si € aperta
la necessita di valutare il livello di consenso del CCIICP da parte di una popolazione

1 Polit, D.F, & Beck, CT. (2004). Nursing research: Principles and methods (7th ed.) Philadelphia: Lippincott,
Williams, & Wilkins.
2 lynn, M.R. (1986). Determination and quantification of content validity. Nursing Research, 35, 382— 385.
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di infermieri piu ampia. A tal fine la nuova versione del CCIICP ¢ stata inviata ad un
gruppo di infermieri esperti afferenti al database della Societa Italiana di Cure Pallia-
tive (SICP) che avevano da almeno tre anni una dichiarata esperienza in ambito for-
mativo come docenti nei corsi di laurea, master, formazione continua e tutor clinici
nei setting di Cure Palliative.

Nel questionario si invitava ad esprimere un giudizio sulla rilevanza delle competen-
ze infermieristiche del Core Curriculum per i livelli di formazione A, B o C (come de-
scritti dall’EAPC), attraverso una tripla scala Likert che ha consentito di assegnare un
punteggio da 1 a 4 relativo all'importanza attribuita ad ogni specifica competenza.
In questo modo sono stati raccolti ed elaborati 101 valutazioni di rilevanza espresse
da professionisti esperti in Cure Palliative. Nello specifico il campione era composto
da infermieri formatori, con un’eta media di 45 anni prevalentemente di sesso fem-
minile (78%), che lavorava principalmente nel nord Italia (67%). La maggior parte di
loro (73%) avevano un titolo di studio universitario (laurea o titolo equipollente), il
29% aveva una formazione specialistica e il 33% aveva conseguito un master di pri-
mo livello in Cure Palliative e terapia del dolore. Lesperienza di formazione richiesta
per la compilazione del questionario oggetto dell'indagine era stata maggiormente
acquisita grazie alla partecipazione in qualita di relatore ad eventi su tematiche di
Cure Palliative (64,4%). Il restante campione analizzato ha dischiarato di essere stato
tutor clinico di tirocinio all’'interno di percorsi di Cure Palliative, o di essere docenti
universitari nei corsi di laurea infermieristica triennale.

Lanalisi dei dati che ha descritto |a rilevanza dei 26 descrittori all’interno dei 3 livelli
dell’EAPC viene sinteticamente mostrata nel grafico sottostante.

Il grafico mostra i punteggi medi derivanti dalle attribuzione su scala Likert (1-4) per
ognuno dei descrittori analizzati e per i diversi livelli di formazione.
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Volendo esaminare nel dettaglio questi dati, vale la pena sottolineare come gli in-
fermieri abbiano ritenuto che tutte le competenze (100%) presenti nel CCIICP siano
rilevanti all'interno di percorsi formativi avanzati, sostenendo in tal modo il loro con-
senso al documento. Riordiamo infatti che il presente documento si riferisce in modo
particolare ai professionisti con un livello di formazione B o C, ovvero a professionisti
sanitari qualificati che lavorano in ambito specialistico di Cure Palliative o in un am-
bito generico in cui rivestono il ruolo di “persona risorsa”, o a professionisti sanitari
qualificati responsabili di unita di Cure Palliative o che offrono servizio di consulenza
e/o che contribuiscano attivamente alla formazione e alla ricerca in Cure Palliative.

Tenendo la lente d'ingrandimento sul livello di formazione di base A, ovvero quel livello
che siriferisce a studenti afferenti ai corsi di laurea e professionisti sanitari qualificati,
che lavorano in ambito dell’assistenza generale che possono trovarsi ad affrontare si-
tuazioni che richiedono un approccio palliativo, un 27% delle competenze contenute
nel CCIICP (competenze 4,5,6,7,22,25,26) sono state giudicate non rilevanti per tale
livello di formazione. Nel dettaglio le competenze ritenute non rilevanti sono quel-

» o«

le relative alla: “capacita di promuovere la filosofia delle Cure Palliative”, “capacita di
fornire orientamento e consulenza”, “capacita di favorire I'integrazione tra i diversi
professionisti e tra i diversi setting di cura”, “capacita di migliorare la qualita di vita
delle persone attraverso la selezione delle risorse, I'attivazione di quelle disponibili e
I'armonizzazione degli interventi in équipe”, “capacita di educare, facilitare e sostenere
I'équipe e gli studenti nell’assistenza in Cure Palliative” e “consapevolezza dei principi
difinanziamento delle Cure Palliative e dell’'uso efficace delle risorse”. Si puo ipotizzare
che tutte queste competenze avendo ricevuto punteggi maggiori in modo crescente
nei livelli B e C di formazione siano state maggiormente percepite come competenze
legate al ruolo di dirigenza e di consulenza e quindi non specifiche di un livello di for-
mazione in cui l'aspetto predominante & focalizzato sull’assistenza diretta.

Risulta inoltre importante notare come la rilevanza delle diverse competenze relativa
alla formazione Arisulti essere in linea con 'andamento della rilevanza attribuita alle
medesime competenze all'interno del livello B, ma entrambe si discostano dall’anda-
mento del livello C che sembra seguire un suo andamento indipendente. Tale attri-
buzione ¢ il linea con la percezione che il livello B rappresenti un livello di competenza
superiore a quello di base pur mantenendo le stesse peculiarita del livello A. Mentre
il livello C viene probabilmente percepito come qualcosa di ancora aleatorio e poco
concreto che trova poco riscontro nelle diverse realta operative.

A conferma di cio I'analisi univariata di varianza fra tutti e tre i livelli di formazione,
coerentemente con quanto gia visivamente deducibile dal grafico sovrastante, ha at-
testato che la distribuzione dei punteggi e significativa per ognuna delle competen-
ze analizzate. In sostanza esistono importanti differenze significative (p<0,000) tra
i punteggi attribuiti nei diversi livelli di formazione, cio € particolarmente vero tra il
primo livello di formazione (livello A) e gli altri due (B/C). Questo dato ci porta a dire
che il campione di infermieri che ha risposto alla survey é riuscito a discriminare la
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rilevanza delle competenze presenti nel core curriculum per il livello di base e per gli
avanzati. Di contro, I'analisi univariata di varianza fra tutti i 26 descrittori nei due
livelli di formazione avanzata (B/C) non e risultata significativa. In particolare, solo il
30% dei descrittori (competenze 4,5,6,7,12,22,25,26) hanno mostrato una differenza
significativa dei punteggi attribuiti. Questi dati sottolineano la difficolta che si riscon-
trano nel comprendere quali siano le competenze che andrebbero maggiormente ap-
profondite nei due livelli di formazione avanzata (B/C).

Nel ringraziare tutti coloro che hanno contribuito al lavoro di costruzione, condivi-
sione e revisione del CCIICP, la Commissione auspica che le future iniziative di for-
mazione valorizzino le competenze come elementi organizzatori della progettazione
curriculare e come elementi chiave per un confronto continuo e costruttivo con la co-
munita professionale nazionale ed internazionale. Ci preme sottolineare, inoltre, che
la Commissione, con la costruzione del CCIICP, ha voluto fornire, una chiave di lettura
finora poco definita delle competenze dell'Infermiere Palliativista in Italia. Tuttavia,
le 26 competenze vanno intese in una dimensione fortemente dinamica, perché sara
soprattutto il loro costante dialogo con i bisogni espressi quotidianamente dai pa-
zienti e dalle famiglie a legittimarle e a ri-definirle nel tempo.
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1 - Competenze associate ai valori professionali e al ruolo dell’infermiere

in Cure Palliative

Competenze

Esiti di apprendimento

1. Capacita di esercitare
la professione in accor-
do con i principi etici,
deontologici, giuridici
riconoscendo e affron-
tando, in équipe, le
questioni etico\morali
e le situazioni cliniche
difficili e controverse.

Individua, descrive ed applica:

la filosofia ed i valori fondanti del Nursing e delle

Cure Palliative

la normativa in materia di Cure Palliative

i principi etico - deontologici dell'assistenza.
Riconosce, analizza ed affronta le questioni etico/
morali nelle decisioni in Cure Palliative (es. centralita
della persona assistita e della sua famiglia nel percor-
so di malattia, informazione/comunicazione diagno-
sie prognosi, proporzionalita degli interventi, diretti-
ve anticipate, sedazione palliativa, etc.)

Riconosce, analizza ed affronta situazioni cliniche che
richiedono di assumere decisioni difficili riguardo I'ap-
propriatezza di alcuni trattamenti in Cure Palliative.

Competenze

Esiti di apprendimento

2. Capacita di prendersi
cura di ogni persona e
di se stessi (infermie-
re, persona assistita,
famiglia, componente
dell’équipe), con sen-
sibilita ed attenzione
in modo globale, tolle-
rante e non giudicante.

Descrive e applica, i principi a tutela della dignita e
dell'autonomia di ogni persona.

Favorisce la manifestazione dei bisogni.

Valuta la globalita dei bisogni, espressi e non espressi
cogliendo i significati profondi delle narrazioni sulle
esperienze di salute/malattia.

Utilizza risposte di cura personalizzate, valorizzando
le proprie capacita e quelle di ogni persona coinvolta
nel progetto di cura.
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Competenze

Esiti di apprendimento

3. Capacita di prendersi
cura della persona as-
sistita e della sua fa-
miglia, garantendo il
rispetto dei loro diritti,
delle loro credenze, del
loro sistema di valori e
dei loro desideri.

Comprende, analizza e risponde appropriatamente,
in équipe e in tutti i servizi della Rete di Cure Pallia-
tive, alle diversita culturali, etniche, generazionali, di
genere e di reazione alla malattia, al processo del mo-
rire, alla morte ed al lutto.

Tutela, in équipe e in tutti i servizi della Rete, i diritti
della persona assistita:
ad essere considerata come persona sino alla morte;
ad essere informata sulle sue condizioni, se lo vuole;
anon essere ingannata e a ricevere risposte veritiere;
a partecipare alle decisioni che la riguardano e al
rispetto della sua volonta;
al sollievo dal dolore;
a cure ed assistenza continue nellambiente desi-
derato;
a non subire interventi che prolunghino il morire;
ad esprimere le sue emozioni;
all'aiuto psicologico e al conforto spirituale, secon-
do le sue convinzioni e la sua fede;
alla vicinanza dei suoi cari;
a non morire nell'isolamento e in solitudine;
a morire in pace e con dignita.

Individua e tutela la volonta della persona assistita,
tenendo conto della complessita delle decisioni in
Cure Palliative.
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Competenze

Esiti di apprendimento

4. Capacita di promuove-
re la filosofia delle Cure
Palliative a livello di
singole persone, gruppi
e comunita.

Identifica, condivide e applica ivalori e il fine che ispi-
rano modelli e servizi della rete di Cure Palliative.

Comprende ed utilizza le strategie educative e comu-
nicative per:
riconoscere la disponibilita, la ricettivita, i bisogni e
i pregiudizi di individui, gruppi e comunita
diffondere ed implementare la cultura delle Cure
Palliative degli individui, gruppi e comunita

Competenze

Esiti di apprendimento

5. Capacita di fornire ori-
entamento e consulenza.

Identifica e applica le strategie comunicative adatte
per informare i cittadini e gli operatori sulla rete di
Cure Palliative, sulla localizzazione dei servizi e delle
strutture e sulle modalita di accesso all'assistenza ero-
gata dalla Rete.

Identifica e applica, in équipe e in tutti i servizi della
Rete, le strategie di orientamento/consulenza:
per garantire la partecipazione consapevole della
persona assistita e della sua famiglia nella scelta
delle cure e dei luoghi di cura.
per aiutare la persona assistita e la sua famiglia ad
acquisire e mantenere il controllo sulle proprie scelte

Competenze

Esiti di apprendimento

6.Capacita di favorire
I'interazione e I'inte-
grazione tra i diversi
professionisti e tra i di-
versi setting di cura, per
influire positivamente
sulla continuita assi-
stenziale.

Valuta e risponde, in équipe, ai bisogni assistenzia-
li della persona assistita e della sua famiglia lungo il
continuum della malattia.

Identifica i ruoli professionali specifici e favorisce I'in-
terazione e l'integrazione per la presa in carico della
persona assistita e della sua famiglia nella rete di Cure
Palliative.

Conosce e sa attivare le diverse strutture nelle quali si
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Competenze

Esiti di apprendimento

articola la Rete di Cure Palliative, nonché le modalita
per assicurare l'integrazione tra le strutture di assi-
stenza residenziale e le unita operative di assistenza
domiciliare.

Conosce e comprende i modelli, i metodi e gli stru-
menti della continuita assistenziale (lavoro in rete,
metodologie di lavoro con altri specialisti ed altre
équipe assistenziali ...) e li utilizza in maniera appro-
priata secondo le necessita della persona assistita e
della sua famiglia.

Competenze

Esiti di apprendimento

7. Capacita i partecipare
attivamente alle politi-
che di sviluppo dei ser-
vizi e delle prestazioni
di Cure Palliative.

Discute:
i dati epidemiologici sulle malattie inguaribili
il ruolo delle organizzazioni nazionali ed internazio-
nali di Cure Palliative
i modelli di sviluppo delle Cure Palliative nel sistema
sanitario italiano
gli aspetti economici legati all'erogazione di Cure
Palliative
i fattori e i processi che influenzano il cambiamento
nelle istituzioni

Descrive e applica le forme di partecipazione e di nego-
ziazione strategica per contribuire a sviluppare la qua-
lita dei servizi e dei processi organizzativi.
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Competenze

Esiti di apprendimento

8. Capacita di assumersi
la responsabilita della
propria formazione e del
proprio sviluppo profes-
sionale, usando la valu-
tazione come strumento
per riflettere e migliora-
re le performance e pro-
muovere la qualita delle
Cure Palliative.

Conosce, comprende ed utilizza:
I'autovalutazione come strumento essenziale per il
miglioramento dei propri livelli di competenza e per
il raggiungimento degli obiettivi e dei risultati for-
mativi nel campo delle Cure Palliative .

la pratica riflessiva come strumento per affrontare
il delicato rapporto tra identita personale ed identi-
ta professionale e per costruire solidi valori di rife-
rimento — in relazione alla continua esposizione al
limite, alla sofferenza e alla morte.

2 - Competenze associate alla pratica infermieristica e al processo decisionale
clinico volto ad assicurare qualita di vita in Cure Palliative

Competenze

Esiti di apprendimento

9. Capacita di procedere ad
una valutazione globale
e sistematica della per-
sona affetta da malattia
inguaribile e della sua
famiglia, per riconosce-
re, in équipe, il bisogno
di Cure Palliative.

Conosce, comprende ed applica il modello di cure attive
e globali e i concetti fondanti del Nursing nella valuta-
zione della persona affetta da malattia inguaribile e del-
la sua famiglia.

Conosce ed utilizza scale e strumenti validi ed attendi-
bili per la valutazione prognostica e ne sa interpretare i
dati raccolti.

Conosce e riconosce le traiettorie delle diverse malattie.

Conosce, comprende e valuta i bisogni della persona as-
sistita e della sua famiglia, relativamente ai servizi della
Rete da attivare.

Conosce ed utilizza i criteri di eleggibilita per la presa in
carico della persona assistita, tenendo in considerazione

le problematiche complesse delle famiglie.

Conosce ed utilizza modelli valutativi interprofessionali.
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Competenze

Esiti di apprendimento

10. Capacita di prevedere,
riconoscere e inter-
pretare, in équipe, i
bisogni della persona
assistita e della sua fa-
miglia, nella loro com-
plessita ed evoluzione.

Conosce e comprende I'impatto di una malattia ingua-
ribile e del processo del morire sulla persona assistita e
sulla sua famiglia.

Conosce, analizza ed utilizza i metodi e gli strumenti
idonei per una valutazione completa, attendibile e reale,
dei bisogni della persona assistita e della sua famiglia.

Conosce comprende l'accezione soggettiva e multidi-
mensionale della qualita di vita con la persona assisti-
ta e con la sua famiglia, e ne analizza l'espressione con
metodi e strumenti idonei per garantire valutazioni non
compromesse da errori, pregiudizi e dispercezioni.

Conosce, comprende ed applica le fasi del ragionamen-
to diagnostico nella definizione di problemi complessi e
multidimensionali di Cure Palliative.

Conosce e comprende gli aspetti fisiopatologici dei sin-
tomi della persona assistita in Cure Palliative.

Conosce ed utilizza scale e strumenti validi ed atten-
dibili per la valutazione dei sintomi e ne interpreta
i dati raccolti.

Riconosce, comprende ed interpretai segni e sintomi che
indicano gli ultimi giorni di vita della persona assistita.

Riconosce e valuta i diversi tipi di dolore.

Conosce, comprende e interpreta gli aspetti multidi-
mensionali del dolore (dolore totale).

Conosce ed utilizza scale e strumenti validi ed attendibi-
li per la valutazione del dolore e ne interpreta i dati.

Conosce analizza e valuta in modo interdisciplina-
re i seguenti problemi collaborativi: Anoressia Ansia
Ascite Astenia Cachessia Depressione Diarrea Disfa-
gia Dispnea Edemi Edema polmonare acuto Emoftoe
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Competenze

Esiti di apprendimento

Emorragia massiva Fistolizzazioni Ittero Mucositi Nau-
sea Ostruzione delle vie aeree Occlusione intestinale
Ostruzione urinaria Prurito Rantolo terminale Sindro-
me mediastinica Singhiozzo Stipsi Tenesmo Tosse Ver-
samento pericardico Versamento pleurico Vomito ...

Conosce, comprende e fa riferimento alle teorie del di-
stress, impotenza, adattamento, resilienza e coping, ela-
borazione del lutto, applicate alle Cure Palliative .

Riconosce, analizza e valuta, in équipe e in tutti i servizi
della Rete, le risposte alla malattia, ai sintomi, ai tratta-
menti, al fine vita ed al lutto:
fisiche: Deficit di autocura, Alterazioni della nutri-
zione, Carenza di liquidi, Alterazione della mucosa
del cavo orale, Lesioni cutanee, Disturbi del sonno,
Intolleranza all'attivita,Non conformita alla terapia,
Rischio di infezioni , Incontinenza urinaria e intesti-
nale
psicologiche: Alterazione dell'immagine corporea,
Negazione, Depressione, Paura, Ansia, Angoscia, Di-
sperazione e meccanismi di difesa ad essa connessa
e senso di colpa
sociali: Difficolta di interazione sociale, Alterazione
della comunicazione, Alterazione dei processi fami-
liari, Difficolta nel ruolo di caregiver , Incapacita di
adattamento
spirituali: Afflizione spirituale, Speranza, Ricerca di
Senso
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Competenze

Esiti di apprendimento

11. Capacita di rispondere,
in équipe, ai bisogni
della persona assisti-
ta e della sua fami-
glia, nel rispetto della
proporzionalita, della
rimodulazione delle
cure e nella valutazio-
ne dell’efficacia.

Conosce ed utilizza, per la pianificazione assistenziale,
modelli decisionali condivisi con I'équipe.

Conosce, comprende ed applica il modello di Cure
Palliative attive e globali nella progettazione di piani
assistenziali.

Pianifica interventi appropriati ai problemi e propor-
zionati ai bisogni della persona assistita e della sua

famiglia.

Rimodula —ogni volta che & necessario—il piano di cura.

Competenze

Esiti di apprendimento

12. Capacita di porsi do-
mande critiche, di va-
lutare, di interpretare
e di sintetizzare le fonti
di informazioni, per
facilitare la persona as-
sistita e la sua famiglia
nelle scelte che riguar-
dano I’assistenza in
Cure Palliative.

Formula domande chiare a partire dal problema della
persona assistita e della sua famiglie.

Sa come accedere ad informazioni e risorse idonee
per la chiarificazione del problema.

Valuta la validita e utilita delle informazioni disponi-
bili e dei risultati della ricerca.

Esamina le implicazioni, le conseguenze, i vantaggi
e gli svantaggi per le possibili soluzioni dei problemi
assistenziali.

Conosce, comprende e garantisce il diritto della per-
sona assistita ad usufruire diinformazioni trasparen-
ti ed accessibili.

Conosce, comprende ed utilizza I'informazione come
modalita per consentire alla persona assistita ed alla
sua famiglia di partecipare attivamente alle decisioni
che riguardano le Cure Palliative.
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Competenze

Esiti di apprendimento

13. Capacita Capacita di
esprimere giudizi dlinici
affidabili, per garantire
il rispetto di standard
assistenziali di qualita
e assicurare una prati-
ca basata sulle migliori
prove di efficacia.

Identifica e applica attraverso un approccio critico
linee guida e standard per trattare i problemi di
Cure Palliative.

Conosce, analizza ed usa le prove di efficacia per sup-
portare le decisioni cliniche.

Conosce, analizza ed usa standard di pensiero critico
per valutare la qualita degli interventi assistenziali.

3 - Competenze associate all’'uso appropriato d’interventi, attivita, abilita
infermieristiche e una loro valutazione, finalizzate a fornire un’assistenza
ottimale in Cure Palliative

Competenze

Esiti di apprendimento

14. Capacita di intervenire
come garante dei dirit-
ti della persona assisti-
ta e della sua famiglia
nella Rete di Cure Pal-
liative.

Conosce i diritti della persona assistita e della sua fa-
miglia e interviene per garantirne il rispetto.

Favorisce I'espressione da parte della persona assisti-
ta dei suoi desideri di Cura, anche in riferimento ai
luoghi ed alle persone che desidera avere accanto.
Tutela in modo appropriato i desideri della persona
assistita e agisce per prevenire trattamenti non pro-
porzionati.

Conosce e comprende le decisioni prese dalla per-
sona assistita e si adopera affinché siano rispettate,
soprattutto quando questa non e piu in grado di eser-
citare la propria volonta.

Sostiene le persone assistite affinché possano espri-
mere e tutelare i propri interessi, anche in relazione
Coinvolge e sostiene la famiglia nel comprendere e difen-
dere i desideri ed i diritti della persona assistita, quando
questa non & piu in grado di farlo autonomamente.
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Competenze Esiti di apprendimento
Sa intervenire per ridurre i rischi di discriminazione ed
isolamento della persona assistita e della sua famiglia.
Competenze Esiti di apprendimento

15. Capacita di garantire,
in équipe, la protezio-
ne e la prevenzione dei
rischi e di riconoscere
le possibili emergenze
in Cure Palliative.

Valuta, previene e riduce le possibili condizioni di ri-
schio che possono presentarsi durante 'assistenza.

Valuta I'idoneita del domicilio in relazione ad aspetti so-
cioculturali, economici e familiari ed interviene per ga-
rantire la sicurezza ed il confort degli ambienti di cura.

ldentifica precocemente e gestisce in équipe i segni
di aggravamento delle condizioni psico-fisiche della
persona assistita.

Riconosce, interpreta e gestisce in équipe le condizioni
di emergenza clinica, quali dolore, soffocamento, delirio,
emorragia, compressione midollare, fratture, convulsio-
ni, ipercalcemia, occlusione della cava superiore ecc.

Competenze

Esiti di apprendimento

16. Capacita di gestire in
modo adeguato e sicu-
ro i farmaci, le terapie
e i dispositivi medici
utilizzati nell’assisten-
za in Cure Palliative.

Conosce i principali farmaci utilizzati in Cure Palliative e
li sa gestire correttamente in relazione alle indicazioni,
le controindicazioni, le interazioni con altre molecole ed
agli effetti collaterali.
Conosce le indicazioni di tutte le vie di somministra-
zione e le sa usare in maniera appropriata in relazione:
alla previsione di sopravvivenza
alle preferenze espresse dalla persona assistita alle
indicazioni prescrittive
al luogo di presa in carico e di gestione della perso-
na assistita
alla collaborazione della persona assistita e/o della
sua famiglia
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Competenze Esiti di apprendimento
Conosce, comprende ed applica le linee guida per la
corretta gestione dei cateteri venosi centrali e periferici.
Conosce, comprende ed utilizza le indicazioni all'infu-
sione sottocutanea continua, le precauzioni e le princi-
paliincompatibilita nell'impiego dei farmaci usati.
Conosce le indicazioni alla rimodulazione terapeutica
nelle ultime ore di vita.

Competenze Esiti di apprendimento

17. Capacita di persona-
lizzare I'assistenza per
migliorare la qualita
di vita della persona
assistita e della sua
famiglia, alleviando la
sofferenza fisica, psi-
cosociale e spirituale,
in équipe e in tutti i
servizi della Rete.

Conosce e comprende gli interventi appropriati per i di-
versi tipi di dolore:

il ruolo della radioterapia, della chemioterapia, delle pro-
cedure interventistiche e della chirurgia, |a scala analge-
sica del’OMS, ifarmaci del primo gradino e i loro effetti
collaterali, i farmaci adiuvanti, gli oppiacei e gli effetti
collaterali, la titolazione e la rotazione degli oppiacei, le
scale di conversione degli oppiacei.

Conosce, comprende ed utilizza in équipe strategie non
farmacologiche per il controllo del dolore.

Conosce e gestisce in équipe il processo assistenziale e i
farmaci necessari alla sedazione palliativa

Conosce, comprende ed utilizza interventi personalizzati,
appropriati ed efficaci per la gestione collaborativa dei
principali problemi della persona assistita in Cure Pallia-
tive (Anoressia Ansia Ascite Astenia Cachessia Depres-
sione Diarrea Disfagia Dispnea Edemi Edema polmonare
acuto Emoftoe Emorragia massiva Fistolizzazioni Ittero
Mucositi Nausea Ostruzione delle vie aeree Occlusione
intestinale Ostruzione urinaria Prurito Rantolo terminale
Sindrome mediastinica Singhiozzo Stipsi Tenesmo Tosse
Versamento pericardico Versamento pleurico Vomito).

Conosce, comprende ed utilizza, in équipe, interventi per-
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Competenze

Esiti di apprendimento

sonalizzati, appropriati ed efficaci per |a gestione delle

risposte alla malattia, ai sintomi, ai trattamenti, al pro-

cesso del morire ed al lutto:
Fisiche: Deficit di autocura, Alterazione della mucosa
del cavo orale, Alterazioni della nutrizione, Carenza
diliquidi, Disturbi del sonno, , Incontinenza urinaria
e intestinale, Intolleranza all’attivita, Lesioni cutanee,
Non conformita alla terapia, Rischio di infezioni
Psico- sociali: Alterazione della comunicazione, Al-
terazione dei processi familiari, Alterazione dell'im-
magine corporea, Angoscia, Ansia, Disperazione e
meccanismi di difesa ad essa connessi, Depressione,
Difficolta di interazione sociale, Difficolta nel ruolo
di caregiver, Incapacita di adattamento, Negazioni,
Paura, Senso di colpa,
Spirituali: Afflizione Spirituale, Speranza e Ricerca di
senso.

Conosce, comprende ed attiva strategie non farmacolo-
giche per la gestione della persona assistita quali: touch-
therapy, tecniche di rilassamento, pet therapy, reflessolo-
gia plantare, musicoterapia, arteterapia ecc...

Riconosce le condizioni cliniche che rendono opportune
i seguenti trattamenti: antibioticoterapia, trasfusioni di
emoderivati, dialisi, nutrizione artificiale, idratazione, pa-
racentesi e toracentesi e li gestisce in équipe.

Conosce, comprende ed utilizza gli strumenti clinico-
organizzativi per la migliore gestione degli ultimi giorni/
ore di vita della persona assistita e della sua famiglie.
Sa curare e preparare la salma, nel rispetto della dignita
e della volonta della persona assistita e ne contesto di
regolamenti e disposizioni vigenti.
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Competenze

Esiti di apprendimento

18. Capacita di utilizzare
strategie per soste-
nere, nella persona
assistita e nella sua
famiglia, la consape-
volezza e la capacita
di gestione delle pro-
blematiche legate alle
Cure Palliative.

Conosce ed utilizza la relazione d'aiuto,come strumento
per sostenere la persona assistita e la sua famiglia nel
continuum del percorso di cura.

Dialoga con la persona assistita e la sua famiglie, in
modo efficace e comprensibile, sulla realizzazione degli
obiettivi raggiungibili e sui limiti invalicabili.

Valuta e gestisce in équipe il gap tra aspettative di mi-
glioramento della malattia e |a situazione clinica della
persona assistita.

Conosce, comprende ed educa la persona assistita e la
sua famiglia al superamento delle barriere culturali che
impediscono il trattamento del dolore e di altri sintomi.

Utilizza strategie educative per migliorare 'aderenza alle
terapie.

Realizza programmi educativi per sostenere la famiglia
nella gestione dei problemi della persona assistita.

Conosce le fasi del lutto, comprende e sostiene i familiari
nell'adattamento al processo del morire, prevenendo i
fattori di rischio di lutto patologico.

Assicura alla persona assistita le informazioni rilevanti e
aggiornate sulla donazione degli organi.
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4 - Competenze comunicative e interpersonali in Cure Palliative

Competenze

Esiti di apprendimento

19. Capacita di comunicare
in modo efficace con
la persona assistita e
con la sua famiglia,
anche nei casi in cui si
presentino alterazioni
della comunicazione
verbale e/o non ver-

Riconosce, valuta e gestisce, personalmente ed in
équipe, gli stati emotivi che interferiscono con una
comunicazione efficace.

Adatta la comunicazione alla cultura, ai valori, ai livelli
di consapevolezza, alle emozioni, ai desideri e alle con-
dizioni cliniche e cognitive della persona assistita, della
sua famiglia e al contesto assistenziale.

bale.
Conosce e utilizza tutti gli interventi e gli strumenti che
rendono possibile la comunicazione efficace in relazione
al grado di disabilita della persona assistita.
Competenze Esiti di apprendimento

20. Capacita di creare le
condizioni adatte af-
finché la persona assi-
stita e la sua famiglia
possano esprimersi in
maniera autentica e
possano ricevere rispo-
ste appropriate.

Sa comunicare sentimenti ed emozioni e costruisce rela-
zioni di aiuto basate sulla fiducia e sulla speranza.

Ascolta e dialoga in modo comprensibile ed efficace per
garantire alla persona assistita:
di essere informata sulle sue condizioni, se lo vuole;
di non essere ingannata e di ricevere risposte veritiere;
di partecipare alle decisioni che la riguardano;
diesprimere le sue emozioni;
dinon morire nell'isolamento e in solitudine.

Conosce, comprende e valuta situazioni di preoccu-
pazioni, ansie, stress, rifiuto, rabbia, depressione, ag-
gressivita, sentimenti di impotenza e solitudine, in
se stesso, nell'équipe, nella persona assistita e nella
sua famiglia.

Utilizza modalita comunicative/relazionali adatte ad
affrontare situazioni di preoccupazione, ansia, stress,
rifiuto, rabbia, depressione, aggressivita, sentimenti
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Competenze Esiti di apprendimento
di impotenza e solitudine nella persona assistita e
nella sua famiglia.
Valuta e condivide, in équipe, I'attivazione di consu-
lenze specialistiche e altri interventi nelle situazione
di disagio/disturbo psichico.

Competenze Esiti di apprendimento

21. Capacita diriferire, do-
cumentare e registra-
re il processo di cura
attraverso appropriati
strumenti clinici e tec-
nologici, in équipe e
nei servizi della Rete.

Comunica, documenta e registra tutte le informazioni
significative relative al processo di cura, per garantire la
continuita assistenziale.

Gestisce i sistemi informativi cartacei ed informatici

5 - Competenze di leadership, management e gestione delle dinamiche di
gruppo in Cure Palliative ottimale in Cure Palliative

Competenze

Esiti di apprendimento

22. Capacita di migliorare
la qualita di vita della
persona assistita e del-
la sua famiglia attra-
verso la selezione del-
le risorse, I'attivazione
di quelle disponibili e
I'armonizzazione degli
interventi dell’équipe.

Partecipa al processo di selezione del personale e sa
valutare le motivazioni e le competenze necessarie al
lavoro in Cure Palliative.

Gestisce responsabilmente I'utilizzo delle risorse di-
sponibili, secondo le esigenze organizzative ed assi-
stenziali.

Sviluppa il senso di appartenenza all¢quipe attraverso
la condivisione di valori, norme e ruoli.

Conosce ed utilizza il valore dell’integrazione profes-
sionale per affrontare la complessita dei problemi
assistenziali.
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Competenze Esiti di apprendimento
Utilizza il dialogo, il confronto e la negoziazione come
elementi fondamentali del lavoro in équipe.
Conosce, comprende ed utilizza strategie di coin-
volgimento, sostegno e mediazione per gestire le
differenze reciproche e risolvere positivamente gli
eventuali conflitti.

Competenze Esiti di apprendimento

23. Capacita di lavorare
in modo collaborativo
ed efficace con tutta
I'équipe, nel rispetto di
standard assistenziali
di qualita.

Utilizza I'analisi qualitativa e quantitativa dell'attivi-
ta dei servizi della Rete, come sistema per il migliora-
mento della Qualita in Cure Palliative.

Valuta criticamente, in un clima di collaborazione e co-
municazione, i risultati dell'assistenza nei servizi della
Rete, anche attraverso la valutazione della qualita per-
cepita dalla persona assistita e dalla sua famiglia.

Organizza tempi, risorse e modalita assistenziali, in un
clima di collaborazione e comunicazione, per assicurare
la conformita agli standard di qualita e di sicurezza.

Utilizza indicatori di performance e/o di esito come
strumenti di integrazione professionale.

Competenze

Esiti di apprendimento

24. Capacita di promuove-
re attivamente il pro-
prio benessere e quello
dell’équipe, attraverso
la valutazione del ri-
schio e I'adozione di
misure di prevenzione
e la protezione.

Riconosce che la propria salute e quella di tutto il per-
sonale & una priorita delle Cure Palliative.

Riconosce i fattori di rischio biologico, chimico, fisico,
ergonomico e psicosociale legati all'assistenza in Cure
Palliative.

Valuta i possibili rischi per la salute e la sicurezza dell'équi-
pe attraverso il monitoraggio di tutti i processi ed attua
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Competenze

Esiti di apprendimento

tutte le misure di protezione e prevenzione necessarie.

Conosce ed e consapevole delle cause della sindrome
del burn-out e ne sa valutare i sintomi cognitivo-emo-
zionali, comportamentali e fisici ad essa correlati.

Promuove comportamenti ed iniziative per il migliora-
mento del clima lavorativo e del benessere degli operatori.

Competenze

Esiti di apprendimento

25, Capacita di educare,
facilitare e sostenere
I’équipe e gli studenti
nell’assistenza in Cure

Rileva in équipe i bisogni formativi di studenti e del perso-
nale (formazione continua) nelle Cure Palliative.

Progetta, organizza, realizza e valuta in équipe interventi

Palliative. formativi di inserimento professionale e di formazione
continua nelle Cure Palliative, diretti a singoli e a gruppi
di studenti e di personale sanitario.
Conosce ed utilizza strategie formative adeguate a co-
struire la competenza e sostenere la motivazione al lavo-
ro in Cure Palliative negli studenti e nell'¢quipe.
Valuta in équipe gli esiti e I'efficacia dei programmi di for-
mazione in Cure Palliative.

Competenze Esiti di apprendimento

26. Capacita di promuo-
vere attivita di fun-
draising per il finan-
ziamento delle Cure
Palliative e iniziative di
reclutamento di risorse
del volontariato.

Conosce e comprende la normativa regionale e nazionale
sui sistemi di finanziamento delle Cure Palliative.
Ricerca, analizza e valuta l'opportunita di utilizzare fonti di
finanziamento diverse (pubbliche e private, bandi concorsi)
per sostenere progetti di assistenza, di ricerca e formazione
per il miglioramento della qualita delle cure offerte.
Promuove I'utilizzo delle risorse offerte dal volontariato,
secondo le esigenze organizzative e assistenziali.
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QUESTIONARIO COMPETENZE PROFESSIONALI INFERMIERI IN CURE PALLIATIVE (CCICP)

(Prandi, Biagioli e Fida, 2015)

Il questionario che segue, consiste in uno strumento che puo essere auto ed etero-
somministrato per la valutazione delle competenze core. Lo studi di validazione, pub-
blicato nel 2015, segue alla scheda.

Per nulla 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Deltutto
competente competente

1. Identificare gli interventi appropriati per i diversi tipi di dolore.

2. Utilizzare in équipe strategie non farmacologiche per il controllo del dolore.

3. Gestire in équipe il processo assistenziale e i farmaci necessari alla se-
dazione palliativa.

4. Utilizzare interventi personalizzati, appropriati ed efficaci per la gestio-
ne collaborativa dei principali problemi della persona assistita in Cure
Palliative.

5. Utilizzare, in équipe, interventi personalizzati, appropriati ed efficaci
per la gestione delle risposte alla malattia, ai sintomi, ai trattamenti, al
processo del morire e al lutto.

6. Attivare strategie non farmacologiche per |a gestione della persona assistita.

7. Riconoscere le condizioni cliniche che rendono opportunii seguenti trat-
tamenti: antibioticoterapia, trasfusioni di emoderivati, dialisi, nutrizione
artificiale, idratazione, paracentesi e toracentesi e gestirli in équipe.

8. Utilizzare gli strumenti clinico-organizzativi per la migliore gestione de-
gli ultimi giorni/ore di vita della persona assistita e della sua famiglia.

9. Preparare la salma, nel rispetto della dignita e della volonta della perso-
na assistita e nel contesto di regolamenti e disposizioni vigenti.

10. Applicare i principi a tutela della dignita e dell'autonomia di ogni persona.
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11. Favorire la manifestazione dei bisogni.

12. Valutare la globalita dei bisogni, espressi e non espressi, cogliendo i si-
gnificati profondi delle narrazioni sulle esperienze di salute/malattia.

13. Utilizzare risposte di cura personalizzate, valorizzando le proprie ca-
pacita e quelle di ogni persona coinvolta nel progetto di cura.

14. Gestire, personalmente e in équipe, gli stati emotivi che interferisco-
no con una comunicazione efficace.

15. Adattare la comunicazione alla cultura, ai valori, ai livelli di consape-
volezza, alle emozioni, ai desideri e alle condizioni cliniche e cognitive
della persona assistita, della sua famiglia e al contesto assistenziale.

16. Utilizzare tutti gli interventi e gli strumenti che rendono possibile la
comunicazione efficace in relazione al grado di disabilita della perso-
na assistita.

17.Rispondere appropriatamente, in équipe e in tuttii servizi della Rete
di Cure Palliative, alle diversita culturali, etniche, generazionali, di
genere e di reazione alla malattia, al processo del morire, alla morte
e al lutto.

18.Tutelare, in équipe e in tutti i servizi della Rete, i diritti della persona
assistita.

19. Tutelare la volonta della persona assistita, tenendo conto della com-
plessita delle decisioni in Cure Palliative.

20. Applicare i principi etico - deontologici dell'assistenza.

21. Applicare la normativa in materia di Cure Palliative.

22. Applicare la filosofia e i valori fondanti del Nursing e delle Cure
Palliative.

23. Affrontare le questioni etico/morali nelle decisioni in Cure Palliative.

24. Affrontare situazioni cliniche che richiedono di assumere decisioni dif-
ficili riguardo I'appropriatezza di alcuni trattamenti in Cure Palliative.
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ARTICOLO: RIVISTA ITALIANA DI CURE PALLIATIVE, 2015

L'autovalutazione delle Competenze degli infermieri di Cure Palliative:
uno studio preliminare sulla validita del questionario Professional-Competence del
Core Curriculum Infermieristico in Cure Palliative (CCICP)

Cesarina Prandi?, Valentina Biagioli*, Roberta Fida

!Dipartimento di biomedicina e prevenzione, Universita “Tor Vergata”, Roma
*Dipartimento di psicologia, Universita “La Sapienza”, Roma

Introduzione

Orem definisce la “nursing agency”, come la percezione degli infermieri di essere in
grado di mettere in atto interventi infermieristici in modo efficace'. Questa percezio-
ne, assimilabile all'autovalutazione delle competenze professionali, rappresenta un
fattore cardine in ambito organizzativo®.In Cure Palliative, gli infermieri, in particolare
quelli novizi, non si sentono sufficientemente preparati a erogare cure di fine-vita®.
Questo e legato, almeno in parte, alla mancanza di conoscenze necessarie e di com-
petenze specialistiche richieste, come una carente abilita nel prendere decisioni clini-
che nel fine-vita®. Vi e infatti la necessita di implementare una formazione specifica
sulle Cure Palliative sia a livello di laurea che post-laurea®”.

Per colmare il gap tra la competenza percepita e quella auspicata, vi € innanzitutto
la necessita di strumenti validi e affidabili che misurino le convinzioni di compe-
tenza degli infermieri di Cure Palliative. A differenza di quanto accade nel conte-
sto internazionale®?®, per quanto a nostra conoscenza, non esistono questionari
validati in lingua italiana a tal scopo, forse perché questo presuppone una chiara
definizione delle competenze infermieristiche chiave in Cure Palliative. In effetti, lo
stesso concetto di competenza € oggetto di molteplici definizioni***?fra cui, quella
adottata dall’EAPC (European Association for Palliative Care), &: «un insieme di co-
noscenze, abilita e atteggiamenti influenti sulla maggior parte del proprio lavoro
(ruolo o responsabilita), associati alle prestazioni lavorative, misurabili sulla base
di standard ben accetti e migliorabili mediante la formazione e lo sviluppo»**4E
quindi necessario descrivere precisamente quali siano le competenze infermieristi-
che in Cure Palliative piu coerenti al contesto italiano, a partire dalle 10 competenze
pil importanti che ogni professionista sanitario dovrebbe acquisire per assistere
una persona nel fine-vita, secondo I'EAPC*.In una recente revisione, sono segnalati
11 documenti che definiscono un framework di competenze infermieristiche nelle
Cure Palliative'®.E percio cruciale, tralasciando le proposte isolate,16 individuare un
framework contestuale, dinamico e che goda di un largo consenso. E con questo
obiettivo che una commissione nominata dalla Societa Italiana di Cure Palliative
(SICP), composta da infermieri esperti di formazione infermieristica, ha definito un
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Core Curriculum Infermieristico in Cure Palliative (CCICP), costituito da 26 compe-
tenze, considerate veri e propri elementi organizzatori del curriculum?’.Per realizza-
re il CCICP, la commissione ha analizzato le competenze descritte nei principali core
curriculum/competence disponibili in letteratura, le ha declinate secondo la teoria
del nursing umanistico*® e ha fatto riferimento sia al progetto “Tuning Educational
Structure in Europe” (European Commission, 2007)*2 che al codice deontologico
degli infermieri*2.In seguito, la commissione SICP ha avviato un confronto con un
gruppo allargato interdisciplinare di esperti in Cure Palliative (coordinatori regio-
nali SICP, un campione di infermieri palliativisti con almeno 3 anni di esperienza
clinica, docenti del Med 45), prevedendo I'inserimento delle competenze descritte
nel CCICP in un questionario self-report. Nel questionario si invitava a esprimere un
giudizio sulla rilevanza delle 26 Competenze Infermieristiche del Core Curriculum
per i livelli di formazione A, B o C (come descritti dall'EAPC), specificando le 5 com-
petenze considerate piu importanti in assoluto. Le cinque competenze del CCICP
emerse, dai questionari di consenso, come le piu importanti per I'infermiere in Cure
Palliative sono riportate nella tabella 1.

Valutare quanto il professionista infermiere si percepisce competente, almeno nel-
le cinque aree piu rilevanti del CCICP, potrebbe non solo fornire un’iniziale evidenza
della preparazione di chi lavora in Cure Palliative, ma potrebbe anche contribuire a
una piu precisa definizione delle competenze stesse. Inoltre, visto che esiste una cer-
ta difficolta nel determinare il vero livello di competenza?® e di performance®* scale
robuste, in grado di misurare le convinzioni di efficacia/competenza degli infermieri
di Cure Palliative, non solo potrebbero costituire un'utile misura dell'outcome di pro-
grammi educativi specialistici?>, ma potrebbero anche fungere da predittori affidabili
delle azioni e degli stati emotivi dei lavoratori.

A tal proposito, I'obiettivo del presente studio pilota e quello di testare le proprieta
psicometriche di una scala per I'autovalutazione delle competenze infermieristiche
in Cure Palliative.

Materiali e metodi

Partecipanti

Questa indagine trasversale on-line ha coinvolto gli infermieri di Cure Palliative che
lavorano in strutture hospice o domicilio, in organizzazioni pubbliche, no-profit o pri-
vate. Sono stati coinvolti tutti gli infermieri dei centri di Cure Palliative aderenti allo
studio che rispondevano ai seguenti criteri:

prestanti assistenza diretta o coordinatori,

in possesso di un indirizzo e-mail comunicato al referente del centro,
in grado di leggere e comprendere la lingua italiana,

in grado di utilizzare un pc connesso a internet,

disponibili a partecipare allo studio.
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Strumenti

Professional-competence. Delle 26 competenze descritte nel CCICP, sono state estra-
polate le 5 emerse come piu rilevanti in un precedente studio di indagine.17 Gli obiet-
tivi formativi associati a ciascuna delle 5 competenze essenziali sono stati adattati,
come item, in un questionario self-report al fine di valutare quanto gli infermieri di
Cure Palliative si percepiscono competenti nelle diverse aree (competenza 1, item: 20-
24; competenza 2, item: 1-9; competenza 3, item: 10-13; competenza 4, item: 17-19;
competenza 5, item: 14-16). E stato chiesto a ciascun partecipante quanto si sente
competente in ciascuna attivita utilizzando una scala auto-ancorante numerata da
0 a 10, con agli estremi i descrittori “per nulla competente” e “del tutto competente”
(allegato 1).

Competenza generica. Al fine di valutare il livello globale di competenza professionale
percepita, & stato utilizzato un singolo item: “Globalmente, quanto si sente capace
nel suo lavoro?” dove O indica “per nulla” e 10 “del tutto”.

Soddisfazione per le esigenze formative e di aggiornamento professionale. Al fine di
valutare il livello di soddisfazione per |la formazione ricevuta, € stato utilizzato un
singolo item: “Ritiene che siano accolte e soddisfatte le sue esigenze formative e di
aggiornamento professionale?” dove 0 indica “mai” e 10 “sempre”.

Caratteristiche demografiche e lavorative. Per descrivere il campione e valutare le dif-
ferenze nella percezione delle competenze in Cure Palliative sono state raccolte le
seguenti informazioni demografiche: eta, genere, stato civile, titolo di studio. Le infor-
mazioni raccolte riguardanti I'attivita lavorativa sono state: ruolo, esperienza clinica
generale e in Cure Palliative, setting lavorativo, tipologia di contratto, orario lavorativo,
turnazione, esclusivita dell’assistenza in Cure Palliative, soddisfazione per la forma-
zione professionale (da 0 a 10).

Caratteristiche del centro. Per descrivere il centro di provenienza degli infermieri di
Cure Palliative, sono state raccolte le seguenti informazioni: collocazione geografica,
sovvenzionamento, anno di inizio attivita, tipologia di assistenza, numero di pazienti
assistiti 'anno, supporto del volontariato, numero totale di infermieri che lavorano
nel centro, modalita operativa dell’assistenza, presenza di un piano di aggiornamento
del personale infermieristico, periodicita delle riunioni d‘équipe.

Procedura

Le procedure di raccolta dati sono state due. Nella prima, dalla fine di agosto 2013 alla
fine di novembre 2013, i centri sono stati selezionati per conoscenza diretta o in base
alla reperibilita del loro indirizzo e-mail sul web, facendo riferimento in particolare al
sito della Federazione Italiana di Cure Palliative. 26 Le informazioni sulle caratteristi-
che di ogni centro sono state raccolte mediante una scheda centro, compilata on-line
dal referente del centro, che contestualmente autorizzava e coinvolgeva gli infermieri
nello studio. Agli infermieri & stato somministrato un questionario on-line, realizzato
con metodologia CAWI (Computer Assisted Web Interviewing) grazie al programma
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Google Drive, chiedendo di cliccare su un link inviato loro dal referente del centro. Que-
sta prima procedura ha previsto 3 fasi. Il primo contatto con il referente del centro &
avvenuto per e-mail, con l'intento di invitare il centro a collaborare allo studio. | refe-
renti che si sono mostrati disponibili a collaborare allo studio sono stati ricontattati
per e-mail, inviando loro una scheda centro on-line per raccogliere le informazioni sul
centro. Il terzo contatto con il referente € avvenuto dopo 2 giorni lavorativi mediante
unae-mail contenente il link al questionario on-line. Al referente é stato quindi chiesto
diinoltrare per e-mail tale link a tutti gli infermieri che lavoravano presso il suo centro.
Nella seconda procedura, dal marzo 2014 fino alla fine di maggio 2014, gli infermieri
di Cure Palliative sono stati informati dello studio mediante annuncio sulle newslet-
ter n. 3 e 4 della SICP27,28 e sono stati invitati a compilare il questionario on-line
indipendentemente dal centro di appartenenza.

Analisi statistiche

Le informazioni della scheda centro sono state analizzate mediante statistiche de-
scrittive, una volta stabilita la codifica dei campi a spazio libero. Per esaminare la rela-
zione tra numerosita dei pazienti assistiti 'anno e il numero di infermieri che lavora-
no nel centro, si & effettuata la correlazione di Pearson a due code.

Le caratteristiche demografiche e lavorative del campione di infermieri in studio sono
state analizzate mediante statistiche descrittive. Per ciascun item della scala delle
competenze percepite sono state calcolate: la media, la deviazione standard, il ran-
ge, 'asimmetria, la curtosi, la correlazione con I'item globale sulla capacita lavorativa
(per testare la validita concorrente), la correlazione item-totale corretto (per testare
la discriminativita). Inoltre, per ciascun item, sono state calcolate le percentuali degli
infermieri con punteggio 0-3 e 8-10.

Per valutare la dimensionalita della scala e la validita di costrutto, € stata effettuata
I'analisi fattoriale confermativa (CFA) con metodo robusto (piti adeguato per le variabili
con distribuzione non normale). Per valutare 'adeguatezza del modello teorico a 5 fat-
tori, sono stati considerati i seguentiindici di fit: chi quadrato (non significativo), RMSEA
(<0,06), CFI (>0,95), TLI (>0,95) e SRMR (<0,08).29 Una volta stabilita la dimensionalita
della scala, si & valutata I'attendibilita della stessa mediante I'aplha di Cronbach.
Infine & stata analizzata la correlazione con il coefficiente di Pearson tra la competen-
za percepita e la soddisfazione per le esigenze formative e di aggiornamento profes-
sionale.

Descrizione dei centri

| centri di cui e stata compilata la “scheda centro on-line” sono stati 25 su 37 contat-
tati (tasso di risposta: 67,6%), per la maggior parte del nord (nord: n=18, 72%; centro:
n=2, 8%; sud: n=5, 20%), strutture pubbliche (pubbliche: n=14, 56%; onlus: n=5, 20%;
private convenzionate: n=2, 8%; private non convenzionate: n=2, 8%; miste: n=2, 8%),

64



ARTICOLO: RIVISTA ITALIANA DI CURE PALLIATIVE, 2015

hospice (hospice: n=15, 63%; domicilio: n=2, 8%; entrambi: n=7, 29%), con modalita
operativa a rotazione (a rotazione: 19, 79%; primary nursing: 5, 21%), supportati dal
volontariato (si: n=24, 96%; no: n=1, 4%). Mediamente la loro attivita € iniziata nel
2003 (mediana 2006); il centro con una maggiore tradizione risale al 1987 mentre
quello piu recente al 2013. In media, vengono assistiti 495 pazienti I'anno per centro
(mediana=241; D.5.=497; range=100-2000) con 14 infermieri (mediana=10; D.S.=9;
range=6-42). La correlazione tra numero di pazienti assistiti e numero di infermieri
risulta direttamente proporzionale e significativa (r=0,761; P<0,001). In quasi tutti
i centri e previsto un piano di aggiornamento del personale infermieristico (23/24;
95,8%). La riunione organizzativa déquipe & prevista da un minimo di una volta ogni
due mesi a un massimo di una volta a settimana, con media 2 volte al mese (media-
na=1,6 volte al mese; D.5.=1,4).

Descrizione degli infermieri partecipanti

Gliinfermieri che hanno risposto al questionario on-line alla prima indagine sono sta-
ti 107, mentre quelli alla seconda indagine 68, costituendo un campione totale di 175
partecipanti (tasso di risposta circa 27%). Le caratteristiche degli infermieri che hanno
complessivamente preso parte allo studio sono descritte nella tabella 2. La loro eta
media é di 41 anni (D.S.=9,6; range=24-63), mediamente lavorano come infermieri
da 17 anni (D.S.=11; range=1-41), nel’ambito delle Cure Palliative da 7 anni (D.5.= 5,
range=0-23), similmente nello specifico centro dichiarato (media=8 anni; D.5.= 6,4;
range=0-31). Gli infermieri che lavorano in hospice hanno mediamente una settima-
na lavorativa di 34 ore (D.S.= 5,7; range=18-43) mentre quelli che lavorano a domicilio
effettuano in media 24 accessi a settimana (D.S.= 15,8; range=1-47).

Questionario sulle competenze percepite

| punteggi di ciascun item del questionario sulle competenze percepite sono riportati
nella tabella 3. Litem con la media piu bassa risulta il 2, mentre quello con la media
piu alta il 10. La percentuale maggiore di infermieri con punteggio basso (0-3) & rela-
tiva all'item 9, mentre quella con punteggio piu alto (8-10) all'item 10. Le correlazioni
item-totale corretto sono tutte sopra il livello di accettabilita (r=0,30), la piu bassa e
per I'item 9 (r=0,556). Tutti gli item inoltre correlano in modo significativo con I'item
sulla capacita lavorativa globale, la correlazione piu bassa e per I'item 9 (r=0,45). Ad
eccezione del 2 e del 17, gli item hanno un'asimmetria negativa accentuata (fino a
-1,74) e sono leptocurtici (fino a 3,91).

Per quanto riguarda la validita di costrutto, poiché gli item sono risultati tutti molto
correlati tra loro (la correlazione piu bassa € r=0,37) cosi come le 5 dimensioni laten-
ti teorizzate (la correlazione pil bassa é r=0,87), si & proceduto ad analizzare con la
CFA un modello costituito dai 5 fattori teorizzati e un fattore globale di secondo ordi-
ne. Tale soluzione é risultata adeguata: chi quadro (247)=346,02 p<0,001; CFI=0,93;
TLI=0,92; RMSEA=0,05 (IC 90% 0,037-0,062); SRMR=0,03. La scala ha complessiva-
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mente un’elevata attendibilita (alpha di Cronbach 0,984). La media del totale é risul-
tata 183,39 (D.5.=39,59, range=40-240), che € pari a una competenza complessiva del
76% (183,39/240*100). Quindi, gli infermieri partecipanti allo studio si ritengono in
media discretamente competenti nelle attivita lavorative.

La correlazione tra la competenza totale percepita e la soddisfazione per le esigenze
formative e di aggiornamento professionale € significativa (r=0,55; p<0,001). D'altra
parte non sono emerse differenze significative (p<0,05) nel livello di competenza rife-
rita sulla base delle caratteristiche socio-demografiche e lavorative.

Discussione

Il presente studio si & svolto con l'obiettivo di testare le proprieta psicometriche diuna
scala per 'autovalutazione delle competenze infermieristiche in Cure Palliative. Tale
scala, costituita dagli obiettivi formativi delle 5 competenze piu rilevanti del CCICP, &
risultata valida e affidabile. | fattori ipotizzati nella teoria sono stati confermati insie-
me a un fattore globale di secondo ordine. E percio consigliabile calcolare come score
della scala il totale (o la media) di tutti gli item.

Disporre di strumenti validati per 'autovalutazione delle competenze degli infermieri
di Cure Palliative € particolarmente utile dal momento che le competenze costituisco-
no il primo punto del vettore della performance®. Pertanto, infermieri che si sentono
particolarmente bravi nella gestione del dolore® e degli altri sintomi, cosi come nel-
la comunicazione con i pazienti® e i familiari®3, avranno una responsabilita primaria
nell’assicurare alle persone, nel fine-vita, una morte serena. Infatti, in accordo con la
teoria condivisa Bandura-Orem?34, e assai rilevante in termini di scelta degli obiettivi,
tenacia, stati emotivie successo, che i professionisti della salute si percepiscano com-
petenti nelle loro attivita lavorative.

Nonostante la gestione del paziente sia I'area in cui gli infermieri si ritengono piu
competenti, cosi come riportato in letteratura®,dal presente studio emerge che I'atti-
vazione e l'utilizzo di strategie non farmacologiche rappresentino invece abilita meno
sviluppate. Questo potrebbe essere legato anche alla limitata evidenza disponibile
sull'efficacia degli interventi non farmacologici, per esempio nel ridurre il dolore nei
pazienti con cancro avanzato®®.Anche la capacita di rispondere adeguatamente alla
diversita culturale sembra non essere posseduta al pari delle altre. Forse gli infermieri
di Cure Palliative non hanno ancora raggiunto il livello ottimale di autoconsapevolez-
za riflessiva, conoscenza degli altri e competenza nella gestione delle differenze, pre-
requisiti per un‘assistenza sensibile alla cultura®.Inoltre, una percentuale cospicua
di infermieri non si ritiene competente nella preparazione della salma, a suggerire
probabilmente un minor coinvolgimento della figura infermieristica in questa atti-
vita. Per quanto riguarda le convinzioni di competenza comunicativa, ambito parti-
colarmente rilevante per gli infermieri in generale® e ancor di piu in Cure Palliative, i
punteggi si attestano intorno a livelli medi rispetto alle altre competenze.

Lo studio inoltre ha messo in risalto che infermieri piu soddisfatti della formazione
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professionale ricevuta, soprattutto per quanto riguarda l'aggiornamento, si ritengo-
no pit competenti. Questo testimonia I'importanza della formazione in ambito di
Cure Palliative®.| formatori dovrebbero fornire agli infermieri conoscenze approfon-
dite sui problemi associati alla malattia e al lutto* e sulla gestione efficace di situa-
zioni dinamiche e complesse come quelle che si presentano nelle cure di fine vita®“2.
Tuttavia un sostegno formativo basato solamente sull'acquisizione di conoscenze
non ¢ sufficiente per sviluppare un'adeguata competenza professionale in ambito di
Cure Palliative, dove la presenza di atteggiamenti positivi nei confronti della morte,
del paziente terminale e della sua famiglia € forse il fattore piu importante*.Infatti,
per gli infermieri e cruciale saper gestire le proprie emozioni e non sentirsi a disagio
quando la malattia e in fase avanzata, in modo da aiutare i pazienti e le loro famiglie
a prepararsi serenamente alla morte.

Limiti

Linterpretazione dei risultati preliminari del presente studio richiede la considerazio-
ne di alcuni limiti metodologici. Per primo, una pit ampia dimensione campionaria
avrebbe irrobustito lo studio, sia per quanto riguarda i soggetti richiesti per le analisi
(CFA), sia per la rappresentativita del campione, limitata dalla raccolta dati on-line.
Comunque, un campione di 175 partecipanti soddisfa il requisito minimo di avere al-
meno cinque casi per ogni variabile osservata (n=120)*,ed & rappresentativo di quasi
il 10% degli infermieri iscritti alla SICP. Un secondo limite & quello di non aver effet-
tuato un campionamento casuale degli infermieri, con conseguente possibile auto-
selezione degli stessi. Un limite relativo alla scala e di contenere tutti item a polarita
positiva, elevando il rischio di bias da acquiescenza. Nonostante questi limiti, il pre-
sente studio e il primo nel contesto italiano a fornire evidenza dei livelli percepiti di
competenza degli infermieri di Cure Palliative mediante una scala affidabile.

Conclusioni

| risultati di questo studio preliminare suggeriscono che il questionario Professional-
Competence CCICP possa essere utilizzato con confidenza per definire i livelli di com-
petenza percepita dagli infermieri di Cure Palliative. E necessaria ulteriore ricerca per
verificare la sensibilita al cambiamento dello strumento, al fine di valutare I'efficacia
di programmi educativi in Cure Palliative.
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Tabella 1

i Capacita di esercitare la professione in accordo con i principi eti-
ci, deontologici, giuridici riconoscendo e affrontando, in équipe, le
questioni etico\morali e le situazioni cliniche difficili e controverse.

2" Capacita di personalizzare I'assistenza per migliorare la qualita di vita
della persona assistita e della sua famiglia, alleviando la sofferenza
fisica, psicosociale e spirituale, in équipe e in tuttii servizi della Rete.

3n Capacita di prendersi cura di ogni persona (persona assistita, fa-
miglia, di sé e dei componenti dell'équipe), con sensibilita ed at-
tenzione in modo globale, tollerante e non giudicante.

4n Capacita di prendersi cura della persona assistita e della sua fa-
miglia, garantendo il rispetto dei loro diritti, delle loro credenze,
del loro sistema di valori e dei loro desideri.

5° Capacita di comunicare in modo efficace con la persona assistita

e con la sua famiglia, anche nei casiin cui si presentino alterazioni
della comunicazione verbale e/o non verbale.
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Tabella 2
item FREQUENZA % ASSOLUTA
sesso uomini 30 19,7
(n=152) donne 122 80,3
stato civile celibe/nubile 36 23,7
(n=152) coniugato/convivente 104 68,4
separato/divorziato 10 6,6
vedovo 2 1,3
ruolo staff 134 88,2
(n=152) coordinatore 18 11,8
titolo di studio scuola regionale 40 27,0
(n=148) diploma universitario 18 12,2
laurea triennale 47 31,8
laurea magistrale 6 41
master in Cure Palliative 22 14,9
altro master 13 8,8
altra laurea 2 14
contratto atempo indeterminato 110 74,3
(n=148) a tempo determinato 8 5,4
a partitaiva 30 20,3
setting di cura in hospice 72 49,7
(n=145) a domicilio 56 38,6
entrambi 17 11,7
assistenza in C.P. esclusiva 115 65,7
(n=149) parziale 34 19,4
orario fisso si 45 433
(n=104) no 32 30,8
abbastanza 27 26,0
rotazione suturnoh24 | si 63 438
(n=144) no 67 46,5
avolte 14 9,7
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Tabella 3
ITEM MEDIA | D.S. |[RANGE | % 0-3 (% 8-10| r
1 identificazione interventi per il dolore 7,6 1,9 | 2-10 57 | 69,7 |0,73**
2 utilizzo strategie non farmacologiche 6,8 | 23| 010 | 10,3 | 474 |0,58**
per il dolore
3 gestione sedazione palliativa 76 (20| 1-10 | 69 | 686 |0,67*
4 utilizzo interventi personalizzati 7.8 1,7 | 2-10 40 | 73,1 |0,68**
per gestione problemi
5 utilizzo interventi per gestione risposte 7.7 1,8 | 2-10 46 | 70,3 |0,71*
alla malattia
6 attivazione strategie non farmacologiche 7,3 2,0 | 0-10 6,9 57,1 |0,63**
7 riconoscimento condizioni cliniche 74 19| 0-10 57 59,4 |0,60**
8 gestione ultimi giorni/ore di vita 7,8 19 | 2-10 57 | 73,1 |0,70**
9 preparazione della salma 76 |27 010 | 11,4 | 66,9 |0,45*
10 tutela della dignita e dell'autonomia 83 | 18| 2-10 | 40 | 789 |0,69™
di ogni persona
11 facilitazione della manifestazione 8,2 1,7 | 2-10 40 | 78,3 |0,73*
dei bisogni
12 valutazione dei significati delle narrazioni | 7,8 1,8 | 1-10 46 | 686 |0,73*
13 valorizzazione delle capacita 7.8 1,8 | 2-10 46 | 66,3 |0,69**
14 gestione degli stati emotivi 7,5 1,8 | 2-10 51 | 58,3 [0,73*
15 adattamento della comunicazione 77 |18 1-10 | 46 | 63,4 |0,68*
16 comunicazione efficace 77 |17 2-10 | 40 | 634 |0,71*
17 risposta alla diversita culturale 7,0 2,1 1-10 8,6 | 486 |0,55™
18 tutela dei diritti della persona assistita 7.8 19 | 1-10 51 | 65,7 |0,56*
19 tutela della volonta della persona assistita | 7,8 2,0 | 1-10 56 | 689 |0,68*
20 applicazione dei principi etico-deonto- 81 | 19| 1-10 | 46 | 76,6 |0,66™
logici
21 applicazione della normativa in Cure 76 |21 0-10 74 | 62,3 |058**
Palliative
22 applicazione della filosofia e dei valori 80 | 20| 0-10 51 | 73,1 |0,67**
23 questioni etico/morali nelle decisioni 7.6 21| 1-10 6,3 64,0 |0,68**
24 assunzione di decisioni difficili 74 | 21| 1-10 8,6 | 64,0 |0,66"

Legenda: D.S.=deviazioe standard, r=correlazione con I'item globale sulla capacita lavorativa, % 0-3=percentuali
degli infermieri con punteggio tra 0 e 3, % 8-10=percentuali degli infermieri con punteggio tra 8 e 10, *'p<0,01
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ENGLISH VERSION

1 - Skills associated with the professional values and the nurse’s role in

Palliative Care

Competence

Learning outcome

1. Ability to work in ac-
cordance with the eth-
ical, deontological and
statutory principles by
recognizing and ad-
dressing, in teams, the
ethical/moral issues
and the difficult and
problematic clinical
situations.

Identifies, describes and implements:

the philosophy and founding values of Nursing

and Palliative Care

the regulations on Palliative Care

the ethical principles of care.
Recognizes, analyses and tackles ethical/moral issues
in Palliative Care decision-making (e. g. centrality of
the patient and his/her family in the path of illness,
information/communication, diagnosis and progno-
sis, proportionality of interventions, advanced direc-
tives, palliative sedation, etc.).
Recognizes, analyses and addresses clinical situations
requiring difficult decision-making with respect to the
appropriateness of some treatments in Palliative Care.

Competence

Learning outcome

2. Ability of taking care
of every person and of
oneself (nurse, patient,
family, team mem-
bers), with sensitivity
and attention in a com-
prehensive, tolerant
and non-judgmental
way.

Describes and applies the tenets safeguarding the dig-
nity and autonomy of each person.

Fosters the expression of needs.

Evaluates the wholeness of needs, expressed and
not, by grasping the deep meanings of the narratives
about health/disease experiences.

Offers tailored care responses, enhancing his/her
own abilities and those of each person involved in the
treatment project.
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Competence

Learning outcome

3. Ability of taking care
of the patient and his/
her family, ensuring
respect for their rights,
beliefs, values and
preferences.

As a member of a team and in all the services of the
Palliative Care Network understands, analyzes and
responds adequately to cultural, ethnic, generational,
gender, response to illness , process of dying, death
and mourning differences.
As a member of a team and in all the services of the
Network, safeguards the rights of the patient:
to be seen as a person until death;
to be informed about his/her condition if he/she
so wishes;
not to be deceived and to receive truthful answers;
to take part in decision-making and having his/her
will respected;
to be relieved of pain;
to receive continuous care and treatment in the
desired environment;
not to undergo interventions that would prolong
dying;
to express his/her emotions;
to receive psychological help and spiritual comfort,
according to his/her beliefs and faith;
to have the closeness of his/her loved ones granted;
not to die in seclusion and loneliness;
to die in peace and dignity.
Identifies and protects the will of the patient, taking
into account the complexity of decision-making in Pal-
liative Care.
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Competence

Learning outcome

4. Ability to promote the
philosophy of Pallia-
tive Care at individual,
groups and community
level.

Identifies, shares and applies the values and aims that
underpin the models and services of the Palliative Care
network.
Understands and implements educational and com-
municative strategies in order to:
recognize the availability, receptivity, needs and
prejudices of individuals, groups and communities
disseminate and implement the culture of Pallia-
tive Care for individuals, groups and communities

Competence

Learning outcome

5. Ability to provide guid-
ance and advice.

Identifies and implements the relevant communica-
tion strategies to inform citizens and health workers
on the Palliative Care Network, the location of services
and facilities and how to access the assistance provid-
ed by the Network.
Identifies and applies, in teams and in all the Network's
services, guidance/advice strategies in order to:
ensure the competent participation of the patient
and his/her family in the choice of care and care
settings;
help the patient and his/her family to acquire and
retain control over their choices

Competence

Learning outcome

6. Ability to foster inter-
action and integra-
tion between different
professionals and care
settings, in order to
positively influence the
continuity of care.

Evaluates and meets, As a member of a team, the care
needs of the patient and his/her family along the con-
tinuum of the illness.

Identifies specific professional roles and favours inter-
action and integration to take care of the patient and
his/her family in the Palliative Care network.
Understands and is able to activate the different
structures in which the Palliative Care Network is or-
ganised, as well as the ways of ensuring integration
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Competence Learning outcome
between inpatient facilities and operational units for
home care.
Is familiar with and understands the models, meth-
ods and tools of contnuous care (networking, working
methods with other specialists and care teams, etc.)
and uses them properly according to the needs of the
patient and his/her family.

Competence Learning outcome

7. Ability to participate
actively in the service
development policies
and provision of Pallia-
tive Care.

Discusses on:
epidemiological data on incurable diseases;
the role of national and international organisa-
tions of Palliative Care;
the development models of Palliative Care in the
ltalian healthcare system;
economic aspects related to the delivery of Pallia-
tive Care;
the factors and processes impacting institutional
changes.
Describes and implements ways of participation and
strategic negotiation to promote the quality of servic-
es and organisational processes.

Competence

Learning outcome

8. Is accountable for his/
her own training and
professional develop-
ment, uses evaluation
as a tool to think about
and improve perfor-
mance and promotes
the quality of Palliative
Care.

Knows, understands and employs:

Self-evaluation as an essential tool to improve his/
her levels of competence and to achieve the edu-
cational goals and training outcomes in the field
of Palliative Care.

Reflective practice as a tool for dealing with the
complex relationship between personal and pro-
fessional identity and to build solid benchmarks
- with respect to ongoing exposure to limits, suf-
fering and death.
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2 - Skills associated with nursing practice and clinical decision-making to
ensure quality of life in Palliative Care

Competence

Learning outcome

9. Ability to carry out a
comprehensive and
systematic evaluation
of the person with in-
curable illness and his/
her family, to recog-
nize, as a member of a
team, the need for Pal-
liative Care.

Knows, understands and applies the active and glob-
al care model and the fundamentals of Nursingin as-
sessing the person with incurable disease and his /
her family.

Knows and employs valid and reliable scales and
tools for prognostic evaluation and can interpret the
data collected.

Knows and recognizes the trajectories of different
diseases.

The needs of the caregiver and his/her family are
known, understood and evaluated in relation to the
network services to be activated.

It is familiar with and uses the eligibility criteria for
taking in charge a patient, having in mind the house-
holds' complex problems.

Interprofessional evaluation models are known and used.

Competence

Learning outcome

10. Ability to anticipate,
recognize and inter-
pret, as a member of
a team, the needs of
the patient and his/
her family, in their
complexity and evo-
lution.

Knows and understands the impact of an incurable
disease and the process of dying on the patient and
his/her family.

Is familiar with, analyses and uses the appropriate meth-
ods and tools for a complete, reliable and actual assess-
ment of the needs of the patient and his/her family.
Understands the subjective and multidimensional
meaning of the quality of life for the patient and his/her
family, and analyses its expression with suitable meth-
ods and instruments to ensure that evaluations are not
compromised by errors, prejudices and misperceptions.
Knows, understands and applies the phases of diag-
nostic thinking in the definition of complex and mul-
tidimensional problems in Palliative Care.

Knows and understands the Palliative Care patients'

79




Il Core Competence italiano dell'infermiere in Cure Palliative

Competence

Learning outcome

pathophysiological aspects of the symptoms.
Knows and uses robust and reliable scales and tools for
symptom evaluation and interprets the data collected.
Recognizes, understands and interprets signs and
symptoms indicative of the patient's last days of life.
Recognises and assesses different forms of pain.
Knows, understands and interprets the multidimen-
sional aspects of pain (total pain).
Knows and uses robust and reliable scales and tools
for pain assessment and interprets the data.
Knows, analyzes and evaluates interdisciplinaryally
the following collaborative problems: Anorexia, Angst,
Ascites, Asthenia, Cachexia, Diarrhoea, Depression,
Dysphagia, Air hunger, Oedemas, Acute Pulmonary
Oedema, Haemoptysis, Massive haemorrage, Fistu-
las, Jaundice, Mucositis, Airways obstruction, Bowel
obstruction, Urinary Obstruction, Itch, Death rattle,
Mediastinal syndrome, Hiccups, Stypsis, Tenesmus,
Cough, Pericardial effusion, Pleural effusion, Vomitus.
Knows, understands and refers to the theories of dis-
tress, impotence, adaptation, resilience and coping,
mourning processing, applied to Palliative Care.
Recognizes, analyses and evaluates, as member of a
team and in all the Network services, the responses to
illness, symptoms, treatments, end of life and mourning:
Physics: self-care deficiency, oral mucous mem-
brane impairment, nutrition disorders, liquid de-
ficiency, sleep disorders, urinary and intestinal
incontinence, activity intolerance, skin injuries,
non-conformity to therapy, risk of infection.
Psycho-social: degradation of communication,
family processes, bodily image; angst, anxiety,
despair and related defense mechanisms, depres-
sion, difficulties in social interaction and in the role
of caregiver, inability to cope, negation, fear, feel-
ings of guilt.
Spiritual: spiritual affliction, hope and search for
meaning.
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Competence

Learning outcome

11. Ability to respond, as
a member of a team,
to the needs of the pa-
tient and his/her fam-
ily, with due regard
for proportionality, re-
modulation of care and
efficacy assessment.

In care planning, knows and implements decision
making models shared with the team.

In designing care plans, knows, understands and im-
plements the active and global palliative care model.
Plans interventions tailored to the needs of the car-
egiver and his/her family.

Remodulates - whenever appropriate - the treatment
plan.

Competence

Learning outcome

12. Ability to ask him/her-
self critical questions;
to evaluate, interpret
and summarize sources
of information, in or-
der to facilitate the pa-
tient and his/her fam-
ily in making choices
about assistance in
Palliative Care.

Asks clear questions based on the problem of the pa-
tient and his/her family.

Knows how to access information and resources suit-
able for clarifying the problem.

Evaluates the validity and usefulness of available in-
formation and search results.

Examines the implications, consequences, benefits and
drawbacks for potential solutions to care problems.
Knows, understands and guarantees the patient's
right to transparent and accessible information.
Knows, understands and uses information as a way of
empowering the patient and his/her family to partici-
pate actively in decision-making on palliative care.

Competence

Learning outcome

13. Ability to express reli-
able clinical judgment,
to ensure compli-
ance with quality care
standards and ensure
the best evidence-
based practice.

Identifies and applies, through a critical approach,
guidelines and standards to address Palliative Care
issues.

Knows, analyses and applies evidence to support clini-
cal decisions.

Knows, analyses and applies critical thinking stand-
ards to assess the quality of care interventions.
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3 - Skills associated with the appropriateness of interventions, nursing activities
and skills and their evaluation to provide optimal care in Palliative Care

Competence Learning outcome

14. Ability to play as an | The rights of the patient and his/her family are known
advocate for the rights | and action is taken to ensure that they are honoured.
of the patient and his/ | Encourages the patient's expression of preferences
her family in the Pal- | for care, also as far as the places and people he/she
liative Care Network. | wishes to have next is concerned.

Appropriately safeguards the patient's wishes and

acts to prevent disproportionate treatment.

Is aware of and understands the patient's decisions and

is committed in granting their fulfilment, especially

when he/she is no longer able to exercise his/her will.

Supports the patient to express and protect his/her

interests.

Involves and supports the family in understanding

and advocating the wants and rights of the patient

when he/sheis nolonger able to do so autonomously.

Is able to intervene in order to minimize the risks of

discrimination and isolation of the patient and his/

her family.

Competence Learning outcome

15. Ability to guarantee, | Evaluates, prevents and reduces the possible risk con-
as a member of a | ditionsthat may arise during care.
team, protection and | Evaluates the suitability of the home in relation to
risk prevention and to | socio-cultural, economic and family aspects and inter-
detect possible emer- | venestoensure the safety and comfort of care settings.
gencies in Palliative | As a member of a team, early identifies and manages
Care. the signs of deterioration of the psycho-physical con-
dition of the patient.
As a member of a team, recognizes, interprets and
manages clinical emergency conditions such as pain,
suffocation, delirium, haemorrhage, spinal cord com-
pression, fractures, convulsions, hypercalcaemia, su-
perior vena cava syndrome, etc..
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Competence

Learning outcome

16. Ability to properly and
safely manage the
medications, thera-
pies and devices used
in Palliative Care.

The main drugs used in Palliative Care are known
and managed correctly in relation to indications,
contraindications, interactions with other drugs and
side effects.
The indications of all routes of administration are
known and used appropriately in relation to:

survival expectation

preferences expressed by the patient on prescrip-

tive indications

the place where the patient is taken in charge and

managed

the collaboration of the patient and/or his/her family
Knows, understands and implements the guidelines
for the correct management of central and peripheral
venous catheters.
Is familiar with, understands and implements indica-
tions for continuous subcutaneous infusion, precau-
tions and major incompatibilities in the administra-
tion of prescribed drugs.
The recommendations for therapeutic remodulation
during the last hours of life are known.

Competence

Learning outcome

17. Ability to customize
the care to improve
the patient's and his/
her family's quality of
life by relieving physi-
cal, psychosocial and
spiritual distress in
team and in all the
services of the Net-
work.

Knows and understands the appropriate interven-
tions for different sorts of pain:

the role of radiotherapy, chemotherapy, intervention-
al procedures and surgery, the WHO analgesic scale,
first step drugs and their side effects, adjuvant drugs,
opiates and side effects, opiates titration and rotation,
equianalgesic (or opioid) charts.

As a member of a team, knows, understands and imple-
ments non-pharmacological strategies for pain control.
Knows and manages the care process and the neces-
sary medications for palliative sedation.

Knows, understands and implements customized, ap-
propriate and effective interventions for the collaborative
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Competence

Learning outcome

management of the Palliative Care patients' main prob-
lems (Anorexia, Angst, Ascites, Asthenia, Cachexia, Diar-
rhoea, Depression, Dysphagia, Air hunger, Oedemas, Acute
Pulmonary Oedema, Haemoptysis, Massive haemorrage,
Fistulas, Jaundice, Mucositis, Airways obstruction, Bowel
obstruction, Urinary Obstruction, Itch, Death rattle, Me-
diastinal syndrome, Hiccups, Stypsis, Tenesmus, Cough,
Pericardial effusion, Pleural effusion, Vomitus .
As a member of a team, knows, understands and im-
plements, customized, appropriate and effective inter-
ventions to manage responses to disease, symptoms,
treatments, the process of dying and mourning:
Physics: self-care deficiency, oral mucous mem-
brane impairment, nutrition disorders, liquid de-
ficiency, sleep disorders, urinary and intestinal
incontinence, activity intolerance, skin injuries,
non-conformity to therapy, risk of infection.
Psycho-social: degradation of communication, fam-
ily processes, bodily image; angst, anxiety, despair
and related defense mechanisms, depression, diffi-
culties in social interaction and in the role of caregiv-
er, inability to cope, negation, fear, feelings of guilt.
Spiritual: spiritual affliction, hope and search for
meaning.
Knows, understands and activates non-pharmacologi-
cal strategies for the management of the patient such
as: touch therapy, relaxation techniques, pet therapy,
plantar reflexology, music therapy, art therapy etc...
Recognizes the clinical conditions that justify the follow-
ing treatments: antibiotic therapy, transfusions of blood
derivatives, dialysis, artificial nutrition, hydration, para-
centesis and thoracentesis and manages themin ateam.
Knows, understands and employs the clinical-organ-
isational tools for the best management of the last
days/hours of life of the patient and his/her family.
Is able to take care of and prepare the body, respecting
the dignity and will of the patient and in accordance
with current regulations and provisions.
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Competence

Learning outcome

18. Ability to use strate-
gies to support, in the
patient and his/her
family, the awareness
and skills to manage
problems related to
Palliative Care.

Dialogues with the patient and his/her family, in an
effective and comprehensible way, on the fulfilment
of the achievable objectives and on the absolute
limits.

Assesses and manages the gap between the expecta-
tions of improvement of the disease and the clinical
situation of the patient.

Knows, understands and educates the patient and
his/her family to overcome cultural obstacles that pre-
vent the treatment of pain and other symptoms.

Uses educational strategies to improve adherence to
therapies.

Carries out educational programs to support the fam-
ily in managing the patient's problems.

Knows the phases of mourning, understands and sup-
ports family members in coping with the process of
dying, preventing the risk of morbid mourning.
Provides the assisted person with relevant and up-to-
date information on organ donation

4 - Communicative and interpersonal skills in Palliative Care

Competence

Learning outcome

19. Ability to communi-
cate effectively with
the patient and his/
her family, even when
impairments in verbal
and/or non-verbal
communication occur.

Recognizes, evaluates and manages, personally and
inteams, emotional conditions that interfere with ef-
fective communication.

Adjusts communication to the culture, values, aware-
ness levels, emotions, preferences and clinical and
cognitive conditions of the patient, his/her family
and the care environment.

Depending on the patient's degree of disability,
knows and uses all the interventions and tools that
make it possible to communicate effectively.
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Competence

Learning outcome

20. Ability to create the
right conditions so
that the patient and
his/her family can ex-
press themselves in a
meaningful way and
receive appropriate
feedback

Is able to communicate feelings and emotions and
build supportive relationships based on trust and hope.
Listens and dialogues comprehensibly and effec-
tively to ensure that the patient is guaranteed:

to be informed of his/her condition if so desired;

not to be deceived and to receive truthful answers;

to take part in relevant decision-making;

to express his/her emotions;

not to die in loneliness and isolation.
Knows, understands and assesses situations of
concern, anxiety, stress, refusal, anger, depression,
aggression, feelings of helplessness and loneliness,
affecting himself, the team, the patient and in his/
her family.
Uses communicative/relational methods suitable
to deal with situations of concern, anxiety, stress,
refusal, anger, depression, aggression, feelings of
helplessness and loneliness, affecting the patient
and in his/her family.
As a member of a team, in situations of distress/
psychic disorder assesses and shares the referral to
expert consultants and other interventions.

Competence

Learning outcome

21. Ability to report, doc-
ument and record the
care process through
appropriate clinical
and technological
tools, in team and
Network services

Communicates, documents and records all signifi-
cant information related to the care process, to en-
sure continuity of care.

Manages paper and IT information systems
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4 - Leadership, management and group dynamics management skills in

Palliative Care

Competence

Learning outcome

22. Ability to improve the
quality of life of the
patient and his/her
family by selecting
resources, activating
available resources
and coordinating the
team actions.

Participates in the staff recruitment process and is
able to evaluate the motivations and skills required
to work in Palliative Care.

Manages in a responsible way the use of available re-
sources, according to organizational and care needs.
Develops a sense of belonging to the team by sharing
values, regulations and roles.

The value of professional integration is known and
exploited to address the complexity of care problems.
Uses communication, discussion and negotiation as
key elements of teamworking.

Knows, understands and operates engagement, sup-
port and mediation strategies to manage mutual dif-
ferences and resolve conflicts positively.

Competence

Learning outcome

23. Ability to work collab-
oratively and effec-
tively with the entire
team, in observance
of quality care stand-
ards.

Uses quali-quantitative analysis of the activities of
the Network services as a system for quality improve-
ment in Palliative Care.

In the Network services, critically evaluates, in a spirit
of collaboration and communication, the care out-
comes, also through the assessment of the quality
perceived by the patient and his/her family.

In a spirit of collaboration and communication,
organizes time, resources and care arrangements
to ensure compliance with the quality and safety
standards.

Uses performance and/or outcome indicators as
tools for professional integration.
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Competence

Learning outcome

24. Ability to actively pro-
mote one's own well-
being and that of the
team through risk as-
sessment and preven-
tion and protection

Recognizes that his/her own health and that of the
whole staff is a priority of Palliative Care.

Recognizes the biological, chemical, physical, ergo-
nomic and psychosocial risk factors associated with
providing Palliative Care.

Assesses the possible risks to the health and safety

measures. of the team through the monitoring of all processes
and implements all necessary protection and preven-
tion measures.
Knows and is aware of the causes of burn-out syn-
drome and is able to evaluate related cognitive-emo-
tional, behavioural and physical symptoms.
Promotes behaviours and initiatives to improve the
working climate and the workers' wellness.

Competence Learning outcome

25. Ability to educate, fa-
cilitate and support
the team and the
students in Palliative
Care.

As a member of a team, identifies the educational
needs of both students and staff (vocational train-
ing) in Palliative Care.

As a member of a team, designs, organizes, imple-
ments and evaluates training for professional inte-
gration and Palliative Care, addressing individuals
and groups of both students and healthcare staff.
Knows and employs proper training strategies to
build competence and support motivation to work in
Palliative Care both in students and staff.

As a member of a team, evaluates the outcomes and
effectiveness of Palliative Care training programs.
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Competence

Learning outcome

26. Ability to promote
fundraising activities
to sustain Palliative
Care and initiatives
to recruit volunteer
resources.

The regional and national regulations on financing
systems for Palliative Care are known and under-
stood.

Researches, analyses and assesses the possibility of
using different sources of funding (public and pri-
vate, competitive calls) to support assistance, re-
search and training projects to improve the quality of
the care provided.

Encourages the use of resources offered by volun-
teering, according to organizational and care needs.
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(Prandi, Biagioli e Fida, 2015)

This questionnaire is self and hetero administered.
There are core competencies in nursing palliative care. In the following pages there
is the article.

Not 0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Fully
competent competent

1. Identify adequate interventions for different sorts of pain.

2. Use non-pharmacological strategies for pain control in a team.

3.Team management of the care process and the required medications
for palliative sedation.

4. Use tailored, appropriate and effective interventions for the collaborative
management of the main problems of the person cared in Palliative Care.

5. Use tailored, appropriate and effective team interventions to manage
responses to disease, symptoms, treatment, death and mourning.

6. Activate non-pharmacological strategies for the management of the person
cared for.

7. ldentify the clinical conditions that require the following therapies: antibi-
otic therapy, transfusions of blood derivatives, dialysis, artificial nutrition,
hydration, paracentesis and thoracentesis and manage them in teams.

8. Use clinical-organisational tools for the best managing of the last
days/hours of life of the cared for person and his/her family.

9. Prepare the body, respecting the dignity and will of the person in the
framework of current regulations and provisions.

10. Apply the principles for the safeguard of the dignity and empowerment
of each person
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11. Foster the expression of needs.

12. Evaluate the totality of needs, both expressed and not, catching the
deeper meanings of narratives about health/disease experiences.

13. Use tailored care responses, valuing one's own abilities and those of
each person involved in the care plan.

14. Manage, individually and in teams, emotional states that impinge on
effective communication.

15. Adapt communication to the culture; values; knowledge levels; emo-
tions; preferences and clinical and cognitive conditions of the patient,
his/her family and scenario of care.

16. Use all interventions and tools that enable effective communication,
in accordance with the patient’s degree of disability.

17. Respond appropriately,in ateam and in all the services of the Palliative
Care Network, to the cultural, ethnic, generational, gender and reac-
tion differences to illness, the process of dying, death and mourning.

18. Safeguard, in the team and in all the Network services, the assisted
person’s rights.

19. Safeguard the patient's will, taking into account the complexity of
decisions in Palliative Care.

20. Apply the ethical and deontological principles of care.

21. Implement Palliative Care regulations.

22. Apply the philosophy and founding values of Nursing and Palliative Care.

23. Address ethical/moral issues in Palliative Care decisions.

24. Address clinical situations requiring an arduous decision-making about
the appropriateness of some treatments in Palliative Care
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Normativa Italiana sulle Cure Palliative

Disposizioni per garantire I'accesso alle Cure Palliative e alla terapia del

dolore del 15/03/2010 che introduce I'obbligo di segnalare la sofferenza sulla
documentazione sanitaria, istituisce le reti dei servizi di Cure Palliative, semplifica
la prescrizione dei farmaci per il controllo del dolore, indica la necessita di
formazione specifica per le professioni sanitarie coinvolte.

Decreto del Ministero della Sanita 28/09/1999, Programma nazionale per la
realizzazione di strutture per le Cure Palliative.

Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 20/01/2000 “Requisiti
strutturali, tecnologici, e organizzativi minimi per i centri di Cure Palliative”.

Legge n. 12 dell’08 febbraio 2001”"Norme per agevolare I'impiego dei farmaci
oppiacei nella terapia del dolore”.

Decreto della Conferenza Unificata 19/04/2001, G.U. del 14/05/2001, s.g. n° 110,
Accordo tra il Ministro della Sanita, le Regioni, le Province autonome di Trento

e Bolzano e le Province, i Comuni e le Comunita montane, sul documento di
iniziative per |'organizzazione della rete dei servizi per le Cure Palliative.

Decreto del Ministero della Sanita del 24/05/2001, approvazione del ricettario per
la prescrizione dei farmaci di cui all'allegato 11l bis DPR 09/10/90.

Decreto per le Linee Guida per I'ospedale senza dolore, GU. del 29/06/2001, s.g. n° 149.
Decreto 5 settembre 2001, G.U. del 15/11/2001, s.g. n° 266, Ripartizione dei
finanziamenti per gli anni 2000,2001 e 2002 per la realizzazione di strutture per le

Cure Palliative previsto dal D.L.450/98 convertito nella Legge n. 39/99.

Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 29/11/2001, definizione dei
Livelli Essenziali di Assistenza (LEA), tra cui vengono inserite le Cure Palliative.

Decreto del Ministero della Sanita del 21/12/2001, istituzione del Comitato di
Cure Palliative.

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano del

31/01/02 sulle modalita di erogazione dei fondi relativi al programma nazionale
per la realizzazione di strutture per le Cure Palliative di cui alla L. 39/99.
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Decreto del Ministero della Sanita del 12/04/2002, istituzione del Comitato
sull’'Ospedalizzazione Domiciliare

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano del
19/12/02 sulla semplificazione delle modalita di erogazione dei fondi relativi al
programma nazionale per la realizzazione di strutture per le Cure Palliative di cui
alla L. 39/99.

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano
del 13/03/03 sugli indicatori per la verifica dei risultati ottenuti dalla rete di
assistenza ai pazienti terminali per la valutazione delle prestazioni erogate.

Decreto del Ministero della Sanita del 04/04/2003 a modifica ed integrazione del
DM 24/05/01 introduce importanti innovazioni nella prescrizione di oppiacei.

Decreto del Ministero della Salute del 01/12/2006, istituzione Commissione su
qualita delle Cure Palliative e di fine vita.

Decreto del Ministero della Salute del 26/01/2007, integrazione della
Commissione sulla qualita delle Cure Palliative e di fine vita.

Decreto del Ministero della Salute n.43 del 22/02/2007 definizione degli standard
relativi all'assistenza ai malati terminali in trattamento palliativo (c.d. LEA di Cure
Palliative).

Decreto del Ministero della Salute del 18/04/2007 per la semplificazione
dell'utilizzo dei farmaci oppiacei

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano del
27/06/07 in materia di Cure Palliative pediatriche.

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano del
20/03/08 documento tecnico in materia di Cure Palliative pediatriche

Decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri del 23/04/2008, definizione dei
Nuovi Livelli Essenziali di Assistenza (LEA), tra cui quelli per le Cure Palliative

Accordo tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di Trento e Bolzano

del 25/03/09 per lo stanziamento di risorse e la riorganizzazione del modello
assistenziale di Cure Palliative.
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