Aiutare la persona in fase avanzata di malattia: alcuni suggerimenti per l’assistenza.
dr.ssa Graziella Valoppi, infermiera
La persona che si trova ad affrontare l’esperienza della malattia inguaribile può andare incontro a una serie di problematiche che rappresentano motivo di disconfort e incidono negativamente sul suo benessere.
Come già ampiamente esplicitato, le Cure Palliative non hanno la finalità di guarire la persona, ma di prendersene cura, mettendo in atto interventi che siano appropriati, proporzionati e finalizzati a migliorare la qualità della vita e a preservare la dignità della persona.
I sintomi che possono caratterizzare la fase avanzata di malattia interessano la dimensione fisica, ma anche quella emotiva, socio-relazionale e valoriale: ad esempio, un dolore intenso che si acuisce con il movimento, oltre a essere causa di disagio, limita fortemente la possibilità per la persona di provvedere alla cura di sé, di spostarsi all’interno e all’esterno della propria abitazione, di svolgere attività significative che richiedono una certa mobilità; appare evidente quindi che aiutare le persone a controllare e gestire i sintomi non ha solo lo scopo di controllare il disagio provocato dal disturbo stesso, ma incide positivamente sullo “stare bene” della persona nella sua globalità. 

Nella fasi avanzate di malattia si viene a creare spesso una condizione di “fragilità” in cui la persona è più esposta al rischio di “frammentarsi”, perdendo il delicato equilibrio che si regge su molteplici fattori e che rendono possibile un certo livello di autonomia e possibilità di compiere le azioni della vita quotidiana fondamentali per una vita dignitosa: quelle attività semplici – talmente scontate e ovvie - che solo quando sperimentiamo anche per brevi periodi la “dipendenza” dagli altri comprendiamo e apprezziamo appieno.

E’ fondamentale che tutti coloro che si occupano della persona, ma soprattutto chi ne condivide molti aspetti della quotidianità - e a maggior ragione i volontari che danno il proprio contributo - abbiano particolare delicatezza ed attenzione nell’assistenza.
Questo significa che prendersi cura della persona in fase avanzata di malattia non significa solo “fare qualcosa per”, ma “essere con”: chi sta perdendo la propria autonomia e si rende – più o meno completamente – conto che non ci sarà possibilità di guarigione, ha bisogno, certo, di tutto l’aiuto possibile da parte di chi gli sta accanto: è altrettanto indubbio, d’altra parte, che dipendere dagli altri è un’esperienza che nessuno vorrebbe mai attraversare, già mal tollerata per brevi periodi in cui ciascuno di noi può aver sperimentato una temporanea dis-abilità...ancor più difficile da accettare in una situazione che non prevede miglioramenti.
La “rimodulazione” dell’assistenza
Si tratta di un concetto non facile da esplicitare, ma al tempo stesso relativamente semplice: significa garantire le cure più adatte alla situazione della persona, individuando di volta in volta strategie personalizzate per favorirne la qualità della vita e preservarne la dignità: proprio come un abito confezionato su misura. 

Le attività della vita quotidiana (curare il proprio aspetto, mangiare, camminare, andare in bagno, dormire) sono aspetti della quotidianità di non apprezziamo il valore finchè non siamo più in grado di “fare” da soli… e tutto diventa più complicato. 
Attenzione, delicatezza, rispetto da parte di chi assiste sono fondamentali: lo sforzo è ricercare il bene per la persona, ponendosi sempre una domanda:
“Considerando la persona nella sua dimensione fisica, emotiva, sociale e spirituale 
quali sono le sue preferenze e aspettative e cosa ne ostacola il soddisfacimento?”

Può accadere che molte scelte siano sostenute più da preoccupazione/ansia/senso di impotenza di chi assiste, che da reali esigenze dell’interessato, e gli esempi in questo senso sarebbero infiniti, analogamente alle richieste – spesso improprie – che i familiari pongono al medico rispetto all’esecuzione di ulteriori esami diagnostici, terapie invasive, se non – viceversa – di sospensione delle terapie di supporto, erroneamente ritenute addirittura dannose. 
Alcuni aspetti della vita quotidiana in particolare sembrano interessare moltissimo i familiari, anche nelle fasi di fine vita: la difficoltà ad alimentarsi, certamente, rappresenta la fonte di maggior preoccupazione e spesso è motivo di “forzature” poco gradite alla persona malata, che va incontro progressivamente a una fisiologica riduzione dell’introito alimentare e non sente il desiderio di mangiare: più che continuare a insistere perché mangi a tutti i costi…è molto più importante curare il cavo orale, ad esempio…o proporre il cibo in un certo modo per non far sentire ancora di più il disagio dell’inappetenza…o della nausea; più che mobilizzare la persona a tutti i costi, può essere opportuno favorire e suggerire posture confortevoli a letto… viceversa, non impedire a chi desidera ancora farlo di raggiungere il bagno, magari accompagnato per evitare cadute e magari  concentrare nel tempo e in intensità, limitandosi alle misure di confort, le attività di cura di sé di confort, per evitare inutile affaticamento…prevedere se alcune azioni possono essere motivo di dolore…e quindi somministrare la terapia antalgica prima (medicazioni, cambi posturali, assunzione di alimenti…se la persona desidera farlo…).
Proprio chi si occupa della quotidianità della persona può contribuire in modo significativo a identificare il programma di assistenza, tenendo conto di tutti gli aspetti considerati, con un atteggiamento calmo e accogliente, con la consapevolezza che non esistono “ricette” valide per tutti, ma che la persona è al centro e ci guida – se solo ci mettiamo davvero in suo ascolto- verso le scelte più appropriate. 
I sintomi che più frequentemente caratterizzano questa fase del percorso di vita della persona sono stati descritti precedentemente, insieme ai principali interventi terapeutici per la loro gestione: appare evidente che il processo del “prendersi cura” non può che essere integrato fra le diverse figure che si occupano della persona: medico, infermiere, psicologo, OSS…ma anche familiari, amici, volontari. 
Se la nausea e/o il vomito non sono adeguatamente controllati, ad esempio, è inutile sondare i desideri della persona rispetto al menù del pranzo, in quanto creeremmo solo ulteriore senso di frustrazione…ma un’efficace cura farmacologica può ridurre significativamente questo sintomo così fastidioso e allora diventa importante decidere assieme alla persona se e cosa e a che ora e dove desideri davvero mangiare qualcosa…
Dopo queste premesse, di seguito si forniscono alcune indicazioni per aiutare nelle principali attività di vita quotidiana le persone in fase avanzata di malattia, con una limitazione funzionale importante, e quindi tendenzialmente allettate, indipendentemente dal luogo in cui si trovano. 
AVERE CURA DI SE’ E PROVARE CONFORT
Tra le perdite più dolorose, troviamo la perdita dell'autonomia della persona, quella della padronanza del proprio corpo e quella della propria immagine, che sono spesso vissute come un attentato alla propria dignità. 
Spesso sono la causa dell'isolamento in cui si chiude la persona e del suo rifiuto di comunicare. 
Il degrado fisico, d'altronde, comporta spesso una divisione interiore: il corpo è vissuto come un nemico, un ostacolo, un oggetto. Il malato si sente tradito dal suo corpo; l'unità della sua persona è minacciata.

Dietro a questa paura ve ne è un'altra: la paura di non essere più amati se non corrispondiamo più all'immagine che gli altri hanno di noi. 
Finché si è lontani da quella realtà, si può dire che sia solo una paura fantasma, ma quando si è realmente infermi, realmente degradati nel corpo, allora tutto quanto dipende interamente dagli altri. 

La nostra esperienza ci dice che attraverso il nostro sguardo e il nostro modo di entrare in contatto con la persona con rispetto e tenerezza, noi possiamo restituire al malato il suo senso di dignità.
Se i parenti e gli amici – e i volontari - attraverso lo sguardo, la presenza e il modo di fare, riescono a far sentire al malato che viene amato per il suo "essere", se sanno fargli dimenticare la sua degenerazione fisica, perché loro stessi l'hanno dimenticata, dimostrando interesse solo per la sua umanità, per la sua "essenzialità", allora la questione della perdita della dignità non si pone più.

L’igiene personale è importante sia perché protegge dalle infezioni, sia perché influisce sull’immagine di sé e sulla socialità: inoltre, aiuta a conferire una piacevole sensazione di freschezza e di benessere, che migliora la qualità di vita, ma anche il rapporto con gli altri; la cura di sé è molto influenzata da aspetti psicologici e culturali. 
In fase avanzata di malattia è importante comprendere che valore ha per la persona la cura del proprio aspetto fisico, senza esprimere giudizi o pretendere di “orientare” i desideri (o non desideri) delle persone. Se una donna desidera avere in capelli in ordine o mettersi il rossetto - anche se il suo aspetto è devastato dalla malattia – non saremo certo noi ad ostacolare o banalizzare questo desiderio. Analogamente se un paziente non è affatto propenso a “farsi bello perché viene a trovarlo sua moglie” non andrà certo “forzato” in questo senso…si tratta di trovare una equilibrio fra ciò che è opportuno e importante garantire per evitare disconfort (o l’insorgenza di complicanze motivo di ulteriore sofferenza) e ciò che desidera la persona.
La persona va aiutata accompagnandola in bagno a lavarsi il viso (occhi, bocca, orecchie), le mani, il torace, le parti intime, le gambe e i piedi, se se la sente.
Se non è in grado di recarsi in bagno, si può provvedere alla spugnatura a letto.
Particolare attenzione va posta al microclima (temperatura, illuminazione) e al rispetto della privacy e dell’intimità: il corpo delle persone in fase avanzata di malattia appare spesso devastato, quasi irriconoscibile per la presenza dei segni del progredire della malattia (magrezza estrema, lesioni cutanee) ma anche dei trattamenti effettuati (cicatrici; alopecia - perdita dei capelli post-chemioterapia) e in corso (presenza di drenaggi, cateteri, medicazioni). 
La persona può provare disagio o vergogna per il proprio aspetto, o può temere il contatto fisico per il rischio di provare dolore, se affidato a mani poco “sicure” o frettolose.
Il familiare stesso potrebbe desiderare di aiutare il proprio caro a lavarsi, vestirsi…ma spesso teme, appunto, di non essere in grado di farlo in modo adeguato o ha proprio paura di toccare un corpo così diverso da quello che era prima della malattia…la presenza di quelli che in termini tecnici si chiamano “devices” (elastomeri, cateteri per infusione, sonde vescicali) può inibire la possibilità di provvedere all’igiene personale e tale preoccupazione va compresa e “accompagnata”: anche qui, non esistono bravi” familiari che “fanno” e cattivi che “non fanno”…ogni situazione è una storia a sé, l’importante è, insieme, cercare di comprendere e scegliere insieme la strategia più adeguata.
 A mano a mano che la situazione evolve verso la dipendenza, si moduleranno le attività di cura di sé limitando al massimo il disagio che può essere provocato dalla movimentazione a letto, per esempio, o dal costo in termini di energie che può derivare da una cura igienica totale: per intenderci, può essere più appropriato “limitarsi” a garantire quotidianamente e più volte al giorno un’adeguata igiene intima (specie in caso di incontinenza urinaria e/o fecale) e una accurata detersione delle mani e del viso (con particolare attenzione all’igiene orale, fondamentale proprio per prevenire gli fenomeni locali estremamente fastidiosi tipo afte, alitosi, secchezza delle mucose) piuttosto che procedere sistematicamente con una spugnatura a letto totale, se la persona si affatica molto durante la procedura; in altro momento, ad esempio, può essere proposto un pediluvio in acqua tiepida, o un lieve massaggio alla schiena con un olio idratante…
Consigli generali:

· E’ sufficiente lavarsi bene le mani per evitare di incorrere in infezioni anche banali, ma fastidiose, come un raffreddore o una congiuntivite. I germi raggiungono l’organismo quando le mani vengono portate alla bocca, al naso o agli occhi.
· Usare preferibilmente sapone neutro per il corpo e detergente specifico per la zona intima: ogni volta che è possibile, usare i prodotti personali e graditi alla persona

· Dopo il risciacquo, è fondamentale asciugare tamponando delicatamente la parte.
·  Utilizzare asciugamani morbidi. Non è indicato l’uso di polvere assorbente né soluzioni a base di alcol, che favoriscono la secchezza cutanea. E’ indicato l’utilizzo di creme idratanti o a base oleosa, per mantenere la cure morbida.
· Garantire microclima e privacy.
· Provvedere all’igiene intima dopo ogni eliminazione.
· Utilizzare detergenti neutri, panni morbidi, acqua tiepida.
· Evitare eccessivi frizionamenti della cute, che è molto fragile.
· Garantire biancheria da letto pulita e morbida.
	Cura del cavo orale 

	· controllo quotidiano della bocca
· eseguire regolarmente una scrupolosa e delicata igiene orale

· accurata pulizia di eventuali protesi dentarie

· utilizzo di gel protettivi in caso di fissurazioni o erosioni

· risciacquare subito ed immediatamente la bocca se accadono episodi di vomito

· prevenire la screpolatura delle labbra utilizzando stick o prodotti ammorbidenti

· preferire cibi morbidi, non troppo caldi o speziati 
· utilizzare una cannuccia per impedire il contatto con aree dolorose

· usare delicatezza al momento dell’igiene utilizzando spazzolini o altro materiale morbido

· proporre del ghiaccio, bevande fredde, pezzetti di ananas da succhiare
· sciacqui con soluzione di bicarbonato, soluzione fisiologica, 

· evitare colluttori contenenti alcool


· Cure “estetiche”: se gradite, rappresentano una splendida occasione di relazione, intimità, rispetto…qualche esempio? la cura dei capelli: semplicemente spazzolarli, o fare uno shampoo in più – magari colorato…o un taglio o una bella “messa in piega”…togliere con le pinzette i peli superflui dal viso…o sistemare le sopracciglia…un bel rossetto, magari abbinato allo smalto sulle unghie delle mani … e, perché no, dei piedi; una rasatura fatta con tutti crismi, seguita da “quel” dopobarba… non ci sono parole per descrivere le espressioni di benessere, gratitudine di chi, costretto in un letto, desideroso di farlo , ma timoroso di chiederlo..si senta proporre una cosa del genere…per non parlare della scelta degli abiti: finchè è possibile, è importante assecondare le scelte sul vestiario, cercando insieme, come sempre, di contemperare sicurezza/desideri della persona.
MUOVERSI

Come abbiamo visto, la fatigue rappresenta un sintomo di difficile gestione: i farmaci possono fare poco per contrastare la sensazione così spiacevole di una stanchezza profonda, persistente e che rende qualsiasi attività molto difficile da eseguire…camminare, andare in bagno o anche semplicemente stare seduti in poltrona può essere molto critico per la persona, e accettare questa limitazione risulta spesso penoso, per la persona stessa e per i familiari: quando la situazione è molto avanzata, accade talvolta  che il paziente preferisca rimanere a letto, purchè confortevolmente sistemato, mentre proprio i familiari insistano per una mobilizzazione, purchessia. 
Le motivazioni di queste richieste appaiono evidenti, e hanno a che fare con la difficoltà di accettazione della progressione del declino funzionale del proprio caro. 
Poiché le risorse energetiche sono poche, è importante dosarle opportunamente sulla base di ciò che per la persona è più importante: se la visita dei nipotini o giocare un po’ con il proprio cagnolino è motivo di gioia e piacere, si può concentrare la mobilizzazione in quel lasso di tempo, evitando sprechi inutili di energia (ad esempio, potrebbe pranzare a letto e essere aiutato a trasferirsi in poltrona per l’ora della merenda, insieme alle amiche in visita; oppure, fare una breve passeggiata in giardino quando il sole scalda, ma non troppo…).
Se le condizioni lo consentono, è opportuno assecondare il desiderio della persona a muoversi, anche se per poco tempo, garantendo la sicurezza attraverso un affiancamento delicato, ma fermo; qualche suggerimento per aiutare la persona durante la deambulazione:
· Porsi sempre dalla parte più debole, insicura o malata della persona.
· Sostenerla, appoggiando una mano sul fianco o sotto l’ascella, evitando trazioni.
· Assecondare la persona assistita, senza mettere fretta.
· Prevedere piccoli tratti sostenibili di cammino, dare la possibilità di fermarsi se troppo stanchi (ad esempio, tenere a portata di mano una carrozzina).
· Attenzione alle calzature e ambiente (rischio di caduta per presenza di tappeti, fili, mobili, pavimenti scivolosi, pantofole inadatte …).
Aiutare la persona ad assumere una posizione confortevole a letto o in poltrona non è affatto una cosa banale: richiede abilità, capacità di valutare la situazione e il contesto.

In queste situazioni quasi sempre si hanno a disposizioni ausilii e presidi (letti articolati, poltrone, carrozzine, sollevatori) che rendono più agevole la postura e la mobilità, oltre che la sicurezza del caregiver: l’uso di questi ausili richiede un semplice, ma necessario addestramento per un utilizzo efficace.

Si possono utilizzare cuscini vari per sostenere la persona in posizione semiseduta a letto, se l’alzata in poltrona risulti troppo faticosa…l’importante, come sempre, è che la persona sia in una situazione di confort e sicurezza. 

Si ricorda che la persona non può essere lasciata da sola se viene posizionata in poltrona o sulla carrozzina, per il rischio di caduta: i danni di un’eventuale trauma conseguente andrebbero ad aggravare ulteriormente una situazione già molto delicata.
La prevenzione delle lesioni da decubito che, come noto, possono instaurarsi nelle persone costrette a letto, si basa su alcuni principi generali (cura della cute con igiene accurata, cambi di postura frequenti, mantenimento di posture corrette, adeguata idratazione/alimentazione) che vanno, a maggior ragione, contestualizzati rispetto alla situazione specifica: è probabile che venga posizionato un materasso ad aria e che le attività assistenziali previste vengano costantemente rimodulate a seconda dell’evolversi della situazione. 

NON PROVARE DOLORE
Il dolore è un fenomeno complesso, soggettivo che presenta varie dimensioni (intensità, qualità, andamento nel tempo, durata, modalità di insorgenza e di remissione), vissute da ogni persona in maniera diversa; è molto importante valutare la presenza di dolore, semplicemente chiedendo alla persona se lo prova e raccogliendo informazioni preziose sulle sue caratteristiche. 
Ciò induce un peggioramento della qualità di vita a seguito della riduzione dell’autonomia funzionale, dell’aumento delle cadute, della depressione dell’umore e dell’insonnia.
E’ molto importante imparare a cogliere i segnali che fanno sospettare che la persona provi dolore (posture antalgiche, agitazione, espressioni di sofferenza, lamenti).

Il controllo del dolore nelle fasi avanzate di malattie richiede un trattamento terapeutico: è fondamentale valutarne l’efficacia e accogliere e riferire ai curanti ciò che comunica la persona. 
Tali osservazioni anche rispetto alle modalità di insorgenza, alle situazioni in cui si manifesta, alle modalità di espressione del dolore da parte del paziente sono preziose per rimodulare la terapia e adattarla ai cambiamenti in corso. 

Il controllo del dolore è un diritto ed è un obiettivo raggiungibile grazie ai diversi interventi che possono essere realizzati; particolare attenzione viene posta alla gestione del dolore “prevedibile”, strettamente connesso ad alcune attività che- per quanto rimodulate- possono essere necessarie ed esporre la persona a sofferenza inutile: ci si riferisce, ad esempio, alla mobilizzazione a letto per le cure igieniche, all’esecuzione di medicazioni o altre procedure, ma anche al dolore post assunzione di cibo che insorge in alcune patologie dell’apparato gastro-intestinale che può essere prevenuto con idonea terapia farmacologica da somministrare prima del pasto, qualora la persona desideri mangiare qualcosa di gradito. 

MANGIARE E BERE
L’alimentazione e l’idratazione rappresentano qualcosa che ha una valenza profonda, a partire dalla madre che nutre il proprio bambino...l’inappetenza, la magrezza fino alla cachessia, l’impossibilità di assumere alimenti e/o bevande che spesso connotano la fase avanzata di malattia generano una serie di preoccupazioni, paure, incomprensioni…
E’ molto frequente sentire, soprattutto da parte di familiari, affermazioni angosciate con relative richieste di interventi intensivi tipo: “Ma se non mangia, muore!”. 
Non è sempre facile aiutare chi, schiantato dal dolore della perdita e che si appiglia a qualsiasi cosa pur di non prendere atto della realtà, spiegando che non è la fame o la sete che porteranno alla morte, ma la malattia…e che le forme artificiali di nutrizione non spostano di una virgola quello che l’esito finale; anzi, potrebbe addirittura provocare disagio ulteriore; gli esempi potrebbero essere tanti, in questo senso. 

A titolo esemplificativo, si descrivono alcuni interventi che possono aiutare sia la persona ammalata che il familiare/caregiver, sempre nell’ottica della miglior qualità di vita:
· Al momento del pasto, favorire un ambente tranquillo e confortevole, anche conviviale, se la persona lo desidera.
· Non preoccuparsi degli orari e non avere fretta.
· Chiedere quali siano i cibi/bevande di maggior gradimento, senza meravigliarsi a fronte di espressione di preferenze inusuali rispetto alle abitudini: alcuni sapori/odori precedentemente graditi potrebbero essere ora fonte di disgusto, per esempio.
· Presentare gli alimenti in modo appetitoso e stimolante e, a fronte dell’inappetenza quasi sempre presente, predisporre piccole porzioni per rendere meno frustrante l’impatto visivo del piatto colmo che non si riuscirà a ultimare.
· Offrire bevande gradite e utilizzare eventualmente cannucce, o cucchiaini.
· Se è necessario aiutare la persona imboccandola, non avere fretta, rispettare i suoi tempi; usare le posate più opportune a seconda della consistenza di cibi e della situazione generale e locale della persona.
· Verificare sempre le condizioni del cavo orale, e garantirne l’igiene (vedi box: “Cura del cavo orale”): la presenza di afte, micosi, protesi malferme può rendere davvero penoso introdurre qualsiasi cosa in bocca, e impedire di godere di quello che per molte persone comunque rappresenta un piacere. 
Suggerimenti in alcune situazioni specifiche:
disfagia

L’atto della deglutizione è una sequenza di complessi e rapidi movimenti che si attivano sia perché lo vogliamo, sia automaticamente grazie alla sensibilità presente in bocca ed in gola: semplificando nelle due fasi più significative, abbiamo i movimenti della bocca, delle labbra, della lingua, dei denti che preparano il cibo solido grazie ad un processo di tritatura ed impasto con la saliva, ed i movimenti riflessi della gola che provvedono a chiudere la via respiratoria ed aprire quella alimentare.  La disfagia non è una malattia, ma un sintomo e significa difficoltà, impossibilità o rallentamento a deglutire autonomamente per via orale ed espone la persona al rischio di inalazione, malnutrizione, disidratazione.
	Aiuto alla persona con disfagia

	· La posizione migliore per alimentarsi è quella seduta con un comodo sostegno

· A letto il tronco deve essere alzato il più possibile

· L’ambiente ove viene consumato il pasto deve essere tranquillo, silenzioso e ben illuminato

· La persona che dà da mangiare dovrebbe sedersi tenendo gli occhi alla stessa altezza

· Dedicare tempo adeguato

· La persona deve mangiare lentamente, concentrandosi sulla deglutizione: non parlare mentre mangia!

· Se necessario, addensare i liquidi 

· Evitare cibi e bevande a temperature estreme, alimenti di «consistenza mista» (tipo pastina in brodo), alimenti che impastano la bocca

· Preferire pasti piccoli, ma frequenti.

· Per almeno 15 minuti dopo il pasto il paziente deve rimanere seduto


nausea/vomito

Si tratta di sintomi spesso presenti, sia legati alla malattia sia agli effetti collaterali di alcune terapie; spesso sono presenti, in concomitanza, sono frequenti pallore, sudorazione, vertigini, variazione della frequenza cardiaca, avversione per il cibo, sensazione di “vuoto alla testa”, modificazioni del respiro, ansia

Oltre alle scelte sulle terapie farmacologiche (sospensione, se possibile, dei farmaci emetici e somministrazione di farmaci specifici) si riportano alcuni suggerimenti:
· non sforzare/sforzarsi di mangiare e bere più del desiderato

· cura dell’ambiente in cui si consumano i cibi (compagnia, pulizia, odori, luce, ecc.)

· cura nella presentazione delle vivande

· consigliare l’assunzione di pasti piccoli e frequenti
· mangiare lentamente

· servire i cibi a temperatura ambiente

· preferire cibi salati e secchi
· evitare dolci e grassi

· suggerire di sciacquarsi spesso la bocca per evitare secchezza delle fauci e di assumere liquidi in piccole quantità durante i fenomeni emetici

· suggerire di non coricarsi (se possibile) per almeno un’ora dopo il pasto

· nel caso di nausea e vomito anticipatori, tecniche di rilassamento

· posizione del corpo che impedisca l’inalazione del materiale gastrico eliminato

· igiene orale dopo episodio di vomito!
ELIMINARE 

Andare in bagno è un’attività privatissima…ognuno ha le sue abitudini, i suoi rituali; chi si trova allettato, impossibilitato a raggiungere il bagno da solo può vivere questa limitazione con profondo disagio …e la risposta non può essere la “pannolizzazione” precoce, che spesso rappresenta una scelta sostenuta da motivazioni di praticità nella gestione piuttosto che da un’attenzione reale alle esigenze della persona.

Se alzarsi anche con aiuto per andare in bagno, o per essere posizionati sulla cosiddetta “comoda” accanto al letto, o farsi posizionare la padella a letto diventa più motivo di disagio che modo efficace per liberare intestino e vescica…allora si può ricorrere al presidio di assorbenza (che va cambiato, previa accurata igiene intima, almeno 3 volte al giorno e se possibile dopo ogni evacuazione). 
Anche la regolarità delle funzioni eliminatorie rappresenta un motivo di grande preoccupazione per la persona e – ancora una volta – per il familiare: d’altra parte, ci sono tutti i motivi perché la diuresi (produzione di urna) sia ridotta (riduzione dell’introito di liquidi, malfunzionamento renale); le feci si formano anche se la siamo a digiuno, ma sicuramente non nella quantità e qualità di quando si è sani, si conduce una regolare attività fisica e si assume adeguata alimentazione e idratazione; alcuni farmaci utilizzati per il controllo del dolore (oppioidi)  inoltre, favoriscono l’instaurarsi del fenomeno della stipsi; l’occlusione intestinale è una complicanza relativamente frequente in fase avanzata di malattia, con diversi meccanismi causali. 
Anche per l’eliminazione, la rimodulazione dell’assistenza si basa sulla valutazione della situazione specifica, con interventi diversi e continue rivalutazioni.

Particolare attenzione va posta alla cura dell’ambiente (in senso lato): poiché, come abbiamo sottolineato, si tratta di atti che in condizioni “normali” ciascuno compie nella riservatezza della propria stanza da bagno, si dovrà tener conto dell’imbarazzo della persona che si trova a dover, ad esempio, evacuare in comoda accanto al letto, magari alla presenza di qualcuno; o, anche peggio, in una padella a letto o nel pannolone…piccole attenzioni come garantire un’adeguata ventilazione o evitare espressioni di disgusto o commenti poco rispettosi possono contribuire a ridurre il senso di mortificazione che spesso leggiamo nello sguardo di chi è costretto a mostrarsi nella sua sfera più intima nella propria fragilità.
Suggerimenti in alcune situazioni specifiche:
stipsi
Se non adeguatamente gestita, oltre che ridurre la qualità di vita (distensione addominale, dolore addominali, flatulenza, tenesmo, inappetenza, nausea) può portare a conseguenze come la formazione di un fecaloma (massa in ampolla rettale di feci durissime, non espellibili se non con estrazione manuale) o l’occlusione intestinale.

L’uso di clistere dovrebbe essere inteso come misura “una tantum” piuttosto che come trattamento frequente, mentre il trattamento sintomatico da prediligere sarà, ove possibile, l’attenzione all’idratazione e l’utilizzo di lassativi.

Diverse sono le sostanze in grado di stimolare la peristalsi e lo svuotamento intestinale, tali sostanze, che si differenziano per meccanismi ed i tempi d’azione, saranno scelte in base alle eventuali abitudini del paziente, patologie in atto, i effetti collaterali e sensibilità .

Il medico e/o l’infermiere proporranno i lassativi più appropriati: di seguito si riportano le principali categorie di sostanze che possono essere utilizzate per favorire l’evacuazione:
· Agenti dietetici ricchi di fibre: aumentano la massa fecale e la consistenza richiamando acqua nell’intestino. Il loro utilizzo è dubbio nel paziente neoplastico e una scarsa introduzione di liquidi favorisce la formazione di feci viscose e difficilmente eliminabili.

· Lassativi emollienti e stimolanti(senna, cascara): sostanze non assorbite dalla mucosa intestinale, agiscono come detergenti e favoriscono la secrezione di acqua ed elettroliti. 

· Lassativi lubrificanti (paraffina): Sono oli minerali utili in fase acuta di stipsi. La loro azione lubrificante favorisce lo scivolamento delle masse fecali all’interno del lume intestinale. Non sono indicati nel trattamento cronico. 

· Sostanze iperosmotiche (sali di magnesio, sodio fosfato): esercitano un effetto osmotico aumentando il volume del contenuto intestinale endoluminale, stimolano la peristalsi e la secrezione di acqua. Preparati somministrabili per via rettale (clisteri, supposte di glicerina)  stimolano la peristalsi in 15 minuti.

· Lattulosio: non assorbito a livello di mucosa intestinale, aumenta il peso e la formazione di feci per un’azione osmotica richiedendo l’assunzione di abbondanti quantità di liquidi.

· Oli minerali: hanno un’attività lubrificante e riducono l’assorbimento di vitamine liposolubili
	Aiuto alla persona con stipsi

	· valutare la possibilità di sospendere farmaci potenzialmente responsabili

· favorire l’attività fisica e l’idratazione, se possibile
· dieta ricca di scorie in pazienti non a rischio di occlusione

· favorire l’utilizzo della toilette

· rispetto della privacy

· utilizzo di agenti emollienti

· su prescrizione medica lassativi o clisteri

· evacuazione manuale se fecaloma in ampolla

· massaggi addominali per favorire la peristalsi

· monitoraggio della frequenza e caratteristiche delle evacuazioni


Le cause irreversibili di stipsi che non possono essere trattate causalmente saranno gestite con terapia sintomatica, per dare sollievo alla sensazione di gonfiore addominale: in queste circostanze, i clisteri evacuanti non sono solo inutili, ma possono aggravare la sintomatologia della persona. 
diarrea

Abbondante produzione di feci liquide o di ridotta consistenza è la conseguenza di un’ incompleto assorbimento intestinale di acqua e sali. 

Meno frequente della stipsi, quando presente può essere fortemente debilitante a causa della perdita di liquidi, elettroliti, albumina  ed invalidante  per aspetti psicologici  e sociali.

Diverse possono essere le cause riconducibili a questo disturbo, anche se spesso vi è una sovrapposizione di fattori che ne determinano la comparsa.

Per la diversità dei meccanismi che possono indurre uno stato di diarrea, in assenza di patologie gastro intestinali gravi, di volta in volta saranno valutati gli interventi più idonei a contrastare il problema.
	Aiuto alla persona con diarrea 

	· Garantire il reintegro dei liquidi persi, se possibile 

· Fino a quando c’è diarrea, è importante evitare la caffeina, latte e derivati, prodotti alimentari  grassi e ad alto contenuto di fibra o molto dolci. 

· Preferire alimenti comprese le banane, riso, patate lesse, pane tostato, cracker, carote cotte, pollo al forno senza pelle o grasso.

· Nelle forme di origine virale o batterica NON usare anti- diarroici che ritarderebbero l’espulsione dei germi responsabili della diarrea! 
· Garantire rapida e accurata igiene intima dopo ogni scarica


DORMIRE E RIPOSARE

Il sonno si modifica nel corso della vita secondo modalità variabili e soggettive e contribuisce a rigenerare l’organismo, aumentando il senso di benessere e migliorando il tono dell’umore. Il riposo può essere considerato come una sensazione soggettiva di pace, sollievo e rilassamento. 
In fase avanzata di malattia, la concomitanza di fattori disturbanti (posture inadeguate, ambiente con microclima inadatto, senso di fame/pesantezza), la preoccupazione per la propria situazione, (con conseguente ansia), la presenza di sintomi non controllati (il dolore, ma anche la nausea, il singhiozzo, il prurito) possono incidere negativamente sulla possibilità di rilassarsi e quindi di riposare. E’ importante pertanto cercare di agire sulle cause, per quanto possibile, a creare le migliori condizioni per favorire il riposo e il sonno.
Consigli generali: 
· Scandire l’alternanza luce/buio per favorire il ritmo circadiano.
· Preparare la stanza per il riposo creando un microclima gradevole (temperatura, ventilazione, silenziosità, illuminazione).
· Mantenere una luce soffusa, se gradita, per evitare eventuale disorientamento in caso di risveglio.
· Garantire accessibilità a dispositivo di chiamata in caso di necessità.
· Se la persona è continente, accompagnarla al bagno subito prima di coricarsi.

· Rispettare, se possibile, abitudini e rituali (tisana o latte caldi prima di andare a letto, per esempio)
In caso di insonnia persistente, il medico può prescrivere farmaci sedativi e/o ipnoinducenti.
SENTIRSI SICURI E PROTETTI 
Si è più volte sottolineata l’importanza di creare un ambiente di vita accogliente e sicuro, che contribuisca a far percepire alla persona un senso di protezione e al tempo stesso di libertà e dignità.

La cura dell’ambiente riguarda sia gli aspetti specificamente legati al microclima (illuminazione, ventilazione, umidificazione, temperatura, rumorosità) sia alla sicurezza nell’uso degli ausili (letto articolato, poltrona, comoda, carrozzina per gli spostamenti) che alla possibilità di accedere rapidamente alla possibilità di chiedere aiuto in caso di bisogno. 
Ma per “ambiente” non consideriamo solo questi aspetti, pur fondamentali: ci riferiamo, ad esempio, alla possibilità di essere in un contesto di “casa”, circondati dai propri oggetti e ricordi, con la possibilità di avere vicino i propri affetti (animale da affezione compreso), di poter ascoltare la musica più gradita, di poter scegliere qualche essenza profumata, di appoggiare la testa sul proprio cuscino o mettere sui piedi “quella” copertina… In sostanza, tutto ciò che contribuisce a creare un contesto personale ed intimo. 
Alcuni accorgimenti generali a tutela della sicurezza sono importanti, specie per contenere il rischio di caduta nelle persone che ancora possono muoversi all’interno della casa/stanza: una disposizione degli arredi essere semplice e funzionale, con possibilità di accedere facilmente agli oggetti della vita quotidiana e alcune attenzioni ambientali come l’eliminazione dei tappeti e scendi letto, pavimenti scivolosi, punti di appoggio, maniglie in bagno e corrimano nei corridoi e scale, illuminazione adeguata, anche notturna, dispositivi di chiamata in caso di bisogno, letti regolabili e confortevoli, ausili appropriati e rivalutati costantemente.

Il confort ambientale è anche dato dall’atmosfera che si crea intorno alla persona, che non dev’essere necessariamente silenziosa e “ovattata”, ma anch’essa modulata sulla base di ciò che esprime la persona e dei cambiamenti che inevitabilmente intervengono durante l’evoluzione della malattia: se il profumo del caffè al mattino fino al giorno prima rappresentava un momento di positività e buonumore diventa motivo di disagio se non vero e proprio disgusto…sarà il caso di chiudere la porta della cucina quando la caffettiera è sul fornello…gli esempi potrebbero essere molti, ma come ormai ribadito più volte, nulla di difficile da comprendere se ci si mette in una posizione di ascolto della persona e si è disposti ad approcciarsi senza pre-giudizi. 
Anche in caso di sintomi che possono essere motivo di grande angoscia per la persona ammalata e il familiare (dispnea, rantolo, stato di confusione e agitazione mentale – il delirium – prurito, singhiozzo) che richiedono certamente un trattamento terapeutico specifico, l’effetto dell’ambiente può contribuire a renderne meno penosa la percezione: trasmettere tranquillità e presenza, favorire l’assunzione di posture adeguate (ad esempio, seduta in caso di mancanza di respiro), allontanare fonti di ulteriore disturbo sono attenzioni, arieggiare la stanza, sono attenzioni comunque significative. 
PICCOLI GRANDI GESTI DI CURA
Chi si prende cura delle persone nella quotidianità nella fase avanzata di malattia e ancor più nella fase finale della vita può davvero fare la differenza stando loro accanto e facendo diventare grandi i piccoli gesti di cura: la questione non è tanto “COSA” fare, ma “COME” fare: certo, è importantissimo agire in sicurezza e seguendo le indicazioni che sono state date dagli esperti, ma mentre si mobilizza una persona, si provvede alle pratiche igieniche, la si imbocca si può trasmettere – o meno – un valore aggiunto che significa attenzione, vicinanza, presenza… trasformare le tante azioni che caratterizzano l’assistenza in gesti consapevoli e intenzionali portatori di affettività, reciprocità, riconoscimento. L’intenzione di “aiutarti a stare  meglio” si comunica non necessariamente con le parole, ma anche attraverso il contatto corporeo. Il contatto rappresenta, in fondo, uno dei metodi di prendersi cura più antichi, forse tra i primi nella storia dell’umanità – e non solo: risiede nel sapere innato della madre che massaggia il suo bambino, lo accarezza per tranquillizzarlo, rassicurarlo, consolarlo, rilassarlo o stimolarlo, utilizzando il linguaggio preverbale, ossia il linguaggio sensoriale.

Quante cose possiamo comunicare/non comunicare attraverso il tatto… che poi è l’unico senso bidirezionale: non si può toccare senza essere toccati: di ciò va tenuto conto, nel reciproco rispetto e accettazione di sé. Attenzione, però: non tutti gradiscono essere toccati e non tutti gradiscono toccare, se non per il cosiddetto “tocco procedurale”, cioè in occasione di qualche attività assistenziale (ancorchè “ingentilita”).

Se la persona lo gradisce e chi assiste si “sente” di farlo, il contatto (abbracciare, accarezzare, massaggiare) può rappresentare un potente modo di dare e ricevere conforto. 

Da questo punto di vista, è importante cercare di capire il punto di vista dei familiari o comunque di chi ha consonanza di vita con la persona ammalata: spesso accade che abbiano timore di toccare il proprio caro e, come abbiamo visto, siano più concentrati sugli aspetti delle attività di assistenza piuttosto che ai reali bisogni della persona morente.

Illuminante, da questo punto di vista, è la reazione piuttosto comune di molti familiari in corso di sedazione palliativa del proprio caro: acquisita la consapevolezza liberatoria che la sofferenza prima intollerabile si è attenuata, fino a sparire, emerge spesso un senso di inadeguatezza, di inutilità e frustrazione a fronte della mancanza di cose da “FARE”: dare da mangiare, da bere, comunicare con le parole, aiutare a mettersi seduti...tutto ciò su cui il familiare/caregiver si è speso per mesi, settimane non ha più motivo di essere di fronte alla quiete del sonno; proprio in questi momenti, chi si sente di farlo può stare accanto alla persona con altre modalità (di nuovo il “COME”) che non si possono insegnare o imparare, ma certo favorire e rendere libere nella loro espressività. 
	“Non si improvvisano i gesti di cura 

che esprimono il senso, il perché ci si prende cura: 
si coltivano, si imparano, si affinano. 
Non è su un quaderno 
che si descrivono e spiegano questi gesti, 
ma nei cuori e nelle menti 
di chi li dà e di chi li riceve”

(Zanetti, 2006)
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