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ABSTRACT

Background

Il ruolo infermieristico, all'interno del processo di donazione degli organi da donatore in
morte cerebrale, assume grande importanza durante il periodo che intercorre tra la
diagnosi di morte cerebrale e I'espianto in sala operatoria.

Durante questo periodo lo stato del paziente & caratterizzato dalla sua morte cerebrale
e da una condizione di instabilita emodinamica che deve essere gestita in modo tale da
mantenere la vitalita e I'ottimo stato degli organi.

Per far cid gli infermieri sono sempre presenti al letto del paziente, senza dimenticare
che operano con un paziente ufficialmente deceduto.

Obiettivi

Ricercare le emozioni che gli infermieri di Cure Intense possono provare quando si
prendono a carico un paziente in morte cerebrale e come vengono gestite queste
emozioni; cioé quali sono le strategie di coping che mettono in atto per far fronte a
queste emozioni.

Metodologia della ricerca

Il metodo utilizzato per rispondere agli obiettivi prefissati riguarda la documentazione di
un’esperienza mediante ricerca qualitativa con l'ausilio di domande sotto forma di
intervista. In questo modo & piu facile far emergere le emozioni e le strategie di coping
degli infermieri.

Per il quadro teorico, gli articoli scelti provengono da diverse banche dati; non si &
voluto mettere un anno “limite” di pubblicazione in quanto il tema ricercato non si
modifica nel tempo.

Risultati

Dalle interviste di 5 infermieri & emerso che essi provano diverse emozioni durante il
periodo del mantenimento del donatore, difficilmente raggruppabili in distinte categorie.
Per quel che riguarda le strategie di coping, € emerso che la categoria maggiormente
utilizzata & quella diretta ad affrontare il problema.

Conclusioni

Dalla ricerca € emerso che ogni persona vive il mantenimento del donatore d’organi in
modo diverso rispetto ad un’altra persona. In questo modo non & possibile
generalizzare rispetto alle emozioni che possono emergere in queste situazioni di cura.
Risulta piu facile, invece, categorizzare le diverse strategie di coping, anche se ogni
persona utilizza quella che gli permette maggiormente di far fronte alle emozioni, cioé
quella a lui piu utile. Infine, I'esperienza € uno strumento davvero utile a tutti gli
infermieri intervistati per quel che riguarda la gestione emotiva del paziente donatore
d’organi.
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1. INTRODUZIONE

In questa tesi di Bachelor verranno descritte le emozioni che i curanti provano durante il
mantenimento del donatore di organi in morte cerebrale, all’interno di un reparto di cure
intense.

E stato scelto questo preciso tema in seguito ad un progetto effettuato, a cui ho
partecipato, tra i mesi di febbraio e maggio 2012, con la docente SUPSI DSAN Daniela
Tosi-Imperatori, con la coordinatrice Servizio donazione organi EOC Andreina Bocchi e
con Stefano Padovese, infermiere anestesista e membro EOC-FLIGHT.

Il progetto prevedeva la sensibilizzazione nei confronti della popolazione studentesca
del DSAN della SUPSI sul tema riguardante la donazione di organi.

Lavorando a questo progetto ho avuto I'occasione di approfondire il complesso tema
della donazione di organi, dal momento in cui viene diagnosticata la morte cerebrale in
un paziente, fino al prelevamento degli organi da trapiantare in un paziente ricevente.

Il progetto mi ha permesso di approfondire la fase riguardante la diagnosi di morte
cerebrale, e piu precisamente quali sono le diverse tappe che i medici devono seguire
per far si che la diagnosi sia corretta. In questa fase, pero, gli infermieri di cure intense
non rivestono un ruolo centrale, se non quello di supportare e aiutare i medici durante
I'esecuzione di alcuni esami invasivi. Cosi mi sono posta la questione del ruolo che ha
la professione infermieristica durante tutto il processo di donazione e quando gli
infermieri sono i veri protagonisti.

Il ruolo dell’infermiere di cure intense acquista una grande importanza durante il periodo
che intercorre tra la diagnosi di morte cerebrale e il prelevamento degli organi in sala
operatoria e all'interno della relazione con i famigliari del donatore.

Il paziente, in questo lasso di tempo, &€ morto a livello cerebrale, cid vuol dire che non ci
sono attivita elettriche nel cervello ma, delle macchine e dei farmaci cosi come degli atti
infermieristici (come la somministrazione di farmaci), permettono di mantenere un
battito cardiaco, una pressione arteriosa, un respiro, tutti segni di vita e non di morte.

A seguito della presenza di questi segni “vitali”, il prendersi cura di questo tipo di
pazienti fa si che negli infermieri si possono manifestare le piu svariate emozioni.
Quest’'ultime possono essere sia positive sia negative e possono influenzare la presa a
carico infermieristica di questo tipo di pazienti.

Ritengo fondamentale quindi indagare questo speciale tema in quanto, prima o poi,
ogni professionista sanitario potrebbe confrontarsi con una persona in morte cerebrale
a cui vanno prestate delle cure infermieristiche con lo scopo di prelevarne gli organi in
vista di un trapianto.

Gli obiettivi di ricerca sono i seguenti:
* individuare le emozioni che gli infermieri di cure intense possono provare quando
prendono a carico un paziente in morte cerebrale;
* come vengono gestite queste emozioni, cioé quali sono le strategie di coping che
gli infermieri mettono in atto per far fronte a queste emozioni.

Per effettuare il lavoro di tesi si € deciso di effettuare alcune interviste a del personale
curante che ha avuto, o ha a che fare, con questi aspetti di presa a carico. Credo che
I'esperienza sia, in parte, la chiave per apprendere meglio come vengono gestite le
emozioni. Quest’ultime, inoltre, possono manifestarsi piu liberamente all'interno di un
discorso parlato, come in un’intervista, piuttosto che in un questionario.

All’interno del lavoro di tesi, inoltre, verranno passati in rassegna diversi contenuti che
permettono di capire al meglio sia il fenomeno della donazione organi in Svizzera, sia



come viene mantenuto in vita un donatore in morte cerebrale per permettere il
prelevamento degli organi. In questo modo il lettore € in grado di capire al meglio
questo complesso fenomeno.

2. SCELTA DELLA METODOLOGIA

Il seguente lavoro di tesi si avvarra del contributo di articoli provenienti da banche dati
che la scuola mette a disposizione degli studenti e dei docenti. Quelle a cui é stato fatto
prevalentemente affidamento sono: PubMed, Elsevier e Nursing Reference Center.
I metodo PICO (problema/paziente, intervento, confronto, outcome/risultato) ha
permesso di ottenere migliori risultati nella ricerca degli articoli; in seguito, la ricerca, &
stata suddivisa in tre grandi temi in modo da ottenere piu articoli possibili.
| temi sono:
« mantenimento del donatore in cure intense, ricercato con le parole chiave Care-
and-organ donor-and-ICU
« emozioni che gli infermieri possono provare durante le cure atte al mantenimento
del donatore
« strategie di coping per la gestione di queste emozioni
Per ogni tema si €& utilizzato un PICO diverso. Gli operatori boleani, in seguito, hanno
permesso di collegare le parole chiave; si € scelto sempre “and” poiché permetteva di
ottenere, dagli articoli, tutti i termini di ricerca inseriti.
In alcuni casi ci si € imbattuti in articoli che all’apparenza erano utili per il lavoro di tesi
(soprattutto quelli riguardanti le emozioni) ma dopo un’accurata lettura dell’abstract o
dell'articolo interno, sono stati scartati poiché prendevano in considerazione reparti
diversi rispetto a quello delle cure intense come, ad esempio, la sala operatoria.

Alcuni articoli non sono stati presi dalle banche dati ma dal sito di una rivista
infermieristica chiamata Critical Care Nurse? nella quale ci si & imbattuti durante la
ricerca di altri articoli mediante il motore di ricerca “Google Scholar”. Essa fa capo
allAmerican Association of Critical-Care Nurses. In questo sito internet € possibile
ricercare tutti gli articoli pubblicati dalla rivista, i quali hanno lo scopo di formare e
informage gli infermieri di area critica su questioni e aspetti che riguardano la loro
pratica.

Altri ancora erano presenti nelle bibliografie di articoli ricercati nelle banche dati. Una
volta ottenuto il loro titolo e I'autore, sono stati inseriti o in PubMed o in Google Scholar;
quest’ultimo motore di ricerca € molto utile per articoli che sono accessibili a tutto il
pubblico.

Molti articoli non sono recenti ma sempre utili per la tesi poiché il tema non prende in
considerazione atti infermieristici che vengono regolarmente aggiornati nel tempo bensi
emozioni, le quali non si modificano.

A livello informatico, i siti internet utili sono stati:

« www.swisstransplant.org

« www.bag.admin.ch
Il primo € la fonte dei dati statistici e numerici riguardanti il fenomeno donazione organi;
in quanto ¢ il sito internet della Fondazione nazionale Svizzera per il dono e il trapianto

! Belli, Maurizio. 2010-2011. Le fonti di informazione su internet. Manno, SUPSI-DSAN
2 American association of critical care nurse. Critical care nurse. http:/ccn.aacnjournals.org (20.07.2013)
® American association of critical care nurse. Critical care nurse. http://ccn.aacnjournals.org (20.07.2013)




d’organi.

Questa fondazione, su mandato della Confederazione Svizzera, €& responsabile
dell'attribuzione degli organi ai pazienti in lista di attesa e, conformemente alla legge,
gestisce la lista di attesa e stila le statistiche annuali.*

Il secondo sito internet € quello dell’Ufficio Federale della Sanita Pubblica. Vi e stato
fatto riferimento per le leggi alla base della donazione di organi e per altri aspetti piu
esplicativi del processo di donazione, poiché gli articoli trovati si basano sul sistema
vigente nello Stato in cui sono redatti, e non chiaramente su quello vigente in Svizzera.
All'interno di questo sito, inoltre, & possibile trovare anche delle statistiche riassuntive di
quelle che vengono pubblicate da Swisstransplant, con relativa spiegazione in lingua
italiana.

Il lavoro di tesi si avvarra, anche, del contributo di alcune interviste effettuate al
personale curante infermieristico che si occupa, o si &€ occupato, del processo di
mantenimento di un donatore nel reparto di cure intensive.

Gli infermieri scelti per effettuare queste interviste devono essere dei professionisti che
hanno lavorato presso il reparto di Cure Intense dellOspedale regionale di Lugano,
sede Civico.

Quest'ultima & l'unica struttura ospedaliera in Ticino che si occupa di mantenere un
donatore in previsione dell’espianto di organi. L’'unico personale curante che si occupa
di questa tipologia di pazienti opera all'interno del reparto di Cure Intense.

Ci sono degli infermieri professionisti che non lavorano in questo ospedale che
potrebbero essere entrati in contatto con un possibile donatore di organi. Essi
potrebbero, anche, aver preso parte al processo di accertamento della morte cerebrale
e al colloquio con la famiglia ma, al momento in cui questi ultimi hanno dato il consenso
per I'espianto, il paziente/donatore & stato trasferito presso la sede di Lugano. Quindi gli
infermieri non hanno vissuto completamente il periodo di mantenimento fino
allaccompagnamento in sala operatoria del donatore.

Infatti, gli altri ospedali del Cantone Ticino, vale a dire quelli di Locarno, Mendrisio e
Bellinzona, si occupano di individuare i potenziali donatori di organi che poi vengono
trasferiti presso quello di Lugano, sede Civico, in vista dell’espianto.

3. SITUAZIONE ATTUALE IN SVIZZERA

In Svizzera, vi € un’organizzazione chiamata Swisstransplant che si occupa di
raggruppare i dati e stilare le statistiche del fenomeno “donazione d’organi”. Essa lo
effettua su mandato del Consiglio Federale.

Ogni tre mesi viene pubblicato un piccolo rapporto sull’andamento del numero di
riceventi in lista di attesa (totale e per ogni organo) cosi come il numero di organi
ricevuti da donatori vivi o deceduti.

Una volta all’anno, invece, viene pubblicato il rapporto completo in cui € possibile
vedere 'andamento per singolo Cantone, per singolo organo e i dati piu specifici.

Questi dati sono utili per evidenziare il numero di donatori, con cui ogni anno qualsiasi
infermiere operante nel reparto di Cure Intense dell’Ospedale regionale di Lugano pud
confrontarsi o pud vivere questa situazione.

*  Fondation nationale Suisse pour le don et la ftransplantation dorganes. Swisstransplant.

http://www.swisstransplant.org/I2/swisstransplant-fondation-nationale-attribution-coordination-liste-attente-organe-
don-transplantation-nos-taches.php (22.01.2013)




Si sono presi in considerazione unicamente i dati del 2012. C’é da sottolineare che,
rispetto agli anni precedenti, quello appena trascorso & stato un anno con meno
decessi e, di conseguenza, con meno organi donati. Infatti, rispetto al 2011, la
percentuale di persone che hanno potuto e voluto donare i propri organi € inferiore del
6%°. Se il numero di donatori & in netta diminuzione, automaticamente i pazienti in lista
di attesa raggiungono un numero elevato, pari a 1165. Nel 2011 erano gia 1074 (+4%
rispetto al periodo 2007-2009).

La principale causa di decesso dei donatori € stata 'emorragia cerebrale, seguita subito
dal trauma cranico. Queste due cause sopraggiungono in maniera repentina e
inaspettata soprattutto se paragonate a patologie croniche che, come dice la parola
stessa, colpiscono il paziente e la famiglia ma hanno un lungo decorso prima di
condurre alla morte il paziente. Inoltre i parenti restano vicino al loro caro manifestando
queste emozioni durante tutto il periodo del mantenimento del donatore. Pertanto, alle
personali emozioni che ogni curante prova di fronte a simili situazioni, si aggiunge il
carico emozionale espresso dai parenti.

Per quel che riguarda la lista di attesa, il tempo medio di attesa dipende dall’organo che
deve essere trapiantato.

Nel 2012, per il cuore si dovevano aspettare 94 giorni, per i polmoni 350, fegato 180 e
reni 550. Il numero di giorni di attesa, come & possibile vedere, & molto elevato quindi ci
sono alcuni riceventi che, in questo lasso di tempo, possono morire.

Sempre nello stesso anno 53 persone in lista di attesa sono decedute, se paragonato al
2011 (3,5%, pari a 61 persone) il numero €, pero, diminuito.

Non va dimenticato che la Svizzera mantiene delle relazioni di scambio degli organi con
le altre organizzazioni europee. Essa esporta organi quando non trova riceventi
compatibili sul proprio suolo, rispettivamente importa gli organi quando le altre
organizzazioni non trovano un ricevente sul loro territorio ma lo trovano in Svizzera. Al
riguardo, nel 2012, 37 organi sono stati importati e 7 esportati.

3.1 Situazione in Ticino

In Ticino, tutti i principali ospedali del Cantone (EOC), vale a dire Locarno, Bellinzona,
Mendrisio e Lugano partecipano al riconoscimento del potenziale donatore.

Vorrei ricordare che sul nostro territorio non avvengono trapianti ma solo espianti in
quanto i nostri centri non sono sufficientemente preparati per situazioni simili e il
numero di interventi che si dovrebbero effettuare non sono sufficienti ad attuare un
programma simile.

Locarno, Mendrisio e Bellinzona, partecipano al riconoscimento del donatore e, in
seqguito, lo trasferiscono presso la sede di Lugano. Quest'ultimo € il centro di
riferimento, in Ticino, per I'espianto di organi, grazie alla presenza del Neurocentro della
Svizzera ltaliana.

Qui di seguito e riportato il grafico in cui & rappresentato il numero di donatori rilevati
per ogni ospedale che prende parte al processo di identificazione dei donatori in
Svizzera. Inoltre, per ogni ospedale, viene riportato anche il humero di espianti che
sono avvenuti.

5 Swisstransplant. Fondation nationale Suisse pour le don e la transplantation d’organes. 2012. Rapport annuel.
http://www.swisstransplant.org/I2/don-organe-transplantation-attribution-coordination-liste-attente-
statistiqgues.php?dl=1&datei=Swisstransplant-Jahresbericht-2012-3.pdf (20.07.2013)




Spenderspitaler 2012
Hépitaux de donneurs 2012

* Anzahl detektierter Spender *Anzah! Multiorganentnabmen

Nombire de donneurs détectas Nombre de prélévements
multiorganes

Aarau Aarau 8 8
Basel Universiatsspital Bale Hopital unwersitare 5 6
Bern Inselspial Berne Hopatal de I'lle n n
Bern Tefenauspital Berne Hapital de Tiefenau 1 0
Chur Coire 3 4
Chur Padiatne Cowre pégiatrs ! 0
Delémaont Delémont 1 0
Fraventeld Fravenfeld 1 0
Fribourg Fribowrg 2 2
Genf HUG Genéve HUG 12 12
Genf HUG Padiatne Gendye HUG péadiatne 1 0
Lachen Lacher I 0
Lausanne CHUY Lausanne CHUV 8 10
Liestal Liesta 1 0
Lugano Luganc 2

Luzern Lucerne 7 7
Mirstedingen Minsteringen 1 0
Nyan Nyon 1 0
Sion Sion 7 7
51 Gallen Kantonsspital Saint-Gal Hopital cantona 8 9
Yverdon Yverdan 1 0
ZOrch Tnemispita Zurich Hopital Treemli |} 0
ZOrch Unwersitatsspital Zurich Hapaal universitare 1" 14
Zarch Waidspital Zurich Hapntal Waid 1 0
Total Total 96 93
* Binzelne spenderdetaktiorends Spitdker verkgan die Spender tor die Crganertnabra in angagledarte Spitdle

Figura 1: Suddivisione degli ospedali e dei donatori identificati

4. IL PROCESSO DELLA DONAZIONE DI ORGANI

La condizione necessaria e primaria affinché il processo di donazione degli organi
possa avvenire € I'accertamento della morte cerebrale del paziente secondo le attuali
direttive di legge:

e consentito effettuare prelievi di organi, tessuti o cellule da persona deceduta se:
« essa ha dato il proprio corgsenso; e
« la morte & stata accertata

® Svizzera. Cst. Fed. Legge federale sul trapianto di organi, tessuti e cellule. Art.8

Figura 1: Swisstransplant. Fondation nationale Suisse pour le don e la transplantation d’'organes. 2012. Rapport
annuel. http://www.swisstransplant.org/I2/don-organe-transplantation-attribution-coordination-liste-attente-
statistiqgues.php?dl=1&datei=Swisstransplant-Jahresbericht-2012-3.pdf (20.07.2013)




Iter di un prelievo da donatore deceduto

Decesso di un paziente nel
reparto cure intense

¥

Vengono riscontrati | segni
clinici di morte. Le funzioni
cerebrali sono irreversivimente
cessate. La circolazione
sanguigna pud essere
mantenuta per un certo lasso di
tempo

¥

Il paziente decaduto ha
comgpilato una dichiarazione di
volonta (ad es. tessera di
donatore o dichiarazione
anticipata)

si W 2>

Consenso

si W

I familiari devono decidere
tenendo conto della volonta
della persona deceduta

al prefievo

no =P prelievo impossioie

1l prelievo pud essere praticato

[ 2

Gli organi sono preparat e
trasportati per il trapianto

v

La salma del donatore viene

ricomposta e restituita ai
congiunti per le procedure
funebri

Alla base della donazione di organi
esistono una serie di tappe o momenti che
hanno lo scopo di regolamentare e dare
una certa logica a tutto cid che sta
accadendo.

Le principali tappe, o momenti sono le
seguenti (in ordine cronologico):
* riconoscimento del donatore
« diagnosi di morte cerebrale
+ colloquio con i parenti
* mantenimento del donatore in cure
intense
» accompagnamento del donatore in
sala operatoria e espianto
* riconsegna del corpo ai famigliari
* il ricevente.

Il lavoro di tesi, come gia detto in
precedenza, vertera soprattutto sulla
tappa del mantenimento del donatore, ma
le precedenti e successive tappe non
sono da dimenticare perché gli infermieri
di cure intense vengono sempre
interpellati anche in questi momenti.

Figura 2: Iter di un prelievo da donatore deceduto

In riferimento al processo di donazione, in un intervista rilasciata nel 2011, Eva Ghanfili
infermiera di Cure Intense presso I'Ospedale Regionale Civico di Lugano, alla domanda
“Lei e una delle due coordinatrici locali per la donazione di organi in Ticino. Come
avviene precisamente questo processo?” risponde:

Quando un paziente mostra i segni evidenti di una morte cerebrale, si sospende la
somministrazione di medicamenti e antidolorifici, mentre il resto della terapia e della cura
viene proseguita intensamente come prima. Inizia il periodo di osservazione. Dopo 24 ore
possiamo fare un primo accertamento della morte cerebrale.(...) se la morte cerebrale &
accertata, lo comunichiamo ai congiunti e poniamo loro la domanda riguardo alla donazione
degli organi, con tanto rispetto e molta sensibilita.”

" YouFirst: Rivista per le clienti e i clienti Cornercard. 2011. E importante affrontare il tema della donazione di organi.
Febbraio. http://www.clubamiciswisstransplant.ch/Intervista Eva_Ghanfili | .pdf (15.01.2013)

Figura 2: Confederazione Svizzera. Ufficio federale della sanita pubblica.
http://www.bag.admin.ch/transplantation/00700/02532/03078/index.htmlI?lang=it (20.08.2013)




In presenza di un danno diretto e irreversibile al cervello (come un trauma o una
anossia, cioé una mancanza prolungata di ossigeno); i medici e il personale del servizio
in cui il paziente & ricoverato devono saperlo riconoscere poiché & possibile che esso
sia un potenziale donatore di organi. Se il riconoscimento del donatore non avviene, |l
paziente morira e gli organi non potranno essere donati; impedendo ai numerosi
pazienti in lista di attesa di migliorare la loro condizione di vita.

4.1 Criteri diagnostici di morte cerebrale

Una persona &€ morta quando le sue funzioni del cervello, incluso il tronco cerebrale, sono

cessate irreversibilmente.

Il Consiglio Federale ha emanato precise prescrizioni sull’accertamento della morte. In

particolare stabilisce:

a) quali segni clinici si devono riscontrare per poter concludere che le funzioni del
cervello, incluso il tronco cerebrale, sono cessate irreversibilmente;

b) i requisiti dei medici che accertano la morte.?

Non tutte le persone decedute o in procinto di esserlo sono idonee alla donazione dei
propri organi; inoltre vi & la necessita della presenza di un consenso, o del paziente
(mediante tessera di donatore)® oppure dei famigliari

Il processo che conduce i medici a porre la diagnosi di more cerebrale & suddiviso in
otto tappe che permettono di verificare la completa assenza di funzionalita del cervello
e del tronco encefalico e, allo stesso momento, di rilevare se il paziente pud essere
idoneo alla donazione di organi.

Durante la prima tappa i medici verificano lo stato di salute del paziente ponendo
I'accento sulla presenza delle seguenti patologie che precluderebbero la donazione:

« infezioni sistemiche gravi incurabili;

« sospetto (o rischio) di malattie prioniche;

« sospetto di infezione da virus della rabbia;

- malattie degenerative d’origine non conosciuta che colpiscono il sistema nervoso

centrale;

. malattie neoplastiche di qualsiasi localizzazione."
Una volta escluse si procede al colloquio con i famigliari del paziente e si indagano le
sue volonta riguardo la donazione degli organi. Se il potenziale donatore € in possesso
di una tessera di donatore d’organi non &€ necessario far compilare il formulario di
autorizzazione da un famigliare.
Solo con la compilazione e la firma della “Dichiarazione di consenso al prelievo d’organi
e di tessuti ai fini di trapianto da persona deceduta”" si pud procedere con una serie di
analisi ematologiche, tossicologiche, esami clinici e diagnostici che hanno lo scopo di
porre la diagnosi di morte cerebrale.
Questi esami sono effettuati da due medici distinti, uno con FMH in
neurologia/neurochirurgia/neuropediatria e il secondo deve essere in possesso di un
titolo FMH di qualsiasi specializzazione, con I'aiuto del personale infermieristico.
Una volta ricevuti i risultati, appongono, se vi & la diagnosi di morte cerebrale, la propria

® Svizzera. Cst. Fed. Legge federale sul trapianto di organi, tessuti e cellule. Art.9
% Cfr. Allegato |. Opuscolo con tessera di donatore

' Gasche, Yvan, Jean-Pierre Revelly. 2011. Protocollo per la diagnosi di morte cerebrale nel contesto del trapianto
d’organi. CHUV, EOC, HUG, PLDO, pag.3
" Cfr. Allegato Il. Dichiarazione di consenso al prelievo d’organi e di tessuti ai fini di trapianto da persona deceduta
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firma alla fine del seguente documento:

crociare

T°236°C
Coma

Pupille (tendenzialmente midriatiche) bilaterali, senza reazione alla luce

OO0

Assenza di riflessi oculo-cefalici:

-cervico-oculaire (cave: traumatismo cervicale)

-vestibulo-oculare (acqua fredda)

Assenza di riflessi comeali

Assenza di reazioni d'origine cerebrale a stimoli dolorosi
Assenza di riflessi orofaringei e di tosse

Assenza d'attivita respiratoria spontanea:

cjooieie

-in assenza di curarizzazione

Testd'apnea

-gasometria arteriosa iniziale

-ventilazione per 10 minuti con FIO;: 1.0

-diminuire il Vmin {50%) poi, dopo 10 minuti
-gasometria arteriosa PaCO, > 8 kPa (60mmHg) et pHa < 7,30

-sconnettere il paziente dal respiratore per 3 minutes

-ossigenare: O;, 3 -6L/min, con sonda endotracheale

-assenza di movimenti respiratori (durante 3 min)

Q000001000 |0

-riprendere il modo di ventilazione e O, precedent al test

Risultato:

Data: Ora:

Nome e firma dei 2 medici specialisti (secondo le direttive del' ASSM) che hanno eseguito
l'esame clinico {uno dei 2 non deve essere implicato nella presa a carico del malato)

Firma: Firma:

Nome: Nome:

P——y [ spocaia_____ ———

Figura 3: Esame clinico di disfunzione cerebrale completa'”

Questo documento attesta ufficialmente la diagnosi di morte cerebrale. La data e I'ora
che vi figurano corrispondono al momento della morte del paziente (che comparira
anche sui documenti di decesso).

Alla fine di tutto cid i medici sono tenuti a informare il Coordinatore Cantonale
dell’accaduto, che interverra immediatamente contattando Swisstransplant e I'équipe
responsabile dell’espianto.

Dal momento in cui si diagnostica la morte cerebrale a quello dell’espianto, il paziente
deve essere mantenuto emodinamicamente stabile, con lo scopo di mantenere gli
organi nelle miglior condizioni possibili.

4.2 Scopo e misure per il mantenimento del donatore

Prima dell’espianto di organi, il possibile donatore viene sottoposto a una serie di
misure mediche preparatorie, con lo scopo di mantenere gli organi, i tessuti o le cellule
funzionanti e nel migliore stato possibile fino al momento del trapianto.

Secondo una ricerca’il periodo che intercorre tra la diagnosi di morte cerebrale e

Figura 3 Gasche, Yvan, Jean-Pierre Revelly. 2011. Protocollo per la diagnosi di morte cerebrale nel contesto del
trapianto d’organi. CHUV, EOC, HUG, PLDO, pag.7
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I'espianto degli organi € spesso scandito dall’instabilita emodinamica del paziente e si
aggrava proporzionalmente alla lunghezza del tempo che intercorre tra questi due
momenti.

Lo scopo ultimo di una corretta gestione medico-infermieristica del donatore & quello di
migliorare la qualita degli organi prelevati; cosi facendo € possibile aiutare un numero
superiore di persone in lista d’attesa.

La Legge Federale sui Trapianti indica che:

i provvedimenti medici aventi unicamente lo scopo di conservare organi, tessuti, e cellule
possono essere adottati prima della morte del donatore soltanto se questi ne & stato
informato esaurientemente e ha dato il proprio consenso liberamente.
Tali provvedimenti sono vietati se:

a) accelerano la morte del paziente;

b) potrebbero far cadere il donatore in uno stato vegetativo permanente.
In mancanza di una dichiarazione di volonta relativa alla donazione, dopo la morte del
paziente 1t4a|i provvedimenti possono essere adottati fino alla decisione degli stretti
congiunti.

Inoltre, il Consiglio Federale riporta che non & possibile continuare queste misure di
mantenimento oltre le 72 ore dal decesso."

L’intervallo che intercorre tra la morte cerebrale e I'espianto degli organi €, come gia
detto precedentemente, caratterizzata da una condizione di instabilita emodinamica che
deve essere gestita in modo tale da mantenere la vitalita e I'ottimo stato degli organi.
Pertanto, la tempestiva gestione emodinamica & la pietra angolare per il successo della
donazione d’organi. Inoltre, la morte cerebrale causa comunemente anche disfunzione
cardiaca e vasodilatazione.

Gli obiettivi della gestione emodinamica del potenziale donatore sono: assicurare un
adeguato volume intravascolare, una appropriata gittata cardiaca, e una consistente
perfusione degli organi. Cio si traduce nel mantenimento dei seguenti valori:

* pressione arteriosa media uguale o superiore a 60 mmHg;

+ diuresi di 1,0 mL/Kg/h con, se necessario, somministrazione di dopamina;

+ frazione di eiezioni del ventricolo sinistro maggiore o uguale a 45%.
Eventualmente, & possibile posizionare un catetere polmonare arterioso o monitorare la
pressione venosa centrale per controllare piu precisamente le variazioni del volume
intravascolare.

Se c’é la necessita, la prima cosa da somministrare per aumentare il volume
intravascolare € una soluzione di cristalloidi come il Ringer Lattato o la soluzione
isotonica di cloruro di sodio. Una volta riempito questo volume (e dopo attenta
monitorizzazione) si pud somministrare una soluzione al 5% di glucosio in acqua, che
aiuta a correggere la possibile ipernatriemia.

| livelli di glucosio nel sangue devono essere frequentemente controllati quando si
somministra questo tipo di soluzione poiché bisogna somministrare anche dell’insulina
per mantenere i livelli di glucosio nel sangue pari a 8,3 mmol/L.

Nonostante 'adeguato volume intravascolare € possibile che persista una ipotensione;

13 Wood, Kenneth E., Bryan N. Becker, John G. McCartney, Anthony M. D’Alessandro, Douglas B. Coursin. 2004.
Care of potential organ donor. The new England Journal of Medicine 351 (26): 2730-2739

' Svizzera. Cst. fed. Legge Federale sul trapianto di organi, tessuti e cellule. Art.10

'® Svizzera. Cst. Fed. Ordinanza concernente il trapianto di organi, tessuti e cellule umani. Art. 8



quindi € necessario somministrare, come supporto, una sostanza vasoattiva. La
dopamina €&, storicamente, I'agente di prima linea per il supporto cardiaco e della
pressione sanguigna.

Idealmente, la terapia vasoattiva dovrebbe essere adattata agli specifici bisogni
fisiologici: farmaci inotropi (come la dobutamina) dovrebbero essere somministrati per
correggere la bassa gittata cardiaca, i vasocostrittori (come la noradrenalina)
andrebbero utilizzati per correggere la vasodilatazione. E fondamentale ricordare che
alti livelli di farmaci vasoattivi non precludono la donazione degli organi.™

| prodotti sanguigni devono essere trasfusi per ottenere un valore dell’ematocrito
minimo del 30% e un INR inferiore a 2,0.

In quanto i potenziali donatori in morte cerebrale perdono la capacita di mantenere la
temperatura corporea normale, tutti i liquidi da somministrare mediante infusione
intravenosa devono essere riscaldati e una coperta termica deve essere utilizzata per
prevenire I'ipotermia.

La continuita, l'intensita delle cure e la vigilanza nella gestione emodinamica sono parte
integrante della conversione di un paziente da potenziale donatore a donatore effettivo,
incrementando i trapianti.

4.3 Criteri di attribuzione degli organi

Le persone che ricevono in dono un organo da una persona in morte cerebrale sono gia
seriamente malate e la loro salute e vita & a rischio. Quindi non ci si pud permettere di
trapiantare un organo che non & in condizioni ottimali.

Per questo motivo:

Un organo puo essere attri%uito a un paziente unicamente se vi sono fondate possibilita
di successo per il trapianto.

L’attribuzione di un organo viene effettuato in base a 4 criteri ben precisi e definiti, che
sSono:

1. Urgenza medica: nel caso in cui la vita del paziente € in pericolo e pud essere
salvata unicamente mediante trapianto, questa persona ha la precedenza su altri
candidati.

2. Utilita terapeutica: oltre all'urgenza, si considerano le probabilita di successo di
un trapianto. L'esperienza insegna che si hanno maggiori probabilita di successo
quando vi € un'elevata compatibilita tra le caratteristiche fisiologiche dell'organo
da trapiantare e quelle del ricevente. | gruppi sanguigni del donatore e del
ricevente devono essere compatibili e il ricevente non dovrebbe presentare
anticorpi contro il tipo tessutale dell'organo donato. Per accertare [I'utilita
terapeutica, i dati dei possibili riceventi vengono scrupolosamente confrontati con
quelli del donatore.

3. Tempo di attesa: questo criterio &€ secondario ai primi due, ma & fondamentale
tener conto anche del tempo che intercorre dal momento che il paziente entra in
lista di attesa per I'organo fino a quando lo riceve.

4. Pari opportunita: ai candidati al trapianto che presentano caratteristiche
fisiologiche rare si applicano regole particolari. E il caso, ad esempio [... ]dei
pazienti del gruppo sanguigno 0, che possono ricevere solo organi prelevati da

1% 0'Connor, K.J, K.E. Wood and K. Lord. 2006. Intensive management of organ donors to maximize transplantation.
Critical Care Nurse 26 (2): 94-100
"7 Svizzera. Cst. fed. Ordinanza concernente il trapianto di organi, tessuti e cellule umani. Art. 9
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donatori con lo stesso gruppo sanguigno: gli organi adatti [...] sono attribuiti
prioritariamente a questi riceventi. Sono cosi garantite le pari opportunita e si
evitano tempi d'attesa eccessivi rispetto alle persone con caratteristiche tissutali
pit comuni.'®

5. LA MORTE CEREBRALE E IL DONATORE D’ORGANI, ASPETTI ETICI E
FILOSOFICI

Il concetto di persona e di vita sono centrali nel dibattito etico sulla morte cerebrale.
Quando una persona € morta? Si puo dire che una persona &€ veramente morta quando
e stata diagnosticata la morte cerebrale? La morte cerebrale coincide con la morte della
persona?

Nel 1965 viene utilizzata per la prima volta la definizione di “morte cerebrale”, in occasione di
un trapianto di rene eseguito utilizzando I'organo donato da un paziente considerato privo di
funzioni cerebrali."

Solo pochi anni dopo il Comitato ad hoc di Harvard ha stilato una serie di criteri
riguardanti la morte cerebrale:

un essere umano puo essere considerato morto quando il cervello smette di funzionare nella
sua interezza. Per questo, I'accertamento della morte, si considera da allora come criterio la
cessazione irreversibile di tutte le funzioni dellintero cervello e del tronco cerebrale. Da qui
la definizione di “morte cerebrale” che ha avuto un impatto innegabile sulla pratica dei
prelievi degl| organi per trapianto e, di conseguenza, sulla diffusione del trapianto come
terapla

Da allora il concetto di morte cerebrale non &€ mai stato modificato, nonostante le
tecnologie diagnostiche abbiano fatto un grande passo avanti, progredendo sempre di
piu.

Solo nel 2008 é stata aggiunta una nuova nozione che potrebbe aiutare un numero
maggiore di personale curante e cittadini ad accettare il concetto di morte cerebrale;
essa si basa sulla definizione di vita umana.

Quest'ultima, & definita come la capacita di percepire 'ambiente e la sua esistenza,
associata alla possibilita di interagire in modo coordinato con il mondo che circonda il
soggetto. La morte cerebrale consiste nella sparizione di queste capacita, in maniera
irreversibile.?’

Pertanto la morte cerebrale € garantita e sicura dopo aver effettuato una serie di esami
atti a verificare la completa assenza di funzioni cerebrali che permettono all’essere
umano un battito cardiaco, la respirazione, la percezione del’ambiente e la relazione
con esso.

Se questa teoria fosse valida e universale non ci sarebbero problemi di ordine etico, e
quindi personale, nella presa a carico del donatore; e non si potrebbe nemmeno dire
che il personale curante entra in relazione con lui poiché le sue capacita di relazione
con il mondo e con gli altri non ci sono piu.

18 Consiglio federale. Ufficio federale della sanita pubblica.
http /lwww.bag.admin.ch/transplantation/00696/02570/02572/index.html?lang=it (16.01.2013)
Marlno Ignazio R. 2012. Il dibattito sulla morte e sulla vita. In Rivista per le Medical Humanities 23 (6): 89-92
Marlno Ignazio R. 2012. Il dibattito sulla morte e sulla vita. In Rivista per le Medical Humanities 23 (6): 89-92
' Chevrolet, Jean Claud. 2012. La mort cérébrale: un concept criticable? In Rivista per le Medical Humanities 23 (6):
93-97
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Per alcune persone, personale curante compreso, la morte cerebrale non coincide con
quella della persona poiché il paziente/donatore respira, ha un battito cardiaco e le sue
funzioni “vitali” sembrano mantenute. In realta tutto cid & possibile solo grazie alle
macchine ma ¢ difficile comprenderlo poiché sono sollecitati da una serie di emozioni
contrastanti e dai famigliari che non capiscono quello che sta accadendo. Inoltre, per
queste persone, € possibile che il concetto di vita sia strettamente legato alle funzioni
cardiache e respiratorie, senza tener in considerazione che é tutto regolato dal cervello
e dal tronco cerebrale.

Secondo la Commissione per gli studi sui problemi etici in medicina, biomedicina e
scienze comportamentali??, i segni caratteristici di vita presenti nella persona viva, ma
assenti nel donatore, sono il respiro (senza ausilio del respiratore), i sospiri, gli sbadigli,
seguire con gli occhi lo stimolo luminoso e la reazione allo stimolo doloroso. La morte
dovrebbe quindi coincidere con la completa assenza di questi segni23.

Questo dovrebbe convincere chi € nel dubbio che il donatore di organi & veramente
morto come persona e non solo a livello cerebrale.

Infatti, secondo questa Commissione, il cervello € il responsabile della capacita del
corpo di organizzarsi e autoregolarsi, e non & inteso come organo con capacita di
razionalizzazione e consapevolezza della persona. Pertanto la morte della persona
coincide con la morte cerebrale e con la cessazione del sistema di regolazione
fisiologica del corpo.?*

Secondo il mio punto di vista, questa definizione € un po' semplicistica e prettamente
fisiologica. Ogni persona €& piu della sola fisiologia del proprio corpo, ha anche una
personalita e, giornalmente, interagisce costantemente con chi gli sta attorno (ambiente
e persone in egual maniera). E vero perd che, una volta cessata la funzionalita
cerebrale, cessa automaticamente anche l'interazione e la relazione della persona con
I'esterno, quindi cessa di esistere anche la sua personalita.

Pertanto concordo e condivido I'attuale definizione di morte cerebrale, intesa come
morte della persona, cercando di non dimenticare che il donatore di organi ha avuto
una personalita e che i famigliari possono non pensarla come me.

5.1 Principi etici e donazione organi

Il processo di donazione degli organi deve rispettare gli stessi principi etici di qualsiasi
altro intervento medico-infermieristico; ciononostante gli infermieri che prendono parte a
questo processo si confrontano con degli aspetti piuttosto inusuali del loro lavoro.

Lo staff delle cure intense, dal momento della diagnosi di morte cerebrale, non si
prende piu a carico un paziente con lo scopo di guarirlo o di aiutarlo a stare meglio,
bensi si prende a carico gli organi per apportare maggiori benefici possibili a delle
persone sconosciute in attesa di un trapianto.

La responsabilita del personale curante passa dal donatore al ricevente, cio
compromette il principio di beneficenza poiché la presa a carico non € piu incentrata sul
paziente e sul migliorare il suo stato di salute bensi & sui suoi organi, che devono
essere mantenuti nel migliore modo possibile cosi da aumentare le probabilita di
riuscita del trapianto.

22 Chevrolet, Jean Claud. 2012. La mort cérébrale: un concept criticable? In Rivista per le Medical Humanities 23 (6):

93-97

2 Chevrolet, Jean Claud. 2012. La mort cérébrale: un concept criticable? In Rivista per le Medical Humanities 23 (6):

93-97

% Rich, B. A. 1997. Postmodern personhood: a matter of consciousness. Blackwell Publishers Ltd 11 (3-4): 206-216
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Il processo di ottenimento degli organi sembra violare anche il principio dell’autonomia
del paziente. Infatti, la catena di eventi che porta al cambiamento del focus degli
infermieri € unicamente giustificato dalla decisione presa dai parenti di donare gli
organi. Questo principio non verrebbe violato nel caso in cui il potenziale donatore ha
con se la tessera di donatore o ha dichiarato ai propri parenti le sue volonta.

Il principio di giustizia, per il quale bisogna valutare le ricadute e le conseguenze sociali
di una decisione presa all'interno della relazione medico-paziente/infermiere-paziente
non viene attaccato durante il processo di donazione degli organi. Questo poiché il
principio entra prevalentemente in gioco durante la presa a carico del ricevente.
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6. EMOZIONI CHE | CURANTI POSSONO PROVARE DURANTE IL
MANTENIMENTO

La donazione di organi avviene alla fine di due processi: la fine della vita del paziente e
I'ottenimento del permesso alla donazione da parte del paziente stesso o dei suoi
famigliari.?®

Una volta raggiunto questo specifico momento, il personale curante del reparto di Cure
Intense deve eseguire diverse azioni e controlli al fine di mantenere vitali le funzioni
degli organi del donatore, garantendone il buono stato per I'espianto.

Le persone direttamente coinvolte sono gli infermieri i quali riferiscono che la decisione
della famiglia a donare gli organi del proprio caro da inizio ad una catena di eventi che
cambiano il focus dei curanti da “salvare la vita del paziente” a “soddisfare i desideri dei
membri della famiglia” o “mantenere gli organi per migliorare/salvare la vita di un
estraneo che necessita di un trapianto”.

Prima di aiutare i famigliari del donatore ad accettare la diagnosi di morte cerebrale del
proprio caro, gli infermieri devono fare i conti con la propria accettazione della morte del
paziente. Spesso, solo dopo aver spento il respiratore e le restanti macchine, gli
infermieri riescono ad accettare la morte del proprio paziente.?®

Gli infermieri si devono occupare di pazienti che si presentano come se fossero in coma
(e anche possibile la presenza, in contemporanea, di uno di essi nel reparto) poiché il
cuore batte ancora, il corpo € caldo e respirano. Cid € garantito dalle macchine, dai
farmaci e dalle cure prestategli dal personale, ma non & facile razionalizzare queste
cose.

Soprattutto chi e alle prime armi, o chi non si & mai occupato di questi pazienti,
potrebbe incontrare delle difficolta e delle emozioni contrastanti nella presa a carico;
infatti, le conoscenze sulla diagnosi di morte cerebrale e sul processo di donazione
generale potrebbero avere delle lacune, impedendo al curante la lucidita nell’attuare cio
che e redatto nel protocollo di mantenimento.

Nella ricerca di articoli riguardanti le emozioni che gli infermieri possono provare nella
presa a carico del donatore, non & stato trovato molto materiale, in quanto questo tema
non € molto ricercato, forse per motivi culturali o forse per altri motivi. La tipologia di
presa a carico € diversa da quella che normalmente viene attuata nel reparto, pertanto
e possibile che nessuno o pochi si sentano in grado di ricercare queste emozioni per
evitare di aumentare I'angoscia di chi ha vissuto queste esperienze.
Tra le varie ricerche effettuate, tutte di tipo fenomenologico, é risultato che la presa a
carico del donatore € impegnativa, estenuante e stressante per i seguenti motivi:

* mancanza di tempo per relazionarsi ed interagire con i famigliari;

* paura di fare errori nel mantenimento del donatore, impedendo l'espianto e la

buona qualita degli organi;
- difficolta a far fronte alla domanda emotiva dei parenti;?’
+ ansia nel toccare, lavare, prestare le cure di base ad un corpo morto.

Le emozioni che i curanti provano nella fase di confronto, che coincide con il momento

% Daly, Barbara J. 2006. End-of-life decision making, organ donation and critical care nurses. Critical Care Nurse 26
2): 78-86
SG Smith-Brew, S., L. Yanai. 1996. The organ donation process through a review of the literature. Part 2. Accident and
Emergengy Nursing 4: 97-102
# Hibbert, Maryse. 1995. Stressors experienced by nurses while caring for organ donors and their families. Heart &
Lung 24 (5): 399-407
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in cui viene comunicata la diagnosi di morte cerebrale ai parenti e tutto il periodo di
mantenimento del donatore, sono molto simili a quelle che possono provare i famigliari
nello stesso momento.

Cio accade perché gli infermieri si devono continuamente confrontare con i parenti e
con le emozioni che provano, pertanto alcuni professionisti possono identificarsi con
loro provando emozioni simili.

Al riguardo, il gruppo di studentesse che ha partecipato al progetto di sensibilizzazione
alla donazione d’organi?® pensato e organizzato dal Dipartimento Sanita della SUPSI e,
in particolare, dalla docente Tosi Daniela in collaborazione con Bocchi Andreina
(Coordinatrice Cantonale donazione organi) e Padovese Stefano (infermiere
anestesista), ha realizzato un filmato.

In questo filmato® si voleva mostrare al pubblico le emozioni che potrebbe provare chi
riceve la notizia del decesso del proprio caro e chi, al contempo, riceve la notizia che
finalmente € disponibile un organo.

Per fare cio, il gruppo ha é scelto di utilizzare delle faccine (“smile”) molto frequenti nel
linguaggio giovanile e, al contempo, universali; le stesse studentesse hanno coperto il
proprio viso con foulard di diversi colori, i quali riprendevano i colori che possono
rappresentare al meglio la specifica emozione. Infine, in abbinamento ai visi coperti,
sono state recitate alcune frasi cercando di dare, di volta in volta, un tono di voce simile
allemozione rappresentata in quel frangente.

Il feedback di chi ha avuto il piacere di visualizzare questo filmato & stato molto positivo;
piu persone, professionisti del settore sanitario e docenti, hanno riferito che le emozioni
da noi rappresentate sono simili, se non uguali, a quelle che loro hanno provato in
questi casi o0 hanno visto durante il confronto con i parenti del donatore.

6.1 Lo stress
Lazarus e Folkman (1984) sono i primi che hanno dato una definizione di stress:

lo stress & una personale interpretazione deII’ambient%Oche raggiunge e/o supera le proprie
risorse mettendo in pericolo il benessere della persona

Lo stress fa parte giornalmente della vita di ogni persona ed & inevitabile perché & parte
integrante dell’esperienza umana. Esso puo essere sia positivo che negativo, in quanto
lo stimolo pud giungere sia da una fonte negativa (come nel caso di qualcosa di
spiacevole) sia da una positiva.
Ogni persona € unica nel suo genere e interpreta cid che gli sta accadendo a modo
suo; un infermiere che si occupa di un donatore di organi provera delle emozioni simili
ma non uguali al collega con cui sta lavorando, per questo motivo & difficile
generalizzare il fenomeno. Qui di seguito verra spiegato quali possono essere le fonti di
stress e quali emozioni potrebbero provare gli infermieri.
Le fonti di stress cambiano a dipendenza del momento, o fase, del processo di
donazione in cui ci si trova.
* Fase anticipatoria: € il periodo in cui avviene I'ammissione nel reparto di cure
intense di un paziente, potenziale donatore, in pericolo di vita a causa di una
malattia o di un trauma.

2 Cfr, Allegato Ill Progetto di sensibilizzazione alla donazione di organi al DSAN
2 Cfr. Allegato IV. Filmato sensibilizzazione alla donazione d’organi
% Hibbert, Maryse. 1995. Stressors experienced by nurses while caring for organ donors and their families. Heart &
Lung 24 (5): 399-407
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* Fase del confronto: i famigliari del paziente vengono informati della diagnosi di
morte cerebrale e viene chiesto loro se vogliono donare gli organi del proprio
caro.

Gli infermieri, in questo periodo, sono coinvolti nel mantenimento degli organi e
dei tessuti in vista del possibile espianto.

* Fase post-confronto: il donatore lascia il reparto e viene accompagnato in sala
operatoria.

Solo quella del confronto mi interessa poiché € solo qui che avviene il mantenimento
del donatore. Secondo cid che riferiscono gli infermieri®', la fase di confronto & la piu
difficile perché coincide anche con il momento piu difficile per la famiglia.

Dopo aver ricevuto il consenso alla donazione, gli infermieri hanno un tempo
relativamente breve in cui occuparsi del mantenimento del donatore e dei suoi organi,
in quanto:

dal momento in cui la morte cerebrale viene confermata, si ha solo un certo lasso di tempo
prima che il corpo collassi

Le severe alterazioni che sopraggiungono a seguito della morte cerebrale devono
essere efficacemente e rapidamente gestite perché possono compromettere la
donazione di uno o piti organi.*

La legge svizzera prevede un tempo di mantenimento del donatore massimo di 72 ore,
dopo le quali gli organi non possono piu essere prelevati. Bisogna pensare che, una
volta sopraggiunta la morte cerebrale, tutte le capacita omeostatiche e di
funzionamento degli organi vanno a scemare poiché chi in vita le regolava, ora non é
piu in grado di farlo.

Le macchine e i farmaci aiutano nel prevenire il collasso di tutte le funzionalita del corpo
ma non sono in grado di farlo per un lungo periodo. Inoltre piu il tempo avanza piu si
rischia che gli organi non siano in ottime condizioni per il trapianto.

Per questo motivo le azioni medico-infermieristiche devono essere immediate e
continue. Il tempo che il donatore di organi richiede al personale é elevato e intenso,
aumentando, nel curante, il livello di paura di fare un errore.

Ai numerosi fattori di stress se ne aggiunge un’altro a cui pochi pensano; ed € il
dislivello tra il numero di donatori e quello dei pazienti in lista di attesa.

Non sembra essere cosi importante, ma se si mantiene al meglio il donatore, ci saranno
dei benefici maggiori per piu persone, perché tutti gli organi potrebbero venir utilizzati.
Pochi ci pensano ma, anche se le équipe del donatore e del ricevente non si
incontreranno mai, la pressione pud essere alta per chi si occupa del primo. Per
pressione alta si intende un aumento dei livelli di stress causati dalla pressione
psicologica che puo essere presente nell’équipe del donatore per quel che riguarda la
qualita degli organi che verranno espiantati, che deve essere la migliore possibile per
garantire un futuro ai vari riceventi in lista di attesa.

Lo stress si manifesta in diversi modi a livello psicosociale e/o fisiologico. Nel caso
specifico, le emozioni manifestate sono: rabbia, ansia, paura, nervosismo, depressione,
sbalzi di umore, instabilita emotiva, irritabilita, fobie, mancanza di controllo, frustrazione

" Hibbert, Maryse. 1995. Stressors experienced by nurses while caring for organ donors and their families. Heart &
Lung 24 (5): 399-407

32 Guido, L., G. F. Linch, R. Andolhe, et al. 2009. Stressors in the nursing care delivered to potential organ donors.
Latin American Journal of Nursing 17 (6): 1023-1029
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e sentimenti di inadeguatezza.*®

Nei prossimi capitoli verranno prese in considerazione alcune emozioni che sono
strettamente legate alla presa a carico infermieristica del donatore, e che hanno un
riscontro anche nella ricerca.

6.1.1 La dissonanza cognitiva

La dissonanza cognitiva non & una vera e propria emozione ma contribuisce alla
comparsa dello stress e dell’ansia.

Questo concetto & stato descritto per la prima volta da Festinger nel 1957 il quale lo
spiega come un disagio psicologico dovuto a due idee o cognizioni contraddittorie. La
dissonanza di verifica quando le informazioni che giungono alla persona entrano in
contrasto con le sue credenze.

Essa & un’esperienza sgradevole a cui, il soggetto, cerchera di farvi fronte cambiando
'una o l'altra informazione in modo di farle entrare piu in sintonia fra loro.

Nel caso specifico, la dissonanza cognitiva pué manifestarsi quando il soggetto si trova
confrontato con la morte cerebrale ma il donatore ha ancora I'aspetto di una persona
vivente: il corpo & caldo, respira e ha un battito cardiaco.

Un modo spesso utilizzato per ridurre questa dissonanza € quindi quello di relazionarsi
con il donatore come se fosse vivo, per esempio parlandogli e spiegandogli quali azioni
medico-infermieristiche verranno effettuate..>*

La letteratura suggerisce che la dissonanza cognitiva, ovvero questa sensazione di
confusione, per l'infermiere
€ una grandissima fonte di

| Dissonance |

stress.
| Personal | | Interpersonal |
¥
I Attempts to reduce dissonance by |
e ~
| Distancing | | Active dllscussion |
v v
| Blocking | | Sharing |
v v
| Projection | | Reflective practice |
2 ¥
| Detachment | | Team .actlon |
v v
| De-perso.nahzation | | Acceptance |
12
| Rationalising |
v
| |

Own personal crisis

Figura 4: The experience of providing nursing care to the
brain steam dead patient may be one of dissonance.

s Craven, Ruth F., Hirnle Constance J. 2007. Principi fondamentali dell’'assistenza infermieristica. Volume 2.
Funzioni del corpo umano e assistenza infermieristica clinica. Casa Editrice Ambrosiana, pp. 1466

3 Ronayne, Christina. 2009. A phenomenological study to undestand the experiences of nurses with regard to
brainstem death. Intensive and Critical Care Nursing 25: 90-98

Figura 4: Watkinson, G.E. 1995. A study of the perception and experiences of critical care nurses for potential and
actual organ donors: implications for nurse education. Journal of Advanced Nursing 22: 929-940
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6.1.2 Assumersi le proprie responsabilita e senso del dovere

Prendersi cura di un potenziale donatore viene vissuto, spesso, come una situazione
drammatica. Ogni persona che € coinvolta in questa situazione é influenzata dalla
improvvisa morte del paziente e dal tumulto emotivo della famiglia.

Anche se il senso di responsabilita € sempre presente nel personale infermieristico,
durante il processo di donazione d’organi esso aumenta, soprattutto nei confronti della
famiglia e dei futuro ricevente.

Nella specifica situazione, il senso del dovere & legato al creare una situazione
dignitosa per il donatore, mostrando rispetto sia per quello che lui stesso sta facendo,
sia per la famiglia e i parenti. Inoltre la responsabilita accresce anche per quel che
riguarda gli interventi che si devono attuare in modo tale da ottenere i migliori organi
possibili.

La responsabilita infermieristica comprende anche il rispetto della decisione di donare
gli organi e la percezione che la donazione fa parte del lavoro infermieristico nel reparto
di Cure Intense. Alcuni infermieri, infatti, riferiscono di avere una responsabilita nel
realizzare e supportare iniziative atte a permettere la donazione degli organi. Allo
stesso tempo, quando si capisce che si € in presenza di un potenziale donatore, gl
infermieri hanno la responsabilita di prendersi cura di lui con assoluta dignita:

La mia ambizione & di rendere piu dignitoso il paziente sia per lui che per i suoi parenti piu
prossimi. Allo stesso tempo devo mantenere il corpo nel piu buon stato possibile fino
allintervento.*

Di sequito e riportata una lista contenente le possibili percezioni degli infermieri riguardo
la loro responsabilita professionale nei confronti del processo di donazione degli organi.

% Flodén, Anna, Marie Berg, Anna Forsberg. 2011. ICU nurses’ perceptions of responsabilitoes and organisation in
relation to organ donation - A phenomenographic study. Intensive and Critical Care Nursing 27: 305-316
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ICU nurses' perceptions of responsibilities and organisation in relation to ergan donation—A phenomenographic study 309

Table 1 Variation in perceptions of the professional respensibility amongst ICU nurses in relation to organ donation {OD) (n=15).

Domain Variation in percepticns Categories Essence

1:1 ICU nurses” o To cure and make someone healthy, not to care Dolng one’s utmast Concern/Caring
professional for a dead person

responsibility in

general

« It is part of the job not to avoid death

« To provide the best possible care so that the
patient will have a positive experience

» To care for vital functions as well as the soul
and spirit of the patient

« To be the patient’s spokesperson

« To assume responsibility, because it is my duty

1:2 ICU nurses” « 00 Is part of the culture Preserving a person’s rights Advocacy
professional
respensibility
associated with 0D
« To be aware of the signs of 80
« To prepare so that 0D will take place
« When OD arises, the responsibility alse includes
involving other ICU staff and being a role model
« The responsibility is caring for the donor
« Treating the organs to ensure that they will be
in optimal condition for the recipient
« Treating the donor in a dignified manner
« Including an additional dimension
« Moving up one level in terms of attention
« Being present when the BD diagnostics are

performed
1:3 ICU nurses” « The responsibility is to help and care for next of Relleving suffering Doing goed
professional kin
responsibility
towards the
relatives
associatedwith 0O

« Treating next of kin in a dignified manner

« Not turning away, but meeting the relatives and
providing comfort and retief

« It is not my duty to raise the guestion of OD
with the famity

It Is a natural part of my imvolvement with the
family to discuss OD

« The ICU nurse's responsibility includes pointing
cut the possibility of OD

« It is a strain dealing with next of kin, as it is
difficult and distressing

« The relatives are the cnes who should recetve
the most attention and support

o It is a strain on the famity

« The more clearty one can answer questions, the
less frustrating it is for the relatives

« Experience guides you when talking to next of
kin

« Making it lock nice when the relatives go to say
goodbye after OD

Figura 5: Variation in perception of the professional responsability amongst ICU nurses in relation to organ
donation

6.2 La paura

La paura & I'emozione che si prova come reazione al pericolo, che si tratti di un 6pericolo
fisico, (...), un pericolo costituito da altri esseri umani o un pericolo solo immaginato.3

Il pericolo, nel caso della donazione di organi e del mantenimento del donatore, &
legato al fine di cid che l'infermiere sta facendo. Infatti, mantenere emodinamicamente
stabile il donatore fino al momento in cui verra accompagnato in sala operatoria € lo
scopo ultimo del processo ed & responsabilita degli infermieri, in quanto permette di

% Baroni, M. R., V. D'Urso. 2004. Psicologia generale. Torino. Piccola Biblioteca Einaudi, pp.367

Figura 5: Flodén, Anna, Marie Berg, Anna Forsberg. 2011. ICU nurses’ perceptions of responsabilitoes and
organisation in relation to organ donation - A phenomenographic study. Intensive and Critical Care Nursing 27: 305-
316
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salvare o migliorare la vita di uno sconosciuto.

Fare errori durante questo periodo potrebbe compromettere la donazione degli organi
(anche solo in parte). Questi errori potrebbero essere causati da una mancanza di
conoscenze sul tema o da una inadeguata preparazione del personale curante.

A proposito dell’educazione ricevuta al riguardo, un’infermiera riferisce che:

E davvero un argomento tabu (quello della morte cerebrale), nessuno ne parla. Ci dovrebbe
essere una specie di rete che cattura le persone prima che si trovino coinvolte in questo tipo
di cura.

Piu vedi, piu sai come trattare, affrontare e reagire di fronte a questa situazione®’

Molti infermieri riportano che ci sono momenti in cui provano paura quando si prendono
cura del donatore, proprio a causa di cid che € stato spiegato precedentemente. Cio va
ad incrementare lo stress provato.

La responsabilita del mantenimento del donatore & nelle mani degli infermieri poiché
sono la categoria di personale curante piu a contatto con questa persona.
Il codice deontologico degli infermieri recita:

L'infermiere assume la responsabilita diretta e deve rispondere dell'assistenza
infermieristica; deve inoltre mantenere aggiornate le proprie conoscenze e abilita
professionali attraverso la formazione permanente.

La responsabilita primaria dell’infermiere & nei confronti delle persone che hanno bisogno di
assistenza infermieristica.*®

Ma non solo, essi hanno anche delle responsabilita nei confronti dei pazienti che sono
in lista di attesa, in quanto un corretto mantenimento del donatore pud aiutare a
diminuire la disparita tra il numero di donatori e quello delle persone che attendono un
trapianto.

La responsabilita pud creare paura ed incrementare il livello di stress degli infermieri.
Allo stesso tempo, alcuni infermieri provano paura nel fatto che la morte non & stata
correttamente diagnosticata. Infatti,

fin dall’antichita alla paura di morire si & accompagnata la paura di diagnosticare la morte
non correttamente, al momento sbagliato o confondendone i “sintomi”.*°

Il personale infermieristico che prova questa emozione spesso ha una carenza di
formazione al riguardo, o perché € la prima volta che sono coinvolti in una situazione in
cui bisogna prendersi cura di un donatore d’organi, oppure perché il loro concetto di
morte della persona non coincide con quello di morte cerebrale. Entrano, quindi, in
gioco gli aspetti etici della donazione d’organi, quelli strettamente legati al concetto di
vita, morte e di persona. Questi aspetti verranno trattati in seguito.

% Watkinson, G.E. 1995. A study of the perception and experiences of critical care nurses for potential and actual
organ donors: implications for nurse education. Journal of Advanced Nursing 22: 929-940

% Consiglio internazionale degli infermieri. 2006. Codice deontologico del consiglio internazionale degli infermieri.
Ginevra

% Watkinson, G.E. 1995. A study of the perception and experiences of critical care nurses for potential and actual
organ donors: implications for nurse education. Journal of Advanced Nursing 22: 929-940

0 Marino, Ignazio R. 2012. Il dibattito sulla morte e sulla vita. In Rivista per le Medical Humanities 23 (6): 89-92
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6.3 L’ansia

Oltre alla paura, gli infermieri riferiscono di provare ansia al momento in cui si occupano
del donatore e gli prestano le cure di base.

Gli infermieri spesso vogliono mostrare rispetto e donare confort al donatore, pertanto
regolarmente lavano il suo corpo (o lo rinfrescano), lo girano per evitare la comparsa di
lesioni da pressione, gli puliscono la bocca prevenendo l'alitosi, effettuano interventi
infermieristici e posizionano il corpo del donatore in modo comodo.

Tutto cid aiuta anche i famigliari poiché vedono che qualcuno da ancora importanza al
loro caro, anche se € un corpo morto.

Queste azioni implicano il toccare ripetutamente un corpo morto, ed alcuni infermieri
potrebbero provare ansia.

L’ansia, per alcuni autori, € sinonimo di paura, mentre per altri no. Questi ultimi
dichiarano che lI'ansia € uno stato d’animo simile alla paura, solo che la prima & causata
da uno stimolo inadeguato, ha una durata piu lunga e le soluzioni utilizzate dalle
persone per farvi fronte sono molto diverse.

L’ansia é considerata uno stato emotivo diffuso e fluttuante, privo di un obiettivo ben definito
e originato da stimoli generalmente neutri™*’

Gli stimoli che giungono alla percezione dell'infermiere che si occupa del donatore,
possono 0 meno essere considerati neutri poiché le cure attuate sono parte delle cure
di base che ogni infermiere deve attuare con ogni paziente. Diventano meno neutri se |l
personale infermieristico non riesce a scindere il proprio pensiero legato al fatto che ci
si sta occupando di un corpo morto.

Va aggiunto pero¢ che l'ansia:

€ una combinazione di emozioni tra cui la paura stessa e uno di piu di altri stati emotivi quali
il disagio, la rabbia, la timidezza, la vergogna, il senso di colpa e anche l'eccitazione-
interesse™

Pertanto credo che sia proprio il disagio di toccare il corpo morto 'emozione che porta
all'instaurarsi di uno stato d’ansia nell'infermiere.

*1 QOliveiro Ferraris, Anna. 2007. Psicologia della paura. Torino. Universale Bollati Boringhieri.
*2 Oliveiro Ferraris, Anna. 2007. Psicologia della paura. Torino. Universale Bollati Boringhieri.
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7. TIP1 DI COPING PER FAR FRONTE A QUESTE EMOZIONI

Il coping € un processo attuato da ogni persona per gestire i problemi ordinari o gli
eventi della vita. Esistono due tipi di coping secondo Lazarus: uno orientato ai problemi
e uno centrato sulle emozioni. Quest’ultima tipologia di coping & in grado di regolare le
emozioni stressanti.*?

Le emozioni provate dal personale infermieristico, come visto in precedenza, sono varie
e devono essere gestite al meglio per permettere ai professionisti di fare il loro lavoro e
di occuparsi al meglio dei famigliari del donatore, senza cadere nel burnout.

Il primo passo per attuare una sana e utile strategia di coping & il riconoscimento della
situazione stressante e la consapevolezza del proprio livello di stress. Senza questo
passaggio e senza il riconoscimento delle principali manifestazioni personali di stress,
gli infermieri potrebbero non essere in grado di gestirlo e di prevenire il burnout.

7.1. 1l burnout

Il burnout & un termine usato per indicare la condizione di perdita di energia mentale e/o
fisica dopo un periodo di stress cronico sul posto di lavoro, che a volte potrebbe
manifestarsi con sintomi fisici.

Inoltre € definito anche come sindrome da esaurimento fisico, emotivo e intellettuale
che si manifesta con atteggiamenti di avversione nei confronti della vita professionale e
di altre persone, con conseguente sviluppo di autostima negativa, stanchezza cronica e
sentimenti di impotenza e disperazione.**

7.2 Le strategie di coping

Per far fronte alle situazioni stressanti ed emozionali legate alla presa a carico del
paziente donatore in Cure Intense, gli infermieri mettono in atto azioni dirette o
meccanismi di difesa automatici ed inconsci.

La fase di confronto del processo di donazione € la piu devastante a livello emozionale,
stando a quanto dicono gli infermieri intervistati all’interno di varie ricerche.

Durante questa fase essi sperimentano lo stress nella sua pienezza durante i seguenti
momenti: I'informazione alla famiglia circa la diagnosi di morte cerebrale, sostegno
durante la richiesta del dono degli organi e il mantenimento del donatore fino al prelievo
di organi poiché aspettano I'arrivo della squadra del prelievo.

Le strategie di coping utilizzate maggiormente sono le seguenti:

Allontanamento: consiste nell’allontanarsi emotivamente dalla fonte di stress, nel caso
specifico gli infermieri prendono le distanze dal donatore di organi, disumanizzandolo.
Alcuni infermieri ritengono necessario distanziarsi emotivamente per continuare a
prendersi cura del donatore, lasciano “il lavoro al lavoro”. Cid non significa essere poco
empatici, semplicemente si cerca di non farsi coinvolgere per evitare che le emozioni li
travolgano.

Facendo cosi, il lavoro resta sul luogo di lavoro separando drasticamente la vita
professionale dalla vita privata.

Al riguardo ecco alcune testimonianze:

4 Craven, Ruth F., Hirnle Constance J. 2007. Principi fondamentali dell'assistenza infermieristica. Volume 2.
Funzioni del corpo umano e assistenza infermieristica clinica. Casa Editrice Ambrosiana, pp. 1461

* Demir A, Ulusoy M., Ulusoy M.F. 2003. Investigation of factors influencing burnout levels in the professional and
private lives of nurses. International Journal of Nursing Studies 40 (8): 807-827
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“dal momento della diagnosi di morte cerebrale non vedo piu in loro una persona con una
propria personalita, un temperamento; la Igsro anima se n’é¢ andata...quello che li rende una
persona non c’é piu e resta solo un corpo.”

Urn’infermiera, a tal proposito, riferisce che la persona cerebralmente morta assomiglia
fisicamente a un manichino; la sensazione & quella di avere un manichino nel letto, solo
che nello specifico caso & caldo e respira.*®

Mantenere la normalita: girare il paziente, curare la sua bocca, pettinargli i capelli
sono tutti una serie di atti infermieristici che hanno lo scopo di donare al paziente un
certo livello di confort. Si sa, sono tutti interventi che non hanno alcun beneficio sul
donatore ma lo possono avere sui suoi famigliari; tuttavia vengono attuati anche per
mostrare rispetto per il donatore, per “facilitare” il lavoro di chi verra nel turno
successivo e per cercare di rimanere umani.

Alcuni infermieri riportano che I'atto di donare i propri organi & ricco di bonta e cio
merita un riconoscimento anche da parte di chi si occupa del donatore. Il
riconoscimento migliore, stando a quanto riportano gli infermieri nelle ricerche, & quello
di apportare maggiore confort al paziente e rispetto.

Per mantenere la normalita gli infermieri riferiscono che spesso continuano a parlare
con il donatore, come se fosse vivo e non come se fosse morto.

parlare con il donatore, penso possa essere una strategia di coping, perché e difficile
affrontare quello che sto facendo, sto mantenendo un guscio in modo che qualcun’altro lo
possa utilizzare.

Per far fronte alla dissonanza cognitiva gli infermieri spesso parlano, come gia
accennato in precedenza, con il donatore, come se fosse vivo. Alcuni lo raccomandano
perché e possibile che possa sentire mentre altri ribattono sostenendo che, se il tronco
cerebrale € morto, € fisiologicamente impossibile sentire.

Allo stesso tempo parlare con il donatore puo creare ancora piu confusione nei parenti,
creandogli ulteriormente problemi di comprensione della morte cerebrale.*’

Ricercare un supporto emotivo: il cambiamento del focus della cura, dal salvare il
paziente a mantenere i suoi organi, & stato facilitato dal sostegno emotivo ricevuto da
parte dei colleghi, dei pastori (a dipendenza della propria religione), dai membri della
famiglia e dagli amici.

Moltissimi infermieri riportano che i colleghi sono stati la fonte principale e piu utile per il
sostegno.

Inoltre, anche se gli infermieri riconoscono I'importanza di non violare la riservatezza
del donatore, molti parlano di cid che gli sta capitando con amici e famigliari, limitandosi
a parlare degli avvenimenti senza fare alcun nome.

Molti condividono le proprie emozioni perché si sono resi conto che non farlo potrebbe
portare al proprio burnout.

*> Hibbert-Pelletier, M. 1998. Coping strategies used by nurses to deal with the care of organ donors and their
families. Heart & Lung 27 (4): 230-237

“5 Hibbert-Pelletier, M. 1998. Coping strategies used by nurses to deal with the care of organ donors and their
families. Heart & Lung, 27 (4) 230-237

47 Ronayne, Christina. 2009. A phenomenological study to undestand the experiences of nurses with regard to
brainstem death. Intensive and Critical Care Nursing 25: 90-98
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PARTE 2: PARTE APPLICATIVA

8. METODO E INTERVISTA

Il presente lavoro di ricerca comprende un quadro teorico basato sulla ricerca di articoli
e libri inerenti il tema delle emozioni e della donazione organi e una parte aggiuntiva
capace di dare maggiore validita alla parte teorica.

Per fare cio si € deciso di preparare una serie di domande da utilizzarsi per intervistare
del personale curante infermieristico che si occupa del processo di mantenimento di un
donatore d’organi nel reparto di Cure Intense.

Gli infermieri scelti devono essere dei professionisti che hanno lavorato presso il
reparto di Cure Intense dell’Ospedale regionale di Lugano, sede Civico.

Quest'ultima € l'unica struttura ospedaliera in Ticino che si occupa di mantenere un
donatore in previsione dell’espianto di organi. Pertanto I'unico personale curante che si
occupa di questa tipologia di pazienti opera all'interno del reparto di Cure Intense.

Ci sono degli infermieri professionisti che non lavorano in questo ospedale che
potrebbero essere entrati in contatto con un possibile donatore di organi. Essi
potrebbero, anche, aver preso parte al processo di diagnosi di morte cerebrale e al
colloquio con la famiglia ma, al momento in cui questi ultimi hanno dato il consenso per
I'espianto, il paziente & stato trasferito presso la sede di Lugano. Quindi gli infermieri
non hanno vissuto completamente il periodo di mantenimento fino
all’accompagnamento in sala operatoria, del donatore.

La scelta di effettuare delle interviste € data dal tema trattato nella tesi. Il tema delle
emozioni e della donazione di organi perderebbe di intensita e “personalita” se venisse
indagato mediante I'utilizzo di un questionario.

Le emozioni, e le strategie di coping utilizzate per farvi fronte, cosi come la personale
esperienza degli infermieri, si manifestano in modo piu spontaneo se regolato da poche
domande aperte rispetto a molte domande relativamente chiuse (vedi questionario). In
questo modo, chi viene intervistato, ha piu possibilita di esprimere il proprio vissuto
personale senza limitazioni.

Si €& deciso di intervistare cinque infermieri professionisti operanti nel reparto di Cure
Intense delllOspedale Regionale di Lugano (Civico), questo numero & stato scelto
basandosi sugli obiettivi di ricerca prefissati. Troppe interviste impedirebbero all’autrice
di far risaltare le esperienze personali degli intervistati; troppe poche, invece, non
permetterebbero una corretta e completa analisi del fenomeno.

E richiesta un’esperienza lavorativa nel reparto di Cure Intense dell’'Ospedale Civico di
almeno cinque anni; si pensi solo che, dai dati forniti da Swisstransplant, negli ultimi
cinque anni (vale a dire dal 2008 al 2012) questo reparto medico-infermieristico si &
occupato del seguente numero di donatori:

Anno Numero di donatori Numero di espianti
individuati avvenuti
2008 12 13
2009 9 10
2010 12 14
2011 2 4
2012 2 2

Tabella 1: Ospedale regionale di Lugano, sede Civico. Donatori individuati e numero di espianti dal 2008 al
2012
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Come si pud notare, il numero di espianti avvenuti nel’Ospedale Regionale di Lugano,
sede Civico, non coincide con il numero di donatori individuati; questo & dato dal fatto,
gia esplicato in precedenza, che alcuni donatori sono stati individuati in altri ospedali
EOC presenti sul territorio ticinese.

Il numero di donatori con cui il personale infermieristico puo essere entrato in contatto &
considerevole ma & destinato a scendere se si tiene conto che ogni infermiere
professionista ha dei turni lavorativi e delle vacanze, i quali implicano una diminuzione
del possibile numero di donatori con cui sono entrati in contatto.

Per il lavoro di tesi, comunque, resta un alto numero di persone, il che permette di
indagare al meglio le domande di ricerca iniziali perché le persone che verranno
intervistate hanno un bel bagaglio di esperienza nel campo delle emozioni che si
possono provare quando ci si prende cura di un donatore d’organi in morte cerebrale.
Le domande proposte nell’intervista provengono da alcuni studi gia effettuati, con le
necess:grie modifiche al fine di aderire al meglio agli obiettivi di ricerca di questo lavoro
di tesi.

Il tema di tesi che & stato scelto necessita un metodo di ricerca fenomenografico, cioé
un metodo qualitativo di analisi spesso utilizzato nella ricerca pedagogica. Esso
permette I'esplorazione dei diversi modi con cui le persone percepiscono le esperienze,
le assimilano, le comprendono e formano una concezione dei differenti fenomeni sul
mondo circostante.*?

Praticamente questo metodo di analisi permette di spiegare le variazioni di percezione
di un fenomeno, in questo caso le emozioni percepite/provate dai curanti durante il
mantenimento in Cure Intense.

Pertanto, 'intervista & il metodo consigliato e comune per la raccolta di questi dati. Essa
comprendera una serie di domande orientate alla percezione che hanno gli infermieri
del mantenimento del donatore d’organi e alle emozioni che possono provare durante il
mantenimento.

Facendo cio si vuole mettere in risalto le singole esperienze degli intervistati ma, allo
stesso tempo, cercare di raggrupparle in categorie piu grandi cosi da poter verificare
quello che € emerso dalle interviste con quello trovato in letteratura e ricerca.

8 Cfr. Allegato V. Domande per l'intervista

9 Floden, Anne, Marie Berg, Anna Forsberg. 2011. ICU nurses’ perceptions of responsabilities and organisation in
relation to organ donation. A phenomenographic study. Intensive and Critical Care Nursing 27: 305-316

Tabella 1: Swisstransplant. Fondation nationale Suisse pour le don e la transplantation d’'organes. 2008-2009-2010-
2011-2012. Rapport annuel.
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9. ANALISI DELLE DOMANDE

Di seguito verranno raccolte, domanda per domanda, le risposte datemi dagli
intervistati. In allegato sono reperibili tutte le interviste che, per motivi etici e personali,
verranno mantenute anonime. Per quel che riguarda le citazioni, la loro trascrizione &
stata leggermente modificata (qualora necessario alla comprensione) nel lessico, ma le
frasi non cambiano di senso.

9.1 Domanda 1

| cinque infermieri, a questa domanda, hanno dato per certi versi risposte molto simili
ma anche molto diverse. Il tipo di risposta, infatti, dipende dal ruolo che l'infermiere/a
ricopre all'interno del reparto di Cure Intense, ci sono infermieri intervistati che sono
responsabili del processo di donazione d’organi che sono presenti ogni qual volta
giunge un paziente in morte cerebrale come potenziale donatore; altri invece sono
infermieri che si occupano, quando capita, di questo tipo di pazienti.

Un infermiere di Cure Intense si &€ preso a carico da 1 a 3 pazienti donatori d’'organi in
media all’anno, fatta eccezione per qualcuno che, essendo responsabile del processo,
viene interpellato ogni qual volta avviene una donazione. A questo proposito,
un’infermiera riferisce:

Da quando sono diventata responsabile coordinatrice sono diventati prevalentemente tutti
quelli che ci sono. Se & un anno buono di donazione vanno fino a 9 o 14; se, invece, € un
anno un po’ precario come I'anno scorso, 2.

Questo aspetto € sottolineato anche da altri intervistati, uno di loro, in quanto referente
gli imponeva una presenza nel caso in cui ci fosse un paziente donatore d’organi.
Inoltre, ricorda che il suo ruolo € ben diverso dall'infermiera delle Cure Intense, la quale
pud non essere in turno il giorno in cui avviene il processo di donazione e, pertanto,
vede molti meno pazienti rispetto a lui.

9.2 Domanda 2

A questo proposito, ogni infermiere, in quanto persona, viene coinvolto in modo diverso
rispetto alla medesima situazione di donazione d’organi.

Ogni donazione & un evento a se, ed e particolare per diversi aspetti che emergono.
Risulta chiaro come il paziente giovane, in particolare i ragazzi e i giovani adulti,
coinvolgono emotivamente in modo maggiore il personale curante intervistato.

Questo perché, nel caso fosse anziana la persona che sta per procedere alla
donazione d’organi, il personale curante risulta meno coinvolto:

Perché nella nostra testa, piu anziano uno &, piu “giusto” &€ per noi che uno sta morendo. Piu
€ giovane piu tu lo vivi come non giusto.

Inoltre l'aspetto rilevante € quello dello specchio, inteso come il fatto che il
personale curante che si deve prendere a carico un paziente che ha piu o0 meno la
sua stessa eta, la sua situazione famigliare o altro viene maggiormente
emotivamente coinvolto.

Per spiegare al meglio questo aspetto viene ripresa la parte di un’intervista:

Il caso che mi ha colpito di piu, non penso perché piu recente anche se era uno degli
ultimi, & quello di una giovane donna della mia eta, quindi 34 anni all’epoca in cui mi

26



occupavo di lei. Mi ha colpito particolarmente forse perché aveva la mia eta e aveva
due bambini piccoli: uno di 8 anni e una bimba di 10. Ed & l'unica paziente, I'unica
paziente, che non sono riuscita a portarla in sala operatoria per I'espianto. Ho dovuto
chiedere a una mia collega di sostituirmi. L’ho seguita, diciamo cosi, per tutta la fase
preparatoria, anche i giorni precedenti alla morte cerebrale [...]

Immagino che, quello che mi ha colpito di lei era: la giovane eta, le similitudini, [...] da
poco ero diventata mamma [...] il nucleo famigliare. [...]. Mi sembrava di conoscerla
meglio di altri pazienti che ho curato.

Nel precedente testo emerge anche il tema della conoscenza, intesa come conoscenza
della storia del paziente. Alcuni infermieri affermano che questo aspetto fa si che tu,
come personale curante, venga coinvolto ancora di piu. Se un paziente donatore lo si
conosce gia da alcuni giorni, da una precedente situazione o quantaltro, |l
coinvolgimento aumenta. Invece, se si fa la conoscenza solo al momento in cui giunge
presso il servizio di Cure Intense per procedere alla donazione d’organi; il
coinvolgimento non & cosi intenso.

Aumenta, pero, di intensita al momento in cui giungono i parenti, i quali tendono sempre
a raccontare al personale curante tutta la storia del loro caro:

Piu so io di lui, pit anche io sono coinvolta emotivamente. Non ho piu questa barriera, perché
so di piu della sua storia e piu ne so piu mi dispiace.

C’e chi, inoltre afferma che, una volta che si inizia a vedere che i parenti piangono,
allora anche lei stessa ne viene coinvolta e deve mettere in atto alcune strategie, come
guardare altrove o in alto, per non mettersi a piangere con loro. Anche il pianto &
possibile che sia una reazione a specchio in quanto il personale curante prova delle
emozioni ogni qual volta si relaziona con i parenti e con le emozioni da loro provate.
Questo aspetto del pianto e dello specchio emerge anche durante un’altra intervista, il
cui protagonista raccontava un episodio di quando si recava a prendere i pazienti
donatori d’organi nel reparto di Cure Intense per accompagnarli in sala operatoria.

Gli infermieri anestesisti indossano indumenti di colore verde, rispetto agli infermieri di
Cure Intense (che attualmente sono blu) e a quelli di reparto che hanno indumenti
bianchi. Pertanto, I'associazione camici verdi-sala operatoria € subito fatta, sia dal
personale curante sia dai famigliari dei parenti che necessitano di un intervento
chirurgico.

Infatti riferisce:

quando siamo entrati in una camera ovviamente vestiti di verde, e come ti vedono arrivare
cominciano a piangere (i parenti), perché ovviamente fanno le associazioni [...]. Proprio dal
punto di vista ancestrale, la reazione di un pianto quando tu vieni visto non & confortevole,
sicuramente. Anche nel contesto terapeutico/assistenziale, tu entri in una camera di un
paziente e come entri non & che si mette a piangere. Quindi non sei preparato a questo
tipo di reazioni.

La reazione di pianto da parte dei famigliari € un fattore aggiuntivo che coinvolge
maggiormente il curante nella presa a carico del paziente donatore d’organi.

9.3 Domanda 3

Le risposte a questa domanda sono risultate molto diverse tra loro rispetto
all’esperienza sviluppata da ogni singola persona nel corso dei suoi anni lavorativi.
Risulta evidente che da persona profana rispetto a questa situazione di cura un
professionista potrebbe comunque pensare che:
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c’é un battito cardiaco, € caldo, con la macchina respira; ma & poi vero quello che sta
facendo? Che € una donazione e che &€ morto?

Anche un’altra infermiera riferisce che, le prime volte, le risultava strano prendersi a
carico questo tipo di pazienti. D’altra parte, pero, c’é chi non ha mai avuto dubbi sulla
reale morte di un paziente. Infatti, dopo aver sviluppato una sorta di sensazione, egli
riferisce che sa e sente quando una persona € morta. Pertanto un paziente donatore
d’organi &, per lui, veramente morto senza alcun dubbio al riguardo.

Con la crescita professionale e [I'esperienza, linfermiere diventa una persona
competente rispetto al processo di donazione e alle conoscenze necessarie. Cosi,
conoscendo come i medici effettuano tutti gli esami clinici e paraclinici del caso, si pud
solo essere certi rispetto dell’effettiva morte cerebrale del paziente.

Ciononostante il procedimento € molto pesante per il personale curante:

perché la temperatura € una cosa che tu controlli sempre quando saluti qualcuno, quando
baci qualcuno, quando...e quindi & una cosa che ti dice: beh se & ancora caldo la morte non
ce.

Infine, per quel che riguarda le risposte a questa domanda, emerge I'importanza della
cultura che ogni professionista ha rispetto al concetto di morte, persona morta, salma e
cadavere.

A livello etimologico, un infermiere sottolinea che il termine cadavere si riferisce a corpo
animale privo di vita. Se si dice salma & specifico per 'uomo. Pertanto, rispetto al ruolo
professionale, la salma diventa un “oggetto” appartenente ad esso, quindi lo si
rivendica. Il paziente donatore d’organi resta “paziente” fino a quando non vengono
prelevati gli organi in sala operatoria, dopo di che diventa una “salma”; la quale
necessita di cure e di una ricomposizione.

Secondo la cultura occidentale, un paziente in morte cerebrale e, per utilizzare il
termine etimologico corretto, una salma. A questo proposito un’infermiera riferisce che,
per altre culture diverse dalla nostra, non & la stessa cosa. Appartenendo a questa
cultura si crede che una persona cerebralmente morta lo sia per davvero.

9.4 Domanda 4
Prendersi cura di pazienti donatori d’organi implica un coinvolgimento:

di tutte le tue emozioni personali, le tue convinzioni personali e le tue paure, magari su
quello che puo essere la morte

Le emozioni sono tantissime ed emergono in relazione alla normale prassi che gli
infermieri di Cure Intense attuano quando si prendono a carico qualsiasi paziente
presente nel loro reparto. Normalmente, quando un paziente € intubato, sedato e non
pud comunicare o parlare, gli infermieri parlano con lui informandolo su ogni cosa che
gli verra fatta: dall’igiene personale alla somministrazione di farmaci fino agli atti tecnici.

Il problema e le emozioni piu grosse & che, essendo morto, ci viene imposto il fatto di non
parlare con lui. Perché comunque & deceduto e potresti creare delle situazioni di non
comprensione a chi sta in giro, se tu parli con queste persone. E, quindi, il problema piu
grosso € proprio doverlo girare, oppure doverlo lavare, oppure doverlo preparare per qualcosa
e pensarlo solo tra te e te, e non comunicarlo alla persona a cui lo stai facendo.
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A questo proposito anche un’altra infermiera risponde dicendo che le emozioni, nella
presa a carico del paziente donatore d’organi, sono tante; in quanto necessita di una
gestione complessa da un punto di vista emotivo ma anche tecnico delle volte, a causa
della tipologia di cure. Pertanto, continuare a parlare con il paziente, spiegandogli le
varie procedure e i vari interventi, & diventata un’abitudine per gli infermieri operanti nei
reparti di Cure Intense. E, con i pazienti donatori, € come una forma di rispetto alla
memoria della persona.

Alcuni infermieri riferiscono che alcune volte ci sono colleghi o loro stessi, che parlano
comunque con il paziente, senza rendersi conto “dell’errore” e della possibile
confusione che potrebbe venirsi a creare con i parenti. Questo perché il — non parlare -
con il paziente donatore non & da considerarsi come una regola generale e da mettere
sempre in pratica; bensi va valutato di volta in volta in base alla situazione che si viene
a creare con i parenti.

Durante una delle intervista & stato raccontato I'episodio di un evento capitato alcuni
anni fa e con protagonista una giovane ragazza di 20 anni proveniente dalla Svizzera
Interna. La presa a carico di questa paziente era stata fatta da un’allieva della scuola di
Cure Intense la quale, non conoscendo questo tacito accordo di non parlare con il
paziente donatore, spiegava alla paziente ogni cosa che le andava a fare. Quando &
giunta la madre e ha visto cosa faceva questa allieva, &€ andata dalla responsabile
dicendole:

trovo molto bello perché voi sapete che € morta ma lo stesso le spiegate tutto.

Il loro consiglio, pertanto, & quello di fare il meglio sia per il paziente che per se stessi
perché:

certi di noi si sentono piu sicuri o piu a loro agio se possono parlare.

Gli atti di cura non provocano, generalmente, importanti emozioni nei curanti poiché
fanno parte di una lista di procedure indispensabili per il processo di donazione e
perché contribuiscono a mostrare dignita e rispetto verso il defunto.

In funzione del protocollo di donazione vengono effettuate determinate procedure che,
talvolta, richiedono una buona concentrazione dato il grado di complessita. Pertanto,
secondo alcuni, questi si effettuano pensando all’ordine in cui vanno svolti: “fard questo,
questo e questo”; con lo scopo secondario di protezione dalle possibili emozioni che si
possono provare, altrimenti: “per ogni paziente tu staresti male”.

Infine, ma non per grado di importanza, &€ importante sottolineare i vari momenti storici
vissuti nel Cantone Ticino, legati alla donazione d’organi e alla creazione dei protocolli
specifici.

Un infermiere asserisce che, anni fa, quando il processo non era ancora cosi ben
protocollato:

le reazioni erano le piu disparate e, tra queste reazioni, c’era anche la fuga. Per cui, tolto il
tubo tutti scappavano e andavano a far altro pur di rimuovere psicologicamente ed
emotivamente quella situazione.

Sempre lo stesso infermiere affermava che, alcuni suoi colleghi, avevano un senso di

repulsione verso il paziente donatore. Ciononostante ha saputo rilevare I'importanza di
questa esperienza:
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I'esperienza vissuta da un punto di vista psicologico, professionale ed umano & patrimonio di
inestimabile valore.

In generale vi € una insicurezza da parte di tutti gli infermieri che si sono occupati della
precisa situazione di cura, infatti:

I'infermiere, visto che & proprio un infermiere, ed € San Tommaso che non ci crede finché non ci
mette il naso; mette in dubbio qualsiasi cosa perché non é sicuro di quello che sta succedendo o di
quello che sta facendo.

Da qui I'importanza di creare delle linee guida e di permettere al personale curante di
seqguire tutta la vicenda, dal colloquio con i famigliari fino al momento dell’espianto;
tenendo presente I'importanza della diagnostica in questo campo, in quanto ti fornisce
molte piu possibilita di credere che il paziente sia veramente morto, che non ci siano
dubbi sulla sua reale morte cerebrale.

9.5 Domanda 5

Ogni persona reagisce in modo diverso alla stessa esperienza emozionale, pertanto
anche le strategie di coping possono variare da persona a persona.

In quanto ci sono diverse strategie di coping, incentrate su: strategie dirette ad
affrontare il problema, di riflessione sul problema e di ritiro dalla situazione o problema;
e stato deciso di raccogliere sotto i medesimi cappelli le varie strategie utilizzate dagli
infermieri intervistati.

Le strategie di coping utilizzate per affrontare direttamente le emozioni che i curanti
provano durante la presa a carico di pazienti donatori d’organi in morte cerebrale
includono: la presenza costante di messaggi subliminali, come un intero locale dedicato
alla donazione organi contenete materiali e protocolli vari, con lo scopo di “ammonire” e
di ricordare alle varie persone questa situazione di cura. A cio si aggiunge, da parte di
Swisstransplant, I'invio di una lettera:

di ringraziamento a tutto il team [...] dopo un espianto che ci informava di quanti organi
erano stati trapiantati, la loro qualita, quanti pazienti, ... e forse anche i luoghi.

e Ci0 permette, al personale curante, di dare un senso a cid che si é fatto, oltre a una
continuita rispetto alla donazione appena avvenuta.

A livello pratico erano stati creati, all'inizio quando avvenivano le prime donazioni, dei
report post-donazione, in cui ogni persona poteva scrivere quello che, secondo lui/lei,
aveva funzionato ma soprattutto cid che non era funzionato o non era stato vissuto in
maniera serena.

In seguito, questo report post-donazione, & stato trasformato in una “chiacchieratina’
con la Coordinatrice Cantonale prima di andare a casa; in questo modo il personale
curante puo:

liberarsi di certe sensazioni che si hanno [...] perché se tu senti qualcuno che parla e che ha
il tuo stesso problema, ma sotto un punto di vista diverso, molte volte aiuta gia
automaticamente solo sentirlo.

by

Ciononostante, non € necessario aspettare la fine del processo di donazione; se
un’infermiere/a necessita di parlare con i colleghi rispetto a quello che sta provando &
libero di farlo. Ogni qual volta lo si necessita gli infermieri hanno la possibilita di uscire
dalla camera e parlare con i colleghi rispetto di quello che sta succedendo e, se non se
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la sente di tornare nella camera anche a fare un semplice prelievo, c’€ sempre un
collega pronto ad aiutare in questi momenti.

La relazione con i parenti risulta essere un aspetto fondamentale per gestire le
emozioni e la situazione in generale.

la cosa che mi aiuta di piu & il fatto di avere un rapporto continuo, duraturo, con il famigliare.
Penso che sia un aiuto reciproco. Noi fungiamo un po’ da supporto, quando possiamo, per i
famigliari e vediamo che, spesso, anche quando il paziente non ha lasciato un consenso
esplicito [...] loro vivono la donazione come qualcosa che facilita, aiuta I'elaborazione del
lutto. E, quindi, hai la sensazione di essere stato d’aiuto con questa procedura.

In fondo, c’e chi crede che rispettare i parenti e il corpo del paziente donatore sia il
modo migliore per far fronte alle emozioni che esso suscita. Perché i parenti
necessitano, in questi momenti, molte piu cure rispetto a un parente di un paziente vivo
ma in coma.
Sempre la stessa infermiera afferma che, il suo modo migliore per gestire le emozioni é
il seguente:

Se io riesco ad avere tutte e due le cose, che io riesco a rispettare il corpo, trattarlo con
massimo rispetto e vedo che i parenti, malgrado questa situazione difficile, vedo che
riescono magari a farmi un sorriso, o vedo che sono contenti di come vengono trattati, allora
io riesco a gestire le mie emozioni.

Infine, la cura al paziente donatore d’organi deve cambiare di senso in fretta:

percheé non € piu per salvargli la vita o per lui, ma €& nella migliore delle ipotesi, per rispettare
il suo desiderio e per aiutare una persona in lista di attesa. [...] Credo che quello che aiuta
sia un po’ quello, cioé il rapporto con il famigliare, il fatto di aprire le terapie intensive dove
loro, se vogliono, possono stare li. Aiuta anche a te ad elaborare, a dare un senso diverso,
piu ampio.

Solo un’infermiera attua una strategia di coping incentrata sull’evitare il problema, sul
ritirarsi dalla situazione problematica. Questa infermiera, infatti, afferma che, nel caso di
situazioni in cui le emozioni in gioco sono pesanti, trova utile fissare il monitor oppure
uscire dalla camera:

Ci sono delle situazioni molto pesanti, certo, fissi il monitor oppure cerchi di uscire spesso
dalla camera soprattutto se c’é una famiglia pesante da sostenere, ma pesante non nel
senso che sono un peso, ma che esprimono le emozioni...certi ti buttano tutte le loro
emozioni addosso [...]. Quello non é facile da gestire.

Non bisogna, pero, giudicare le diverse strategie di coping del personale curante, in
guanto non ce n’é una giusta e una sbagliata. Se questa modalita & utile e funziona per
una infermiera non é detto che per un’altra funzioni allo stesso modo.

Per finire, le strategie di coping incentrate sulla riflessione e sull’analisi del problema,
sono attuate principalmente da due infermiere che hanno alle spalle diversi anni di
esperienza, e che si sono occupate del maggior numero di donatori, rispetto alle altre
persone intervistate.

Al riguardo esse mettono in atto due strategie diverse: la prima si concentra sul cercare
di capire la morte:
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La morte cerebrale, io ho bisogno di capire bene, cosa sia la morte cerebrale e per quale
motivo il cuore batte ancora.

La seconda strategia si basa sul problema maggiormente rilevato alla domanda 4, cioé
le emozioni escono al momento in cui il personale curante non puo parlare con il
paziente donatore spiegandogli quello che gli verra fatto. Cosi c’é chi il problema

me lo risolvo parlandomi da sola.

Praticamente, al posto che spiegare “ad alta voce” quello che sta facendo al paziente,
lo fa nella sua testa cosi le permette di effettuare contemporaneamente una riflessione
su quello che sta facendo e su quello che potrebbe succedere una volta finito I'atto di
cura.

In questo modo & un po’ come spiegarsi, darsi una spiegazione, di quello che
I'infermiere sa gia.

9.6 Domanda 6

Il corso in questione ha, come tema principale, la comunicazione con i parenti e il
colloquio che deve essere effettuato con essi.

Esso comprende due fasi: la prima, in cui si chiede ai partecipanti di pensare ad una
perdita che si & vissuto (di un oggetto, come l'aver trovato la macchina graffiata,
I'essersi fatti rubare una borsa, ...qualcosa che si & vissuto come un lutto) e, in seguito,
di dire quali emozioni si sono provate. In questa prima fase vengono condivise le varie
emozioni provate da ogni partecipante, mettendo I'accento sul fatto che ogni persona
prova emozioni diverse di intensita diversa.

Dopodiché si prosegue con una seconda fase, nella quale viene chiesto di scrivere, su
alcuni biglietti, i nomi di tre persone care e di piegarli. In seguito il partecipante deve
pescare uno di questi biglietti e i formatori dicono di pensare che questa persona sia
deceduta.

A questo punto al partecipante € richiesta una verbalizzazione delle sue emozioni, si
nota che esse sono piu intense rispetto a quelle provate nella precedente fase.

Infine vengono fatte delle simulazioni di colloqui tra personale curante e famigliari in cui
viene annunciata la diagnosi di morte del paziente e, in un secondo momento, viene
effettuata la richiesta di donazione degli organi.

Ogni persona intervistata affronta in modo diverso questa tipologia di corso. Ci sono
alcuni infermieri che sottolineavano la loro paura, prima di effettuare il corso, che esso
fosse incentrato su una specie di ricatto morale o su uno spot pro-donazione d’organi.
Specificando, alcuni erano dell’idea che, durante il corso, venissero mostrati grafici e
diagrammi incentrati sui dati dei pazienti in lista di attesa; in modo tale da sensibilizzare
il personale curante delle Cure Intense a richiedere piu facilmente il consenso alla
donazione. Paura che poi non si € manifestata in quanto si sono rese conto che il corso
non era indirizzato su questo aspetto.

Questo corso risulta essere d’aiuto per la maggior parte degli infermieri intervistati in
quanto permette di avere degli spunti di riflessione riguardo al modo di approcciarsi ai
parenti.

Un’intervistata non riesce a dire se le fosse servito o meno questo corso:
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non so, serve o non serve. Non ti so rispondere. [...] Non & che puoi fare un protocollo. [...]
All'inizio pud darti qualche spunto, sicuro, perd poi con gli anni sei tu che troverai delle tue
strategie per comunicare, per fare.

Questo corso, inoltre, offre la possibilita di mostrare e verbalizzare le proprie perplessita
e gli aspetti controversi del processo di donazione d’organi. Questo & d’aiuto per le
persone che vi partecipano in quanto si possono confrontare con le altre persone e si
trovano in un ambiente in cui:

le perplessita non erano solo le mie, le difficolta non erano solo le mie ed erano anche
legittimate, in qualche modo.

Un’altra persona intervistata afferma che, questo corso, permette all'infermiere e al
personale curante in generale, di capire di piu quello che il parente di un paziente
donatore d’organi sta vivendo in quel momento; il tutto grazie ai vari momenti di attivita
e di simulazione.

Eppure, lei stessa riferisce:

e stato molto interessante e molto toccante, ti faceva piangere e ti faceva davvero capire
[...]- Vai a casa con un peso enorme da questo corso. [...] Comunque ti immedesimi (ndr.
Mediante il gioco di ruolo), & una giornata pesantissima, emotivamente veramente pesante,
pesante.

Tutte le persone intervistate, al riguardo, esprimevano I'importanza dell’impatto emotivo
che ha avuto questa giornata su di loro, in quanto permette di effettuare, in un secondo
momento e durante i vari colloqui con i parenti, delle riflessioni di crescita e di
miglioramento. Non tutti, pero, I’hanno vissuta allo stesso modo, a conferma che ogni
persona vive una medesima situazione emotivamente in modo diverso.

Il corso che, attualmente, non viene piu effettuato al Bigorio ma ha cambiato sede e si
svolge a Novaggio €&, si, di aiuto al personale curante che deve affrontare un colloquio
con i parenti ma, da solo, non fornisce tutti gli strumenti necessari per poter affermare di
essere in grado di svolgere bene qualsiasi colloquio:

il fatto che si facciano delle esercitazioni non vuol dire che poi dopo tu sei capace a farlo
bene. Anche perché ogni situazione € una cosa nuova e ogni persona reagisce in maniera
diversa.

Pertanto, tutti gli intervistati, riferiscono che I'esperienza ¢ il fattore che maggiormente
influenza la capacita di un infermiere di affrontare nel migliore dei modi il colloquio pre-
donazione con i parenti.

Viene spesso ribadito, nelle varie interviste, che con gli anni di lavoro e con il numero di
colloqui effettuati si impara, perché

all'inizio (ndr. Il corso) pud darti qualche spunto, sicuro, perd poi con gli anni sei tu che
troverai delle tue strategie per comunicare, per fare.

Concludendo, in questo campo e durante tutto il processo di donazione d’organi,
soprattutto per quel che riguarda la comunicazione con i parenti, i corsi sono
sicuramente una fonte di consigli e di aiuto ma I'esperienza, maturata sul campo,
provando, facendo errori € migliorando costantemente, & il migliore strumento su cui un
infermiere puo far fronte ogni qual volta ne necessita.
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9.7 Domanda 7

All'unanimita tutti gli intervistati consigliano di effettuare la prima presa a carico di un
paziente donatore d’organi in morte cerebrale assieme ad un professionista che si & gia
occupato di questa categoria di pazienti.

Questo  principalmente per due motivi distinti  ma che intercorrono
contemporaneamente: il primo riguarda il peso emotivo con cui |l
neolaureato/neodiplomato si deve confrontare, il secondo riguarda invece la
complessita delle cose da fare per quel che riguarda le procedure, gli esami clinici e
paraclinici, il protocollo, ... .

Nel caso di un paziente in morte cerebrale, potenziale donatore, bisogna affidarsi a chi le ha gia
fatte queste cose. Perché ha messo assieme una serie di sue esperienze personali per poter avere
degli strumenti che gli permettono di analizzare la questione.

L’'importante & che il nuovo infermiere che si prende a carico per la prima volta questo
paziente possa avere la possibilita di esprimere la sua opinione riguardo il voler
occuparsi o meno di questo paziente.

Durante le interviste €& stato evidenziato che, nel reparto di Cure Intense, il personale
curante ha la possibilita di rifiutare di occuparsi di un paziente, che sia un paziente
donatore d’organi o che sia un paziente ancora vivo ma magari in coma; questo perché:

magari, all'inizio, puoi pensare «ma si scusa, curo gli altri pazienti posso curare anche questo». Ma
forse, questo ha un coinvolgimento molto diverso, rispetto ad altre situazioni [...] Pero le prime
volte, normalmente, lo fai con qualcuno, non solo per il coinvolgimento ma anche per la
complessita di tutto quello che devi fare.

Infine, il neolaureato/neodiplomato dovrebbe, prima di tutto, seguire tutto il
procedimento di donazione, dall’inizio alla fine, in modo che possa avere la possibilita di
farsi un’idea e, cio, & possibile solo seguendo tutto il processo. Inoltre, prima di andare
a casa, dovrebbe effettuare un breve colloquio con I'infermiera coordinatrice e un breve
report scritto, in modo che egli sia obbligato a pensare a quello che & accaduto.

10. DISCUSSIONE

Questo capitolo comprende un riassunto generale dei risultati ottenuti, in relazione alla
teoria ricercata nella letteratura e nelle banche dati.

Questo tipo di lavoro permette di far risaltare gli aspetti piu importanti e rilevanti
ricercando quelli che permettono di rispondere agli obiettivi di tesi prefissati.

10.1 Le emozioni

Questo obiettivo di ricerca non & molto presente nelle banche dati durante gli anni

intercorsi dai primi espianti di organi ad oggi; ciononostante &€ emerso che le emozioni

sono un aspetto molto soggettivo, che varia da persona a persona.

A questo proposito, gli infermieri intervistati hanno espresso emozioni diversi rispetto al

tema della presa a carico, ognuno ha raccontato di aver vissuto emozioni diverse a

dipendenza della situazione in cui erano coinvolti e che stavano vivendo.

Risulta importante segnalare che sono state riscontrate delle difficolta, da parte degli

intervistati, a verbalizzare le emozioni che hanno provato; ciononostante esse sono
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emerse attraverso piccole frasi in cui veniva spiegato come si svolgevano alcuni atti o
azioni durante la presa a carico del paziente.

L’esperienza lavorativa e di presa a carico di un paziente donatore d’organi influenza
ogni aspetto riguardante la relazione con essi.

Dalle interviste effettuate emerge che, gli infermieri con maggiore esperienza, sono
quelli che dichiarano di provare meno emozioni o, in quanto e risultato difficile
verbalizzarle, € possibile che essi siano stati piu efficaci nel farvi fronte quando le
hanno provate.

Inoltre, erano tutti concordi nel raccomandare, ad un neolaureato, di appoggiarsi ad una
persona con esperienza lavorativa importante quando deve prendersi a carico per la
prima volta un paziente in morte cerebrale, non tanto per la manualita e le conoscenze
della prassi da svolgere, ma quanto per i consigli che esso puo fornire a chi non ha mai
vissuto questa esperienza.

Pertanto I'esperienza aiuta ogni infermiere, in quanto egli pud imparare dagli errori e/o
dalle situazioni vissute in precedenza cercando di migliorarsi di volta in volta, aiutando
anche chi si trova confrontato per la prima volta con un paziente, donatore d’organi, in
morte cerebrale

A livello letterario cid non € emerso in modo cosi prorompente, lasciando un po’ di
dubbi per quel che riguarda I'importanza di svolgere una ricerca del genere su larga
scala e in un luogo dove sovente gli infermieri si trovano confrontati con questo tipo di
situazione.

E pure emerso che, le emozioni piu importanti, vengono provate durante la fase del
confronto, cioé nel momento in cui inizia il mantenimento del donatore d’organi i parenti
entrano in modo prorompente nel triangolo della relazione paziente-infermiere-
famigliari.

Questi ultimi stanno vivendo un bruttissimo momento della loro vita e sono alla ricerca
di un supporto da parte del personale curante, pertanto gli infermieri sono
costantemente a contatto con la sofferenza dei parenti ma anche con le loro emozioni
interne suscitate dalla situazione in generale.

Le interviste effettuate hanno fatto emergere una situazione che viene a crearsi, la
quale puo essere compresa mediante la metafora dello specchio: gli infermieri, infatti,
riferiscono di provare delle emozioni simili a quelle che i parenti stanno manifestando in
quel momento. Ed € in questa precisa situazione, a cui si aggiunge il fatto che i parenti
iniziano a raccontare come era il paziente quando era in vita (quindi I'infermiere entra in
una relazione di maggiore conoscenza del paziente), che gli infermieri riferiscono di
provare piu emozioni.

Non & emerso, invece, paura o ansia nel toccare un corpo morto, una salma, come
invece era emerso analizzando le ricerche precedentemente effettuate. Al riguardo si
vorrebbe sottolineare ancora I'importanza dell’esperienza lavorativa e della formazione,
che gioca un ruolo importante nella gestione delle emozioni.

10.2 Le strategie di coping

Come per le emozioni, anche per le strategie di coping € emerso che ogni persona, in
base alla situazione che sta vivendo e al suo livello di coinvolgimento, mette in atto
diverse strategie di coping.

Non ne esiste una giusta, I'importante & che sia efficace per chi la attua; pertanto in
questa breve discussione dei risultati, non si vuole criticare nessuno. Si vuole solo far
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risaltare le categorie piu importanti sotto le quali & possibile raccogliere le diverse
strategie di coping messe in atto dagli infermieri intervistati.

Esse possono essere facilmente classificate in tre categorie: la prima include tutte le
modalita dirette per affrontare il problema, la seconda implica linstaurarsi di un
processo di riflessione nei confronti della situazione che si sta vivendo, la terza consiste
nel ritiro/allontanamento dalla situazione emozionale.

A livello di letteratura le diverse strategie di coping messe in atto dagli infermieri non
fanno parte di una categoria specifica. Effettivamente risulta che i professionisti non
usano una categoria in modo preponderante, bensi tutte le strategie identificate sono
riconducibili indistintamente a ogni categoria.

Invece, dalle interviste effettuate, € emerso che la maggior parte degli infermieri mette
in atto delle strategie di coping di tipo diretto: per esempio la redazione di report post-
donazione oppure le “chiacchieratine” con la Coordinatrice Cantonale o le lettere
provenienti da Swisstransplant come atto di ringraziamento per gli infermieri e i vari
curanti che hanno preso parte a questo processo. Soprattutto quest’ultima modalita
aiuta gli infermieri a “chiudere il cerchio”, ovvero permette loro di scrivere la parola “fine”
al processo di donazione.

Pochi infermieri riflettono sulle situazioni stressanti che stanno vivendo; chi mette in atto
attivita di riflessione appartiene alla “categoria” di infermieri intervistati che hanno
diversi anni di esperienza alle spalle e che si occupa regolarmente di pazienti in morte
cerebrale potenziali donatori d’organi, in quanto ricoprono cariche importanti nel
processo di donazione.

Delle cinque persone intervistate, solo una mette in atto delle strategie di coping che
consistono nella fuga/allontanamento dalla situazione stressante. Questo si attua
uscendo dalla camera del paziente, allontanandosi fisicamente dai famigliari che stanno
esprimendo tutte le loro emozioni.

Come € possibile vedere, € difficile identificare la strategia di coping utile per ogni
persona, proprio perché ogni persona é diversa da un’altra vivendo e reagendo in modo
diverso di fronte alla medesima situazione.

Il consiglio generale che emerge da tutto questo lavoro di ricerca & che ogni persona
deve identificare la migliore strategia di coping che gli permette di far fronte al carico
emotivo dovuto alla situazione di presa a carico; senza dimenticare I'importanza
dell'aiuto che possono dare i professionisti con maggiore esperienza nel campo.
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11. CONCLUSIONI

La stesura di questo lavoro di tesi ha richiesto inizialmente un approfondimento delle
varie leggi che regolamentano il processo di donazione d’organi.

Il tema della donazione d’organi richiedeva, inizialmente, delle conoscenze riguardanti
ogni tappa, dalla richiesta ai famigliari agli esami necessari per proseguire nel percorso
di donazione.

Inizialmente non si era pensato di approfondire in modo cosi specifico tutto il tema della
donazione d’organi, in quanto richiedeva diverse tematiche specifiche che avrebbero
appesantito il lavoro in generale. Ciononostante, si & reso necessario effettuare questo
tipo di lavoro in quanto non sarebbe stato comprensibile, ad un lettore che non conosce
come si svolge l'intero processo di donazione degli organi, il lavoro di tesi.

La parte 1, ovvero quella riguardante tutti gli aspetti teorici ricercati in letteratura, &
molto ben approfondita, soprattutto per quel che riguarda il capitolo delle emozioni e
delle strategie di coping che gli infermieri possono utilizzare nella presa a carico del
donatore in morte cerebrale.

Gli articoli provenienti dalle banche dati erano esigui, in fatto di numero e di contenuto;
e con difficolta si & trovato articoli riguardanti le emozioni, approfonditi ed esaustivi. Si &
cercato, lo stesso, di raccogliere, da ogni singolo articolo, tutte le informazioni in modo
da definire e spiegare dei concetti e delle tematiche in modo completo.

Lo scopo di questo lavoro di tesi era quello di identificare quali erano le principali
emozioni che gli infermieri possono provare nella presa a carico di un paziente
donatore d’organi e quali strategie di coping essi mettono in atto per farvi fronte.

A questo proposito € risultato chiaro, sia da parte della letteratura che durante le
interviste, che ogni infermiere vive ogni situazione in modo diverso e, quindi, le
emozioni ad essa correlate cambiano in base ad essa. Pertanto, nella stessa situazione
di cura, € possibile trovare due infermieri che provano emozioni diverse. Risulta quindi
difficile generalizzare questo tema.

L’'unico aspetto forse generalizzabile & quello riguardante I'esperienza lavorativa e
professionale del personale curante. Sia la letteratura che le interviste hanno mostrato
come sia importante fare esperienza e fare capo ad una persona con maggiore
esperienza quando si vive in prima persona una presa a carico di un paziente donatore
d’organi, specialmente le prime volte.

Per quel che riguarda le principali strategie di coping, utilizzate dagli infermieri per far
fronte alle emozioni provate durante la presa a carico di questi pazienti, & stato piu
facile identificare alcune categorie sotto le quali & possibile raggrupparne alcune.

Quello che risulta chiaro ed importante riguarda sempre I'aspetto della soggettivita, che
funge da filo conduttore lungo tutto questo lavoro di tesi.

Infatti, & emerso come una strategia di coping utilizzata da un infermiere possa non
funzionare con un altro. La buona riuscita sta nella persona stessa che si conosce e sa
come deve far fronte a determinate emozioni per non soccombervi. Ciononostante non
ci sono strategie di coping, come suggerisce la letteratura, corrette o non corrette; tutto
sta nella persona che deve utilizzarle.

Gli obiettivi prefissati sono stati solo in parte raggiunti; questo perché si sono riscontrate
delle difficolta durante lintervista per quel che riguarda la verbalizzazione delle
emozioni provate. Tutti gli infermieri intervistati avevano difficolta “a dare un nome” alle
emozioni che hanno provato e [lintervistatrice, alcune volte, ha preferito non
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approfondire maggiormente il tema sia per l'inesperienza sua, sia per la paura di far
riemergere emozioni che erano state allontanate dalla mente degli intervistati.

Al contrario, il secondo obiettivo della tesi & stato pienamente raggiunto in quanto &
stato possibile identificare e raggruppare le principali strategie di coping utilizzate dagli
infermieri.

Sicuramente si pud affermare che, i risultati ottenuti, sono stati di grande utilita e
estremamente rilevanti per questo tipo di lavoro.

Come affermato in precedenza, alcuni aspetti si sarebbero potuti approfondire
maggiormente sia durante le interviste, sia nella parte di approfondimento delle
tematiche basate sulla letteratura.

Il tema della donazione organi non finisce, naturalmente, con I'espianto degli organi dal
donatore, ma ha una sua continuita, una continuita vitale di un organo nel corpo di una
persona che ne ha bisogno. E anche questo lavoro necessiterebbe di una continuita di
questo genere.

Con piu pagine a disposizione si sarebbero potuti approfondire numerose tematiche
legate sia al processo stesso di donazione, sia legate al ricevente, alla lista di attesa;
aspetti che, come visto nella letteratura, possono influenzare il lavoro degli infermieri
che si occupano di questo paziente.

11.1 Conclusioni personali

La scelta di effettuare questo lavoro di tesi, come gia scritto nell’introduzione, & nata
dopo il Progetto di Sensibilizzazione alla Donazione d’Organi effettuato nella Primavera
2012.

Posso affermare che la tematica scelta e I'approfondimento effettuato, all'interno del
grandissimo e vastissimo tema della donazione organi, sia solo la punta dell’iceberg.
Molti aspetti potevano maggiormente approfonditi. Molti aspetti ho deciso di non
trattarli, sia per quel che riguarda lo spazio ridotto sia per il tempo necessario ad
approfondirli.

Mi sarebbe piaciuto poter effettuare il mio ultimo stage nel reparto di Cure Intense
dellOspedale Regionale di Lugano (Civico), ma quando ho dovuto scegliere dove
andare in stage non avevo ancora effettuato la scelta del tema della mia tesi. Resto con
questo piccolo rammarico personale, in quanto forse avrei potuto potermi confrontare
direttamente con un processo di donazione degli organi, aggiungendo un maggiore
tocco personale a questo lavoro di tesi.

Sicuramente posso affermare che sono piu che soddisfatta del lavoro effettuato; la
scelta di fare delle interviste ha fatto si che mi potessi confrontare di persona con questi
infermieri instaurando un dialogo e, dal mio punto di vista, imparando molte cose dalle
loro esperienze di vita con questi pazienti. E stato molto arricchente a livello personale
ma anche professionale, chi si € preso a carico pazienti in morte cerebrale donatori
d’organi porta sulle spalle un enorme fardello. Le emozioni sono tante, talmente tante
che spesso ¢ difficile riconoscerle e verbalizzarle.

Grazie a questo lavoro ho imparato molte cose, sia riguardanti il lavoro di tutti i giorni, in
un reparto di medicina o chirurgia, sia riguardati l'importanza del nostro ruolo
professionale nei confronti del paziente e nei confronti, soprattutto nel caso di una
donazione d’organi, dei parenti.

Personalmente mi piacerebbe che qualcuno, in futuro, porti avanti questo tema; non per
forza dal punto di vista del paziente in morte cerebrale, ma anche dal punto di vista di
chi attende la morte di qualcuno per salvare la sua vita.
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lo lancio questa pietra, sperando che qualcuno la sappia raccogliere e sappia portare
avanti questo grande tema della donazione d’organi, tanto pubblicizzato ma troppo
poco approfondito dal punto di vista dei pazienti e di noi infermieri.
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13. ALLEGATI

13.1 Allegato | - Opuscolo con tessera di donatore
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13.2 Allegato Il — Dichiarazione di consenso al prelievo d’organi e di tessuti ai fini
di trapianto da persona deceduta

Cov & P L DY HUGHH

amme Latin de Don &'Organes
|Ente Ospedaliero Cantonale

2. DICHIARAZIONE DI CONSENSO AL PRELIEVO D'ORGANI E DI TESSUTI Al FINI
DI TRAPIANTO DA PERSONA DECEDUTA Facoltativo
(disponibile in allegato in altre lingue)

lo sottoscritto(a):

(=  Comp—

Dichiaro di essere stato(a) debitamente informato(a) dal Dr.

Sono perfettamente consapevole dello stato di salute di mio (mia) , Sig./Sig.ra

L'équipe medico-infermieristica mi ha lasciato un tempo di riflessione sufficiente per prendere la mia
decisione.

Sicuro(a) che mio (mia) avrebbe approvato la donazione dei suoi
organi, cosi come le procedure mediche atte alla loro conservazione, do liberamente il mio consenso al
prelievo d'organi € di tessuti ai fini di un trapianto.

Dopo il decesso, autorizzo:

Qualsiasi prelievo d'organi e tessuti :j ] [ oppure ]

\.
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Il prefievo di:

cuoreC polmoni D fegato [:\ pancreas [:
intestino :J reni [:\ Comee C altri tessuti [:
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‘ Luogo: ’ ‘ Data: ’ ‘ Ora: ‘

‘ Firma:

Questo documento fa parte infagrante di un dossier medico dal pazients page 5110 - - ottobre 2011



13.3 Allegato lll — Invito al progetto di sensibilizzazione sulla donazione organi
Scuola uneversitana professionale della Swvizzera takana
Dipartimento sanita

SUPSI

Progetto di sensibilizzazione sulla donazione organi

Giornate di sensibilizzazione sulla donazione di organi al
DSAN

Danlela Tosl-imperatori — Docente DSAN
Andreina Bocchl — Coordinatrice Servizio Donazione Organi - EOC
Stefano Padovese — Inferméiere anestesista

Destinatari: studentl dei 3 annd di tuttl | Corsl di Laurea al DSAN-SUPS|
Scopo:

l'intento & quello di sensibiizzare la popolazione studentesca delle formazionl sanitarie presenti al Dipartimento Sanita
della SUPSI; pli concretamente gh student: frequentant: Il Corso di Laurea In Sclenze Infermieristiche, In Fisloterapla ed
in Ergoterapla su un tema sempre attuale e di portata nazlonale.

Il simpasio sl propone di dwulgare, valonzzare e diffondere |'ereditd umana e culturale di chi in Ticino e pld in generale
nella Svizzera sl & occupato di questo tema. |l progetto prevede In secondo tempo un'estensione del pubblico a cul &
destinato, immaginando un’azione di sensibllizzazione verso gh altrn Dipartimenti della SUPSI.

Data:
7 - 10 magglo 2012.

Sono previste manifestazions che si svilupperanno sull'arce di 3 glomi. If simpasio avra inizio con una manifestazione di
apertura Il 7 maggio alle ore 17.00, nelia sala Aragonite di Manno.



13.4 Allegato IV — Filmato presentato durante il progetto di sensibilizzazione alla
donazione d’organi
Il video & reperibile in allegato come CD.

13.5 Allegato V — Domande per l'intervista

Buongiorno,

grazie mille per aver aderito a questo mio lavoro di tesi. Alcune informazioni riguardante
quest'ultimo le ha gia ricevute ma vorrei sapere se ha ancora altre domande al
riguardo.

Vorrei precisare che gli obiettivi di questa intervista sono: indagare quali emozioni che
il personale curante operante nel reparto di Cure Intense pud provare quando si deve
prendere a carico un paziente in morte cerebrale; e quali strategie di coping (o di
gestione) delle emozioni hanno utilizzato per farvi fronte.

Mi interessa in modo particolare il suo punto di vista e la sua esperienza personale,
pertanto le sarei grata se rispondesse ad alcune domande da me preparate.

L’intervista dovrebbe durare circa un’ora.

Infine, per poter analizzare questa intervista e completare il mio lavoro di tesi, le chiedo
gentilmente il permesso di registrare quanto mi racconta; quello che lei dira, perd, non
sara assolutamente riconducibile a lei. Un’ulteriore informazione, se non desidera
rispondere ad alcune domande ¢ libero di non farlo.

DOMANDE

1. Nell’arco dei suoi anni lavorativi si & gia preso a carico pazienti donatori d’organi?
Se si, approssimativamente con che frequenza?

2. Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d'organi che
I’'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
particolare?

3. Il donatore d’organi, durante il mantenimento, & cerebralmente morto ma respira, ha
un battito cardiaco e il suo corpo €& caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a questo
aspetto? Come si é sentito?

4. Che emozioni ha provato quando doveva attuare degli atti infermieristici sul
donatore in morte cerebrale? (cambio di posizione a letto, igiene, manovre
specifiche, posa di vie venose, ...)

5. Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha fatto? Come
ha reagito?

6. Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal Dr.Martinoli a
Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un donatore
d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?

7. Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il servizio di cure
intense e si trova confrontato con pazienti donatori d'organi, che consigli si
sentirebbe di dargli?

Domanda di approfondimento alle domande 3-4-5: cosa le suscita confrontarsi con la
questione della morte cerebrale? Quali sono i suoi pensieri, le sue idee riguardo questo
particolare tema?

Grazie mille per le risposte datemi e per la sua disponibilita!



13.6 Allegato VI — Interviste

13.6.1 Intervista 1

Domanda 1: Nell’arco dei suoi anni lavorativi si e gia preso a carico pazienti donatori
d’organi? Se si, approssimativamente con che frequenza?

Si, non in Cure Intense ovviamente, quasi solo in sala operatoria o meglio io li ho
accolti, li ho portati io, simbolicamente presi, quasi “rubati” al contesto dell’area critica
delle cure e portati in sala operatoria. Si, me ne sono occupato parecchio.

“Quanti vuoi sapere?”

“Se te lo ricordi volentieri, altrimenti non e importante il numero”

Penso almeno una trentina, perché nel corso degli anni poi essendo diventato referente
all'interno del blocco operatorio accompagnavo anche i colleghi, in questa avventura;
nel senso di implementare tutto quello che hanno definito come istruzioni operative:
come la modulistica che accompagnava questa cosa. E, come ho avuto modo di dirti,
all'inizio le reazioni dei curanti erano le piu disparate.

Ma, veramente, non ci siamo soffermati, sarebbe stata la strada piu sbagliata, a
giudicare le reazioni dei curanti come persone. Sarebbe stata materia dove potevamo
lavorare il perché c’erano delle reazioni.

La reazione pill comune era: “oh cavolo®, arriva la donazione d’organi” perché
I'intervento era lungo, perché l'intervento era emotivamente molto impegnativo, come
detto non € cosi normale come vedere portare una persona, un conto € un’appendice
un conto é.... Poi figurati, nell'epoca tecnicista come adesso...ieri abbiamo fatto una
gastrectomia totale in laparoscopia, dieci anni fa non era pensabile, cioé si diceva
anche, un luogo comune era “grande taglio, grande chirurgo.

Per cui, ecco, I'impatto poi anche emotivo di fronte a un grosso processo chirurgico,
rispetto a quello detto precedentemente che vai dentro con delle videocamere ecco.
Quindi quello che avevamo capito noi era la necessita di presenziare, cercare le
problematiche e lavorarci su queste problematiche. E abbiamo “corretto” diversi
atteggiamenti sbagliati.

Domanda 2: Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d’organi
che 'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
particolare?

Si, senza entrare nello specifico perché c’@ anche la componente della privacy; nel
senso che poi noi siamo... Quando il paziente arriva in sala operatoria tu lo vai ad
accogliere in cure, per cui vai a prendere la consegna. Ed inevitabilmente € gia rientrato
nell'ultima fase “anonimo”, perché tutta la documentazione viene identificata con una
procedura specifica. Swisstransplant rende tutto anonimo ma, inevitabilmente entri in
questa dimensione umana dei parenti che ruotano intorno, i nomi li vedi lo stesso, o
comunque si vedono e, voila, per cui ci sono anche stati seguiti dei casi che hanno
avuto una risonanza a livello mediatico importante.

Me ne ricordo tantissimi.

Attualmente, quello che piu mi ha fatto, o veramente quelli che fanno tanto specie sono
i donatori giovani. | donatori giovani perché il patos non coinvolge solo la famiglia e c’é
poi tutta un alta componente che ruota attorno a questa persona, ci sono gli amici, la
fidanzata.

Ne ho due o tre interessanti secondo me. Da quando siamo entrati in una camera

*% Mi sono permessa di modificare la parola, ma la frase non cambia nel suo senso generale.



ovviamente vestiti di verde, e come ti vedono arrivare cominciano a piangere (i
parenti), perché ovviamente fanno le associazioni. Perd nel tuo intimo, per esempio io
quando ti ho vista ti ho dato la mano e ti ho sorriso e tu hai fatto altrettanto; diverso &
piangere quando mi vedi. Proprio dal punto di vista ancestrale, la reazione di un pianto
quando tu vieni visto non & confortevole, sicuramente. Anche nel contesto
terapeutico/assistenziale, tu entri in una camera di un paziente e come entri non & che
si mette a piangere. Quindi non sei preparato a questo tipo di reazioni.

Oppure, un’altra volta, siamo andati a prendere un paziente, gli amici erano fuori (era
un ragazzo) e hanno fatto proprio un alone di persone, erano tantissime, che lo hanno
accompagnato, quasi come se fosse un picchetto d’onore, dalle cure fino alla sala
operatoria.

E poi abbiamo avuto anche un caso di un parente che ha accompagnato in sala
operatoria il proprio caro, fino a portarlo in sala operatoria; € accaduto anche questo.
Essendo stati fautori, in anestesia del Civico, dell'laccompagnamento da parte di genitori
dei bambini quando vengono addormentati per fare un intervento di otorinolaringoiatria.
Quindi era stato strutturato tutto un percorso, i genitori con i vestiti, venivano
accompagnati in sala operatoria, fino a quando il bambino non si addormentava.
Questo lo abbiamo portato per i parenti dei pazienti donatori. Abbiamo chiesto, ci siamo
posti il problema: ma se qualcuno dovesse chiedere di accompagnarlo fino in sala,
abbiamo la possibilita? Siamo pronti? Allora abbiamo definito tutto il percorso. Giusto
per non farci trovare impreparati.

Domanda 3: Il donatore d’organi, durante il mantenimento, e cerebralmente morto ma
respira, ha un battito cardiaco e il suo corpo é caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a
questo aspetto? Come si € sentito?

Poco, nel senso che, io ho iniziato a lavorare negli anni 80 in un reparto di medicina; poi
in Italia erano veramente pochi gli ospedali che potevano permettersi di fare le divisioni
di reparti di oncologia, geriatria, cure palliative, ..Per cui ecco il mio reparto di medicina,
38 pazienti, c’era veramente un po’ di tutto. Dopo capirai perché ti sto facendo questo
discorso. 38 pazienti ed ero da solo come infermiere, ogni tanto avevo anche
un’assistente di cura. Era buona norma, almeno io facevo cosi, ogni ora facevo il giro di
tutto il reparto ed entravo nelle camere facendo piu silenzio possibile. Ovviamente c’era
quello che magari non voleva neanche la luce notturna per cui dormiva veramente al
buio. lo mi ricordo che avevo sviluppato una sensazione di, non saprei come dirti, di
contatto con queste persone; al di la di sentire il respiro o non sentire il respiro, io
sapevo gia cosa trovavo. A volte ho trovato persone morte ma sentivo gia che erano
morte.

Per cui non mi sono mai posto questa cosa qui, paziente caldo, paziente vivo o morto.
Cioé per me & veramente morto.

E vero che, comunque, approfondendo la conoscenza, ho capito quale era
sostanzialmente la differenza. Perd ho sviluppato con questi pazienti donatori un certo,
come dire, empatia; un certo contatto, insomma. E |li vedo sempre circondati da un
alone particolare, come dire eroico. Per me & un gesto eroico, al di la di tutto. Quindi
non era importante quello ma il valore che c’era dietro; valore assoluto della vita in
senso lato.

Domanda 4: Per cui, quando tu vai a prendere il paziente e lo porti in sala operatoria,
comunque hai degli atti infermieristici da fare a questo donatore. Che emozioni ha
provato quando doveva attuare degli atti infermieristici sul donatore in morte cerebrale?
(cambio di posizione a letto, igiene, manovre specifiche, posa di vie venose, ...)
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Quando abbiamo fatto, nessuno ci ha chiesto niente, del gruppo EOC-Flight, che si
stava costituendo. Solo un giorno ho incontrato Andreina Bocchi sullo stesso piano di
Cure Intense/anestesia e mi ha detto che dovevamo parlare di una cosa. Allora mi ha
raccontato un po' tutta questa storia, che era stata coinvolta perché diventasse
Coordinatrice Cantonale ecc. Pero lei aveva dei problemi di carattere con la sala
operatoria, vuoi per l'organizzazione, vuoi per la documentazione. Insomma, tanti
aspetti che, secondo lei, dovevamo affrontare. lo le ho detto va bene, abbiamo
cominciato a trovarci. E senza che uno mi investisse di qualche mandato abbiamo
iniziato a lavorare.

lo sono stato veramente sfrontato, perché ho fatto un lavoro, una proposta di
riorganizzazione del pacchetto donatori, che passava attraverso la sala operatoria,
senza che nessuno me lo chiedesse, presentandomi poi alla direzione infermieristica in
una seduta plenaria dove c’erano anche i capi reparto. L'idea era veramente difficile
perché tutti noi siamo mossi da un minimo interesse, se tu non hai la sensibilita o
I'interesse a cambiare qualcosa, ma perché dovrebbe arrivare uno a parlarti di
qualcosa. E li mi sono sentito veramente, non dico arrogante, perd sfrontato;
probabilmente lo spirito era anche quello “o la va o la spacca”. Allora in riunione
plenaria io ho presentato, e Andreina, quello che secondo noi era la proposta di
cambiamento. E mi ricordo che, durante l'incontro, & venuto fuori una cosa che,
peraltro, avevo gia vissuto.

Durante una delle prime donazioni a cui avevo assistito, il coordinatore del blocco
operatorio, che era un medico che ora non c’é piu adesso, mi ha detto “ma si, cosa sei
venuto a fare, tanto il cuore € fermo, il tubo lo abbiamo tolto. Basta, inizia a pulire”; ad
essere sincero mi sono sentito un po’ toccato nel mio intimo. E la sensazione é
continuata con l'esposizione di questo progetto alle figure quadro, perché chiaramente
e venuto fuori la domanda “ma perché, io come faccio ad andare dal direttore a dirgli
che c’é un team che deve essere formato per quella cosa li?”. Perché ovviamente, ti
ricordo il momento storico, dove le reazioni erano le piu disparate e, tra queste reazioni,
c’era anche la fuga. Per cui, tolto il tubo tutti scappavano, cioé andavano a fare altro pur
di rimuovere psicologicamente ed emotivamente quella situazione. Ed io invece ho
detto: “no, aspetta un attimo, a me & stato insegnato che comunque io mi devo
occupare del paziente fino a quando lascia la sala operatoria; perché, per me, € ancora
un paziente. Parentesi, il mio insegnante di filosofia mi ha insegnato che se tutti fossero
d’accordo sul vero valore delle parole non ci sarebbero neanche piu le guerre. E sono
d'accordissimo. Quindi, bisogna trovare I'etimologia della parola; sapere che differenza
c'e tra una e un’altra. E qui c’e stato il punto di svolta, perché allora alla fine mia
presentazione che faccio normalmente io dico che il punto chiave in tutto quello che
abbiamo fatto & linterpretazione. Infatti, se tu hai notato io li chiamiamo sempre
“pazienti donatori”, ed anche eticamente questo € importante. Al Civico il problema di
tutta questa roba qui era il donatore invece ¢ il paziente donatore. Allora la differenza
etimologica & questa: se io dico “cadavere” intendo dire un corpo animale privo di vita,
se io dico salma, che € specifico per 'uomo. Allora la conclusione di tutto questo
progetto che & stata presentata anche in direzione & stata: va bene, questa sottile
differenza & importantissima perché la salma & un oggetto “di culto” o comunque
professionale che spetta proprio allinfermiere. Infatti € linfermiere che fa la
ricomposizione della salma. Allora, non ho dimenticato questa cosa qui; non & un
cadavere ma € una salma, la salma & un oggetto del mio ruolo professionale diciamo. E
allora lo rivendico, ed é per quello che ci siamo occupati anche degli aspetti religiosi. lo
come infermerie ho un obbligo professionale e morale di sapere di che religione € quel
paziente li; io ho bisogno di sapere, se muore, come lo devo ricomporre. Non potendo
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far entrare in sala operatoria il rappresentante del culto di cui lui appartiene, devo farlo
io.

Ecco questo € stato il punto principale. Il team che si occupava della donazione
d’organi, non solo si occupava fino a che il paziente usciva, e usciva nelle miglior
condizioni possibili: pulito, pettinato con le lenzuola cambiate ecc. Dopo € subentrata in
maniera un po’ strana una sorta di competizione con quelli delle cure. Perché in parte
loro non riuscivano, cioé avevano questo senso di “repulsione” con il paziente donatore.
E subentrata una competizione “nono lo sistemiamo noi perché lo sistemiamo meglio”.
Va bene, va bene. Capisci il grosso artefatto.

E tutto questo processo, tutto questo gruppo inter-multidisciplinare ha permesso poi di
aprire dei dialoghi, dei canali di dialogo tra le varie équipe: sala operatoria, pronto
soccorso, cure intense che prima non esistevano. Prima uno non poteva andare in cure
intense a vedere come stava il paziente; quindi questo ha permesso I'abbattimento di
queste frontiere.

“Non mi ricordo piu quale era la domanda”

“La riformulo meglio, quando tu dici che togli il tubo, ricomponi la salma oppure quando
lo accogli in sala operatoria ti suscitava qualcosa”

Si mi suscitava qualcosa perché era necessario e impensabile che ci fosse una
collaborazione. Allora, noi avevamo sempre pronta e a disposizione una psicologa per
degli eventuali briefing; comunque il briefing veniva fatto sempre, preteso perché
I'esperienza vissuta, da un punto di vista psicologico, professionale ed umano era
patrimonio di inestimabile valore. Infatti, successivamente la presentazione del
progetto, & stata fatta una raccolta di questi report case post espianto proprio per
vedere anche i vissuti delle persone o i consigli. Abbiamo raccolto un mucchio di cose
che tu non ne hai nemmeno idea. | consigli che sono stati dati sono tantissimi.

Domanda 5: Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha
fatto? Come ha reagito?

Quindi, a parte questi briefing che mi hai detto obbligatori, c’era qualcos’altro che
facevate? Si parlava un po’ in équipe tra di voi o avevi dei modi tuoi personali per
cercare di superare queste emozioni?

Allora, premettendo che i risultati che abbiamo ottenuto sono stati ragguardevoli e i
abbiamo ottenuti, come infermieri, parlando, parlando, parlando; mettendoci tanta
passione, questa € una cosa che non compri da nessuna parte. E lo stesso lo abbiamo
fatto con tutti i colleghi. Ma, banale, come cose, diciamo messaggi sublimati. A parte le
informazioni continue, gli incontri comunque continui. La lettera di ringraziamento a tutto
il team che arrivava sistematicamente dopo un espianto dalla Swisstransplant che ci
informava di quanti organi erano stati trapiantati, la loro qualita, quanti pazienti, ... e
forse anche i luoghi. E poi fa molto il continuo aggiornamento sotto forma di messaggi
subliminali, per esempio abbiamo creato un piccolo locale dedicato alla donazione
d’organi. Un piccolo sgabuzzino. dove veniva messo tutto il materiale e allora qua si
rivolgevano un po’ tutti per il controlli, tutti dovevano sapere cosa c’era dentro, nelle
varie confezioni. Piuttosto che, non so, il contenitore della Swisstransplant che & con
dei loghi belli grossi (se vai giu ci sono ancora) tutti posizionati in sala di accoglienza
sopra I'armadio, rossi, per cui tutti li vedono.

Ecco, quindi un continuo, non dico ammonimento perd quei messaggi che servivano
per ricordare questa situazione. Che poi magari, quando si scendeva sotto la media,
statistica annuale, ci si diceva “ma cavoli non facciamo piu donazione d’organi?” cioé
erano quasi tutti loro preoccupati.

Si & passati, quindi, da una situazione in cui veniva rifiutata la situazione creando delle
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competenze specifiche, un coinvolgimento delle persone, ... ed ecco che vi € nato un
po’ tutto questo modello ticinese prima inesistente.

Domanda 6: Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal
Dr.Martinoli a Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un
donatore d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?

Quello era un corso che c’é ancora e ti auguro di poterci partecipare perché & molto
bello. Dovrebbe essere di un giorno. E strutturato in maniera molto particolare, perché
c’é la Bianchi, questa psicologa che si occupa di coordinare un po' i giochi di questo
corso; poi ¢’@ Andreina Bocchi, il professore Martinoli che parla... ed € tutto incentrato
sulla comunicazione al parente. Questo € molto bello.

C’e@ un mostro sacro che si chiama Gerry, lui € un’assistente sociale ed & stato anche
un sindacalista/socialista, un personaggio noto; lui ha questa vocazione teatrale, per cui
viene e fa questi corsi come simulante. Ecco lui fa il parente e, in queste simulazioni, tu
sei il medico/l'infermiere che va a comunicargli che il parente & in morte cerebrale e lui
tira fuori delle razioni le piu impensate, si mette anche a piangere. Poi € molto bella la
cornice del Bigorio.

Questo & uno, poi sono stato ad altri workshop o congressi.

Perd devo anche dire che non & che esistano delle scuole, perd mi ha aiutato.

Domanda 7: cosa le suscita confrontarsi con la questione della morte cerebrale? Quali
sono i suoi pensieri, le sue idee riguardo questo particolare tema?

L’affermazione piu volgare che si pud fare € “quando uno accetta che ¢é il papa, ¢ il
papa” punto. Allora, io penso che non ci possono essere grandi dubbi sulla diagnosi di
morte cerebrale eseguita secondo scienza e coscienza, secondo i dettami dell’arte
medica. Uno & morto, € morto; non si ha il coma depassé (coma di passaggio), quindi
non ci sono possibilita; assolutamente. cioé noi stiamo tenendo in vita artificialmente
questo corpo, il cervello non € piu rianimabile a quel punto.

Cosa ne penso, ma penso tante cose. Penso che sicuramente negli anni ‘68-'69,
quando & stato dedicato un gruppo di studio scientifico-internazionale, ed era
necessario che avvenisse cosi, dedicato proprio alla definizione di morte cerebrale, era
necessario. E, perod, sono state fatte anche tante cavolate®', sono il primo a dirlo.

lo, per esempio, ero uno che non era favorevole alla donazione d’organi; ero veramente
contrario. Proprio per le storie che sentivi in giro e poi perché ho assistito direttamente
ad atteggiamenti, per esempio, poco scientifici. Per esempio: rianimazione in un
ospedale italiano “mah si, tanto & morto” e non facevano niente al posto di effettuare un
ECG (elettroencefalogramma). Poi era sicuramente morto, perd sono degli
atteggiamenti poco professionali. Erano gli albori, a Como dove ho lavorato io. Pero,
insomma, mi lasciavano un po’ perplesso. Invece il comportamento, soprattutto in
questo ambito, deve essere veramente sopra le righe, perfettamente non trasparente
ma limpido. Se si dice una cosa & quella. E per quello che io mi arrabbiavo®.

Non ho dubbi comunque sulla morte cerebrale. E sono diventato favorevole alla
donazione d’organi perché I'Andreina mi ha accompagnato e mi ha fatto vedere la
serieta di questo processo. Per cui personaggi come il professor Martinoli, come
Andreina, come i colleghi delle cure non dimenticherd quello che mi hanno insegnato.
Ogni persona mi ha dato qualcosa, e sono delle gemme preziose che al momento del
bisogno tiri fuori.

*" Mi sono permessa di modificare la parola, ma la frase non cambia nel suo senso generale.
%2 VVedi sopra.



Domanda 8: Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il
servizio di cure intense e si trova confrontato con pazienti donatori d’organi, che consigli
Si sentirebbe di dargli?

Come ti ho detto prima non ci sono dei corsi, e non potranno mai esserci dei corsi
specifici. Per esempio, ad un medico non viene insegnato come comunicare con un
paziente, quindi non si impara. Si impara sul campo. Affidati all’esperienza, veramente,
perché le persone anche “anziane” di servizio sono un patrimonio di inestimabile valore.
Questo bisogna sempre tenerlo presente, poi magari non hanno quelle conoscenze
fresche specifiche tecniche, ma hanno I'esperienza.

Non sempre la scienza ti sa spiegare le cose ma 'esperienza magari ti aiuta a capire
alcune cose che la scienza non potrebbe spiegarti.

Nel caso di un paziente in morte cerebrale, potenziale donatore, bisogna affidarsi a chi
le ha gia fatte queste cose. Perché ha messo assieme tutta una serie di sue esperienze
personali per poter avere degli strumenti, che gli permettono di analizzare la questione.
Non é facile, comunque, nemmeno per chi &€ anziano.

13.6.2 Intervista 2

Domanda 1: Nell’arco dei suoi anni lavorativi si e gia preso a carico pazienti donatori
d’organi? Se si, approssimativamente con che frequenza?

Allora, devo subito dirti che io ho iniziato a lavorare in Cure Intense piu 0 meno 25 anni
fa, 26 anni fa e, da quando noi ci occupiamo dei donatori mi € sempre attirato questo
tema, proprio per quello che tu probabilmente fa i la ricerca. Perché io vedevo dei
pazienti che, a me é stato detto che ormai sono morti, perd sembravano ancora vivi.
Allora ho dovuto affrontare questo tema di un morto-vivente. Lo chiamo un po’ cosi.
Perché probabilmente lo sai gia, ti hanno spiegato che, dal di fuori tu non vedi niente.
Tu hai un paziente, come dici tu, che lo curi e fai, e tutto ad un tratto questo qui
dovrebbe essere morto. Adesso non € proprio cosi che non si vede niente. L'unica cosa
che si vede dall’esterno sono le pupille. Sono le pupille che diventano midriatiche e non
reagiscono piu alla luce. Perd gli occhi sono chiusi e quindi questo é il difficile. Se tu
vieni in Cure Intense e ti presento 5 pazienti o 10, che sono attaccati al respiratore con i
monitor e tutto e ti dico: “uno di loro € in morte cerebrale, indicami quale €?” Tu solo se
guardi il monitor non riesci a capire qual €. Se tu invece sei un po’ piu uniformata sul
tema usi questo trucchetto qui, e dici che lo cerchi e cominci ad aprire a tutti gli occhi;
quando poi vedi queste pupille enormi tu dici: € questo qua. Ma senno non si vede un
bel niente.

E questo tema mi ha preso gia da sempre, proprio perché mi sono detta: Come si fa a
capire questo fenomeno?

Allora da li in poi, € un po’ difficile da dire, perché ci sono anni in cui ne abbiamo tanti,
pud essere che ne abbiamo 14 all’anno; come pud essere, come I'anno scorso, erano
2-3. Due fino alla fine e il terzo abbiamo dovuto interrompere prima di andare in sala
operatoria. Anche due anni fa erano pochi, gli anni precedenti erano sempre tra 10 e 14
allanno. Poi visto che io sono la seconda coordinatrice, io certamente poi io alla fine
vedo praticamente tutti a parte se sono in vacanza; per cui non € come un infermiera
delle Cure Intense, che magari non € in turno quando ci sono. Loro vedono molto di
meno.

Domanda 2: Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d’organi
che 'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
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particolare?

€ sempre cosi quando, ma questo indipendentemente se uno €& in morte cerebrale o
meno. Piu & giovane il paziente piu ti prende, questo forse I'hai gia visto se hai lavorato.
Perché nella nostra testa, piu anziano uno €&, piu “giusto” € per noi che uno sta
morendo. Piu & giovane piu tu lo vivi come non giusto. E poi, quello che c’é, se tu
conosci la persona, sei anche li molto piu coinvolto emotivamente. Quindi, quello anche
che & un po’ duro. E poi dopo € sempre presente. Finché mi arriva un paziente che io
non conosco la sua storia, lo conosco in quel momento; 'immagine di quel momento &
per me cosi. E non conosco la sua storia e comincio da zero la mia storia con lui. E
quindi lo conosco cosi. Quello che poi succede € che arrivano i parenti e cominciano a
raccontarti la sua storia. Quindi conosco molto di piu chi € il mio paziente. Piu che so io
di lui, piu anche io sono coinvolta emotivamente. Non ho piu questa barriera, perché so
di piu della sua storia e piu ne so piu mi dispiace.

Adesso quello che c’é, io mi ricordo perché, a dipendenza di chi fa un colloquio con i
parenti, lo vivono un po’ meglio o peggio. Allora, quello che mi ricordo benissimo, un
fatto di un giovane del '56 (perd sono passati diversi anni per cui li era ancora giovane),
papa di 2-3 figli ancora piccoli e lui era arrivato con un sanguinamento in pronto
soccorso, sanguinamento cerebrale, e gia in pronto soccorso i medici che c’erano
hanno visto la gravita della situazione. E li non c’era ancora tutto cosi ben organizzato,
e si facevano diversi sbagli. Infatti li c’era qualcuno che gia in quel momento ha
affrontato questa moglie con la donazione d'organi. E lei & rimasta cosi male che poi
I’'hanno portato su da noi in Cure e mi ricordo ancora cosi bene perfino in che letto era,
e con questa moglie che mi ha detto: in fondo sarebbero stati d'accordo con la
donazione, perché loro erano convinti donatori; ma il modo in cui glielo hanno chiesto
lei si e rifiutata. E il le ho risposto che aveva fatto proprio bene. Perché non puoi
appena uno arriva in PS, non si pud proprio perché € una morte particolare. lo la
chiamo una morte particolare.

Una persona deve prima capire cosa, piu 0 meno, € successo; capire: “ah mio marito
ha un sanguinamento anche se e giovane ed & molto grave”, deve prima digerire
questo e poi dire: “mamma mia”. Non mi ricordo nemmeno se era ancora incinta o
aveva appena partorito, ma comunque con questi tre bambini ancora molto piccoli; a
capire...e poi lasciala un attimo respirare. Poi affronti il tema, ma con delicatezza.

Li le ho detto: “Signora ha ragione”. Poi alla fine abbiamo spento il respiratore e cosi &
andato in arresto cardiaco.

Un altra situazione che ricordo molto bene, di un ragazzo 15enne. Lui aveva avuto un
incidente e....un incidente stupido, proprio. E anche li € andato in morte cerebrale e alla
fine, li hanno donato gli organi. Questo era molto molto triste; perché appunto era un
ragazzo e vedere i genitori che sono disperati, poi vedere la reazione del papa che
cercava di mostrarsi forte. E poi li, era gia quando io ero coordinatrice e I'ho
accompagnato anche in sala operatoria. Perché la coordinatrice deve sempre essere in
sala operatoria.

Questo si ha creato ancora piu emozioni.

“Qua in Ticino, nel caso fossero dei bambini, vengono trasferiti o cosa succede”

Da noi é cosi, non siamo delle cure intense pediatriche, perd lo stesso qualche volta
abbiamo si bambini qua da noi. Perd a dipendenza della gravita li trasferiamo in un
centro piu specialistico. Cioé adesso, indipendentemente dalla malattia, finché non
sono cose gravi, gravissime devo dire, li teniamo. Invece, ragazzi di 15 anni, si li
teniamo perché non sono piu proprio dei bambini, fanno ancora parte della pediatria
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pero....sono li al limite.

Domanda 3: Il donatore d’organi, durante il mantenimento, e cerebralmente morto ma
respira, ha un battito cardiaco e il suo corpo é caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a
questo aspetto? Come si € sentito?

lo devo prima dire che, appunto, da quando ho iniziato in Cure Intense, quando ho visto
il primo in morte cerebrale questo mi ha attirato. Proprio per questo motivo, perché mi
sono detta come faccio io, allora io prima, per me, ho dovuto ragionare sul tema. Ho
dovuto ragionare, cosa sta succedendo in questa testa. Perché se io non sono in
chiaro, io, come faccio a parlare con i parenti.

Perché, se io ho certe insicurezze, certi dubbi, certe....Cioé i0o sono abbastanza
neutrale in tutta questa faccenda, perché dico sempre...alla fine non deve essere giusto
per me quello che facciamo ma giusto per il paziente che aveva detto che vuole donare;
e se non si sa, per i parenti. Quindi facciamo di tutto per loro, per soddisfare il loro
desiderio.

Certamente, sento spesso, perché se €& giusto o non giusto investire cosi tanto in
questo paziente. Perché, quello che c’é: il paziente in morte cerebrale, che gia non
sappiamo mai come chiamarlo ancora: lo chiamiamo paziente, lo chiamiamo morto, lo
chiamiamo...come lo chiamiamo?

Adesso, per noi, lo chiamiamo ancora paziente perché lo trattiamo ancora come se
fosse nostro paziente. Per rispetto al suo corpo e di tutto. Quello che c’é, perd, visto
con la morte cerebrale tutti i centri importanti nella testa che abbiamo non funzionano
piu. Quindi la regolazione della temperatura, della pressione, di tutto, di tutti gli ormoni
che partono dalla testa. Pud essere che questo donatore diventa molto instabile perché
non & piu sotto controllo niente, perché non ci sono piu gli ormoni che regolano la
pressione, e regolano l'urina (quanto urinare); quindi pud essere che ti urinano a litri e
tu stai correndo dietro.

Puo essere che la pressione, a volte, € altissima; allora tu metti su un medicamento per
abbassarla un po’. Dopo pud essere che & troppo bassa quindi tu corri per correggere.
Quindi pud essere che questo donatore, o paziente (che presumiamo che dona) diventa
molto, molto instabile e, quindi, io come infermiera mi devo occupare di un morto e ho
molto piu lavoro con lui che con quello accanto che € in coma, che ha una possibilita di
sopravvivenza.

Questo pud creare dei conflitti, si. lo adesso appunto, io non ho difficolta perché ho
lavorato tanto su questa faccenda, ma certamente, € discutibile. Cosa é giusto?

lo so che, se veramente questa persona ha voluto donare o i parenti sono convinti
donatori, a loro magari pu0 aiutare il fatto di perdita ma di poter aiutare qualcuno. Allora
in quel momento investo tutto il mio tempo necessario perché non curo piu il paziente,
perché lui € deceduto e non posso fare piu niente, ma perd devo proprio curare
benissimo questi organi; senno che senso fa se non curo bene gli organi. Quindi io
devo vederlo in questa maniera, dire: “va bene, lui accanto & in coma e riceve anche lui
le sue cure necessarie per sopravvivere. Invece qua aiuto soprattutto e alla
sopravvivenza degli organi che poi servono a qualcun’altro”. E proprio per tutto questo,
per me € molto, molto importante, il fatto che la donazione rimane, come dice il nome,
una donazione. Non una presa via degli organi.

“Quindi, a te, prenderti a carico un paziente cerebralmente morto non suscita nulla?”

No, allora io ho gia, da quando ho cominciato la mia strada dell'infermiera, quando
avevo 18 anni. Gia li, se vuoi, sono stata confrontata con la morte, perché li ho capito:
“ah ma anche in ospedale si pud morire”. Gia li mi sono occupata del tema della morte,
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ho letto diversi libri della Kubler-Ross e altri libri, proprio per affrontare il tema della
morte. Quindi la morte in se non mi spaventa, perché so come gestirla.

Adesso, curare qualcuno in morte cerebrale o uno in coma, per me non fa tanta
differenza nel curare. Perché, anzi, & per me molto importante questo, di quello che ho
osservato di tutti i miei colleghi, sono cosi... che ci teniamo ancora, rispettiamo la
persona che, a dipendenza delle credenze della persona, che sia ancora li 0 meno, ma
del corpo, tutti noi abbiamo il massimo rispetto. Forse proprio per elaborare meglio, ci
teniamo di lavarlo, di pettinarlo, di pulirgli i denti, di girarlo...non & che lo lasciamo sui
fianchi, perché di solito non fanno decubiti. Perd, anche di cambiargli la fodera del
CuSsCino se & sporca, proprio lasciarlo li come se fosse ancora vivo.

Questo penso che ci aiuta anche di avere qualcuno |i... .

Quello che pud dar fastidio, che perd adesso quasi non succede piu, quando abbiamo
qualcuno ...mi ricordo un caso solo, che avevamo qualcuno in morte cerebrale. Pero i,
perd questo anni e anni indietro, che non mi ricordo ancora benissimo, anche i medici
stessi magari avevano difficolta; dove i parenti non accettavano la morte il medico non
era riuscito a dire che dovevamo spegnere il respiratore. Cosi si lasciava per un tempo
lunghissimo (4-5 giorni o qualcosa cosi, forse anche 6 non mi ricordo), so solo che mi
sembrava molto lungo avere li qualcuno morto che era ancora al ventilatore, che non
faceva nessun senso.

Quello li si, quello dopo ti prende, ti fa male. Perché mi dicevo, che senso ha.

Poi, guardando sempre queste pupille...a me da l'impressione che, come se la lucidita
dell’occhio sparisce. Veramente puoi sempre vedere queste pupille, mi fanno un po’
ricordare un pesce morto. Perché, di solito, & abbastanza lucido 'occhio...e li malgrado
mettiamo le creme, a me sembra che perde questo; tanti dicono, no € proprio morto.

Domanda 4: Che emozioni ha provato quando doveva attuare degli atti infermieristici
sul donatore in morte cerebrale? (cambio posizione a letto, igiene, manovre specifiche,
posa di vie venose, ...)
Questo & come ti ho detto prima, in quel momento per me lui o lei € sempre il paziente.
Che curavo per me come quellaltro in coma, li non sento la differenza.
Dove c’e@ magari ancora una cosa da discutere o da riflettere poi non c’é una soluzione,
ognuno deve fare come per lui & giusto. Perché noi abbiamo I'abitudine di parlare con i
nostri pazienti sedati, intubati, in coma. Abbiamo I'abitudine di spiegare tutti quello che
facciamo: “guardi adesso le facciamo la toilette della bocca, adesso entro con lo
spazzolino, adesso aspiro, adesso le lavo il braccio, adesso la giriamo”. Quindi bisogna
sapere se ha senso di dire tutto questo anche a uno che tu sai che € morto, ha senso o
meno, parliamo o non parliamo?
Li € molto discutibile, perché ci siamo detti: per il parente stesso che entra e noi
abbiamo detto che € morto, e poi ci sente parlare pud dire: “come voi mi dite che &
morto, ma il cuore batte e voi gli parlate. Insomma & morto o non &€ morto?”.
E li una volta mi hanno detto: cerchiamo di non parlargli piu, almeno quando ci sono i
parenti; perché certi di noi si sentono piu sicuri o piu a loro agio se possono parlare.
Abbiamo detto: cerchiamo di non parlare quando c’é il parente per non creare questa
confusione.
Invece, una volta, mi & capitato di notte, con una paziente giovane di 20 anni della CH
interna, dove poi & arrivata la mamma e lei, una patologa era, e li c’era un’allieva che si
occupava. E si sapeva anche che li andava in donazione. E questa allieva non sapeva
della nostra abitudine che avevamo stabilito di non parlare, e continuava a parlare. lo
mi sono detta: “non possono andare a dirle che non doveva parlare piu, oramai aveva
iniziato”.
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Li, la mamma, verso mattina & venuta da me, perché ero I'unica che parlava tedesco, e
mi dice: “allora io ho visto che parlate ancora con la mia figlia, anche sapendo che &
morta” lo volevo gia spiegare il motivo. Lei dice: “trovo molto bello perché voi sapete
che & morta ma lo stesso le spiegate tutto”.

Questo mi ha fatto capire che non si puo fare una regola, bisogna sempre vedere cosa
€ meglio, cosa per noi € giusto e poi spiegare ai parenti. Spiegare o dire cose che per
loro & meglio.

“Hai avuto diverse occasioni per vedere pazienti donatori d’organi”

Si, per me & molto, molto importante il tutto e io, non sapendo se tu sai il tedesco, non ti
ho avvisato...leri sera su un canale svizzero tedesco, il martedi sera fanno 1,5 ore di
discussione su un tema attuale. E, ieri sera, era sulla donazione organi. Ed era molto
interessante perché li c’era un papa che ha detto di si alla donazione del figlio, che ha
fatto un’emorragia cerebrale e che devono anche un po a lui...

Tu vedi, che per i parenti, non finisce li. Loro certamente i ricordi li hanno e sono
momenti cosi delicati anche per loro che, da quando io ho capito questo, io ci tengo
tantissimo che, soprattutto i parenti ma anche la mia équipe sul lavoro, che riescono a
viverlo nel modo migliore possibile. Perché e difficile.

E, sentendo di genitori, adesso lui ha buoni ricordi perché é stato veramente trattato
bene; perd ci sono certe cose che rimangono. E, se ci sono dei parenti, che hanno
vissuto male qualcosa, sono rovinati.

Domanda 5: Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha
fatto? Come ha reagito?

Qui mi ripeto. Un pochino mi ha aiutato, che ¢’ da anni, che mi sono occupata di capire
la morte. La morte cerebrale io ho bisogno di capire bene, preciso. Cosa sia la morte
cerebrale e per quale motivo il cuore batte ancora. Quindi, quando a me era chiaro
questo concetto di morte cerebrale e, visto che io non ho un problema di accettare la
morte, perché so che ormai tutti dobbiamo morire. Faccio piu fatica quando mi sembra
che non abbiamo fatto di tutto per evitare una morte. Sapendo che la morte fa parte
della vita, capendo cosa succede in un cervello ed essere cosciente del fatto che, chi &
in morte cerebrale, (perché tu sai che per accertare una morte cerebrale ci sono diversi
test che si fanno, probabilmente sai gia tutto come funziona), quindi sapendo anche che
test sono stati fatti, e ti dico che questi test vengono fatti veramente con molta serieta,
io ogni tanto quando parlo con il pubblico: “ se volete essere sicuri (perché tanti hanno
paura di essere ancora in vita), se volete sicuri veramente di essere morti, vi conviene
morire di morte cerebrale ed essere donatori” perché se a uno si ferma il cuore non &
che vengono fatti mille test per accertare che il cuore € fermo. Quindi li potrebbe essere
che € un cuore, un po’ cosi....

Allora, con tutto questo, per me, quello che mi aiuta sempre appunto, € rispettare i
parenti; perché dico: “io, quello che posso fare io, non posso piu salvare la persona,
quindi tutti i miei pensieri, le mie emozioni, se vuoi, non sono piu sulla persona che &
nel letto ma magari per gli organi perché ci tengo.....quello che €, & che venga rispettato
il corpo di questa persona nel letto.” Quello che perd posso fare e dopo posso io
compensare anche le mie emozioni, se vuoi, € occuparmi dei parenti. Perché loro
hanno bisogno molte piu cure di un paziente in morte cerebrale, rispetto ai parenti di un
altro paziente.

Se io vedo che riesco a dare quello che di solito do al paziente per farlo sentire meglio,
che lui il paziente di solito &€ al primo posto e poi i parenti, li diventa il contrario.
Diventano i parenti quelli principali che hanno bisogno della mia attenzione e

14



dellaccompagnamento. Se io riesco a avere tutte e due le cose, che io riesco a
rispettare il corpo, trattarlo con massimo rispetto e vedo che i parenti, malgrado questa
situazione difficile, vedo che riescono magari a farmi un sorriso, o vedo che sono
contenti di come vengono trattati, allora io riesco a gestire le mie emozioni.

Se, invece, dovesse capitare che io vedo qualcuno che li tratta male, allora li si che mi
fa male, e faccio piu fatica.

Per me & molto importante, per questo di solito lo spiego anche a chi & nuovo da noi e
che non ha mai vissuto. Perché per me i parenti sono sempre importanti.

Qui, visto che per la persona che ho nel letto, un donatore, lui come persona l'unica
cosa che posso fare, per lui, & rispettare il suo corpo, trattarlo con il massimo rispetto. E
occuparmi di curare bene questi organi che vanno in donazione. Pero, i parenti che
sono li, sono loro che poi (questo € stato detto anche ieri sera e una cosa che dico
anche sempre i0), loro soprattutto se non si sapeva se il donatore voleva donare o
meno (che la maggior parte non si sa), il peso della decisione €& sui parenti. E, ogni
tanto devo anche parlare in pubblico, ogni tanto dico: “ per noi infermieri, per i medici,
con la donazione una volta in sala e una volta fatta l'uscita € finita questa storia, anche
se ci ricordiamo sempre; pero per i parenti non € finita li, loro devono convivere con la
decisione presa per il resto della loro vita”. Ed & proprio per questo, se io do il massimo,
do la massima attenzione a loro, per cercare di capirli, di soddisfare tutti i loro desideri:
se uno vuole stare vicino al letto lo lascio stare li, se vuole portare la musica gli lascio
portare la musica, se uno vuole far arrivare un guaritore per dire, facciamo anche
quello; tanto che loro vedono che & stato fatto tutto. E, se io vedo che loro lo vivono
bene, alla fine tu vivi bene anche le emozioni. Percio anche i parenti alla fine ti danno la
mano e ti ringraziano. E, con quel grazie, io mi commuovo perché mi dico che siamo
noi che dobbiamo ringraziarli. Perd per me e importante.

Un’altra cosa che ha detto anche questo papa ieri, che per lui era, lui aveva capito
che...gli era stato spiegato che suo figlio era deceduto. Lui aveva detto che lui aveva
bisogno di vederlo anche, allora lui ha chiesto di essere presente durante i test di morte
cerebrale. E, questo, a lui per fortuna & stato concesso, € potuto rimanere li e vedere.

lo faccio parte di quelli che chiedono ai parenti se vogliono rimanere durante i test,
proprioa nche per il fatto, anzi io chiedo se vogliono vedere loro le pupille, perché, a
me, sembra sempre che il parente stesso (se gia io come infemriera faccio un po fatica
a capire che quetso qui & morto, figuriamoci un parente). Quindi chiedo gia, spiego
come dovrebbero reagire le pupille. E poi chiedo: vuole vedere anche lei? E spiego i
test che si fanno, sprattutto il test di apnea, spiego come funziona, con parole semplici,
e poi chiedo se hanno voglia di rimanere...e ogni tanto qualcuno vuole rimanere.

Ma so che questo non tutti lo fanno, proprio perché non si sentono di avere il parente il
vicino. Pu0 essere difficile avere di fianco il parente, io in questo momento non vorrei
pensare ai miei di bisogni, per me I'importante sono i bisogni dei parenti. Se uno vuole li
lascia di la i proprio bisogni, li mette in secondo piano.

Domanda 6: Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal
Dr.Martinoli a Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un
donatore d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?

Questi corsi che non si fanno piu al Bigorio ma a Novaggio, per motivi di
organizzazione, si fanno a Novaggio.

lo si, ho sentito parlare anzi, io ho partecipato a un primo corso, forse il primo o il
secondo che veniva fatto in Svizzera, che non si facevano ancora in Ticino, sono
andata in Svizzera Interna. Perché la mia capo reparto, sapendo che mi interessava |l
tema mi ha mandata li; perd non senza sapere di cosa si trattava. lo sapevo solo
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colloqui con i parenti, allora ero un po’ spaventata, perché anche io, nella mia testa, c’'é
questa...io la chiamo un po’ come un ricatto morale, lo chiamo io; a dirti sempre quanti
sono in lista di attesa e quanti muoiono in lista di attesa. Per me questo € un ricatto
morale, io non direi mai a un parente che ci sono tanti in lista di attesa. Per cui, per me,
questo non va. Il mio pensiero era: se io li, a questo corso di comunicazione dove i
insegnano come convincere i parenti di dire di si, allora non & fatto per me.

Allora sono andata molto scettica a questo corso e sono uscita molto felice e contenta.
Perché veramente & un corso da consigliare a tutti, a tutti veramente. E, infatti, quando
sei li come prima cosa ti insegnano le fasi del lutto e ti dicono cosa € un lutto, e poi ti
dicono di immaginarti una tua perdita (non una persona ma anche di riflettere su un,
qualcosa che hai persone, puo essere che ti hanno rubato la tua borsa, pud essere che
uno ti ha graffiato la macchina, qualcosa che tu I'hai vissuto un po’ come Iutto) e poi
devi dire che emozioni avevi li, e poi, quando poi si parla appunto di tutte le emozioni,
che ti fanno capire che ognuno ha un altra emozione, perché non tutti affrontano il lutto
nella stessa maniera.

Quando tu vedi tutte queste emozioni diverse che hanno, solo li poi si va in una
seconda fase che certi lo vivono anche un po’ male durante il corso, perché gli si dice di
scrivere tre nomi delle persone piu care che hai intorno a te su un biglietto, poi devi
chiuderli e devi pescare fuori, e ti dicono di immaginarti che questa persona & deceduta.
Tu ricevi una notizia, questa persona & deceduta, proprio per farti capire le emozioni
che ci sono dentro di te. Quindi tu vedi, sono le stesse emozioni di prima perd sono
molto piu forti. E poi, dopo, si dice: adesso, in questo momento, viene qualcuno che ti
chiede la donazione d’organi. Quindi si impara ad affrontare, soprattutto parenti in lutto.
Come spiegare a qualcuno che qualcuno € morto, perché & fondamentale usare la
parola morte con i parenti, non si deve dire: € molto grave, possiamo prendere dli
organi? Solo perché uno non vuole dire morto. E importantissimo dire che purtroppo
non si e riusciti a salvare e che &€ morto. Ma non basta, bisogna dire: purtroppo &
deceduto, &€ morto.

Per questo capire la differenza, perché se dici morto il tuo cervello percepisce che e
morto, ma finché tu non dici morto la speranza nell’'altro rimane. E poi, solo in un
secondo tempo, si affronta, come possiamo affrontare questi parenti, con la nostra
domanda riguardo la donazione d’organi.

E, poi, di solito, a dipendenza di dove fai il corso, c’@ qualcuno che finge di essere il
parente; e tu devi affrontare questa persona che finge di essere il parente in lutto.
Quindi, questo corso, non & di convincere qualcuno, ma si impara come condurre un
colloquio, di non ferire i parenti, di sapere come chiedere, come, quando lui a
dipendenza di cosa ti risponde, come....perché lui, alla fine, questo attore, alla fine ti
dice come I'ha vissuto il tuo colloquio. E ti dice: eh no, quando poi mi ha detto
cosi...mai!

Quindi € molto, molto consigliabile non solo per chi va in donazione ma io lo consiglierei
anche a tutti quelli che hanno a che fare con dei parenti il lutto.

E, anche in reparto succede, quindi non hai bisogno della seconda parte, ma solo della
prima parte.

“La tua esperienza ti ha aiutata?”

Si, si mi ha aiutato tantissimo, perché, come ti ho detto, il primo caso...uno dei casi che
ti ho raccontato di quel uomo che & deceduto ed & andato in morte cerebrale in Pronto
Soccorso, in cui € stata gia affrontata la famiglia, li hai visto che hanno detto di no
anche se erano donatori convinti. Perché non si & parlato nel modo corretto. Non con

I'empatia, non hanno rispettato, non sapevano come condurre un colloquio. Non hanno
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rispettato i tempi perché li, in questi corsi, si impara anche che, come prima cosa, devi
comunicare che qualcuno € deceduto, poi dovresti spettare un po’ di tempo e solo in un
secondo colloquio, quando € entrato nella testa che qualcuno € morto, solo i affrontare
il tema della donazione. Non chiederlo allo stesso momento.

Adesso, questa € teoria, in pratica abbiamo visto qualche volta sono gia i parenti,
quando hanno capito la gravita (perché in Ticino sono abbastanza sensibilizzati al
tema); pud essere qualcuno proprio non & ancora in morte cerebrale ma probabilmente
ci va, allora & possibile che, in quel momento, i parenti stessi dicono: “ma adesso cosa
succede, lui poi &€ donatore...” e tu devi dire: “ah grazie che ce lo dite ma dobbiamo
rispettare i tempi e fare i test”.

Qualche volta abbiamo visto che, quando si fa questo colloquio con i parenti, che tu
comunichi la morte, se tu dopo rimani un attimo in silenzio, proprio in silenzio, viene la
domanda dal parente, che ti dice: “va bene, ma adesso cosa dobbiamo fare”. Allora li
spieghi che ci sono due strade, una verso la donazione e laltra & spegnere |l
respiratore. E poi vedi cosa ne pensano.

Domanda 7: Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il
servizio di Cure Intense e si trova confrontato con pazienti donatori d’organi, che
consigli si sentirebbe di dargli?

Il donatore & sempre una cosa molto particolare. Una prima cosa non & importante se
unNo € NUOVO O Non € nuovo ma se uno si sente di occuparsi del donatore. Perché puo
essere...uno mio collega che ¢ li da 20 anni che non si sente di occuparsi del donatore.
Per me & molto importante che si dice: no io non me la sento. E poi si da a qualcuno
che se la sente.

Certamente l'allievo devo imparare anche, allora per me € importantissimo che come
primo approccio non deve occuparsi da solo di questo, ma che segue una diplomata
esperta diciamo. Che sa come gestire la situazione.

Quindi vedo un po’ io...dico ogni tanto che loro chiedono: come mai in Ticino sono tanti
si e tante donazioni, a cosa € dovuto?

E vogliono sapere il segreto ticinese.

Allora uno & perché c’era Martinoli ai tempi e hai visto quando lo hai sentito parlare
come lui € umano, e questo € sempre stato. E io, per questo, che continuo a seguire
questo tema, perché io ho imparato il rispetto e I'umilta.

E cosi, che appunto, noi siamo in diversi “vecchi” diciamo, con Andreina e altri, che in
tutti questi anni noi abbiamo imparato come gestire qualcuno in morte cerebrale. Dopo
pud essere che io stessa sto gia male in quel giorno perché qualcuno sta male nella
mia famiglia e non so affrontare il tema...Perd, visto che noi abbiamo una certa
sicurezza di come gestire, dico sempre noi questa sicurezza la trasmettiamo all’allievo
che arriva. Quindi l'allievo se arriva, e ha tutti i dubbi che avevo anche io a quei
tempi...se viene affiancato a un infermiera che lo vive in modo molto tranquillo, per dire,
con sicurezza, allora vede e dice: ah d’accordo, si pud viverlo anche cosi...e io sono
convinta che questo aiuta I'allievo, vedere...ma mai bisogna lasciare l'allievo da solo ad
affrontare questo tema.

Quello che, magari, bisogna anche toccare ancora di particolare di un donatore, & che
pud avere ancora dei riflessi, questi riflessi che muovono le braccia, per esempio. E
questo cambia certamente le emozioni, per me € molto importante che si spiega alle
scuole, cioé scuola infermieri, che si spiega anche questo. Addirittura ho anche un
piccolo filmato che potrei far vedere, dove si vede. Perché altrimenti uno si spaventa a
morte e a me stessa € capitato. Per fortuna lo sapevo...perd appunto.
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E poi in quel pazienti in morte cerebrale gli giravo anche il cuscino, e poi mi chiedo se
ha senso girare un cuscino a qualcuno, con una mano ho alzato la testa e con l'altra
volevo girare il cuscino. Al momento che ho girato la testa le due braccia si sono
mosse. Per fortuna lo sapevo, senno avrei preso un infarto. Poi mettevo giu la testa e le
braccia tornavano giu. Quando alzavo la testa le braccia si muovevano di nuovo. Cosi
ho chiamato tutti quelli del reparto perché non succede molto spesso che abbiano
questo riflesso, anzi € molto raro. Ho detto venite a vedere e poi vedevi veramente
succedeva solo se tu alzavi la testa.

13.6.3 Intervista 3

Domanda 1: Nell’arco dei suoi anni lavorativi si e gia preso a carico pazienti donatori
d’organi? Se si, approssimativamente con che frequenza?

La risposta € si, mi sono gia presa a carico pazienti donatori d’organi. La frequenza, piu
0 meno, 2-3 casi all’anno; in 13 anni di lavoro.

Domanda 2: Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d’organi
che 'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
particolare?

Il caso che mi ha colpito di piu, non penso perché piu recente ma era uno degli ultimi, &
quello di una giovane donna della mia eta, quindi 34 anni all’epoca in cui mi occupavo
di lei. Che mi ha colpito particolarmente perché, forse perché aveva la mia eta, aveva
due bambini piccoli: uno di 8 anni e una bimba di 10; ed € l'unica paziente, I'unico
paziente, che non sono riuscita a portarla in sala operatoria per I'espianto. Ho dovuto
chiedere a una mia collega di sostituirmi. L’ho seguita, diciamo cosi, per tutta la fase
preparatoria, anche i giorni precedenti alla morte cerebrale, ma nel momento in cui
sono venuti gli infermieri anestesisti a prenderla per portarla in sala non me la sono
sentita di accompagnarla. Immagino che, quello che mi ha colpito di lei era: la giovane
eta, le similitudini, nel senso che...[Interruzione causata da una telefonata]. Le
similitudini erano che da poco ero diventata mamma anche e mi aveva molto colpito il
bimbo piu piccolo, che il giorno prima avrebbe dovuto partecipare al colloquio con la
psicologa, che gli avrebbe detto che la mamma era morta, e che mi aveva chiesto
quando, prima di partecipare a questo colloquio, mi aveva chiesto “quando si sveglia la
mia mamma” e so che gli avevo detto che non sapevo se si sarebbe svegliata di nuovo
e lui ha immediatamente chiesto al papa di andare via: “andiamo via papa”, cosi sulla
mia risposta. Credo di essere rimasta un po’ colpita da tutto, anche dal nucleo
famigliare, dal marito che la descriveva come, diciamo cosi, il “motore” di questa
famiglia: “fosse stato per lei non avrei costruito una casa nostra. Forse non sarei (loro
non erano svizzeri di nascita ma erano naturalizzati) neanche mai venuto in Svizzera a
cercare lavoro”. Quindi, penso, mi sembrava di conoscerla meglio di altri pazienti che
ho curato; in questo senso.

“Altri casi che ti ricordi particolarmente?”

Altri, si. In genere sono piu le persone giovano, quando sono i genitori che li perdono e
quello che faccio sempre un po’ fatica...Quello che mi colpisce in generale di tutti i
pazienti donatori d’'organi € la fiducia che hanno i famigliari nell’équipe curante, in
questo senso; non cambia niente per loro, da un punto di vista estetico/visivo, come lo
vedono. Dal momento in cui gli dici: “@ gravissimo, non sappiamo quale sara la sua
prognosi, € a rischio di morire, ..”. Al momento in cui tu fai il colloquio per dirgli che &
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morto, cioé che & veramente morto, quindi & un cadavere, il paziente &€ sempre uguale.
Cioe i parametri vitali sono gli stessi, al monitor, & caldo, sembra che dorma, non ha
nessunissima differenza, per noi curanti rispetto ad un paziente in coma farmacologico;
ma anche per il famigliare. Cioé non c’€ un cambiamento drastico che, anche
visivamente, possa darti la conferma che € successo qualcosa. E. quindi, mi stupisce
sempre che loro, da un certo punto di vista si fidino di questa cosa; cioé si fidino del
fatto che & veramente morto, che non c’é€ piu niente da fare e che il passo successivo
sara quello di espiantare gli organi se il paziente o loro sono d’accordo oppure di
staccare le macchine. E, per questo, I'aspetto che forse crea difficolta anche a me
come curante. E vero che noi, & capitato di alcuni famigliari che fossero presenti, per
esempio, quando i pazienti, per quelli che lo fanno, hanno un erniazione cerebrale; cioé
al momento della morte cerebrale c’€ un innalzamento della pressione intracranica,
della pressione sanguigna, una bradicardia. Ci sono dei segni, almeno al monitor,
evidenti. E, in quel caso, non so come dire, ero un po’ piu rassicurata rispetto al fatto
che anche loro avessero avuto un segno tangibile che almeno qualche cosa era
cambiato. Poi, che per il famigliare, naturalmente lo spieghi tu e loro associano questo
evento alla morte cerebrale come alla morte del loro caro. Ma per tantissimi altri, non &
stato cosi, non € cosi. E, quindi, mi preoccupo un po’ anche sempre di chiedere a loro
se hanno capito bene di che cosa si tratta, se hanno un bisogno di qualche altra
spiegazione. In genere si fidano punto e basta, delle volte ci sono stati dei famigliari
che, magari, vogliono essere presenti quando li lavi, li sposti, fai i controlli neurologici
perché quello li aiuta a rendersi conto; per esempio che le pupille non reagiscono alla
luce, che non c’@ nessun movimento, non c’é la tosse quando li broncoaspiri. Diciamo,
di tutti i donatori d’organi, anche li...un altro ricordo & quello di una mamma che mi ha
detto: “vedi, quando sono piccoli, piccoli e li hai appena partoriti hai questo istinto di
protezione grandissimo poi, mano, mano che crescono, senti che ti puoi fidare di loro
che sono autonomi quindi li puoi lasciar andare. Adesso farei di tutto per potermelo
rimettere nella pancia” si parlava di questo ragazzo giovane morto per un incidente.
Quindi sono questi, generalmente sono i pazienti giovani, perché mi impressiona
sempre il dolore, I'elaborazione a cui devono far fronte i genitori.

Domanda 3: Il donatore d’organi, durante il mantenimento, e cerebralmente morto ma
respira, ha un battito cardiaco e il suo corpo é caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a
questo aspetto? Come si € sentito?

Quello che mi aiuta, che...la cosa che mi aiuta di piu e che succede non cosi di
frequente, devo dire, € quando sono i pazienti ad aver lasciato un consenso esplicito
alla donazione. Allora, immagino, che ci abbiano riflettuto, che forse si siano interessati
rispetto a quali sono le condizioni che conducono alla morte cerebrale, come avviene,
quali sono le pratiche dell’espianto, ecc. E quella & la loro volonta, il loro desiderio.
Allora, quando mi sembra di rispondere ad un loro desiderio, a fronte di una quasi
certezza clinica, nel senso di una certezza clinica, l'unica cosa che, per non complicare
il problema, su cui abbiamo certezza € che una persona, nella cultura occidentale, in
morte cerebrale & un cadavere; per altre culture non & la stessa cosa.

Appartenendo a questa cultura credo anche io che, una persona cerebralmente morta,
lo sia; quindi immagini di rispettare un suo desiderio. Devo dire che, non & cosi
frequente, per me non & cosi consolatorio e credo sia sbagliato, pensare che mi prendo
cura di altre persone. Cioé che, curando gli organi di questa persona, perché quando &
morta cerebralmente curo i suoi organi, mi sto prendendo cura di altre persone. Faccio
fatica perché non hanno un volto per me queste alter persone, non hanno una storia,
non hanno un’identita; mentre chi curo, la persona che curo, che curavo almeno fino a
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prima che morisse, ce I'aveva. Quindi, devo dire che non € un pensiero che mi viene
alla mente, quando curo.

Quello che mi aiuta &, se avevano lasciato un consenso esplicito. Quando non lo hanno
lasciato, € la convinzione dei famigliari che rispettano un desiderio del paziente, nel
senso che la maggior parte dei famigliari sono abbastanza certi quando dicono di “si”,
che sarebbe stato anche un desiderio del loro caro. In assenza di un consenso
esplicito, € un interpretazione della volonta del paziente, perd piuttosto affidabile. Devo
dire € davvero l'unica cosa che mi aiuta; cioé l'idea che sto rispettando un suo
desiderio, che sto facendo qualcosa di utile per altri perd € un pensiero che viene in
secondo piano; proprio perché non riesco a prefigurarmeli, anche se ho conosciuto
pazienti in lista di attesa.

Domanda 4: Che emozioni ha provato quando doveva attuare degli atti infermieristici
sul donatore in morte cerebrale? (cambio di posizione a letto, igiene, manovre
specifiche, posa di vie venose, ...)

Ce ne sono tantissime. Da una parte € una cosa mia e penso che ritrovo anche un po’
nella maggior parte dei colleghi, hai questa abitudine, che molti di noi non perdono
nemmeno in quell’occasione, di continuare a parlare. Da una parte credo che sia
un’abitudine, dall’altra credo sia una forma di rispetto nel senso che: tu dici “non €& che
perché adesso curo solamente un corpo, voila posso permettermi una liberta di
manovra”; € una forma di rispetto alla memoria della persona. Mi sono sempre chiesta,
mi trattengo dal farlo, di fronte ai famigliari, nel senso che un paio di volte mi sono
pescata mentre parlavo e c’era il famigliare seduto, e mi sono chiesta: “ma questo
pensera: allora se € morto...” anche per loro non € cosi immediato, anche...avevo
chiesto a una mamma e mi ero scusata e lei mi aveva detto che le sembrava normale.
Forse perché, anche loro, hanno l'abitudine di continuare a parlare sempre, c’é chi
parla e continua a parlare ai morti, al corpo...quindi lei mi aveva detto che non la
disturbava, non l'aveva visto come una sorta di “schizofrenia” ma che lo riteneva
abbastanza naturale. E penso che, personalmente, faccio questi atti di cura quando si
tratta di fare ligiene, manovre che comunque sono ridotte al minimo, allo stretto
necessario, lo faccio o per una necessita tecnica, nel senso che c’€ una tecnica da fare;
oppure veramente solo per preservare un po’ la dignita della memoria della persona. Se
puo essere pettinare i capelli, piuttosto che lavare il viso o se ci sono delle secrezioni,
piuttosto che...ecco in questo senso € piu il fatto per preservare la memoria, la dignita.
E sono cosa, vedo abbastanza apprezzate anche dai famigliari; perché, per loro
immagino, comunque anche per i curanti, non € cosi. non c'¢ una linea di
demarcazione cosi netta. Credo che I'evento proprio piu, cioé quello che davvero
sancisce una chiusura, &€ quando entrano in sala operatoria; allora si quello...penso
anche per noi, per i curanti.

Una cosa che non ho mai fatto e che non dovrebbe mai fare nessuno, dal mio punto di
vista, io ho accompagnato fino alla sala operatoria e non ho mai assistito all’espianto.
Perché mi sembra che si gia abbastanza pesante prima... .

Lo riprendiamo, riprendiamo il corpo I'avvenimento dell’espianto e, anche questo,
comunque € una forma di rispetto. Sono gia bravissimi in sala operatoria, nel senso che
il corpo € composto in maniera impeccabile, ottimale. Perd per accertarci, magari, che il
corpo sia sistemato nel migliore dei modi e se, a volte, i parenti vogliono vederlo prima
che ancora vada in camera mortuaria. Delle volte succede, delle volte no perd € una
prassi che si effettua.

‘Adesso hai un qualche hanno di esperienza alle spalle, quindi sai anche come
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comportarti di fronte a questi pazienti. Ma le prime volte che cosa ti ha suscitato?”

A me, che ha aiutato molto &€, comunque, fare affidamento o chiedere consiglio a
infermieri piu esperti. Nel senso, la certezza che quello che ti aiuta in concreto in tutto il
lavoro di terapia intensiva particolare di questi casi, o altri complessi; € secondo me
I'idea, che ognuno deve avere, che non lavori da solo. Noi abbiamo I'abitudine di dire: “il
mio paziente” come se fosse tuo, in qualche....€ il paziente di tutta I'équipe, soprattutto
questi pazienti che hanno una gestione complessa da un punto di vista emotivo ma
anche tecnico delle volte, per via della tipologia di cure.

Quindi persone come Eva, Andreina ma tante altre colleghe, colleghi che avevano piu
esperienza di me sono stati d’aiuto. In genere c’€ un aiuto che arriva spontaneo, cioé
quando qualcuno, adesso ci sono Eva e Andreina che sono le coordinatrici e quindi
prendono un po’ a carico, oltre che tutto I'aspetto procedurale, prendono a carico la
famiglia, ecc. Prima, diciamo cosi, che loro diventassero coordinatrici io vedevo diversi
colleghi che comunque entrano in camera, ti chiedono se hai bisogno una mano oppure
stanno li semplicemente, si mettono vicino al letto di modo che tu sai che hai la
possibilita di chiedere aiuto. E c’é veramente. &€ veramente spontanea questa offerta di
vicinanza, di aiuto che a me ha aiutato molto. E anche vero che il primo paziente
donatore d’organi io I'ho curato quando ero al secondo anno di specializzazione e, si,
avevo un infermiere piu esperto che mi seguiva con una certa discrezione; nel senso
che & anche importante che i famigliari sappiamo che possono fidarsi di te. Quindi € un
mix, € un cercare di trovare un equilibrio, faticosamente, fra il tuo bisogno di essere
supportata e la funzione di supporto che devi avere tu. Credo che la cosa principale sia
quella di poter dire soprattutto se si lavora in un équipe grande come la nostra dove
nessuno di noi & forzato o obbligato a prendersi cura di un certo paziente, il poter
sempre esprimere e avere la liberta di dire che quel giorno non te la senti o che quel
caso ti tocca particolarmente. In genere poi c’€ anche un de-briefing spontaneo, se
VUoI.

Adesso, Eva e Andreina hanno molto piu codificato, strutturato, formalizzato anche
queste pratiche quindi se ne ridiscute, si ha proprio un feedback rispetto a cosa ha
funzionato, cosa meno, cosa uno ha provato. Anche prima questo succedeva piu
spontaneamente. E importante lavorare in un posto dove questo sia cosi sentito, sia di
sottrarti quando non hai la forza/la capacita sia di poter discutere come sono andate le
cose a posteriori. E avere l'aiuto e la vicinanza dei colleghi, che devo dire, in questi anni
di esperienza, sono stati anche molto spontanei. Cioé viene qualcuno quando dico “sto
affogando”.

Domanda 5: Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha
fatto? Come ha reagito?

Si, devo dire che per esempio Swisstransplant ha questa abitudine di scriverci, come
reparto diciamo cosi, per farci sapere come sono andati i trapianti degli organi del
paziente/della paziente che avevano in cura. E questo, € un modo secondo me per
dare senso, per dare continuitd a quello che hai fatto. E come se venissi un po a
sapere, come si & conclusa questa vicenda, che si conclude anche cosi. Devo dire che
la cosa che, personalmente, mi aiuta di piu & il fatto di avere un rapporto continuativo,
duraturo con il famigliare. Nel senso che penso sia un aiuto reciproco; noi fungiamo un
po da supporto per quel che possiamo con i famigliari e vediamo che spesso, anche
quando il paziente non ha lasciato un consenso esplicito ma loro vivono la donazione
come qualche cosa che facilita, aiuta I'elaborazione del lutto. E quindi, hai anche la
sensazione di essere stato d’aiuto a loro; con questa procedura. E anche il fatto che,
seguendo un po’ le loro fasi, parlando con loro (che poi ti raccontano di tutto, ti
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raccontano della vita del paziente, di quello che provano loro, ...) ti sembra di dare un
senso piu ampio, al di la dell’aspetto procedurale, tecnico, di tempi (anche a volte un
po’ serrati) perché, secondo me anche quello che fa un po’ difficolta &€ che hai
comunque dei tempi prestabiliti per fare le cose, che puoi anche dilatare fino a un certo
punto, diciamo, perd quello é il tempo e, mentre hai I'impressione che tutte quelle
emozioni (sia le tue che quelle dei famigliari e tutta questa vicenda) alla fine si concluda
troppo in fretta; perché il paziente arriva, si c’é la prognosi grave e forse infausta, pero
c’e il momento della speranza, delle cure massimali (sono pazienti che, prima ma
anche dopo, ma prima anche in maniera diversa per cercare di salargli la vita pure in
maniera massimale, quasi e poi hai come la sensazione che, tac, arriva questa diagnosi
e tutto diventa piu veloce. Deve cambiare di senso, subito, perché non & piu per
salvargli la vita o per lui, ma €& nella migliore delle ipotesi, per rispettare il suo desiderio
e per aiutare questa persona in lista di attesa; pero tutto arriva molto velocemente. E
credo che quello che aiuta sia un po’ quello, cioé il rapporto con il famigliare, il fatto di
aprire le terapie intensive dove loro, se vogliono, possono stare sempre li, aiuta anche a
te ad elaborare, a dare un senso piu diverso, piu ampio. Forse anche senti di dire: “beh
nella misura in cui posso, in un certo modo onorare la storia di questo paziente, non e
indifferente qui io o sia qui un altro”. Perché tante volte di dici mah “che senso ha poi,
cioé lo abbiamo curato tantissimo, abbiamo fatto tutto quello che potevamo. Adesso &
vero che prende tutto un altro senso, perd la vicenda di questo paziente, le speranze
per questo paziente si concludono qua”. E li devi dire “ se riesco a mantenere un
rapporto con i famigliari, che & di aiuto anche a loro; se riesco a fare bene anche la
parte tecnica e procedurale, che va a beneficio di altri; forse il senso & che posso fare la
differenza stando qui, facendo queste cose e accettando che quello ¢ il limite”.

Domanda 6: Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal
Dr.Martinoli a Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un
donatore d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?

Ho partecipato una volta a questo corso, al Bigorio, era molto ben organizzato, ben
strutturato. Mi & stato di aiuto perché, ecco quello che temevo prima di andarci era che
fosse un grande spot pro donazione, quindi e quindi dicevo un po’: “io sono a favore
della donazione ma capisco benissimo e comprendo anche benissimo che ci sono
persone che non vogliono donare i loro organi” e c’erano alcuni aspetti della donazione
d’'organi che mi lasciavano, per certi aspetti e mi lasciano ancora perplessa. Per
esempio a me non piace quando si invitano i cittadini, la popolazione a donare i propri
organi mostrando quante persone sono in lista di attesa, quante muoiono in lista di
attesa, Perché mi sembra quasi un ricatto morale. Come non mi piace se qualcuno
chiede ai famigliari “ma era una persona generosa, era una persona che amava aiutare
gli altri” che io credo si possa essere generosi, altruisti, le migliori persone del mondo e
con tutto cid non voler donare i propri organi. Questo non toglie nulla alla generosita e
all’altruismo.

E mi ricordo che quella giornata di formazione avevo potuto sollevare le mie perplessita
rispetto a questi, che mi sembravano aspetti che io vivevo in maniera un po’
controversa. Avevo poi trovato diversi colleghi e relatori, relatori della giornata, che
avevano legittimato questa mia posizione e colleghi che la condividevano; quindi pur
essendo tutti a favore, in linea di principio, per la donazione, mi era stato di aiuto
insomma ritrovarmi in un ambiente dove le perplessita non erano solo le mie, le
difficolta non erano solo le mie ed erano anche legittimate, in un qualche modo.

Ed é stata I'unica volta, devo dire che quella volta mi era stato proposto; nel senso che
in reparto era apparso questo...Da allora in poi mi sono formata da sola, nel senso che
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partecipavo, ho partecipato a seminari, conferenze organizzate anche da diversi enti
eccetera. E per interesse personale io studio filosofia morale, mi occupo di etica clinica,
quindi diciamo & un argomento che frequento anche su libri di testo, relazioni, cioé
partecipo a convegni organizzati. Perd mi era rimasto il ricordo del, insomma di questa
giornata al Bigorio, che non so se viene ancora fatta...”Eva mi diceva che non é piu al
Bigorio ma a Novaggio adesso”. Soprattutto per, cioé a me interessano molto anche,
soprattutto sulla donazione d'organi, cioé pratiche che sono certamente da
implementare e che sembra che quasi da un punto di vista etico/morale non sollevino
grossi dubbi, grosse perplessita; ecco a me interessa sempre poter partecipare a delle
formazioni dove si sottolineano anche gli aspetti critici o gli aspetti che possono, di una
pratica assolutamente lecita e assolutamente da favorire qualsiasi modo, ma
sottolineare anche che ci sono delle criticita o degli aspetti che possono essere vissuti
in maniera non cosi lineare, non cosi “sans souci”.

Domanda 7: Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il
servizio di cure intense e si trova confrontato con pazienti donatori d’organi, che consigli
si sentirebbe di dargli?

Il primo consiglio che gli darei & quello di, perché per i donatori corriamo tutti e io da
neodiplomata pure, perché io ho il diploma... Primo consiglio che gli darei &€ quello di, ed
e difficile da rispettarlo per tutti, ci incappiamo, di non focalizzarsi solo sull’aspetto
tecnico/procedurale che € forse da una parte una difesa, dall’altra € una necessita, nel
senso che in terapia intensiva, anche per altre casistiche ma per la donazione vedo in
particolare, ci sono una serie di atti tecnici e procedurali che hai una certa ansia,
personale, di riuscire a dominare, organizzare, eccetera. Capita cosi con tanti altri
pazienti e, secondo me, ci deve essere uno spazio per questo, perché altrimenti li
vivono con troppa ansia e con troppo stress di gestione, e questo non ti aiuta. cioé c’eé
lo stress emotivo e c’é anche lo stress professionale, di dover imparare una tecnica
nuova, una procedura nuova, un protocollo ecc. Di cercare di trovare un equilibrio, e se
non lo si torva subito perché altrimenti non avrebbe bisogno dei consigli, € in quello di
fermarsi anche dopo, non importa di fare sempre tutto bene. Di fermarsi anche dopo a
ragionare su che cosa ti ha lasciato quell’esperienza li. Perché, quello che, i rischio
credo che si corre comunque in certe situazioni, con altre ma con queste
particolarmente € di prendersi a carico questi pazienti, di dire: “ho fatto tutto bene, &
filato tutto liscio, ho fatto tutti i prelievi che dovevo, ho fatto...” e poi perd di non essere
riuscito ad analizzare quale era la tua prospettiva; cioé che emozioni mi ha suscitato
per esempio il colloquio con questi famigliari, come mi &€ sembrato che abbiamo reagito
alla diagnosi e poi alla richiesta degli organi o come mi sono sentito io se non era la
prima, il primo giorno che curavo un paziente, e in genere accade raramente (a meno
che non ci sia un cambio di turni pazzeschi e non c’¢ piu nessuno del tuo turno
precedente) tendi a curare lo stesso paziente e portarlo. E, spesse volte si tende un po’,
anche perché magari si € molto stanchi da un punto di vista psicologico piu che fisico, a
dire “vado a casa, timbro il mio cartellino e poi ci ripenso”. E mi & sembrato a volte di
vedere in alcuni colleghi una compulsione a curare questi pazienti; che mi lascia, non
so dare una spiegazione/una soluzione, pero ci sia qualcosa di irrisolto. Cioé se tu
cominci ad affrontare male o a non avere la possibilita di analizzare bene i tuo vissuto
quando curi questi pazienti € come se hai una compulsione a reiterare. Ci sono dei miei
colleghi bravissimi, bravissimi, in ordine anche che, se c’€ un paziente a rischio di morte
cerebrale o in morte cerebrale, desiderano curarlo. A parte che uno dice “0ibd”, perd mi
sembra che ¢’€ quasi un, € come se tu cerchi di chiudere un cerchio che non si chiude
mai. Perché credo che, nonostante tutto (€ vero che I'esperienza aiuta e I'esperienza te
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la fai curando i pazienti) perd0 & anche vero che ti aiuta se accompagnata da una
riflessione critica, dalla possibilita di fare una riflessione. Altrimenti o diventa un atto
tecnico, tu dici divento bravissimo nella procedura di donazione (che non & che sia una
cosa, insomma, ci si arriva tutti, non & cosi complicata) o altrimenti mi da questa
sensazione di persone che...E i primi casi, in genere, sono quelli che ti rimangono piu
impressi.

Quindi a qualcuno che si trovasse a curarli per le prime volte direi che & giusto che uno
si sta sicuro (che voglia sapere tutto sulla procedura tecnica, su come si segue |l
protocollo, ed in questo sono anche molto di aiuto, e non solo in questo ma Eva e
Andreina, perché ti sollevano anche un po’ dalla, questo prima di mandarti a cercare
quale prelievo viene prima poi devo mandare il fax. Ed era davvero un po’ caotico,
caotico e assorbiva veramente tanto del tuo tempo. Adesso, avendo accanto anche
queste figure, credo che il passo piu importante sia quello di dire vediamola piu in
prospettiva, ma vorrei dire anche in maniera morale e personale, giudico io e vivo io in
questa situazione. E cercare il confronto, avere anche la capacita (che anche quella
secondo me si sviluppa con gli anni) di sollevare perplessita quando qualche cosa
sembra che non sia stato gestito nel migliore dei modi.

Per esempio, il rischio in cui possono incorrere i medici (perché loro hanno, se parlo di
Lugano, 12 pazienti di cui occuparsi, noi ne abbiamo 1-2 ma se & in morte cerebrale 1)
€ quello di, e che a volte pud creare delle difficolta anche negli infermieri; &€ quello che,
una volta fatto il colloquio di donazione scompaiono un po’, che &€ anche una reazione
comprensibile, perché credo che non ci sia un colloquio piu difficile che fare un
colloquio, dare una bruttissima notizia e poi chiedere anche qualche cosa. Quindi ti do
una bruttissima notizia, con tutto quello che comporta in un famigliare e in piu ti do il
carico e un peso che, in quel momento trovo un carico un peso, poi positivo e vissuto
bene, ma di chiederti qualche cosa, quindi di chiederti uno sforzo ancora e, quindi, mi
sembra una reazione anche normale, spontanea e comprensibilissima di ritirarsi un po’.
Hai quasi la sensazione, credo, naturale che la cosa piu difficile, piu dura & fatta e,
quindi,... Pero & anche vero che magari ci sono famigliari che possono leggere questo
distanziarsi con un abbandono, come dire adesso che ho fatto, alcuni famigliari
possono pensare “ho fatto quello che loro desideravano. Non & piu, non cono piu cosi
tanto”. Il fatto di sollevare questo problema e dire “guarda, magari torniamo li insieme,
torna li e chiedi se va tutto bene ho hanno bisogno ancora di qualcosa”. Perché sono
queste piccole cose che non sono cosi piccole che ti aiutano a vivere meglio tutta la
vicenda e a non portarti a casa, 0 a non immagazzinare esperienze che poi tornano in
qualche modo nella vita professionale; come questa che € una mia opinione personale,
cioé stiamo facendo psicologia da bar. Mi sembra una compulsione a curare certi tipi di
pazienti perché hai qualcosa che non sei riuscito a risolvere.

E poi € sempre piu difficile, secondo me & ancora peggio, quando in tanti anni di
esperienza € come se ci si abitui un po’ a certe vicende, certe esperienze e fai fatica ad
uscirne.

Un neolaureato, da questo punto di vista, € piu vulnerabile, ma da un certo altro punto
di vista & anche piu aperto a vivere diversamente un esperienza o un vissuto.

13.6.4 Intervista 4

Domanda 1: Nell’arco dei suoi anni lavorativi si € gia preso a carico pazienti donatori
d’organi? Se si, approssimativamente con che frequenza?

Dunque, se noi pensiamo che in Ticino € dal 1988 che ¢ iniziato il tutto, gli inizi degli
anni la presa a carico era di 1-2 all’'anno, poi sono diventati 2-3. Poi dal 2001, che sono
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diventata responsabile coordinatrice sono diventati prevalentemente tutti quelli che ci
sono. Se € un anno buono di donazione, vanno fino a 9 (14). Se invece € un anno un
po’ precario come I'anno scorso, 2.

Domanda 2: Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d’organi
che 'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
particolare?

Non posso dire che c¢’€ n’@ una sola, Maura, ma ce ne sono tante. Ogni donazione &
una cosa particolare perché il donatore & giovane, perché il donatore ha lasciato delle
cose particolari a cui farsi referenza se succedeva qualcosa, perché la mamma non era
in grado di decidere, perché i famigliari erano una famiglia del sud e avevano una
credenza un po’ particolare. Ma qualsiasi persona a cui io sono stata vicina mi ha
lasciato qualcosa di positivo.

Domanda 3: Il donatore d’organi, durante il mantenimento, e cerebralmente morto ma
respira, ha un battito cardiaco e il suo corpo é caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a
questo aspetto? Come si € sentito?

Da profano, cioé da una persona che non conosce completamente tutto il protocollo di
donazione d’organi, potrei dire benissimo: beh c’e un battito cardiaco, & caldo, con la
macchina respira; ma € poi vero quello che sta facendo, che € una donazione e che &
morto?. Da una persona, invece, competente che ha visto la serieta con cui i medici
eseguono gli esami, con la serieta che i coordinatori sia ticinesi che svizzeri fanno tutti i
controlli, non puoi nient’altro che dire che il paziente P morto e queste situazioni sono
date da dei mezzi ausiliari.

E chiaro che a livello personale, toccare una persona calda e pensare di fare un test di
morte cerebrale, non & cosi evidente. E piuttosto pesante come procedimento, anche
perché la temperatura € una cosa che tu, la controlli sempre quando saluti qualcuno,
quando baci qualcuno, quando... € quindi & una cosa che ti dice: beh se € ancora caldo
la morte non c’e.

Probabilmente, per non pensare che effettivamente che senso pud avere una
temperatura, un battito cardiaco, una respirazione, si accetta la spiegazione che una
morte cerebrale c’é effettivamente, ed é data.

Domanda 4: Che emozioni ha provato quando doveva attuare degli atti infermieristici
sul donatore in morte cerebrale? (cambio di posizione a letto, igiene, manovre
specifiche, posa di vie venose, ...)

Il problema e le emozioni piu grosse & che, essendo morto, ci viene un po’ imposto il
fatto di non parlare con lui. perché comunque & deceduto e potresti creare delle
situazioni di non comprensione a chi ti sta in giro, se tu parli con queste persone. E.
quindi, il problema piu grosso € proprio doverlo girare, oppure doverlo lavare, oppure
doverlo preparare per qualcosa e pensarlo solo tra te e te, e non comunicarlo alla
persona a cui lo stai facendo. Lo supplisci un po’, questa situazione, se ci sono i
famigliari in camera perché, se ci sono i familiari, gli dici “ecco adesso lo giriamo,
adesso lo laviamo” in modo che loro sono un po’ coinvolti nel processo di quello che tu
stai facendo. Non & cosi facile trovarti a fare delle prestazioni con una persona che &
deceduta. Anche perché e difficile conciliare il pensiero della vita e il pensiero della
morte in contemporanea.

Domanda 5: Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha
fatto? Come ha reagito?
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lo devo dire che, il problema lo risolvo parlandomi da sola. Ciog, so che questa persona
€ morta e quindi so che devo dargli delle prestazioni e quindi io dico “Andreina adesso
lo giriamo, cosi lo pulisci, lo sistemiamo” e mi do anche una ragione di quello che sto
facendo. E chiaro che non tutti capiscono che io parlo perché ho bisogno, in questo
caso io, e non le altre persone. Perché, comunque, € un momento un po’ particolare, &
un momento che, a dipendenza di chi stai curando: se giovane o se €& della mia eta
(sono ancora giovane lo stesso). Penso che, intanto che tu parli, hai un attimino di
riflessione su quello che stai facendo e su quello che succedera dopo quello che stai
facendo. E un po’ uno spiegarti, darti una spiegazione, di quello che sai gia ma hai
bisogno comunque una spiegazione.

“Per approfondire il tema: ad esempio, sentivo che, alla fine di tutto il processo di
donazione organi vengono fatti dei briefing/de-briefing o degli incontri anche con tutti gli
operatori. Ti hanno mai aiutata? Chiaramente il fatto di parlarne é molto personale.”

Calcola che, da noi non venivano mai fatti de-briefing post donazione organi e, da
quando sono diventata responsabile, proprio perché mi sono resa conto del tipo di
problemi che ci sono; avevo cominciato prima a riempire dei report post donazione,
dove la persona scriveva quello che non gli andava bene, quello che andava bene e
poi, dopo un attimino di riflessione ancora ho detto: si ma a me Andreina non sarebbe
sufficiente scrivere quello che non & andato/quello che & andato, avrei bisogno
comunque di sentire qualcuno che mi dicesse qualcosa. In effetti, d’'amblé, prima che
ogni lascia il servizio e che va a casa fa una chiacchierata con me. Una chiacchierata,
io 'no sempre chiamata cosi perché de-briefing € una cosa molto istituzionale, molto
importante. Chiacchierata vuol dire che lei si sente al mio pari, cioé io sono una sua
collega e se c’é stato un problema che lei non riesce a risolvere o che non riesce a
vedere il risultato, o quello che si pud fare, io cerco, nel mio piccolo, di darle una
spiegazione, di darle un aiuto. € chiaro che tutto questo tipo di procedimento € un po un
circolo vizioso cioé: tu parli con me, io parlo con te, parlo con quella dopo, quella dopo
parla con dopo; quindi io automaticamente faccio un de-briefing con tutti e aiuta
automaticamente me. E non solo loro. In piu, al momento che c¢’é€ un problema io posso
attuarmi e organizzare un de-briefing o solo medico, o solo infermieristico a dipendenza
di quello che io trovo che c’e bisogno i n quel momento.

Se c’é un problema grosso del tipo: una mamma giovane con due bambini piccoli, la
mamma decede e va in morte cerebrale e, comunque, si sa che i bambini hanno magari
6-7 anni, che vogliono vedere la mamma, e non & cosi evidente per l'infermiere dire
queste cose, fare queste cose; allora si chiede un aiuto ad un psicologo/psichiatra che
venga al servizio e che parli con noi. Abbiamo comunque bisogno di liberarci di certe
sensazioni che noi abbiamo, anche perché tu la vivi in una maniera, l'altro la vive in un
altra. E, se tu non riesci a parlare vai avanti con il tuo sistema e non ti allarghi
assolutamente ne di veduta ne di vissuto. Mentre, se tu senti qualcuno che parla e che
ha il tuo stesso problema, ma sotto un punto di vista diverso, molte volte aiuta gia
automaticamente solo sentirlo.

“Visto che tu, comunque vedi regolarmente queste persone prima che vadano a casa,
ci sono delle sensazioni che escono piu frequentemente di altre? Per esempio: paura
che la morte cerebrale non sia stata correttamente diagnosticata o, soprattutto mi
immagino in un neolaureato che non conosce a fondo il tema visto che noi, a scuola,
non lo trattiamo.”

26



Se tu guardi, a livello...se pensi a livello professionale escono sicuramente delle
informazioni di tipo infermieristico/mediche particolari. Se, invece ti riferisci alla famiglia,
le richieste e le domande che ti vengono fatte sono puramente la giustizia: perché é
successo a lui e non a qualcun’altro, perché era bravo, perché aveva tante qualifiche,
era il fior fiore della sua vita quindi avrebbe potuto andare avanti tranquillamente senza
grossi problemi, era appena uscito da una situazione particolare non era giusto che
ricadesse in questa situazione, la mamma che si ritrova da sola malgrado ci sono
cinquantamila assicurazioni di copertura la prima domanda che ti dice “cosa faro io
senza di lui”. Oppure se sono figli, come faccio a continuare senza una guida
comunque importante, come puo essere il mio papa la mia mamma.

Se, invece, vuoi guardare dalla parte infermieristica/medica; a livello infermieristico c’e,
comunque, un insicurezza in generale. Cioe, l'infermiere visto che & proprio un
infermiere ed & San Tommaso, che non ci crede finché non ci mette il naso; lei mette in
dubbio qualsiasi cosa perché non & sicura di quello che sta succedendo, di quello che
sta facendo. Quindi, ed é per quello che, secondo me, & giusto che l'infermiera partecipi
ad un colloquio, che capisca che cosa € un protocollo di morte cerebrale, che venga
seguita se ci sono dei problemi nel capire o nel correggere e, se ¢’€ un minimo dubbio
che le cose vengono fatte in una maniera corretta, si fanno rifare fino a quando la cosa
non viene fatta nella maniera corretta. E sempre pit, molto piu, precisa la diagnostica
quindi ti da molto meno la possibilita di dire: non & giusta la morte cerebrale o ho un
dubbio che non ci sia. E vero che, se tu leggi dei giornali in generale, parlano di coma e
non di morte cerebrale: si € risvegliato dopo la morte cerebrale ma nessuno si risveglia
dopo la morte cerebrale; dopo un coma si, ma dopo una morte cerebrale no. Quidni, gia
la conoscenza tra i media non sono molto elevate, quindi potrebbero gia creare delle
problematiche.

Ma penso che i problemi piu grossi li hai a fine donazione, quando & successo qualcosa
di sbagliato. Se, nel processo, ti faccio un esempio: la mamma era d’accordo, il papa no
era d’accordo puoi avere dei dubbi e di incertezza su quello che & passato come
informazione, quindi il colloquio con i parenti & stato fatto in maniera giusta, e stato fatto
in maniera sbagliata, che cosa potevo dire invece di questo, dire qualcosa d’altro. Tutte
queste informazioni che ti vengono a posteriori, a dipendenza di come & andata la
donazione. Ci sono dei momenti dove la donazione va benissimo, ci sono invece delle
donazioni dove la mamma a distanza di 1-2 anni ti dice: io ho dato il consenso di
donazione, ma io non ero per niente d’accordo; | ho fatto perché mi sentivo in
minoranza e allora ho deciso cosi. E li metti in dubbio un attimo il tuo lavoro, perché ti
dici: ma se lei si sente ancora in dubbio vuol dire che io non sono riuscita a far passare
un certo tipo di informazione; quindi € da li via il tuo colloquio sara un po diverso, sara
strutturato in maniera diversa, molto piu chiaro. Invece di parlare 1-2-3 volte vai avanti a
parlare fino a quando loro necessitano il tuo intervento. Quindi ti adegui un attimo alla
situazione in cui ti trovi.

Domanda 6: Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal
Dr.Martinoli a Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un
donatore d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?

Mi hanno aiutato di sicuro, prima di tutto ad aprirti ad un colloquio che non & puramente
un colloquio positivo. Che non € un colloquio che ti permette di dare delle risposte
positive, che non € un colloquio che puoi gestire come vuoi. Questa € la prima cosa.

La seconda, mi hanno aiutato perché mi sono resa conto che, il dolore non e
puramente individuale, ma ogni persona lo vive e lo se lo porta avanti per anni, a
dipendenza di come viene informato.
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Mi ha aiutato perché, sentendo le problematiche che una persona pud avere: durante
questo corso si parla di problematiche nel discutere, nel parlare; sono problematiche
che hanno tutti, non & solo tua o mia, ma & una problematica di chi deve annunciare
qualcosa di brutto. E la cosa che forse ho imparato di piu € che, quando parlo, devo
essere, soprattutto in certe situazioni, molto chiara, molto semplice. Devo essere
I’Andreina e non devo essere la coordinatrice, non devo sentirmi un gradino piu alto ma
devo essere alla pari della persona che mi ascolta. E la cosa fondamentale é che, forse
proprio perché certe cose le ho capite, ho un riscontro positivo dei famigliari. Ci sono
dei famigliari che post donazione mi scrivono delle lettere, mi dicono: “Andreina mi
piacerebbe che venisse a trovarci”. E questo vuol dire che, comunque,
I'accompagnamento che e stato fatto in ospedale dagli infermieri, e da tutto, & stato una
cosa positiva, che era bello.

E, dopo, chiaramente c’€ anche una parte negativa del colloquio. Non & tutto positivo.
Nel colloquio tu devi comunicare qualcosa di brutto, quindi tu come persona che fa il
colloquio devi metterti in gioco e utilizzare un sistema di linguaggio, delle parole, il
toccare una persona e il sentirsi vicini, pur non essergli troppo vicino perché,
comunque, tu hai la tua vita e lui ha la sua e comunque € una problematica non
indifferente che tu, anche se dici “la lascio sul posto di lavoro” la porti a casa. Non c’e
niente da fare.

“Durante questi corsi venivano anche fatte delle simulazioni o delle cose in cui veniva
spiegato come far fronte a tutto quello che si prova durante il percorso della donazione
d’organi o si concentravano tanto sul colloquio con i parenti?”

Allora sono corsi puramente sulla comunicazione, dopo si tratta un pezzo di
comunicazione di una brutta e un pezzo sulla donazione d’organi. Su tutte e due
vengono fatti degli esercizi, dei giochi di ruolo: su tutte e due sarebbe bello poter fare il
medico o l'infermiera, ma il medico partecipa sempre molto poco a questi corsi; quindi
I'infermiera prende anche il ruolo di medico; anche perché, secondo me, non deve
essere esplicitamente un medico che fa un colloquio di questo genere, basta che la
persona che lo faccia sia una persona competente, che parla la lingua della persona
che ascolta e che lo parla in maniera corretta. Dopo, il fatto che si facciano delle
esercitazioni non vuol dire che poi dopo tu sei capace a farlo bene. No. Anche perché
ogni situazione € una cosa nuova e ogni persona reagisce in maniera diversa. Secondo
me, la cosa fondamentale € che € un momento triste, un momento triste per chi passa
dalla parte dove deve donare, & un momento bellissimo per chi li riceve. E un momento
dove tu, se sei triste che hai bisogno di piangere, anche se non & un tuo parente, e se
vuoi andare a fumarti una sigaretta, vai a fumarti una sigaretta. Cioé, ne piu ne meno,
quello che la persona ti sta davanti ti pud provocare come sensazioni. ciog, se io sento
il bisogno di chiudermi e di dire: mio dio potrei essere io al suo posto e fare una
riflessione del genere e diventare molto piu seria e molto piu incavolata anche, io ho
comunque il diritto di essere cosi.

E chiaro che non posso incavolarmi con chi mi parla, devo comunque avere un
atteggiamento positivo su certe cose e devo sapermi comportare, non posso fare una
tragedia greca perd0 se mi viene da piangere dico: “scusatemi” esco e vado a
farmi....Non lo fai davanti al parente ma lo fai in un angolo tranquillo.

Secondo me, tra noi infermieri che occupano questo ruolo e i parenti non c’é nessuna
differenza, perché le emozioni che trasmettono i parenti a te come infermiera sono delle
emozioni fortissime e, quindi, se io mi sento a disagio per un motivo x devono capirlo,
che io sono a disagio. Cioé sono mica un robot, che sono dentro in una scatolina e non
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provo mai niente. Assolutamente.

“Ti danno anche un aspetto pit umano, ai loro occhi, secondo me. Perché, alla fine
dicono: “in fondo non é l'infermiera robot che si deve occupare del mio parente ma ha
anche le sue emozioni”

Domanda 7: Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il
servizio di cure intense e si trova confrontato con pazienti donatori d’organi, che consigli
Si sentirebbe di dargli?

Prima di tutto non lo lascerei da solo. Prima cosa in assoluto, sarebbe accompagnato
da me o da chi c’é€ in servizio per tutto il tempo della donazione d’organi. Primo.
Secondo, prima di iniziare tutto il procedimento gli chiederei cosa lui sa della donazione
d’organi, per poi dargli le informazioni mancanti o aggiungere quelle che non ci sono. E
poi, una cosa secondo me fondamentale, & che lui non partirebbe senza che io gli dia
'ok della partenza di andare a casa. Dovrebbe fare, in questo caso, un bel de-briefing
con me. E, in questo caso, gli imporrei il fatto di scrivermi qualche cosa. In modo che |l
dover scrivere sei obbligato a pensare e riesci probabilmente a tirare fuori un po’ di piu.

“E per quel che riguarda il colloquio?”

Farei assistere tutto, sia il colloquio che al procedimento in se stesso e verrebbe anche
in sala operatoria per concludere il tutto. Anche perché, se tu pensi che la procedura
inizia dal momento 0O fino a un tot di ore, € come se tu impari ad andare in macchina. lo
ti faccio imparare a mettere la prima, la seconda e la terza e la quarta no, te la lascio li
e non impari piu. No. Allora ti faccio fare: prima, seconda, terza e la quarta e poi alla
fine metti anche la retromarcia per tornare indietro. Quindi tutto il procedimento lo devi
seguire, € chiaro che sei stanco, € chiaro che avrai, ma hai sicuramente la possibilita di
darti un’idea se lo vedi completamente. Se io te lo taglio a meta, ti manca un pezzo e la
spiegazione a te stessa non & completa. Quindi, magari te lo faccio in due tempi,
perché lavorare 24 ore non & cosi evidente; perd il primo pezzo lo hai visto, poi
guardiamo il secondo pezzo e poi guardiamo il terzo pezzo un altra volta. Ma questo,
secondo me, € d'obbligo dall’inizio alla fine.

13.6.5 Intervista 5

Domanda 1: Nell’arco dei suoi anni lavorativi si € gia preso a carico pazienti donatori
d’organi? Se si, approssimativamente con che frequenza?

Allora, si con frequenza, anche io lavoro poco adesso. Non & che capita molto spesso.
Mah magari una o due volte all’anno, alla fine. Non di piu.

Domanda 2: Ci sono state particolari situazioni di cura prestata ad un donatore d’organi
che 'hanno coinvolta maggiormente rispetto ad altre? Se si, perché? Cosa avevano di
particolare?

Secondo me ogni paziente ti coinvolge in modo diverso, per il tipo di famiglia che c’¢é;
magari che pud coinvolgermi anche di piu sono le persone giovani, un ragazzo giovane.
Pub essere anche un ragazzino. Perd dipende un pochino sempre dalla dinamica della
famiglia, le emozioni della famiglia. Tante volte certo vieni coinvolto di piu, anche se
non ti so dire adesso quale nello specifico perché non me li ricordo. Perd ti capita, cioe,
quello che ho bene in mente: tu vedevi questi parenti che piangevano e ti coinvolgeva
tanto e dovevi cercare di guardare in alto, insomma, per non metterti a piangere con
loro. Quello si...
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Perd una situazione specifica, precisa, non te la so... no non te la so dire adesso.

Domanda 3: Il donatore d’organi, durante il mantenimento, e cerebralmente morto ma
respira, ha un battito cardiaco e il suo corpo é caldo. Che reazioni ha avuto di fronte a
questo aspetto? Come si € sentito?

Chiaramente le prime volte, anche sapendo cosa sia la morte cerebrale, avendola bene
in chiaro, comunque.. insomma ti fa un pochino strano. Ecco forse una volta che mi ha
colpito tantissimo, quando un paziente in espianto & stato rianimato dalle cure intense
alla sala operatoria. Per essere espiantato. Perché praticamente tutto stava
crollando...e li sinceramente mi € sembrato anche un pochino un accanirmi verso una
persona. Quello mi € rimasto impresso tanto. Poi anche li ero alla scuola di cure. E ci
ho messo un pochino ad elaborare questa cosa, perd poi ti viene da pensare all’altra
parte, a chi era in attesa di un organo, a una persona che ricomincera a vivere. Quindi
questo ti aiuta, ti aiuta un pochino. Pero li sinceramente mi sono chiesta: “ma & giusto
aggredire questo corpo, & vero caldo, con i battiti perd un corpo morto”. E quindi, per
me era un pochino un aggressione, un non rispetto della persona che c’era nel letto.
Che pero, se pensi dall’altra parte, invece inizia un’altra vita.

Ecco, questo & stato un pochino complicato. E senno, per.. altre cose... Almeno quello
che fai, cerchi comunque sempre il malato, lo curi come se fosse una persona viva.
Quindi con il rispetto di tutte le azioni che tu fai. Quello che cerchi di non...almeno io,
poi non so gli altri... cerchi di non, un paziente in coma tu gli parli, e gli spieghi tutto
quello che gli fai; li no. Perché mi da I0impressione, anche la famiglia gia, comunque,
non € bene in chiaro, perché ti dicono: “insomma la pressione & perfetta, va tutto bene.
Ma come & morto? Non € possibile”. Allora, secondo me, se tu spiegassi tutto cosi, si
forse magari nel rispetto della persona lo potresti fare, perd non so, forse sconvolge un
pochino, confonde un pochino i famigliari.

E poi, tante volte, sinceramente anche un pochino per...un po’ come protezione, come
scudo di protezione, tu cerchi di fare/di concentrarti su tutto quello (perché hai una serie
di cose da fare) e cerchi di pensare a tutti gli atti tecnici e a tutte le cose che devi fare.
Perd € un po’, secondo me, una protezione personale. Che non sempre ci arrivi
completamente. Perod se tu ti focalizzi “devo fare questo, questo e questo” puoi chiaro, &
un grosso lavoro il colloquio con i famigliari. Quello ci mancherebbe. Perché comunque
c’é chi esprime, chi non esprime i loro stati d’animo. C’é chi resta Ii tutto il tempo e
quello € abbastanza pesante. E, invece, c’é chi va via, e anche li & tutto giusto secondo
me. Ognuno fa quello che si sente. Come & giusto, chi vuol donare e chi non vuol
donare; c’é da rispettare.

Domanda 4: Che emozioni ha provato quando doveva attuare degli atti infermieristici
sul donatore in morte cerebrale? (cambio di posizione a letto, igiene, manovre
specifiche, posa di vie venose, ...)

A parere mio si fa poco. Perché, comunque, tu lo metti cioé, almeno secondo me, nel
letto & li bene, comunque, gia prima. Al momento in cui va in morte cerebrale,
comunque lo hai gia li, di solito, in ordine. E comunque € posizionato bene, perd non &
un paziente, almeno, io mi sembra di non aver neanche visto che stai li a girarlo o
queste cose. No assolutamente. O metti che, possa uscirgli la saliva dalla bocca, certo
che lo pulisco; quello si. Perd non € che stai a fare tante cure di base, assolutamente
no.

Manovre specifiche si.

“Allora, di fronte a queste manovre specifiche, che emozioni hai provato?”
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Alla fine mi risultano delle cure “normali” nel senso che: ragioni un pochino, in funzione
del protocollo: fard questo, questo, questo; ed € vero come ti dicevo prima € una
protezione per me stessa, perché senno per ogni paziente tu staresti male. E alla fine
un po’ cosi. Perd mi viene naturale, magari quello che fa un pochino fatica €& il non
parlare, perché siamo cosi abituati a parlare con il paziente e li non lo fai. Quello si,
perd secondo me, € nel rispetto dei familiari di non creare piu confusione. O piu che
altro parli con loro. Tu spieghi a loro quello che tu fai sul paziente, quello sicuro. Perché
senno magari potrebbe sembrare anche un aggressione verso il loro caro. Mentre se
loro lo vogliono toccare, hanno piacere di inumidirgli la bocca di fare queste cose, va
benissimo, anzi. Forse serve a loro per, per rendersi utile verso il loro caro.

Domanda 5: Per far fronte alle emozioni che mi ha precedentemente detto, cosa ha
fatto? Come ha reagito?

Comune, se ci sono delle situazioni particolarmente pesanti; soprattutto si per |l
paziente che ¢ li, se sono ragazzino o un ragazzo ti tocca comunque di piu. Con questo
non dico che ha piu valore la morte di un giovane rispetto alla morte di un anziano; pero
forse sei piu vicino di eta e ti coinvolge di piu.

Ci sono delle situazioni molto pesanti, certo, fissi il monitor oppure cerchi anche di
uscire spesso dalla camera soprattutto se c’€ una famiglia pesante da sostenere ma
pesante non nel senso che sono un peso, ma che esprimono le emozioni...certi ti
buttano tutte le loro emozioni addosso...buttarti addosso tra virgolette. Ma non &
sempre facile...quello non &€ sempre facile da gestire; perché insomma siamo esseri
umani. Quello che tu fai, esci dalla camera, c’€ chi non se la sente di curarli e non i
cura, non li segue oppure se tu, in quel momento, hai delle difficolta, comunque puoi
sempre uscire e parlare con i tuoi colleghi ... e poi s’, ¢’@ Andreina. Al limite ci sono
anche dei de-briefing con gli psicologici, queste cose quando ci sono delle situazioni
che sono state molto pesanti, che questa persona ha vissuto in maniera male.

“Trovi utili questi momenti di distacco o guardare il monitor come dici tu?”

Guardare il monitor o altro ti aiuta tra virgolette, in quel momento cerchi di... forse per
non lasciare trapelare troppo lo fai non tanto per aiutarti, nel senso, si che faccio
questo, quello tutto automatico...non che non mi importa perd come se fosse un pezzo
di carta. Lo fai magari anche per non lasciar trapelare troppo le tue emozioni davanti a
loro. Quindi, non €& che ti aiuta proprio solo a cercare di rendere la situazione meno
pesante. Perd cerchi anche di tutelarti, non &€ che posso star li e piangere con loro...e
pud capitare che...cioe ti capita...perché ci sono delle situazioni in cui ti capita. E
comunque preferisci uscire dalla porta e puoi benissimo parlare con i tuoi colleghi.
Magari, se tu non te la senti di fare qualcosa un attimo e hai bisogno di staccare entra
una tua collega...a fare un prelievo per esempio o a fare qualcosa d’altro cosi stacchi
un attimo.

Anche perché vengono coinvolte tutte le tue emozioni personali, le tue convinzioni
personali e le tue paure...magari su quello che pud essere la morte. Su chi, magari, pud
essere d’accordo o meno d’accordo sulla donazione d’organi, li entra in ballo anche la
religione. Entrano in ballo un sacco di cose. Quindi le emozioni sono tantissime.

Domanda 6: Nel suo caso, ha seguito dei corsi specifici (corsi al Bigorio, citati dal
Dr.Martinoli a Storie, 10.03.2013) in cui veniva spiegato come far fronte alla cura di un
donatore d’organi oppure ha appreso attraverso la sua personale esperienza?
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Quel corso é stato molto interessante e molto toccante, ti faceva piangere e ti faceva
davvero capire...ma mi ricordo solo...noi eravamo con la Gabriella Bianchi una
psicologa. Avevamo fatto tipo un gioco...un gioco; tu dovevi fare dei foglietti con 3 nomi
di tuoi 3 cari e poi uno era morto...quello che tu pescavi. Li resti veramente... vai a casa
con un peso enorme da questo corso. Non so. Si, sicuramente ti serve perché ti fa un
po’ riflettere su tutte...mah. Non so.

Non so dirti se mi & servito, nel senso ti colpisce tantissimo, puoi capire forse un
pochino di piu quello che pud vivere la situazione un parente. Perd non ho avuto...non &
che puoi fare un protocollo. Quindi non so, se serve o non serve. Non ti so rispondere.
So solo che é stato interessantissimo, perché comunque ti immedesimi...€ una giornata
pesantissima, emotivamente veramente pesante pesante. Comunque,
arricchente...anche il gioco di ruolo. Piu che altro, allora & fatto un pochino su come dire
ai parenti che & morto, come...anche li, magari un po allinizio quando inizi a fare
I'infermiera puo servirti perché ti dici: “li ho fatto cosi” perd poi comunque con gli anni
impari anche.. forse diventi anche piu grande tu, maturi tu. E quindi certe cose ti
vengono un pochino piu spontaneo...poi vedi sempre le persone che hai davanti come
devi parlare, devi parlare la loro lingua. Quello, secondo me, lo impari con il tempo e
non da un corso. All'inizio pud darti qualche spunto, sicuro, perd poi con gli anni sei tu
che troverai delle tue strategie per comunicare, per fare.

Secondo me € un po' cosi.

Domanda 7: Se un neolaureato/neodiplomato dovesse venire a lavorare presso il
servizio di cure intense e si trova confrontato con pazienti donatori d’organi, che consigli
Si sentirebbe di dargli?

Bella domanda! Prima di tutto devo vedere, forse discutere, con lui se se la sente, se
non se la sente di curare un paziente simile. Perché, almeno, nel nostro reparto, anche
se non in donazione d’organi ma quello con i pazienti, se tu non te la senti giustamente
dici “non me la sento” e non lo curo.

Forse le prime volte, di farlo con qualcuno che lavora gia li, qualcuno gia diplomato e
farlo insieme. Si, di farlo insieme...oltre che a tutto e alle centomila cosa che devi fare e
che, per fortuna, c’e€ fuori la Eva o I'Andreina, “adesso devi fare questo”...perché é
molto complicato. Ci sono una marea di cose da fare. Perd anche emotivamente,
perché magari all’inizio puoi pensare “ma si scusa, curo gli altri pazienti posso curare
anche questo”. Ma forse, questo ha un coinvolgimento molto diverso, rispetto ad altre
situazioni.

Secondo me, consiglierei di farlo con un infermiera che I'ha gia fatto, insomma. E vero,
se c’é una Eva lei ti aiuta tanto, quindi puoi farlo anche con lei da solo. La Eva ti aiuta
tantissimo. Puoi fare anche cosi, io penso cosi.

Penso, perd le prime volte normalmente lo fai con qualcuno, non solo per il
coinvolgimento emotivo ma anche per la complessita di tutto quello che devi fare.
Secondo me bisognerebbe porre I'attenzione piu sull’aspetto emotivo. Perché, magari,
hai anche appena finito la scuola e hai appena iniziato e pensi: “hon posso mica andar
fuori a piangere dalla mia collega o dire no non ce la faccio” perché senno chissa cosa
dicono, cosa pensano. Allora magari dici: “ma non scusa, ho finito la scuola, posso fare
e faccio”. Penso un po’ cosi.
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