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1. Introduzione

Sono trascorsi dieci anni da quando Hilmar Burchaltiepoca presidente della European
Society of Intensive Care Medicine, scrisse in ditogiale di Intensive Care Medicine che «
tempo di riconoscere che le Terapie Intensive devessere un luogo dove 'umanita abbia alta
priorita. € tempo di aprire quelle Terapia Intensighe sono ancora chiusgl].

L’intervallo di tempo trascorso da allora ha partaerto a dei cambiamenti nella direzione indicata
da Burchardi ma I""apertura” delle Terapie Intergs{\l'1) anche se non € piu un “sogno” certamente
e ancora lontana dall’essere una piena “realta”.

La letteratura fornisce un quadro disomogeneo pant riguarda levisiting policies(le regole
cioe che governano la presenza di familiari e aftisit) in TI. | dati piu recenti indicano che la
percentuale di Tl che non pone restrizioni alléteisulle 24 ore e del 70% in Svezia [2], 32% negli
USA [3], 23 % in Gran Bretagna [5], 14 % in Olan& e 3,3 % in Belgio [7]. Le TI italiane
mantengono in generalasiting policiesmolto restrittive. Tuttavia, nel corso degli ultiminque
anni si e verificato in Italia un sensibile cambento in questo campo: le ore giornaliere di visita
sono sostanzialmente raddoppiate (da 1 a 2 ora)a@rc’e stato un concreto aumento (dallo 0,4 al
2%) della percentuale di Tl che consentono visitgb tutte le 24 ore [8, 9].

Per quanto riguarda i bambini, fino a tutti gli ar0 il loro ricovero in ospedale comportava
inevitabilmente la separazione da genitori e familO, 11]. Le visite erano severamente limitate o
anche proibite, essendo considerate pericolosemplE®mente di nessuna importanza. Aspetti
come linterruzione del legame intrinseco fra bamobe genitori o la perdita del ruolo parentale
erano praticamente sconosciuti o trascurati percitgvanti. Quanto alle Tl pediatriche, uno studio
USA del 1994 ha mostrato che il 57% di 125 unitditiwva le visite a brevi periodi durante il giorno
[12]. Un’altra ricerca nordamericana ha rilevate & PICU su 12 limitavano in varia misura le
visite e che solo 2 avevamsiting policiessenza restrizioni [13]. In Italia, attualmenteole di
visita sono in media cinque; il 12% delle unitd n@one restrizioni e il 59% non permette la
presenza costante di un genitore nemmeno nelldionee [14].

2 La liberalizzazione dellevisiting policiesin Tl

2.1 Le ragioni di una scelta
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Per molti medici e infermieri I'espressione Tl “a@8 rappresenta tuttora una sorta di
ossimoro cioe, in sostanza, una condizione irrdale sostantivo e aggettivo sono in netta ed
insanabile contrapposizione. Questo punto di wsia buona misura coerente con la storia che
abbiamo alle spalle. Infatti, a partire dalla lgreazione meno di cinquant’anni fa e per molti anni
seqguire, le Tl sono state reparti “chiusi” doveeci@accesso di familiari e visitatori era considera
sfavorevolmente e, quindi, molto limitato. Taleagtgia e stata principalmente motivata con i
timori riguardo al rischio di infezioni, I'interfenza con le cure al paziente, 'aumento dello stres
per pazienti e familiari, e la violazione della idenzialita delle informazioni [1, 15].

Cosi per molti anni 'ammissione di un pazienteh@l seguito quello che potremmo chiamare il
“principio della porta girevole”, cioé quando ilpente entrava, la famiglia veniva mandata fuori.
La logica che si puo rintracciare in questi invatecomportamenti € quella che in funzione di un
obbiettivo strategico di primaria importanza comeita e la salute del paziente, si possa procedere
ad una sorta di “sequestro” del paziente stessoridieione o l'abolizione dei contatti con |l
proprio mondo degli affetti sarebbero il ragionev@rezzo da pagare per un beneficio d'entita
nettamente superiore, quali sono appunto vitatgesal

Tuttavia, non soltanto le ragioni per limitare lisite non hanno fondamento [1, 15], ma vi sono
solidi argomenti a favore della liberalizzaziondl'decesso in Tl per le famiglie dei pazienti. Le
conoscenze attuali hanno dimostrato che la sepex@zlai propri cari € una significativa causa di
sofferenza per il paziente ricoverato in Tl [16] E7che, per la famiglia, potergli far visita in
gualunque momento rappresenta una dei bisognngoritanti [18, 19, 20]. A questo proposito &
interessante notare che medici e infermieri sottw&ao notevolmente sia il bisogno del malato di
avere vicino i propri cari sia il bisogno dei paret ricevere informazioni e di poter stare accant
alla persona amata (bisogni che, insieme alla qaissiione, al sostegno e al confort, sono le
maggiori necessita delle famiglie dei pazientiveati in TI) [19, 20, 21].

Considerando piu specificamente il campo pediati@separazione dai genitori &€ stata da lungo
tempo riconosciuta come la maggior fonte di stpessi bambini ospedalizzati [22]. Dal punto di
vista dei genitori, oltre all'incertezza relativdaamalattia del bambino e ai suoi esiti, una r@ete
causa di stress € la perdita del loro ruolo palefig2]. Stare con il bambino, insieme a frequenti
corrette informazioni sulle sue condizioni, rapergsa il maggior bisogno dei genitori e spesso la
loro priorita non e la presenza costante al capezial piccolo ma la possibilita di far visita al
figlio quando possono o desiderano [23].

La separazione dai propri cari € spesso per ilgpéziun ulteriore e ingiustificato “prezzo da
pagare” slegato dalla malattia o dall’evento aatlie ha provocato il ricovero in Tl. Insieme alla
sofferenza del paziente c’é anche quella, spessaioconosciuta o poco considerata, dei familiari:
sintomi di ansia e di depressione, ad esempio, statorilevati rispettivamente nel 73 e nel 35%
dei componenti della famiglia [24]; inoltre, sintori stress post-traumatico compatibili con un
rischio da moderato a grave di disordine da spess-traumatico (PTSD) sono stati riscontrati nel
33% dei familiari [25]. E importante sottolineariee la sofferenza della famiglia non & un evento
transitorio ma puo in realta persistere a lungov®me sia che a 6-12 mesi dalla dimissione, si €
valutato come il 27% dei genitori di bambini ricoat in Tl pediatrica sia ad alto rischio di PTSD
(rispetto al 7% di genitori di bambini ricoveraticorsia) [26].
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Numerosi dati suggeriscono che la liberalizzaziale#i’accesso alla Tl per familiari e
visitatori [18, 27] non solo non e in alcun modwipolosa per i pazienti ma é anzi benefica sia per
loro sia per le famiglie. In particolare I""aper&tirdella Tl non causa un aumento delle infeziomi ne
pazienti [28, 29], mentre si riducono in modo statamente significativo tanto le complicanze
cardio-vascolari quanto géinxiety scoree, inoltre, gli indici ormonali di stress sono fassi [28].

Un ulteriore effetto positivo & rappresentato dakdta riduzione dell’ansia nei familiari [30]. Ad
esempio, madri di bambini ricoverati in Tl “apertednno indici di stress piu bassi di quelle di
bambini nelle Tl con “accesso limitato” [31].

2.2 Visite di bambini

Anche la visita di bambini a familiari ricoveratn iTl rappresenta, a certe condizioni, un
evento positivo. A questo proposito, uno studicio@ae multicentrico svedese ha rilevato che tutte
le Tl coinvolte avevano unpolicy favorevole riguardo alle visite di bambini a patieadulti,
benché pero il 34% dei reparti avesse di fattoaneatestrizione [2].

Si dovrebbe inoltre considerare che non vi sonoivncgali per scoraggiare sistematicamente le
visite di fratelli e sorelle a bambini ricoverati Tl: la presenza di un fratello o di una sorekauim
effetto positivo e rassicurante sul paziente. Ageaerte specifiche eccezioni (ad esempio quando il
visitatore ha una malattia contagiosa in atto),l deambino viene opportunamente preparato e
sostenuto dalla famiglia (e da altri contesti ediucéforti”, come la scuola) la visita al fratello
sorella malati aiuta a fugare le sue fantasie dilifeeo di morte, e lo rassicura circa I'attenzione
costante dei genitori [11].

2.3 Procedure e rianimazione cardio-polmonare

Nelle TI pediatriche italiane vi € una chiara temzke a limitare la presenza dei genitori
durante le procedure (anche quelle di ordinari@udsing) e le manovre rianimatorie [14]. Nel 38%
delle unita non & consentito ai genitori di assestdle normali procedure infermieristiche quali |
aspirazione endotracheale. Nel caso di procedwmasive come il posizionamento di un catetere
venoso centrale e nel caso di rianimazione cardioypnare, la presenza dei genitori € permessa
rispettivamente solo nel 3% e nel 9% delle TI.

Questo tema € stato recentemente rivisto da Dirgemh al. [32]: quasi tutti i genitori desiderano

poter scegliere se rimanere con il figlio nel codgsaanovre invasive e rianimatorie, e coloro che
hanno fatto questa scelta la ripeterebbero in dutdirgenitori possono calmare o sostenere
emotivamente il bambino e aiutare I'équipe. Ingltiduzione dell'ansia e aiuto nel processo del
lutto sono due dei principali benefici per i genitche hanno avuto la possibilita di assistere alle
procedure o alla rianimazione. Benché la presenfandliari durante la manovre rianimatorie sia

stata oggetto di raccomandazioni [33], essa nonamimemente considerata in modo positivo e
continua a destare alcune perplessita fra medifeemiere [34, 35].

4
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3.La Terapia Intensiva “aperta”

3.1 Aspetti etici

In sostanza non vi & alcuna solida base scientfiiea limitare I'accesso di familiari e
visitatori in Tl [1, 15, 18, 27]. Inoltre, sia spiano etico sia su quello clinico, soltanto seschi per
la salute pubblica possono eccezionalmente gicatdila limitazione delle visite [36].

Anche nel campo della salute le scelte, le loroivaatoni e le azioni che ne derivano devono
essere scandagliate per valutarne I'accettabilitéeHo etico.

Il flosofo Emmanuel Lévinas ha scritto che la a@f@adi riconoscere ivolto dell’altro
genera nell'interlocutore responsabilitérsodi lui e relazionecon lui [37]. E possibile (e compete
a noi farlo) “tradurre” questi termini responsabilitae relazione— anche nel complesso mondo
della medicina intensiva, generando gesti e linguagovi. E in questa prospettiva che la scelta
della Tl “aperta” ha senso anche su un piano iségamente etico, e diventa necessaria proprio
perché non solo risponde in modo piu pieno ai isdgll'altro, ma anche perché esprime in modo
piu adeguato la considerazione e il rispetto peitéadell’altro.

Un altro elemento da considerare nella sfera degpetti etici — e che riguarda certamente
pazienti adulti e adolescenti — € il rispetto @ltonomia. Va chiarito, a questo proposito, un
fraintendimento: permettendo la presenza di famikavisitatori in Tl, medici e infermieri non
fanno una concessione al paziente. Al contrario, quest’azione viene riconosciuto un suo ben
preciso diritto. Il paziente — quando le circos&afz permettano — dovrebbe avere la possibilita di
decidere quali persone siano particolarmente sogwive per lui e chi desidera quindi avere
accanto nel difficile tempo della malattia. Quesiafatti, € il bisogno espresso dai pazienti
ricoverati in Tl: avere accanto chi nella quotidiamappresenta una figura significativa [38].

Una consistente percentuale di ricoveri in Tl naxaesata da eventi improvvisi 0 acuti ma é invece
programmata (chirurgia maggiore, trapianti) o ragpnta una fase prevedibile nell’evoluzione di
malattie croniche (oncologiche, cardiache, respir@t neurologiche etc.). Vi sono quindi
moltissime possibilita di consultare i pazienti p@ianto riguarda i loro desideri, cosi che possano
decidere in anticipo quali visitatori siano impairfzer loro.

3.2 Esperienza nel campo

Con la consapevolezza che la liberalizzazione ae#edi visita ha effetti benefici tanto per |l
paziente quanto per i familiari, la necessita @rit@” le Tl e stata sottolineata ripetutamente e
autorevolmente [1, 15, 18]. Tuttavia, dal quadrecedentemente delineato possiamo dire che in
molti Paesi non vi € ancora piena coscienza cpeelsenza dei propri cari € benefica per il paziente
e che in ambito intensivo la famiglia e realmema tisorsa piu che un intralcio [39, 40].

L’esperienza di reparti che hanno gia liberaliz4atproprievisiting policiesfornisce alcune
informazioni interessanti. Uno studio francese, psempio, ha evidenziato tre aspetti [41]. In
primo luogo, la mediana del tempo di visita € idca due ore al giorno, e la maggioranza delle
visite dei familiari si concentra per lo piu nelmperiggio e nella sera (non si ha dunque alcuna
“invasione” della TI). Questo accade probabilmeptrché i parenti, nonostante il periodo di
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particolare difficolta e sofferenza, sono comunqgostretti ad affrontare — a volte dovendo ricorrere
a complessi equilibrismi — tutti gli impegni impbdalla normale vita lavorativa e familiare.

In secondo luogo, medici e infermieri hanno ricama® che la liberalizzazione delle visite non ha
compromesso le cure dei pazienti (anche se vigetaito un certo disagio degli infermieri per il
timore di un’interferenza con le cure). Infine, faaggior parte dei familiari riferisce che
I"apertura” sulle 24 ore ha attenuato la loro ansin recente studio italiano ha inoltre rilevale c
la maggioranza dei medici e degli infermieri delle valutano positivamente I"apertura” del
reparto e, nel complesso, mantengono questa oginioranno dopo il cambiamentopdilicy [42].

3.3 Non soltanto una questione di tempo

Credo che la liberalizzazione dellesiting policiessia soltanto un aspetto di una questione
piu complessa e vorrei proporre un cambiamento rdsyettiva. Creare la Tl “aperta” non e
solamente una questione di tempi di visita: occoorgsiderare I'"apertura” anche sul piano fisico e
relazionale. Alpiano fisicoappartengono tutte le barriere che, con motivaziorerse, vengono
proposte o imposte al visitatore, quali I'assenzacahtatto fisico col paziente, l'utilizzo di
indumenti protettivi (di nessun valore per il catitv delle infezioni [1]), ecc.. A quelleelazionale
appartengono invece tutte le espressioni, sia plurdiversa intensita, di una comunicazione
frammentata, compressa o addirittura negata free ietementi che costituiscono i vertici del
particolare “triangolo relazionale” che si vieneastituire in TI: il paziente, 'équipe curantea |
famiglia. Se consideriamo anche questi aspetti,Turiaperta” puo essere definita comestauttura
di cure intensive dove uno degli obiettivi dell'gmpié una razionale riduzione o abolizione di tutte
le limitazioni non motivatamente necessarie poditeedlo temporale, fisico e relazionajé3, 44].
Vedere con i propri occhi il lavoro svolto in Tluga a rassicurare i familiari, rafforzando in dasi
convinzione che i loro cari sono assistiti in maattento e costante. Inoltre, 'accesso “aperto”
contribuisce a una migliore comunicazione con meelt infermieri [27], ed accresce in modo
considerevole la fiducia e I'apprezzamento vergmuipe. Pud essere inevitabile che, in certe
circostanze, i membri della famiglia abbiano un pornlamento “ipervigilante” o addirittura ostile
[27], talora anche come conseguenza dell'atteggitonali chiusura dell’équipe della TI
(manifestato limitando le informazioni, escluderttd processo decisionale su aspetti di particolare
rilievo, ecc.). Nell'interesse del paziente, queapporti debbono essere pazientemente recuperati
alla fiducia e al rispetto reciproci.

3.4 Un nuovo linguaggqio

Il lavoro in Tl e lo sforzo di creare una Tl inceath sul paziente [18, 45] possono essere
arricchiti con parole e azioni nuove. Per esempidermini accoglienzaed ospitalita sono
espressioni molto ricchi e suggestivi per indidarenodalita della relazione con I'altro, anche m u
contesto ospedaliero. Possono essere “declinali@’ specifica realta della Tl e tradotte in concret
gesti o atteggiamenti.
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Una Tl “aperta” offre dunque la possibilita di ideauovi gesti e linguaggi ricchi di umanita.
Un primo esempio riguarda dorpa toccare il corpo del paziente, accarezzarlo, extitarlo un
poco e cosi via, sono gesti di enorme valore diaismo relazionale sia sul piano terapeutico. E
necessario uno sforzo per realizzare le condizienirendere questo possibile (con tutte le dovute
cautele), ma deve essere chiaro che il corpo delepi@ non & qualcosa di “espropriato” e
inaccessibile per i suoi cari.

La nostra e una societa che non vuole “vedere efpiche censura la morte e la nasconde.
Ma nessuna branca medica piu di quella intensiddeeevidente come la medicina sia in realta
governata da limiti. Quasi ogni giorno medici esimhieri delle Tl toccano con mano questa realta e
affrontano la morte. Alla luce delle consideraziesposte in precedenza circa il significato della T
“aperta”, anche lanorte puo essere affrontata in modo diverso, con linguaggesti differenti da
quelli abituali. In genere, infatti, siamo abituatigesto dconsegnare un corpdopo la morte, ma
invece possiamo creare le condizioni perizh@ersona sia accompagnateel tempo della morte.
Credo che le differenza semantica e simbolica @ideate, ma I'esperienza prova che vi & anche
una profonda differenza pratica tra le due. Sersheele circostanze lo permettano e che la morte
non sia un evento acuto e inatteso, € importantagitere ai familiari di rimanere con la persona
cara anche nel tempo finale della sua vita, restandcini, accarezzandola (o tenendola in braccio
nel caso sia un bambino), parlandole con i gestilessico speciali della loro intimita. Sono
momenti laceranti e ineffabili - cioe letteralmefie@n dicibili” - ma di enorme importanza. Inoltre
tutti questi gesti di commiato rappresentano lenprtappa per una corretta elaborazione del lutto.

3.5 Affrontarele difficolta.

La Tl “aperta” puo quindi offrire risposte piu cofafe e appropriate ad alcuni bisogni dei
pazienti e delle loro famiglie. Tuttavia sarebbeaglato minimizzare le difficolta o gli
inconvenienti relativi a una scelta innovativa eonuesta. Essi sono legati prevalentemente ad
abitudini e ad aspetti di tipo “culturale”, che medlgono tanto I'équipe medico-infermieristica
guanto i familiari stessi dei pazienti. Dovremmalam considerare che abitudini o caratteristiche
della personalita come invadenza, aggressivita fiiddeinza tendono ad essere quasi sempre
esasperate da situazioni nuove e stressanti corgeal@ malattia di un familiare. Tutto questo
viene spesso affrontato in modo rigido, facendori@rimento ai regolamenti (vetotemdella vita
ospedaliera) che non al senso degli eventi e iakbaca di soluzioni equilibrate e razionali.

Tl “aperta” non significa comunque Tl “senza reddi3], ed e utile e necessario porre alcuni
“paletti”. Ai visitatori si dovra chiedere non saftto di avere la massima attenzione per tutti i
pazienti del reparto ma anche di rispettare alcwrene igieniche (es. lavarsi le mani prima e dopo
la visita), di sicurezza (es. non toccare appatatate o linee infusionali) e gestionali (es. uscir
durante manovre di emergenza). Ogni singola Tlgpetaborare le sue regole e modificarle nel
tempo sulla base di un lavoro di revisione critiehproprio operato. E’ inoltre importante garaatir
all’équipe medico-infermieristica tempi e spazi gmip consentendo liberta nella comunicazione,
pieno rispetto della confidenzialita ma anche dualindispensabile pausa non frammentata da
interruzioni
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Non devono, infine, essere negate o sottostimaddfieolta che I'équipe della Tl (in particolardi g
infermieri) potrebbe incontrare nell’aprire il repg legate fondamentalmente a uno stile differente
di relazioni con i familiari e alla fatica di ime a lavorare sotto gli occhi dei familiari.

3.6 Prospettive

A mio avviso sono almeno quattro le strade chedofzbiamo percorrere [44]. La prima di
queste riguarda I'informazione e I'educazione ddioiee infermieri delle TI. E necessario investire
tempo e risorse perché su questi aspettiting policies bisogni del paziente e dei familiari,
patient-centred ICUecc.) cresca la cultura e la sensibilita deliggg delle TI.

In secondo luogo, anche questi temi devono essggetto di ricerca. In particolare, € opportuno
indagare le eventuali difficolta causate all'équiladia liberalizzazione dellgsiting policies(ansia,
stress e sovraccarico di lavoro). Realizzarne tmtadrafia” dei problemi, comprenderne le cause e
'entitd € un passo indispensabile per individuargossibili soluzioni. Terzo, la comunicazione
deve essere riconosciuta come una specifica congeefeer i medici e gli infermieri di Tl, e come
tale da acquisire e aggiornare. Inoltre, come & stecentemente raccomandato [18], medici e
infermieri dovrebbero ricevere una specifica forrnag per quanto riguarda la gestione dei
conflitti, la capacito di riconoscere e affrontarbisogni dei familiari cosi come la loro ansia e
stress. Oggi il bagaglio culturale dell’intensigiston pud piu essere limitato esclusivamente a un
knowhowpratico: nella cura del paziente critico le conepee cliniche e la dimestichezza con le
tecnologie sono una condizione necessaria ma rftciente

Ritengo, infine, che I”apertura” della Tl debba venire un requisito necessario per
I'accreditamento dell’ospedale presso il Servizamigario Nazionale.

3.7. 11 Ddl 3248 — Disposizioni in materia di Terapntensiva aperta

Il DdI 3248 “Disposizioni in materia di Terapia Intensiva apaft rappresenta un prezioso
strumento per favorire, sia sul piano organizzasisosu quello formativo, I"apertura” delle Tl in
Italia. Ritengo questa iniziativa parlamentare @ingle pregio e, come medico e cittadino, esprimo
tutto il mio apprezzamento per la sensibilita eléderminazione con cui le Senatrici e i Senatori
promotori del Ddl hanno operato al fine di miglieda qualita assistenziale e relazionale in un
settore sanitario particolarmente delicato comédlgaella medicina intensiva.

Il disegno di legge in questione stabilisce cherdalizzazione del modello di Tl “aperta”
costituisce un obiettivo prioritario del Piano gario nazionale e da pertanto mandato al Ministero
della Salute e alle Regioni di predisporre normeisgue punti chiave:

1. riconoscendo un ben preciso diritto del pazientabiksce che il tempo di vista sia di
almeno 12 ore al giorno nelle Ti per adulti e semestrizioni nelle Tl neonatali e
pediatriche;

2. dispone che sia prevista la presenza in Tl di §ipkei figure professionali per fornire un
adeguato supporto psicologico al paziente e ailii@mi
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3. stabilisce che siano realizzati specifici percéosmativi per medici e infermieri delle TI,
con particolare attenzione per quanto attiene faurcazione, che viene riconosciuta come
una specifica competenza professionale da acqeisiggiornare;

4. stabilisce che nei piani di edilizia ospedalierangano previsti spazi adeguati per la
realizzazione del modello assistenziale della Heféa” (compresi, ad esempio, ambienti
adeguatamente attrezzati per i familiari);

5. vincola I'accesso delle Regioni al finanziamentegnativo del Servizio sanitario nazionale
alla realizzazione della legge facendo si, in cetacrche la Tl “aperta” divenga in qualche
misura un requisito per I'accreditamento presSidgtema Sanitario Nazionale.

L'eventuale approvazione di questo Ddl rappresebtss una svolta, inserendo un elemento
innovativo di grande valore nel piano delle curenalato critico e nel sostegno ai suoi familiari.

4. Conclusioni

Nonostante le molte obiezioni considerate valide fa tempi recenti, non vi € una solida base
scientifica per limitare I'accesso di familiari ésiatori alle unita di Tl. Oggi raccoglie ampio
consenso l'idea che la liberalizzazione delkting policiesin Tl sia una strategia utile ed efficace
per rispondere ai bisogni dei pazienti e delle anmiglie. Tuttavia la Tl “aperta” non é soltanto
una questione di tempo di visita: dobbiamo consigen”apertura” anche sul piano fisico e
relazionale.

Non e sempre facile “aprire” le nostre Tl. Questanporta necessariamente un’alterazione
dei ritmi e delle regole di una tradizione radicatarassicurante. E’ una scelta che chiede di
rinnovare o rimodulare parte dei nostri comportaimecthe impegna a individuare soluzioni
originali per ogni singola realta, che richiedeipaiche verifiche e che, infine, ha bisogno di esse
ri-motivata nel tempo. Ma quello che occorre sdpttd € un certo grado di cambiamento culturale
e una seria riflessione sul valore e la qualitaraeporti con i pazienti e le loro famiglie.
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