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Etica cristiana e malattia

Torino, Centro Congressi Lingotto, 9 maggio 2015
XX congresso nazionale FADOI

PREFAZIONE

Ringrazio il dr. Mauro Campanini, presidente
della FADOI, per ’invito rivoltomi ad aprire questo
XX congresso nazionale della vostra associazione
con una relazione su “Etica cristiana e malattia”. Mi
sento onorato della presenza del sindaco Piero Fas-
sino, non solo per la carica istituzionale che riveste,
ma anche per il suo alto impegno in favore della cul-
tura e per la solidarieta alla quale sa richiamare la
citta di Torino.

Il mio intervento sara necessariamente una sintesi
0, meglio ancora, la presentazione dei fondamenti e
delle espressioni maggiori, in relazione a questa tema-
tica: vi presentero alcuni punti che vorrei fossero co-
struttivi, nel nostro contesto occidentale, per la qualita
della vita personale ¢ della convivenza sociale. Parlare
a voi medici, credenti in Dio o non credenti, cristiani
0 non cristiani, puo essere un’operazione difficile, ma
personalmente ritengo sia possibile e utile, perché i
vostri pazienti appartengono a questa nostra societa le
cui componenti oggi sono contrassegnate da diverse
credenze, spiritualita, religioni, tendenze agnostiche,
ma restano pur sempre costituite da uomini e donne
appartenenti all’unica umanita che noi siamo. Per par-
larvi dell’etica cristiana nei confronti dei malati vorrei
seguire due itinerari:

Enunciare alcuni punti che esprimano cio che I’e-
tica cristiana non ¢ oggi.

Mettere in relazione etica cristiana e cammino di
umanizzazione — che riguarda tutti —, con particolare
attenzione ai risvolti medici.

Che cosa D’etica cristiana non é oggi

Perché partire dalla pars destruens? Perché, so-
prattutto in Italia, ce n’¢ ancora bisogno, avendo alle
spalle un’eredita culturale essenzialmente cristiana
che, di fatto, influenza ancora malati e medici, ispira
ancora molti comportamenti e, pit in generale, ¢ una
sorta di spirito che domina in alcune istituzioni medi-
che. L’etica o, se si vuole, la morale, ¢ il tentativo di
rispondere alla domanda: “Che cosa devo fare?”, dun-
que ¢ una questione di dovere, di responsabilita. Ma
in vista di che cosa? Della realizzazione umana, della
felicita, del gusto del vivere. L’etica ¢ una via per di-
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ventare uomo o donna, in particolare di fronte alla sof-
ferenza, alla malattia, alla morte.

La via etica ¢ stata percorsa anche dalle diverse re-
ligioni: dal buddhismo, che cerca di eliminare la sof-
ferenza  assumendola, liberando il  malato
dall’ignoranza attraverso 1’illuminazione e vivendola
nella compassione; dal cristianesimo, che ha sempre
combattuto la sofferenza, magari considerandola una
strada redentiva, meritoria, con derive doloriste che
hanno significato molto nel cammino della medicina
all’interno della nostra cultura. Basterebbe pensare,
al riguardo, che fino alla meta del secolo scorso la lotta
contro il dolore non era considerata necessaria e
quindi non era un obbligo per la medicina, nonostante
la scoperta degli anestetici, dei narcotici e dei calmanti
fosse ben anteriore. Credo inoltre che non sia un caso
che in Italia, soprattutto in certe istituzioni, fanno fa-
tica ad aprirsi una strada la cultura del dolore e, di
conseguenza, i/ trattamento del dolore.

Ma in modo sintetico che cosa dobbiamo dire
dell’etica cristiana oggi? Oggi, preciso, perché I’etica
cristiana ha subito e subisce evoluzioni. Su questo
punto nessuna illusione: essa non ¢ data una volta per
sempre, non ¢ cristallizzata in formule dogmatiche,
ma cresce e si evolve nel cammino dell’'umanizza-
zione, contribuendo a formarlo. Innanzitutto occorre
affermare che 1’etica cristiana non da alcuna spiega-
zione al problema del male, della malattia e della
morte. A lungo nei secoli ha regnato un mito, cio¢ un
immaginario proposto come una storia che pretendeva
di spiegare ’origine del male: il mito che il male, la
malattia e la morte derivino da una colpa dei primi es-
seri umani. Si voleva spiegare cid che non ¢ spiega-
bile, e oggi, con la consapevolezza scientifica del
divenire dell’'uomo e delle sue origini nel frattempo
intervenuta, non accettiamo piu che il nostro soffrire
“derivi” dalla colpa di qualcuno che ci ha preceduto e
che, di conseguenza, ci sia stato dato in eredita. Di-
ciamo la verita: per essere a favore di Dio si é finito
per incolpare ['umanita...

In realta oggi sappiamo che non siamo interamente
padroni della nostra vita e del nostro destino, a comin-
ciare dalle condizioni della nostra nascita: I’esistenza
di ciascuno di noi dipende dalla famiglia, dalle condi-
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Prefazione

zioni di vita, di educazione, di cultura, di solidarieta
sociale, di storia, ecc. Sappiamo anche di essere abitati
da pulsioni non coscienti e di essere determinati dal-
I’imprevedibilita del caso. Siamo fragili, precari, de-
boli... Anche la nostra responsabilita ¢ limitata: siamo
responsabili del male, perché liberi, ma c’¢ un male di
cui noi umani non siamo responsabili. Dunque la fede
cristiana non risolve il problema dell’origine del male,
del soffrire, non lo spiega! Anche per la visione cri-
stiana il male resta un enigma; anche il cristiano, come
I’agnostico, si pone la domanda: “Unde malum? Da
dove viene il male? Com’¢ possibile un Dio buono,
vista 1’esperienza del soffrire che noi facciamo?”.

Un tempo si era giunti a dire che Dio mandava la
malattia e che, in qualche modo, la malattia era per la
nostra salvezza, era redentiva, dunque occorreva of-
frirla a Dio. Senza voler mancare di rispetto a nessuno,
anzi inchinandomi davanti a chi si impegna in questo
comportamento, come cristiano devo dire che essere
“volontari della sofferenza” non ¢ cristiano. Negli
scritti di una grande donna caritatevole, diventata re-
centemente santa, si legge che un giorno disse a un
malato di cancro: “Sii contento, perché Dio ti ha ba-
ciato donandoti questa malattia”. Ebbene, io vi dico
che questa ¢ una bestemmia con la quale si da a Dio
un volto perverso! No, dobbiamo confessarlo con
chiarezza: la malattia e una sofferenza che non viene
da Dio, viene dalla nostra condizione umana terrestre,
finita, perché si nasce per morire, nel ciclo della vita
su questo pianeta.

La malattia, la sofferenza non serve per la nostra
redenzione. Anzi, possiamo dire che il dolore non ha
senso e sovente abbruttisce, chiude il malato in se
stesso, lo rende egoista, a volte lo trasforma fino a ren-
derlo irriconoscibile. Del resto, voi avete 1’esperienza
quotidiana di come il dolore possa disumanizzare. Il
cristianesimo chiede una sola cosa a chi ¢ nella malat-
tia: che, attraversando la malattia, continui ad amare
gli altri e ad accettare di essere amato, perché neppure
questo ¢ facile. La sofferenza non ¢ gradita a Dio, al-
trimenti egli sarebbe sadico, e purtroppo di immagini
perverse ne ha ricevute molte, attraverso le proiezioni
dei cristiani e della chiesa su di lui! Il malato ha addi-
rittura il diritto di rivoltarsi, di gridare I’assurdo della
morte che gli viene incontro, della depressione che
non finisce mai o del cancro che lo consuma giorno
dopo giorno. Non si dimentichi che Gest non ¢ morto
nell’atarassia, come Socrate, ma gridando: “Dio mio,
Dio mio, perché mi hai abbandonato?” (Mc 15,33; Mt
27,46; Sal 22,2).

L’unica cosa che la fede puo fare nella malattia —lo
ripeto — ¢ ricordare al credente che cio che conta é
amare quelli che gli sono vicini e accettare il loro
amore, anche soffrendo, perché solo cosi si puo avere
fede nell’amore che vince la morte. La fede, perd, non
sopprime 1’assurdo, non da neppure senso alla malattia,
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ma apre alla speranza che I’amore vissuto concreta-
mente ¢ 1’unica arma che possediamo per vincere la
morte ed essere umani fino alla fine: umani con la no-
stra grandezza e dignita di uomini e donne, uniche crea-
ture che sanno amare e sanno dirlo e giudicarlo, perché
per gli umani I’amore non ¢ solo un istinto ma una do-
tazione specifica. Ecco 1’unica etica cristiana, che certo
ha come conseguenza il rispetto, 1’amore per 1’altro:
non per la vita in generale, ma per ’altro che vive e che
ha come prima vocazione il vivere in questo mondo.

Etica cristiana e cammino di umanizzazione,
in chiave medica

Quanto ai medici, che cosa chiede I’etica cristiana?
Perdonatemi se saro breve, ma voglio rispettare il
tempo a mia disposizione. In ogni caso, sono convinto
che I’essenziale possa essere sempre contenuto nel mi-
nimo. Per questo, scelgo di procedere attraverso brevi
punti specifici.

Ogni paziente ¢ una persona intera

L’azione della cura deve riguardare tutta la persona
e curare significa sollevare dalla sofferenza, anche
quando non si puo guarire. La medicina non deve di-
menticare questa dimensione di accompagnamento
propriamente umano, interessandosi solo alla guari-
gione corporale e non anche alla guarigione psichica.
Nella pratica della cura bisogna imparare cosa signi-
fica “persona intera” o, come dicono i francesi, “per-
sonne totale”. Attenzione: cid non consiste nel
conoscere il paziente in tutte le sue dimensioni biolo-
giche, psicologiche, sociali, spirituali. Una tale pretesa
sara fallimentare e il paziente la vivra come intrusiva.
Quando il paziente consulta il medico, non cerca in lui
una combinazione di biologo, psicologo, guida spiri-
tuale: si attende di trovare chi lo cura dal punto di vista
medico ma lo considera come una persona intera.

In questo senso, non deve essere all’opera solo la
competenza scientifica dei medici, ma anche la loro
capacita di essere persone accanto a un’altra persona;
e determinante non solo cio che sanno fare, ma cio
che sanno essere! Jeanne Garnier, Cicely Saunders,
Elisabeth Kiibler-Ross, Marie de Hennezel hanno trac-
ciato le linee essenziali di questa humanitas o pietas
da esercitarsi nei confronti dei pazienti. Colui che sa
deve rispondere alla volonta di colui che soffre, come
dimostrano e testimoniano tante unita di cure pallia-
tive. La cura globale della persona contribuisce a “une
morte apaisée”, a un “morire meglio che si puo”.

La dignita dell’essere umano ¢ imperitura

La grandezza e la dignita di ogni persona si devono
imporre al medico come una richiesta di responsabilita.
Si vive una volta sola e la vita € I’unica di cui ciascuno
di noi dispone: non ce ne sono altre! In ogni cultura
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della terra questa grandezza della persona umana ¢ af-
fermata, fino a legiferare che nessuna persona puo per-
dere la sua dignita. Oggi questo principio ¢ contestato
da una situazione che puo venirsi a creare: perdere la
capacita di fare le scelte che si desiderano, non avendo
piu I’autonomia, significherebbe non essere piu degni.
E se la dignita ¢ fondata sul riconoscimento dell’uma-
nita da parte degli umani, chi non ¢ piu riconosciuto
sufficientemente umano avrebbe perso la dignita.

Ma la dignita dell’essere umano ¢ imperitura, per-
ché la sua psiche e il suo corpo, la sua persona intera,
resta sempre persona che richiede rispetto integrale,
in qualunque circostanza. Un vivente non puo essere
trattato come un morto!

Le cure palliative

Non puo regnare I’aforisma: “Finché c¢’¢ vita, c’¢
speranza”, detto della sapienza popolare che induce
all’accanimento terapeutico, come atteggiamento e
pratica che vuole mantenere in vita una persona con
tutti i mezzi resi possibili dalla tecnica. Il curante deve
sforzarsi in tutte le circostanze di sollevare dalla sof-
ferenza il malato e deve astenersi da ogni irragione-
vole ostinazione nell’investigazione e nella terapia: si
devono tralasciare trattamenti inutili, sproporzionati,
che non hanno altro effetto che il mantenimento arti-
ficiale della vita. Sappiamo che, a questo proposito, il
medico deve tenere conto di un aspetto etico e di uno
giuridico, sul quale in Italia continuano vergognosa-
mente a regnare, da parte della politica, la latitanza
e la dilazione! Purtroppo si dibatte ancora sull’alter-
nativa tra le cure palliative e un certo dolorismo che a
volte si vuole cattolico. Ma il dolorismo — va detto a
chi non vuole sentirlo — ¢ gia stato condannato in
modo ufficiale dalla chiesa fin dalla meta del secolo
scorso, da parte di Pio XII.

Si tratta dunque di stabilire un patto di fiducia tra
medico e paziente. Attraverso le cure palliative, sem-
pre da sviluppare mediante la ricerca medica; le diret-
tive anticipate redatte dal paziente, che non obbligano
il medico ma gli chiedono di tenerne conto; la cono-
scenza e il rispetto della volonta del paziente nel pre-
ciso momento dell’incontro con il medico, si deve
giungere ad alleviare le sofferenze, fino alla sedazione,
che puo intervenire quando i sintomi della malattia
sono refrattari a qualsiasi trattamento. Si, ¢’¢ diritto
alla sedazione profonda e continua, fino alla morte;
nessun tentativo di conservare artificialmente la vita:
occorre, infatti, evitare ogni sofferenza e non prolun-
gare inutilmente la vita!

Se mi fermo qui e non vado oltre, non ¢ per non
entrare in problemi scottanti, ma perché I’etica cri-
stiana si ferma qui. L’etica cristiana non € una casistica
morale ma ¢ un orientamento che lascia grande re-
sponsabilita al malato, al curante e a quanti sono legati
ai malati da relazioni diverse ma comunque significa-
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tive. Qualunque sia il modo di concepire la morte da
parte del paziente, le cure palliative sono un dovere
assoluto, perché il morire fa parte della vita ¢ va ad-
dolcito per rendere la morte pit mansueta e accetta-
bile. L’accompagnamento del malato si carica di una
responsabilita e di un’attenzione curativa ancora piu
grandi proprio quando la speranza di guarire sfuma e
viene meno.

Se I’etica cristiana chiede che la morte non sia ri-
mossa, né negata, non ¢ per un’assunzione del dolore
o in vista della “redenzione”, ma perché essa sia uma-
nizzata, sia una buona morte, diventi il piu possibile
sorella, “sora nostra morte corporale”, come osava
esprimersi Francesco di Assisi. Il malato spesso dice:
“Dottore, sono nelle sue mani”. Si tratta, di fatto, di
una chiamata, che dovrebbe essere percepita in questo
modo: “Dottore, come vuole il suo bene, cosi voglia
il mio bene”.

La fragilita é un valore

Recentemente Eugenio Borgna ha dedicato alla
fragilita un’attenzione che giustamente vuole essere
eloquente nel denunciare una deriva individualistica,
che vorrebbe il compimento dell’individuo indipen-
dentemente dalle relazioni con gli altri, e nel far emer-
gere come questa condizione umana che lega tra loro
le persone debba essere intesa come un valore. La for-
mula di Emmanuel Lévinas ¢ “dopo di voi” piuttosto
che “prima i0”: ovvero, io sono responsabile dell’al-
tro, ¢ la fragilita dell’altro, che ha nella malattia la sua
epifania, mi chiede innanzitutto di prendermi cura di
lui, di sentire un dovere verso di lui, non solo perso-
nalmente ma come soggettivita sociale.

Spetta soprattutto ai medici aiutare una cultura
della cura nella dimensione dell’etica del care. Certo,
questo lo fanno molte istituzioni che si prefiggono fini
caritatevoli e di dedizione; ma i medici, terapeuti per
vocazione, con il loro fare e il loro essere devono di-
ventare un riferimento esemplare a tale riguardo. Se
la “persona fragile” costituisce la pietra angolare del-
I’etica, il medico ne deve tenere conto per il suo lavoro
di ricostruzione dell’identita della persona. Una me-
dicina “olistica” prende in conto la fragilita e sa scor-
gere in essa anche situazioni positive per il malato, per
la sua conoscenza di sé, per la lotta contro il male, per
I’accoglienza della malattia e della morte.

Conclusione

Forse qualcuno si attendeva che da questa mia
breve esposizione emergessero indicazioni puntuali,
“ricette”. Ma 1’etica cristiana, se vuole essere umaniz-
zazione e accompagnare gli uomini e le donne verso
la qualita della vita e della convivenza, deve ricono-
scere la coscienza come istanza fondamentale delle
scelte, nella vita e di fronte alla morte. Non si deve
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Prefazione

mai dimenticare che in ogni persona c¢’¢ “la coscienza”
che — come ha detto il concilio Vaticano II — “¢ il nu-
cleo piu segreto e inviolabile e il sacrario dell’uomo”
(Gaudium et spes 16), al quale ognuno di noi, dopo
aver ascoltato altre voci ed essersi confrontato con
esse, deve obbedire. La coscienza dice a ciascuno di
noi, uomo o donna, credente o non credente in Dio:
“Diventa conforme a cio che tu sei, fa’ il bene, ricerca
cio che umanizza ed evita il male”.
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Su questo terreno della coscienza, cristiani ¢ non
cristiani dovrebbero confrontarsi e ascoltarsi, per cam-
minare insieme. E la coscienza non € mai una voce che
ciricorda una legge gia fatta, da applicare in modo mec-
canico, ma una voce che ci chiede creativita e respon-
sabilita e stimola la nostra capacita di solidarieta e di
compassione: la nostra capacita di amore dell’altro.

Enzo Bianchi
Priore di Bose
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Le problematiche di fine vita: quale consapevolezza
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Introduzione

Il notevole ampliamento della potenzialita della
medicina a livello diagnostico, terapeutico e riabilita-
tivo e le applicazioni all’ambito medico delle piu re-
centi scoperte tecnologiche hanno permesso di rendere
disponibili nuovi strumenti e trattamenti (ad esempio
la dialisi, i trapianti d’organo, le terapie intensive, la
respirazione e la nutrizione artificiali, ecc.). Se da un
lato tale disponibilita ha evidentemente fornito nuovi
e fondamentali approcci terapeutici di cura, dall’altro
ha anche generato un numero sempre piu crescente di
pazienti che giungono al decesso in condizioni ampia-
mente medicalizzate o che sono posti in un stato ter-
minale protratto nel tempo.!

Nel corso dell’ultimo decennio si ¢ assistito ad un
profondo cambiamento epidemiologico e clinico dei
pazienti ricoverati nelle nostre Unita di Medicina In-
terna. E aumentata ’eta media dei malati, insieme alle
comorbilita acute e croniche. Cio ha comportato una
variazione anche delle problematiche assistenziali, in
quanto sempre piu spesso 1 pazienti sviluppano una
progressione della malattia di base o una complicanza
grave, sino all’irreversibilita, aprendo quindi spazio
alle tematiche tipiche della medicina palliativa.

Una gran parte dei pazienti in stadio terminale, on-
cologici e non, muore in ospedale, per lo piu ricove-
rata in reparti di Medicina Interna. E dimostrato, ed &
esperienza comune, che questi pazienti non ricevono
cure ottimali in ospedale, dove si tende a mantenere a
oltranza standard di procedure terapeutiche e diagno-
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stiche non sempre appropriate, spesso disagevoli per
i pazienti e di non dimostrato beneficio quanto a so-
pravvivenza.>* Il miglioramento della qualita dell’as-
sistenza ai malati terminali in Medicina Interna ¢
un’esigenza sentita a ogni livello (pazienti, medici, in-
fermieri, caregiver), ma deve fare i conti con difficolta
e resistenze di diversa natura; in primo luogo, la scarsa
formazione accademica e post-laurea in merito,* in
secondo luogo la scarsa flessibilita organizzativa delle
UO di Medicina Interna, che riflettono I’organizza-
zione dei reparti per acuti e quindi non si adattano alla
specificita e complessita dei bisogni dei pazienti alla
fine della vita.®8

In questo contesto, ¢ evidente come le decisioni
cliniche da assumere alla fine della vita divengano ine-
vitabilmente sempre piu complesse. Nell’ambito in-
ternistico, temi quali la sofferenza, la “terminalita”, la
morte e il diritto alla cura sono particolarmente sa-
lienti, dovendo spesso essere affrontati tenendo conto
contemporaneamente dell’obbligo deontologico, giu-
ridico, istituzionale di assistenza e della liberta di ri-
fiuto alle cure e dell’autodeterminazione del paziente.’

Coerentemente con quanto appena descritto, uno
studio,' che ha visto la partecipazione di 656 medici
internisti di differenti paesi europei (Norvegia, Sviz-
zera, Italia e Regno Unito) ha evidenziato come la
quasi totalita degli intervistati (il 99,4%) si sia trovato
ad affrontare un problema di carattere bioetico almeno
una volta nella propria esperienza lavorativa. Nello
specifico, le criticita piu frequenti riguardavano la
presa in cura di una persona non competente (94,8%),
la mancanza di un’opinione comune tra i colleghi
(81,2%) e la decisione di sospendere o non iniziare un
trattamento di fine vita (79,3%). Oltre a questi casi, le
questioni etiche piu difficili da affrontare riguardavano
le richieste di eutanasia o suicidio medicalmente assi-
stito, il disaccordo fra i professionisti, 1’assistenza di
pazienti non competenti e 1’incertezza di riferire o
meno la diagnosi al paziente.

A fronte di questa situazione, nonostante nel 2006
la Societa Italiana di Anestesia, Analgesia, Rianima-
zione e Terapia Intensiva (SIAART]I) abbia pubblicato
le “Raccomandazioni per I’approccio al malato mo-
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rente”, secondo le quali la decisione di porre un limite
al trattamento ¢ lasciata al giudizio del medico, in Ita-
lia, soprattutto al di fuori delle unita di terapia inten-
siva, non ¢ presente una specifica formazione per i
medici incentrata sulle cure di fine vita (end of life
care, EOLs)."

Data la complessita e la delicatezza di tali temati-
che, ¢ assolutamente necessario che vi sia almeno un
accordo sulla definizione dei termini piu spesso uti-
lizzati nell’assistenza alla fine della vita. Troppo
spesso, infatti, i mass media, la politica e il senso co-
mune hanno contribuito a creare confusione e allarmi-
smo, utilizzando termini medico-scientifici in modo
improprio o approssimativo. La letteratura nazionale
ed internazionale, di seguito presentata, offre un valido
contributo nella costruzione di un glossario che possa
favorire un miglior inquadramento dei termini utiliz-
zati all’interno dell’attuale dibattito bioetico.

ELDs (end of life decisions)

Sin dalla sua prima comparsa in letteratura grazie
ad un importante studio realizzato in Olanda'? il con-
cetto di ELDs ¢ stato definito come “Tutte le decisioni
assunte dai medici con I’intenzione di affrettare la fine
della vita del paziente o assunte con la consapevolezza
che potessero potenzialmente affrettarne la fine della
vita”.!?

Tra le ELDs si considerano:'*

- Le decisioni di non iniziare o di sospendere un trat-
tamento con la possibilita che cid possa anticipare
la fine della vita del paziente.

- Lutilizzo e il potenziamento di terapie palliative con
la possibilita che esse accorcino la vita del paziente.

- 1l suicidio medicalmente assistito.

- L’eutanasia.

- La soppressione della vita senza esplicita richiesta
del paziente.

Da alcuni anni si stanno conducendo studi epide-
miologici sulle decisioni di fine vita.'>"? Uno studio eu-
ropeo (Eureld), pubblicato su Lancet, aveva come
obiettivo quello di misurare la variabilita delle pratiche
riconducibili a decisioni di fine vita. E emerso che nei
Paesi presi in esame, prescindendo dalle morti interve-
nute in maniera improvvisa ed inaspettata (circa un
terzo del totale) piu della meta delle rimanenti morti nel
periodo in studio sono sopravvenute dopo che erano
state prese decisioni mediche. Le decisioni di non trat-
tamento interessavano una percentuale oscillante tra il
4% (in Italia) e il 28% (in Svizzera) di tutti i decessi.
Mediamente, il 45% di tali decisioni erano state assunte
con I’intenzione precisa di anticipare la fine della vita.
La decisione di non iniziare un trattamento era piu co-
mune rispetto a quella riguardante la sua sospensione
(51% e 38% rispettivamente). In Svizzera e Svezia vi
era il piu alto numero di decisioni di non trattamento
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prese con I’intenzione di anticipare la fine della vita
(51% e 52%), mentre in Italia e Olanda queste pratiche
occupavano una posizione intermedia (42% e 45%) ri-
spetto agli altri paesi considerati.

Uno studio analogo, rivolto a conoscere le pratiche
dei medici nell’assistenza ai pazienti alla fine della
vita e le loro opinioni su questi temi, ¢ stato condotto
in Italia nel 2007 (Itaeld). Il dato macroscopico ri-
guardo all’Italia ¢ la crescente medicalizzazione del
processo del morire: circa un decesso su 4 ¢ accom-
pagnato da decisioni mediche capaci di accorciare (o
non prolungare) la vita.

Le decisioni di non trattamento

Le decisioni di non trattamento si riferiscono alle
pratiche relative all’astensione o alla sospensione di
un trattamento.!>!”-!8 Tali trattamenti possono essere
di diverse tipologie e includono ad esempio I’idrata-
zione, la nutrizione, la ventilazione, la chemioterapia,
eventuali interventi chirurgici, la dialisi. Il tema del
non trattamento ¢ da tempo al centro della riflessione
etica e deontologica in campo medico. Relativamente
all’utilizzo di tali procedure, il 24 ottobre 2008 il Co-
mitato Nazionale di Bioetica (CNB) si ¢ pronunciato
in merito all’importante questione del rifiuto (richiesta
di non inizio) e della rinuncia (richiesta di sospen-
sione) di trattamenti sanitari salva-vita da parte del pa-
ziente competente. Il tentativo di ricercare una sintesi
comune tra i professionisti ha evidenziato come, al-
I’interno dello stesso CNB, vi siano opinioni diver-
genti: se da una parte vi ¢ chi ritiene la vita un bene
da tutelare e preservare sempre, quindi indisponibile,
dall’altra vi sono coloro che considerano di maggior
importanza il valore che il singolo individuo attribui-
sce alla propria vita. Al di la di tali divergenze, il co-
mitato, in larga maggioranza, ha riconosciuto come
lecito il diritto da parte del paziente di decidere ri-
spetto all’interruzione della propria cura, pur garan-
tendo al medico la possibilita di astenersi da azioni
non coerenti con i propri principi etici € professionali.

Quest’ultima posizione, inoltre, ¢ in linea con
quanto il Codice Italiano di Deontologia Medica af-
ferma all’articolo 14, relativo all’accanimento diagno-
stico-terapeutico, in cui si legge “il medico deve
astenersi dall’ostinazione in trattamenti da cui non si
possa fondatamente attendere un beneficio per la sa-
lute del malato e/o un miglioramento della qualita
della vita” e coerente anche con I’articolo 32 della Co-
stituzione italiana, dove si dichiara che “Nessuno pud
essere obbligato a un determinato trattamento sanitario
se non per disposizione di legge. La legge non puo in
nessun caso violare i limiti imposti dal rispetto della
persona umana’.

Similmente, la British Medical Association so-
stiene che “I’obiettivo della medicina non debba es-
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sere il prolungamento della vita a tutti i costi, qualora
si vada ad intaccare la qualita della vita ¢ che non esi-
sta una differenza di punibilita legale né di approccio
morale tra il mancato inizio ¢ la sospensione del trat-
tamento” (BMA, 2001).

In modo coerente, la Societa Italiana di Anestesia
Analgesia Rianimazione e Terapia Intensiva
(SIAARTYI), nelle sue “Raccomandazioni per I’ammis-
sione e la dimissione dalla terapia intensiva e per la li-
mitazione dei trattamenti in terapia intensiva” del
2003 afferma che, ¢ “eticamente appropriato porre dei
limiti alle cure se, nel corso della degenza, diventa evi-
dente che la loro prosecuzione non conduce a un esito
favorevole, ma prolunga il processo del morire com-
portando un aggravio di sofferenze per il paziente”.

Tale documento afferma inoltre che un trattamento
in eccesso ¢ scorretto, poiché determina un utilizzo
inappropriato dei mezzi di cura, ¢ inutilmente dolo-
roso per il paziente, arrecandogli danni fisici e psi-
chici, e non rispettoso della dignita nel morire. Oltre
a cio I’eccesso di trattamenti ¢ considerato moral-
mente illecito perché “aumenta la sofferenza dei fa-
miliari, risulta frustrante per i curanti e genera
un’iniqua distribuzione delle risorse sottraendole ad
altri pazienti. Pertanto il comitato reputa i medici non
moralmente obbligati a iniziare o proseguire tratta-
menti che mantengano una mera vita biologica pro-
lungando il processo del morire e quando ritenuta
appropriata, la limitazione terapeutica va attuata con
modalita tali da non generare sofferenze o disagi al pa-
ziente” (SIAARTTI, 2003).

Eutanasia

Ormai piu di venti anni fa il Comitato Nazionale
di Bioetica ha dato una chiara interpretazione del con-
cetto di di eutanasia, definendola come “I’uccisione
diretta e volontaria di un paziente terminale in condi-
zioni di grave sofferenza e su sua richiesta”. Quindi
per eutanasia si deve intendere esclusivamente la sop-
pressione intenzionale della vita di un paziente.

Tale posizione coincide anche con quella assunta
dalla task force sull’etica dell’ Associazione Europea
per le Cure Palliative,® che peraltro esclude dalla de-
finizione di eutanasia I’astensione ¢ la sospensione di
trattamenti futili, cosi come la sedazione terminale.

Un recente studio condotto nel contesto italiano ha
esplorato quali fossero le opinioni dei medici italiani
circa le decisioni di fine vita attraverso un questionario
inviato a 70.000 medici (con tasso di risposte del 32%,
ossia 22.219 medici coinvolti): la meta dei rispondenti
(50%) ha assunto una posizione a sfavore dell’eutana-
sia, rispetto ad una comunque significativa percentuale
di colleghi dichiaratisi favorevoli (42%). L’8% ha as-
sunto, invece, una posizione neutrale.?!

Per quanto riguarda la posizione dei medici nei
confronti delle decisioni di fine vita, dati presenti in
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letteratura mostrano come essa sia influenzata princi-
palmente da convinzioni religiose, fattori socio-demo-
grafici e tradizioni nazionali.!®2226

L’eutanasia ¢ vietata dal Codice di Deontologia
Medica (CDM) che all’art. 17 dichiara: “Il medico
anche su richiesta del malato non deve effettuare né
favorire trattamenti finalizzati a provocarne la morte™.
Il divieto di eutanasia ¢ inoltre assimilabile alle norme
del Codice Penale che puniscono 1’omicidio volonta-
rio (art. 575), ’omicidio del consenziente (art. 579),
I’istigazione o 1’aiuto al suicidio (art. 580).

11 paziente internistico terminale

Sono molteplici le definizioni presenti in lettera-
tura che descrivono il processo relativo alla fase ter-
minale della vita. Sostanzialmente con essa ci si
riferisce a pazienti affetti da patologie croniche evo-
lutive in fase avanzata, per le quali le terapie mirate
alla stabilizzazione della malattia e/o al prolunga-
mento significativo della vita non siano “proporzio-
nate”. La durata di questa fase ultima ¢
orientativamente stabilita solo per il paziente oncolo-
gico con un parametro temporale di 90 giorni.

Non sono disponibili, invece, indicazioni precise
¢ largamente condivise circa le patologie croniche de-
generative non oncologiche, quali ad esempio la Scle-
rosi Laterale Amiotrofica, le malattie cardiovascolari
gravi, ecc.

Con il concetto di inguaribilita si definisce invece
uno stato clinico indotto dalla progressione di una pa-
tologia cronico-degenerativa, per la quale ogni tipo di
terapia farmacologica, chirurgica, radioterapica o ogni
altro intervento non sia piu in grado di modificare lo
stato e ’evoluzione della patologia stessa e che portera
Verso una morte prevista.

Sul piano clinico si considerano pazienti terminali
(o morenti) pazienti di ogni eta, per le quali i segni cli-
nici portino alla convinzione che la patologia di cui
sono affetti o gli effetti della lesione traumatica siano
irreversibili e, nonostante il trattamento medico, con-
ducano alla morte in tempi prevedibilmente brevi
(OMS, Definition of Palliative Care, 1998).

Come autorevolmente viene enunciato in ambito in-
ternistico da Weissman,?’ riconoscere quando ¢ il mo-
mento di passare da interventi per salvare la vita a
interventi palliativi, avendo di mira la qualita di vita e
I’attenuazione della sofferenza, ¢ emozionalmente e cli-
nicamente difficile sia per i pazienti, la loro famiglia,
sia per i medici. Cogliere I’esordio della fase terminale
di malattia in un paziente internistico significa indivi-
duare il momento nel quale ogni atto clinico-terapeutico
specifico risulta afinalistico, destinato unicamente a
protrarre un’inutile sofferenza; per tale paziente, con-
traddistinto per la prognosi infausta da un breve periodo
di sopravvivenza, il comportamento clinico appropriato
¢ quello orientato alla palliazione 283
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I1 CDM, all’art. 39, prescrive il comportamento da
assumere nelle circostanze cliniche che sottendono le
condizioni patologiche giunte nella fase di fine vita:
“In caso di malattie a prognosi sicuramente infausta
o pervenute alla fase terminale, il medico deve limitare
la sua opera all’assistenza morale e alla terapia atta a
risparmiare inutili sofferenze, fornendo al malato i
trattamenti appropriati a tutela, per quanto possibile,
della qualita di vita ¢ della dignita della persona”.
Inoltre all’art. 18 del CDM possiamo leggere: ““I trat-
tamenti che incidono sulla integrita e sulla resistenza
psico-fisica del malato possono essere attuati, previo
accertamento delle necessita di cura, e solo al fine di
procurare un concreto beneficio clinico al malato o di
alleviarne le sofferenze”. E lecito I’intervento per le-
nire le sofferenze (fino alla sedazione profonda e con-
tinua) anche se la fine della vita viene accelerata,
purché il primo effetto sia inteso e il secondo (la morte
del paziente) non sia voluto o ricercato, seppure si
abbia la consapevolezza di correrne il rischio per una
ragionevole causa.

Draltra parte va scongiurato il cosiddetto abbandono
assistenziale, cosi stigmatizzato dall’art. 23 del CDM:!°
“Il medico non puo abbandonare il malato ritenuto in-
guaribile, ma deve continuare ad assisterlo anche solo
al fine di lenirne la sofferenza fisica e psichica”.

L’impiego di mezzi sproporzionati rappresenta in-
variabilmente una decisione eticamente scorretta in
quanto il medico ha il dovere di non ricorrere all’im-
piego di tali mezzi, neppure dietro esplicita richiesta
del paziente; quando questo si verifica ci troviamo il
comportamento clinico degenera nell’accanimento
diagnostico-terapeutico.

L’art. 16 del CDM esprime nei seguenti termini la
riprovazione per I’accanimento in clinica: “Il medico,
anche tenendo conto delle volonta del paziente lad-
dove espresse, deve astenersi dall’ostinazione in trat-
tamenti diagnostici e terapeutici da cui non si possa
fondamentalmente attendere un beneficio per la salute
del malato e/o un miglioramento della qualita di vita”.

L’accanimento terapeutico, a cui spesso assistiamo
nei nostri reparti, trova le sue basi in alcune conside-
razioni:

- Una Medicina propagandata come infallibile crea
nei pazienti (e nei familiari) delle aspettative sempre
crescenti e non proporzionate alla realta.

- La completa perdita del carattere personale della
malattia, in gran parte dovuta allo sviluppo della
specializzazione medica: disattendendo il precetto
di Ippocrate secondo il quale ¢ pit importante sa-
pere che tipo di persona ha una patologia piuttosto
che sapere che tipo di patologia ha una persona, si
tende a curare non il malato bensi i processi organici
alterati che determinano la malattia.

- Infine, non puo essere trascurato il progressivo af-
fermarsi del modello contrattualistico del rapporto
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medico-paziente: ci si accanisce perché bisogna fare
sempre tutto nel timore di venire accusato dai pa-
renti di omissioni o negligenze; la condotta clinica
assume, pertanto, carattere difensivo.’!

A partire dalla Karnofsky Performance Scale in-
trodotta nel 1949, numerosi sistemi sono stati proposti
per obiettivare la condizione terminale e il suo grado
di problematicita in funzione prognostica (Palliative
Performance Status, Palliative Prognostic Index, Pal-
liative Prognostic Score); concepiti originariamente
per i pazienti oncologici, sono ritenuti applicabili
anche per patologie croniche in fasi avanzate quali lo
scompenso cardiaco, la broncopneumopatia cronica
ostruttiva, I’insufficienza renale e I’encefalopatia post-
anossica, tutte di precipuo interesse internistico.

La precoce identificazione di questi malati, si ¢ di-
mostrata efficace sia per quanto riguarda il migliora-
mento della qualita di vita dei malati e dei loro
famigliari, sia per una riduzione dei costi a fronte di
una migliore appropriatezza degli interventi.’?-*

La precoce identificazione delle persone vicine
alla fine della vita e la loro inclusione in un registro
conduce ad una precoce pianificazione delle cure e ad
un loro migliore coordinamento.>

Un utile strumento che puo guidare le decisioni del
medico di fronte ad un paziente potenzialemente
giunto nella fase finale della sua vita ¢ il Gold Stan-
dards Framework (GSF) con il suo Prognostic Indica-
tor Guidance (PIG).*® Questo strumento combina la
percezione degli operatori sanitari rispetto alla possi-
bile aspettativa di vita dei malati, /a “domanda sor-
prendente”, all’utilizzo di indicatori clinici generali
di progressione della malattia e di indicatori specifici
per singola patologia.

L’identificazione precoce di un malato con pato-
logie croniche in fase avanzata che presenti dei biso-
gni di cure palliative consente di evitare un modello
che “insegue” le criticita (cliniche, assistenziali)
quando si presentano, per concentrarsi su modalita di
intervento proattive.

Il passo successivo ¢ costituito dalla valutazione
multidimensionale (VMD) dei bisogni con cui garan-
tire le cure piu appropriate e allineate con le preferenze
del paziente e dei suoi famigliari, al ‘momento giusto’
e nel ‘setting assistenziale giusto’. Una VMD olistica
presuppone una buona capacita comunicativa, tempo
e spazio dedicati. Alcuni strumenti di VMD sono som-
ministrati dal personale sanitario e seguono criteri og-
gettivi, altri, affidati all’auto compilazione da parte del
malato, hanno una connotazione soggettiva (Figura 1).

Alcuni elementi possono suggerire che i malati si
stiano avvicinando al fine vita:

- Indicatori generali di deterioramento delle condi-
zioni cliniche, di incremento dei bisogni o la scelta
del malato di non essere piu sottoposto a trattamenti

attivi.
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- Indicatori clinici specifici correlati ad alcune pato-
logie.

- Occorre valutare anche condizioni legate non solo
alla prognosi ma anche alla difficolta di controllo
dei sintomi e alla complessita del coordinamento
delle cure (criteri socio-assistenziali).

La risposta alla domanda sorprendente dovrebbe
essere intuitiva, mettendo insieme elementi clinici, co-
morbidita, fattori sociali e altri elementi che danno un
quadro completo del deterioramento. Se il medico non
sarebbe sorpreso, deve subito passare a chiedersi quali
potrebbero essere le misure da adottare per migliorare
la qualita della vita del paziente ora e in preparazione
di un possibile ulteriore deterioramento.

Se invece la risposta ¢ si si passa a valutare gli in-
dicatori di peggioramento generale, che sono:

- Riduzione dell’autonomia, difficolta alla cura di sé,
permanenza a letto o in poltrona per piu del 50%
della giornata, sempre maggiore dipendenza dagli
altri per le attivita della vita quotidiana.

- Co-morbidita (rappresentano il piu importante indi-
catore di mortalita).

- Malattia in fase avanzata/instabile, con sintomi
complessi causa di sofferenza.

- Ridotta efficacia dei trattamenti eziologici.

- Scelta di non essere piu sottoposto a trattamenti attivi.

- Progressiva perdita di peso (>10%) negli ultimi 6
mesi.

- Ripetuti ricoveri in ospedale in urgenza.
- Albumina sierica <25 g/L.

Se anche qui non si trovano elementi sufficienti a
far presagire la morte del paziente entro un anno, si
passa alla valutazione degli indicatori di peggiora-
mento specifici per la/e patologia/e di cui ¢ affetto il
paziente (vedi Appendice I).

Desistenza terapeutica

E in questo scenario che si introduce la desistenza
terapeutica come quell’atto che completa ’alleanza
medico-paziente all’interno dell’accompagnamento
terapeutico.

Con desistenza terapeutica s’intende 1’atteggia-
mento terapeutico con il quale il medico desiste dalle
terapie futili ed inutili. La desistenza terapeutica ¢ un
concetto che proviene all’ambito medico della aneste-
sia-rianimazione e si applica nei confronti dei pazienti
malati terminali ed ha la sua base nel concetto di ac-
compagnamento alla morte secondo i criteri bioetici
e di deontologia medica gia stabiliti. La desistenza te-
rapeutica non ha niente a che fare con 1’eutanasia, da
cui anzi prende le distanze ed inoltre vuole combattere
I’accanimento terapeutico.

Per accompagnamento alla morte si intendono una
serie di azioni mediche che hanno come obiettivo:

- Sedare il dolore.

Saresti sorpreso se questo malato morisse
nei prossimi 12 mesi?

|
Non so

NO Ha indicatori di un peggioramento generale?

1
Non so
1
SI Ha indicatori clinici specifici
di peggioramento?
|
sl

— Valuta e documenta i bisogni del malato e della famiglia

Pianifica con il malato e la famiglia le cure future

Dedica attenzione particolare alla comunicazione
ed al coordinamento delle cure

Figura 1. Strumenti di VMD.
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- Riconoscere i limiti della medicina decidendo di aste-
nersi e di interrompere trattamenti sproporzionati.

- Spostare gli obiettivi terapeutica dal guarire al pren-
dersi cura.

- Restare vicini al malato inguaribile.

- Fare fronte alla tentazione di affrettarne il decorso.

- Dare sostegno alla sua famiglia.

Nella definizione di desistenza terapeutica sono in-
siti 1 principi fondanti della medicina palliativa, che
rappresenta lo strumento attraverso il quale si prende
cura del paziente terminale, sempre nell’ambito della
alleanza medico-paziente.

Le cure palliative

L’Organizzazione mondiale della sanita (OMS)
definisce le cure palliative come un approccio in grado
di migliorare “la qualita della vita dei malati e delle
loro famiglie che si trovano ad affrontare le problema-
tiche associate a malattie inguaribili, attraverso la pre-
venzione ¢ il sollievo della sofferenza per mezzo di
una identificazione precoce e di un ottimale tratta-
mento del dolore e delle altre problematiche di natura
fisica, psicosociale e spirituale”.’’

Lo Stato italiano ha sancito il diritto di accesso alle
Cure palliative attraverso la Legge del 15 marzo 2010
n. 38 “Disposizioni per garantire 1’accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore”, pubblicata nella
Gazzetta Ufficiale n. 65 del 19 marzo 2010.

La legge n. 38/2010 definisce le Cure Palliative
come “I’insieme degli interventi terapeutici, diagno-
stici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia
al suo nucleo familiare, finalizzati alla cura attiva e to-
tale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata
da un’inarrestabile evoluzione e da una prognosi in-
fausta, non risponde piu a trattamenti specifici”.

Le cure palliative si rivolgono a tutte le persone
portatrici di patologie croniche evolutive senza esclu-
sivo riferimento alle fasi ultime della vita. Dalla re-
cente letteratura 1’orizzonte temporale di intervento
delle cure palliative si ¢ esteso fino a 12-24 mesi dalla
morte.

Obiettivo principale delle cure palliative ¢ dare
senso ¢ dignita alla vita del malato fino alla fine, alle-
viando prima di tutto il suo dolore, e aiutandolo con i
supporti non di ambito strettamente medico che sono
altrettanto necessari, come si evince dalla precedente
definizione. Gli obiettivi delle cure palliative sono ben
riassunti cosi:

- Affermano il valore della vita, considerando la
morte come un evento naturale;

- non prolungano né abbreviano I’esistenza del malato;

- provvedono al sollievo dal dolore e dagli altri sintomi;

- considerano anche gli aspetti psicologici e spirituali;

- offrono un sistema di supporto per aiutare il paziente
a vivere il piu attivamente possibile sino al decesso;
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- aiutano la famiglia dell’ammalato a convivere con
la malattia e poi con il lutto.

L’aumento a livello internazionale dei programmi
e servizi di cure palliative ¢ un dato molto positivo,
ma non sempre coerente con la realta. In diversi paesi
occidentali, infatti, la meta dei decessi avviene negli
ospedali per acuti,*®“° luogo non sempre adeguata-
mente preparato per una valutazione delle sofferenze
fisiche e al trattamento delle stesse ed in cui si possa
anche prestare la giusta attenzione ai bisogni emotivi,
esistenziali, spirituali e comunicativi dei morenti e dei
familiari.

Nello stesso ambito di ricerca, un’indagine tutta
italiana ha studiato la prevalenza del dolore, la ge-
stione e la sua risoluzione in un campione di pazienti
oncologici in fase avanzata con un’aspettativa di vita
di 3 mesi. I risultati mostrano come solo il 60% dei
pazienti con dolore moderato/severo riceva analgesici
(oppioidi) a fronte di una risoluzione solo parziale o
assente registrata nel 54% di coloro che accusavano
un dolore particolarmente debilitante.*!

La survey FADOI

Per valutare la conoscenza del problema relativo
alle cure palliative ¢ il grado di abilita gestionali e re-
lazionali degli operatori sanitari al fine di migliorare
la qualita di vita dei pazienti ricoverati nelle Unita di
Medicina Interna ¢ stato somministrato un questiona-
rio specifico a tutti i Soci FADOI. Il questionario ¢
stato strutturato in 10 domande, alcune tratte dalla let-
teratura, altre adattate al contesto della Medicina In-
terna (vedi Questionario completo ¢ relative risposte
app. 13).

Sono state ottenute in totale 428 risposte su un to-
tale di circa 2500 iscritti alla Societa: questo dato puo
risultare non del tutto soddisfacente, ma, messo a con-
fronto con la partecipazione ad altre surveys che ave-
vano come obiettivo 1’indagine conoscitiva di
argomenti puramente clinico-diagnostici, si € rivelato
essere invece un ottimo risultato. Cio a dimostrazione
che le problematiche di fine vita toccano da vicino il
Medico internista, che probabilmente ¢ consapevole
da un lato dell’impegno richiestogli e dell’altro della
scarsa preparazione fornitagli dalla formazione uni-
versitaria e post-universitaria.

Circa 3/4 degli intervistati hanno chiaro il signifi-
cato di “traiettoria tipica della malattia”, ma solo la
meta di coloro che hanno risposto ¢ stato in grado di
considerare tutte e tre le traiettorie di declino tipiche
dei pazienti terminali ricoverati nelle nostre Unita
Operative. Un dato interessante ¢ che gli intervistati
si sono concentrati maggiormente nell’identificazione
del paziente terminale come quello affetto da grandi
insufficienze di organo: questo probabilmente perché
questi pazienti rappresentano la fetta preponderante
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dei pazienti in fase di vita ricoverati nelle Medicine
Interne. Sono normalmente pazienti anziani o molto
anziani, in cui la presenza di multiple comorbidita e
di frequenti peggioramenti spesso limita anche 1’ac-
cesso alle strutture residenziali (RSA, hospice), indu-
cendo invece numerosi ricoveri in urgenza.

Altro dato interessante ¢ che circa un terzo degli
intervistati ha dichiarato di non avere una chiara vi-
sione e concettualizzazione delle differenze tra le de-
finizioni di palliative care, supportive care,
simoultaneous care e end-of-life care, mentre oltre
1’80% non conosce la “domanda sorprendente” e solo
un 5% degli intervistati ha ben chiari i principi fon-
danti delle Liverpool Care Pathways. Questo dato sot-
tolinea la mancanza di un insegnamento della
medicina palliativa nelle scuole di formazione italiane
ed evidenzia una differenza sostanziale con quello che
¢ invece il programma curricolare a livello europeo,
dove I’insegnamento della medicina palliativa ¢ attual-
mente integrato all’interno delle scuole mediche.*? Cio
conferma inoltre il dato secondo cui le conoscenze re-
lative alla medicina palliativa vengono acquisite non
solo e non tanto in ambito accademico, ma soprattutto
al di fuori di esso, nell’ambiente in cui medico vive e
lavora, secondo quello che viene definito “hidden cur-
riculum”.*® Diversi studi hanno dimostrato che la ca-
pacita di comunicare cattive notizie ai pazienti affetti
da patologia in fase avanzata, cosi come 1’abilita di
riuscire a discutere con loro del personale stato di sa-
lute, ¢ per la maggior parte acquisita, dai medici in for-
mazione, in modo del tutto “informale”,* anche in
relazione a una carenza di modelli di educazione stan-
dardizzati volti a insegnare queste capacita.

Gli intervistati si sono dimostrati consci di questa
carenza formativa, dichiarando nella maggior parte dei
casi che non si sentono completamente in grado di ge-
stire le problematiche di fine vita ed auspicando quindi
un percorso formativo ad hoc.
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vostri comportamenti prescrittivi e nella gestione complessiva del paziente?

Hanno risposto: 425 Hanno saltato la domanda: 3
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Q5: "Surprise Question": conosci tale strumento? Lo ritieni utile nel modificare i
vostri comportamenti prescrittivi e nella gestione complessiva del paziente?

Hanno risposto: 425 Hanno saltato la domanda: 3

Opzioni di rispost: Risposte
Si, conosco tale strumento e lo ritengo utile nella gestione complessiva del paziente 16,00% &8
Si, conosco tale strumento e NON lo ritengo utile nella gestione complessiva del paziente 2,59% "

Mo, non conosco tale strumento B1,M% 346

Totale 425

Pawered by 47 SurveyMonkey
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Q6: Conosci i principi fondalmentali delle LCP (Liverpool Care Pathways)?

Hanno risposto: 428 Hanno saliato la domanda: 0
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Powered by 4™ SurveyMonkey

Q6: Conosci i principi fondalmentali delle LCP (Liverpool Care Pathways)?

Hanno risposto: 428 Hanno saltato la domanda: O

Opzioni di risposta
Si, in toto
Si, in parte

Mo

Totale
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Q7: Ritieni realisticamente possibile arrivare a limitare gli interventi diagnostico-
terapeutici nei pazienti in fase di fine vita...?

Hanno risposto: 425 Hanno saltato la domanda: 3

Powered by 4™ SurveyMonkey

Q7: Ritieni realisticamente possibile arrivare a limitare gli interventi
diagnostico-terapeutici nei pazienti in fase di fine vita...?

Hanno risposto: 425 Hanno saltato la domanda: 3

Opzioni di risposta
Si, intoto
Si, in parte

Mo

Totale
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Q8: Nei reparti di Medicina Interna chi dovrebbe gestire i pazienti terminali?

Hanno risposto: 426 Hanno saliato la domanda: 2
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Q8: Nei reparti di Medicina Interna chi dovrebbe gestire i pazienti terminali?

Hanno risposto: 426  Hanno saltato la domanda: 2

Opzioni di
loncalogo che aveva in cura il paziente prima dellingresso in Medicina Irterna
linternista e I'éguipe infermieristica del reparto opportunamente formati alluopo
il consulente paliistivista chiamato ad hoc, cui delegare la gestione del paziente

l'équipe muttidisciplinare, nell'ambito della rete delle cure palliative
Totale
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Q9: Ritieni che il livello di competenze dell'Internista Ospedaliero sia oggi
adeguato alla gestione dei pazienti ricoverati in fase di fine vita?

Harnno risposto: 428 Hanno saltato la domanda: 0
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Q9: Ritieni che il livello di competenze dell'Internista Ospedaliero sia oggi
adeguato alla gestione dei pazienti ricoverati in fase di fine vita?

Hanno risposto: 428 Hanno saltato la domanda: O

Opzioni dirisposta

Si, intoto

Sl In parte
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Q10: Ritieni necessario un percorso formativo per ottimizzare le competenze del
medico Internista Ospedaliero nella gestione dei pazienti in fase di fine vita?

Harnno risposto: 428 Hanno saliato la domanda: 0
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Powered by 4™ SurveyMonkey

Q10: Ritieni necessario un percorso formativo per ottimizzare le competenze del
medico Internista Ospedaliero nella gestione dei pazienti in fase di fine vita?

Hanno risposto: 428 Hanno saltato la domanda: O

Opzioni di
S, intoto
Si, in parte

L]
Totale




N

press DERNI - Italian Journal of Medicine 2017; volume 5(4):
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Morte di qualita e comfort medicine

E imperativo che gli internisti si occupino della
morte di qualita nei pazienti terminali.!

A prima vista, il binomio morte-qualita pud risuo-
nare come una contraddizione di termini, quasi un os-
simoro. Cio rispecchia il modo di vedere diffuso, per
cui la morte ¢ comunque concepita come un definitivo
fallimento da esorcizzare, in qualsiasi contesto.”? Ma
se pensiamo al percorso che precede una morte immi-
nente e ineluttabile dopo una malattia cronica, e pen-
siamo al morire concreto dei nostri malati terminali,
allora la parola qualita assume una rilevanza straordi-
naria, e il binomio una legittimita autentica, a prescin-
dere dai contenuti metafisici o dalle credenze religiose
con cui ciascuno puo pensare alla morte in generale.?

Una morte di qualita in medicina si realizza
quando, una volta che questa evenienza si erge nella
traiettoria di una malattia irreversibile come una con-
clusione concretamente possibile, sequenziale e pre-
vedibile, di morte si comincia a parlare esplicitamente
nella comunicazione fra medico, paziente ¢ familiari
intesi nel senso piu largo del termine (ovviamente nei
modi dovuti alla sensibilita, alla cultura, allo stato di
sofferenza degli interessati) e, a partire da cio, in ma-
niera concorde, si ripensa al percorso di cura che resta,
orientandolo primariamente verso il controllo dei sin-
tomi disturbanti, piuttosto che verso il prolungamento
dell’esistenza con sforzi diagnostici e terapeutici futili
e sproporzionati. Questo ripensamento comporta un
radicale cambio di paradigma per I’internista: impo-
stare le cure nella prospettiva dell’accompagnamento
del paziente (cure palliative ¢ di fine vita), e non nella
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prospettiva della guarigione delle malattie o della so-
pravvivenza ad oltranza.

La nostra legislazione definisce le cure palliative
come “I’insieme degli interventi terapeutici, diagno-
stici e assistenziali rivolti sia alla persona malata, sia
al suo nucleo familiare finalizzato alla cura attiva e to-
tale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata
da una inarrestabile evoluzione e da una prognosi in-
fausta, non risponde piu a trattamenti specifici”
(Legge 15 marzo 2010, n. 38). L’OMS nella sua defi-
nizione sottolinea in particolar modo I’importanza del
controllo del dolore* (“...early identification and im-
peccable assessment and treatment of pain...”). Il Co-
dice Deontologico Medico del 2016° e quello
Infermieristico del 2009¢ dettano le caratteristiche
della assistenza al malato con prognosi infausta.

A scanso di qualsiasi equivoco, va subito sottoli-
neato che esiste una demarcazione nitida fra le cure di
fine vita da un lato e la eutanasia o la morte/suicidio
medicalmente assistiti dall’altro: non entra nelle cure di
fine vita il dominio intenzionale sulla dimensione
tempo. Le due cose, dunque, si collocano su piani di-
versi e non omologhi. E anche se fa parte delle cure di
fine vita prendere in considerazione e rispettare ogni ri-
fiuto a specifici trattamenti espresso dal paziente, e con-
templare la astensione o la sospensione di forme
artificiali di sostegno vitale quando cio corrisponde a
decisioni concordate, viceversa non entrano misure in-
tenzionali e attive di induzione o accelerazione della
morte. Queste svalorizzano le cure di fine vita.’

I sintomi disturbanti, oggetto delle cure di fine
vita, sono ben definiti, e comprendono, oltre al dolore,
la dispnea, la astenia, la anoressia, i disturbi dell’alvo,
la nausea e il vomito, la ansieta, la depressione, il de-
lirio, 1 disturbi del sonno, la secchezza delle fauci e le
eccessive secrezioni respiratorie, senza trascurare i bi-
sogni spirituali di un paziente.®’ 11 controllo di tutto
questo ¢ compreso nel termine di “comfort medicine”,
che ¢ quindi I’insieme degli interventi rivolti a dare
una risposta immediata ai pazienti di fronte ai sintomi
tipici dello stato terminale, secondo una gerarchia det-
tata dal grado di disturbo soggettivo del paziente, non
dalla loro presunta gravita o dal grado di minaccia san-
cite dal medico.

Risulta ambiguo tradurre il termine “comfort”, che
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etimologicamente (“cum fortis”) significa “sostegno
rinforzante”; infatti, i sinonimi italiani che usiamo cor-
rentemente nei diversi contesti (conforto, consola-
zione, agio, comodita, benessere, ristoro, sollievo...)
suonano deboli, se non addirittura fuorvianti, parlando
di fine vita. Il termine “palliazione” (di per sé accet-
tabilissimo) richiama subito la problematica oncolo-
gica e ne risulta, in un certo senso, saturato. Ci sembra
opportuno, dunque, mantenere questo termine
(“comfort medicine”) con la sua carica di novita, non
per esterofilia, ma per lasciar intendere che c’¢ qual-
cosa da intraprendere in questo ambito nella Medicina
Interna, da molti non ancora sperimentato.

Le dimensioni del problema e il ruolo
della medicina interna

Gli internisti devono occuparsi, dunque, della
morte di qualita, per considerazioni di ordine socio-
logico (congiunturali), e di ordine sostanziale (pre-
gnanti).

Nella congiuntura attuale, la maggior parte delle
morti prevedibili avvengono in ospedale!®!! e la mag-
gior parte delle morti ospedaliere avvengono in Me-
dicina Interna.'?

Una volta interpellati sul fine vita, i malati mani-
festano la preferenza di terminare la loro esistenza a
casa propria, circondati dagli affetti familiari, piuttosto
che in un ospedale!3 (il che, peraltro, non coincide
sempre con il pensiero dei familiari, nel momento di
decidere). E non si pud non concordare, visto che, allo
stato delle cose, la ospedalizzazione dei malati critici
terminali diventa una complicazione piuttosto che un
ausilio ad alleviarne i1 problemi, perché 1’ospedale ¢
mal preparato ad offrire cure centrate sui bisogni reali
di questo tipo di pazienti, e finisce con aggravare le
sofferenze fisiche e psichiche, senza effettivi bene-
fici.' Per questo stanno crescendo anche nel nostro
paese i programmi per le cure terminali tipo Hospice,
soprattutto per i malati neoplastici, in alternativa agli
ospedali.'>!¢ Cido nondimeno, il ricorso all’ospedale
negli ultimi 6 mesi di vita dei malati neoplastici resta
maggioritario anche nei paesi piu avanzati.'” E dun-
que, fincheé I"ospedale continua ad essere un luogo
dove si va anche a morire, sussiste 1’esigenza di mi-
gliorare questa tipo di cura nei reparti internistici, per-
che non vi ¢ ragione intrinseca per cui la qualita delle
cure per 1 morenti debba essere di qualita inferiore in
ospedale che altrove.

E chiaro che la medicina per acuti non pud essere
prolungata anche nei pazienti terminali (cio che rego-
larmente avviene in realta), e che gli internisti non
possono continuare a trascurare di adeguarsi ai diversi
bisogni di una porzione quantitativamente considere-
vole dei loro malati, semplicemente non occupandosi
di assumere nuovi paradigmi assistenziali. Nella eta
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avanzata, prolungare la vita ad ogni costo con terapie
aggressive non ¢ clinicamente appropriato, non ri-
sponde neppure alle aspettative reali dei malati ed &
improduttivamente dispendiosa.'® E scarsamente ac-
cettabile dal punto di vista sociale quello che mostrano
i dati della assistenza Medicare negli USA, dove una
proporzione ingente delle risorse sanitarie sono spese
negli ultimi 12 mesi di vita delle persone, in un cre-
scendo che porta a vedere concentrato il 60% del to-
tale della spesa degli ultimi 6 mesi nel mese finale,
spesso per terapie intensive.!” Una inerzia micidiale
conduce anche noi in questa direzione, e va invertita.

Cio che rende pregnante che sia la Medicina In-
terna a occuparsi di un tale sforzo in ospedale, ¢ il fatto
che nella maggior parte dei casi le morti ospedaliere
riguardano malati portatori di molteplici condizioni
morbose correlate con I’eta, che interagiscono e retro-
agiscono reciprocamente, in quadri complessi, per i
quali neppure esistono denominazioni universalmente
accettate (malati ospedale-dipendenti, insufficienti-cro-
nici, cronici riacutizzati, critici-cronici...). In questi ma-
lati sbiadisce I’importanza delle competenze specifiche
degli specialisti di organo, e diventa preponderante
quella di una visione di insieme tipica dell’internista
(e di chi, comunque, ne assuma la logica), rivolta a dare
spessori diversi ai diversi problemi clinici, a ripensare
le priorita, con orientamento alla salute residua piu che
alle malattie singolarmente valutate.?

Tuttavia, le Medicine Interne non nascono prepa-
rate a questo tipo di lavoro. Le cure di fine vita, pero,
non chiamano in causa solamente la propensione per-
sonale dei singoli medici, le loro qualita umanistiche
individuali e la loro buona volonta: sono un fatto certo
di cultura e di competenze, ma prima ancora e soprat-
tutto di organizzazione, e come tali andrebbero inse-
gnate, imparate e attuate.

Modelli organizzativi ospedalieri
per le cure di fine vita

Secondo ’OMS, le cure palliative e di fine vita
dovrebbero essere offerte a tutti coloro che soffrono
di malattie croniche minacciose per la vita, ¢ dovreb-
bero essere iniziate precocemente.* In realta, in linea
generale, esse vengono dilazionate e ristrette ai ma-
lati neoplastici?! anche se ¢ dimostrato che sono i pa-
zienti portatori di insufficienze d’organo gravi e
irreversibili che ricevono cure di peggiore qualita
nelle fasi terminali.?>?

Diversi modelli organizzativi volti a offrire pro-
grammi per le cure palliative e di fine vita all’interno
degli ospedali sono stati sviluppati nella scena interna-
zionale. Il modello piu tradizionale ¢ quello della Unita
di Cure Palliative come strutture di degenza dedicate.
Largamente implementato ¢ il modello della consulenza
specialistica del palliativista (oncologo dedicato, ovvero
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intensivista per lo piu specializzato nella terapia antal-

gica) su richiesta. Esperienze pitt mature sono quelle

dei teams di consulenti interdisciplinari (infermieri
compresi), che entrano in scena a richiesta dei reparti

di degenza, facendosi carico della cogestione dei pa-

zienti. Questi modelli hanno dato prova di efficacia nel

migliorare la qualita delle cure dei malati terminali, in
termini di riduzione dei sintomi, miglioramento della
qualita di vita, sollievo spirituale.>* Ma contengono un
concetto di delega che, se da un lato favorisce la spe-

cializzazione, dall’altro impedisce la propagazione di

una cultura diffusa sulle cure di fine vita, e una capacita

di risposta prontamente estesa a tutti i morenti in ospe-

dale, per i quali ¢ irrealistico pensare a un intervento si-

stematico di specialisti, di cui peraltro ancora non
disponiamo largamente.? Non ¢ una responsabilita che
si puo esternalizzare.

Nel Regno Unito si € pensato di trasferire all’in-
terno degli ospedali (Medicine e Geriatrie in partico-
lare) il programma di cure di fine vita denominato
Liverpool Care Pathway, originariamente strutturato
per le organizzazioni territoriali.?® Il programma ¢ con-
notato dai seguenti punti di forza “evidence based”:
1. chiari criteri di eligibilita (morte imminente come

diagnosi);

2. precisa definizione dei bisogni dei malati su cui fo-
calizzare le azioni;

3. astensione esplicita ¢ programmata da terapie ¢
pratiche assistenziali non rivolte al “comfort” del
paziente (pratiche rianimatorie, ma anche le piu
routinarie pratiche infermieristiche di rilevazione
dei parametri vitali);

4. intensa e costante comunicazione con pazienti ¢ fa-
miliari, tracciata e documentata;

5. atteggiamento pro-attivo rivolto ai bisogni fonda-
mentali (non attendere le chiamate);

6. prescrizione di terapia anticipatoria (cio¢ la pro-
grammazione precisa dei farmaci al bisogno);

7. predilezione della via sotto-cutanea per la terapia
parenterale;

8. integrazione multidisciplinare e multiprofessio-
nale, con ampia valorizzazione della autonomia
degli infermieri nella valutazione ¢ nei momenti
decisionali.

Criticato in patria, quando questo percorso di cura
¢ diventato una routine aggiuntiva e banalizzante, ri-
ducendosi a una pratica di “spuntamento” di una
check-list di mansioni ¢ a una scusa per abbassare la
qualita dell’assistenza a scapito della tensione dell’ac-
compagnamento comunicativo e della personalizza-
zione,”” questo modello ha trovato una certa diffusione
nel nostro paese, dando prova di efficacia, pure nei
suoi limiti®*? (che in realta sono i limiti dei professio-
nisti meno preparati).

La nostra esperienza personale, collocata su questa
linea a partire dal 2009, dopo un percorso formativo
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di reparto durato 2 anni, ci permette di testimoniare ri-
sultati francamente positivi, in termini di soddisfa-
zione da parte di familiari e professionisti; ma anche
- 10 che piu conta - in termini di risultati clinici, come,
a titolo di esempio, il sostanziale miglioramento del
controllo del sintomo dolore, passato dal 40.3% nel
regime di cure tradizionale (serie storica di controllo)
al 97,1%.%° Va sottolineato che, per ottenere questo, &
bastato mettere al centro delle azioni i bisogni dei pa-
zienti e il loro “comfort”, piuttosto che tutti gli altri
parametri su cui basiamo le convenzionali cure dei
malati acuti.

Nessun modello pud essere propugnato come in-
trinsecamente piu valido degli altri, perch¢ il migliore
¢ quello che meglio si adatta alle contingenze; infatti,
la garanzia dei risultati non viene dalla organizzazione
in sé, ma dalla motivazione e competenza dei suoi in-
terpreti.

Difficolta, incertezze, barriere

Accenniamo a una serie, non sicuramente esau-
stiva, di difficolta, incertezze e barriere che ostacolano
le cure di fine vita in Medicina Interna; enunciarle ¢
premessa al loro superamento.

1. Occuparsi di cure di fine vita ¢ difficile perch¢ af-
frontare la morte (anche quella altrui) ¢ coinvol-
gente sul piano emotivo e molto esigente sul piano
relazionale. Di speciali cure si tratta, che non pos-
sono essere affrontate come una delle tante routine
quotidiane, intercalate tra le altre pratiche da sbri-
gare, perch¢ comportano una attivita sensibile, in-
tensa e delicata, in diretto contatto con la dignita
di una persona.’!

2. Ladefinizione di terminalita é incerta, anche se ci
si limita alla sola dimensione tempo: si parla di
ore, di giorni, di mesi? In funzione di cosa? Su
quale base di evidenza? Per esempio, 6 mesi rap-
presentano il limite di sopravvivenza al di sotto del
quale si rende possibile la eutanasia attiva o la
morte/suicidio medicalmente assistiti, nei paesi
che hanno reso legale queste pratiche.?? Va ribadito
che questo non c’entra con le cure di fine vita, ma
non puod non costituire in qualche modo un para-
metro di riferimento, date le stringenti implicazioni
giuridiche. In altri contesti, 2 mesi rappresentano
il limite prognostico per la ammissione dei malati
neoplastici in molti Hospice. Non sfugge che si
tratta di quantita arbitrarie e di valore orientativo,
essendo altamente imprecisa la nostra capacita di
misurarle a priori. Nell’esperienza ospedaliera
I’arco temporale delle cure di fine vita si misura in
giorni o settimane, piu che in mesi; ma quanto piu
si cerca di anticipare i tempi del loro inizio, se-
condo le raccomandazioni dell’OMS, tanto piu si
entra nell’area della incertezza.
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3. Mentre per tutti ¢ chiaro che la qualita ¢ preferi-

bile alla quantita nel fine vita, non si capisce chi
puo definirla e quando; d’altra parte cosa la co-
stituisca va ridetto da caso a caso, in un processo
di personalizzazione. Qui gioca 1’accompagna-
mento del paziente, e qui assumono importanza
fondamentale la relazione comunicativa e il ruolo
degli infermieri.

. Non disponiamo di strumenti adeguati per una
corretta prognosi delle condizioni terminali®*=* e
di fronte alla domanda “quanto tempo resta?”,
mancano risposte chiare. In realta questa diffi-
colta non puo costituire alibi a paralisi decisio-
nali, come se la misura esatta del tempo che
rimane fosse essenziale a far partire le cure di fine
vita, perche Il buon senso clinico basta e avanza
nella maggior parte delle situazioni. Ma ¢ altret-
tanto vero che la traiettoria finale delle malattie
terminali diverse dal cancro non ¢ lineare? e pre-
senta a volte oscillazioni sorprendenti che spiaz-
zano i discorsi anticipatori.

Le evidenze scientifiche sulla bonta delle cure di
fine vita scarseggiano, trattandosi di un’area che
non ¢ stata finora oggetto di ricerca clinica meto-
dologicamente rigorosa (pochi studi RCT>¢3#), no-
nostante il fatto che ¢ riconosciutamente una
priorita per la salute pubblica.

L’insegnamento formale delle cure di fine vita &
scarso nella educazione accademica pre- e post-
laurea (ci risulta che solo in Germania le cure pal-
liative sano materia di studio obbligatoria). Eppure
non vi ¢ dubbio che esse vadano affrontate con
competenze specifiche, che riguardano soprattutto
le tecniche di comunicazione interpersonale® (ci
vogliono tempi, luoghi, modalita non qualsiasi per
comunicare le notizie cattive), la terapia del do-
lore, la farmacologia della sedazione terminale ¢
di altre terapie sintomatologiche, I’approccio etico
ai problemi. Esse andrebbero insegnate, discipli-
nate, affinate con la dignita di altre materie piu tra-
dizionali, senza dare per scontato che si tratti di un
sapere diffuso e gia assimilato da tutti una volta
per sempre.

. Le cure di fine vita costituiscono per ora una mo-
dalita assistenziale non riconosciuta, € restano una
attivita volontaristica, come se si trattasse di una
pratica compassionevole. Di conseguenza manca
la possibilita di incentivarle e di valorizzarle anche
sul piano remunerativo (perché non pensare a una
vera e propria codifica da tariffario, come per altre
prestazioni?). Il riconoscimento dovrebbe impli-
care una loro strutturazione formale di valenza do-
cumentale (in questo senso, nella nostra personale
esperienza abbiamo realizzato una cartella clinica
ad hoc, distinta da quella tradizionale, ma nello
stesso tempo in continuita con essa).

Conclusioni

Se da un lato abbiamo la certezza che € doveroso

e urgente che gli internisti si occupino di cure di fine
vita, dall’altro siamo trattenuti dalle incertezze esi-
stenti, con il peso delle tendenze conservatrici e degli
atteggiamenti della medicina difensiva che si tradu-
cono in renitenza al cambiamento e alla innovazione.
Ma i nostri malati terminali sono un continuo appello
ad un impegno ad alimentare la qualita della loro vita
residua ai limiti del possibile, ¢ a non sottrarsi alla
sfida di identificare i mezzi perché ogni internista svi-
luppi le proprie competenze e abilita anche in questa
direzione, e perche il sistema organizzativo si fletta a
rispondere alle domande inevase del fine vita.
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Traiettorie di malattia: non sempre i pazienti e le famiglie

sono informati
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Introduzione

Negli ultimi 30-40 anni il progressivo migliora-
mento delle condizioni di vita e dell’assistenza sanitaria
ha comportato un sempre maggiore invecchiamento
della popolazione ed un incremento notevolissimo delle
malattie croniche; di conseguenza sempre piu spesso la
morte avviene per le complicanze delle malattie croni-
che. I risultati dello studio Senti-MELC! dimostrano
che in Italia circa il 90% delle morti sono legate a pato-
logie croniche: circa il 25% a patologie neoplastiche, il
25% a croniche insufficienze d’organo (in primo luogo
scompenso cardiaco e BPCO), il 40% a fragilita, co-
morbilita e demenza; solo il 10% circa dei casi va in-
contro ad una morte improvvisa inattesa.

Le traiettorie delle malattie croniche

Le differenti malattie croniche presentano traietto-
rie di malattia molto diverse tra loro:?

- Nel caso del cancro, il paziente di norma dopo la
diagnosi mantiene a lungo discrete condizioni ge-
nerali ed una buona funzione. A cio fa seguito un
breve periodo di evidente e progressivo declino
(pochi mesi), il cui inizio € per lo piu chiaramente
identificabile, che si conclude con 1’exitus.

- Nel caso delle croniche insufficienze d’organo (scom-
penso cardiaco, BPCO...) il declino del paziente ¢ in-
vece lento e progressivo, intervallato da riacutizzazioni
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successive. Ciascuna di esse comporta, anche se ade-
guatamente trattata e risolta, uno scadimento delle
condizioni del paziente rispetto allo status precedente
ed uno “scendere un gradino” in termini di funzioni e
qualita di vita; questo andamento prosegue per alcuni
anni (2-5 ...) fino alla morte.

- Nel caso dei pazienti con comorbilita, fragilita e de-
menza la traiettoria di malattia ¢ caratterizzata da un
declino progressivo e prolungato (diversi anni, fino
a 6-87?) delle condizioni e della qualita di vita.

Differenti traiettorie,
differente consapevolezza

Mentre nel caso del cancro ¢ evidente a tutti la pos-
sibilita che la malattia porti il paziente a morte, nel
caso di patologie come le croniche insufficienze d’or-
gano e la fragilita/comorbilita/demenza non vi ¢, in
realta, né tra i sanitari né tanto meno tra i non addetti
ai lavori, una diffusa consapevolezza del fatto che que-
ste condizioni siano tali da portare inevitabilmente il
paziente a morte. Cid comporta spesso rilevanti pro-
blemi nell’approccio clinico, con il rischio di erogare
prestazioni sanitarie “in eccesso”, non utili o addirit-
tura dannose per il paziente, e difficolta nel rapporto
e nella comunicazione fra i sanitari da una parte e il
paziente, i famigliari ed i care giver dall’altra.

Nel caso del cancro ¢ chiaro a tutti (medico, pa-
ziente, care giver) quale potra essere 1’esito finale della
malattia: un possibile (o probabile) esito negativo ¢ in
qualche modo “gia scontato”. Inoltre, nella maggioranza
dei casi nel paziente neoplastico ¢ relativamente facile
identificare il momento in cui si arriva alla fase termi-
nale, nella quale terapie mirate al prolungamento della
sopravvivenza non possono pit essere utili ed invece di-
ventano di fondamentale importanza le cure palliative,
intese come “I’insieme degli interventi terapeutici, dia-
gnostici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia
al suo nucleo familiare, finalizzati alla cura attiva e totale
dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da un’i-
narrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non
risponde piu a trattamenti specifici”?

Nel caso delle insufficienze croniche d’organo
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(scompenso cardiaco, BPCO...) o dei pazienti con fra-
gilita, comorbilita e demenza la situazione ¢ molto di-
versa. In questi pz il possibile (probabile) esito negativo
a breve termine quasi sempre non ¢ atteso: non ¢ chiaro
a pazienti/parenti/care giver che queste patologie hanno
un andamento inesorabilmente progressivo e che con-
durranno il paziente a morte in un tempo relativamente
breve. Dati di letteratura dimostrano, ad esempio, come
solo il 29% dei pazienti consideri lo scompenso car-
diaco una patologia grave, e il 67% ritenga erronea-
mente che pazienti con questa diagnosi vivano piu a
lungo dei pazienti neoplastici.* L’aspettativa del pa-
ziente/parente/care giver in questi casi ¢ pertanto che la
patologia rimanga indefinitamente stabilizzata; il pa-
ziente ¢ stato ripetutamente ricoverato per lo stesso mo-
tivo ma si ¢ sempre ripreso, per cui quando il
peggioramento definitivo avviene, esso non ¢ attribuito
all’inesorabile avanzare della malattia, ma all’incapa-
cita del medico a fornire le adeguate cure per una occa-
sionale complicanza (“non ¢ possibile che sia cosi
grave, prima di essere ricoverato stava benissimo !”).

Un interessante studio recente’ riporta i risultati di
interviste telefoniche effettuate a distanza di circa un
anno a parenti/care giver di pazienti deceduti in ospe-
dale a seguito di malattie croniche progressive: si trat-
tava cio¢ di morti “attese” dai medici per una
inevitabile progressione della patologia. Dai dati rac-
colti emerge chiaramente come molto spesso ai fami-
gliari non fosse chiaro che era possibile (o addirittura
probabile) che il paziente morisse in quello specifico
ricovero, in quanto il paziente stesso era stato in pre-
cedenza ricoverato molte altre volte per lo stesso mo-
tivo ma si era sempre ripreso; la morte, attesa dai
medici, sopraggiungeva quindi per i parenti come un
evento improvviso. Spesso i familiari riferivano di non
aver avuto informazioni, o solo informazioni vaghe
sulla reale gravita delle condizioni del paziente, e di
non aver potuto farsi un quadro chiaro della situa-
zione. Molti famigliari dei pazienti riferivano inoltre
che spesso le opinioni dei vari sanitari sembravano
differire fra loro, o che un sanitario sembrava dare ver-
sioni differenti sulla situazione del paziente e sulla
prognosi a breve distanza di tempo. Ancora: quasi
sempre, nel momento del definitivo aggravamento del
paziente, i famigliari si rendevano conto, nel colloquio
con i sanitari, che i sanitari stessi li ritenevano gia
informati della gravita della prognosi molto piu di
quanto in realta non fosse.

La paralisi prognostica

Situazioni come quelle descritte, frequenti nella
pratica clinica quotidiana, dipendono pero, al di 1a
della oggettiva difficolta a comunicare, anche dal fatto
che, soprattutto per le malattie croniche progressive
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non oncologiche, ¢ spesso molto difficile identificare
con sufficiente certezza 1’evoluzione alla fase termi-
nale di malattia, il che spesso porta ad una sorta di “pa-
ralisi prognostica”. Noi non siamo in grado, ad
esempio, di prevedere con certezza quando un pa-
ziente con scompenso cardiaco avanzato morira: rico-
verato per I’ennesima volta per una riacutizzazione
della patologia, potrebbe per I’ennesima volta ripren-
dersi ed essere dimesso o viceversa andare incontro
ad una qualsiasi complicanza e morire. Pochissimi
studi, per lo piu di bassa qualita, e nessuno italiano,
hanno tentato di definire criteri clinici che consentano
di individuare il passaggio alla fase end stage in questo
tipo di pazienti. Gli indici prognostici attualmente di-
sponibili per la valutazione delle patologie croniche
non oncologiche sono in realta poco utili nell” utilizzo
clinico routinario, in particolare quando il paziente ¢
ricoverato per una complicanza acuta, in quanto for-
niscono una prognosi a medio-lungo termine. Vice-
versa, quel che servirebbe “qui ed ora” per orientare
scelte importanti (passare dal tentare di prolungare la
sopravvivenza a concentrarsi sul controllo dei sintomi
e sul confort del paziente) sono strumenti in grado di
stimare una prognosi “quoad vitam” a breve termine
(ad esempio tre mesi). Di conseguenza, il paziente con
patologie croniche non oncologiche al fine vita spesso
non viene identificato, e le conseguenze possono es-
sere molto negative. In caso di instabilizzazione, in-
fatti, il paziente verra inserito nel percorso
dell’emergenza-urgenza, andando incontro a ripetuti
re-ricoveri ospedalieri ed a procedure diagnostiche ed
interventi terapeutici inutili ed inappropriati, con grave
disagio e stress per il paziente stesso e frustrazione dei
famigliari e degli operatori sanitari; la morte avverra
per lo piu in ospedale; i costi economici saranno ele-
vatissimi. In piu, per questi pazienti non viene di
norma preso in considerazione quello che sarebbe I’in-
tervento piu utile, cio¢ I’ avvio a cure palliative: I’Or-
ganizzazione Mondiale della Sanita stima che i
pazienti che necessiterebbero di cure palliative al fine
vita siano solo per il 34% neoplastici; la maggior parte
sono viceversa pazienti con patologie croniche pro-
gressive (38% con patologie cardiovascolari, 10% con
BPCO, 6% con HIV/AIDS, 4% con diabete, 2% con
insufficienza renale cronica, 2% con cirrosi epatica,
2% con Alzheimer, 0.5% con Parkinson), che invece
molto raramente per i motivi suddetti vi accedono.®

Pazienti e parenti non sanno

Il problema della scarsa informazione e consape-
volezza del paziente/parente/care giver rispetto alle
traiettorie di malattia ed alla prognosi ¢ evidente nella
nostra pratica clinica quotidiana. I pazienti e i parenti
spesso non sanno. Ricevono molto spesso informa-
zioni frammentarie, poco comprensibili, espresse in
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linguaggio tecnico, mirate su aspetti particolari senza
che sia chiaramente descritto il quadro generale (ad
esempio: I’informazione “la chemioterapia ha stabi-
lizzato le lesioni polmonari” in un paziente oncologico
con malattia in progressione ed in cui la prognosi € co-
munque infausta a breve, se non adeguatamente spie-
gata viene intesa come una buona notizia dai
familiari). Siccome dare cattive notizie ¢ un compito
gravoso, che mette a disagio il sanitario e per il quale
il sanitario stesso non € stato formato, ci si trincera
dietro risposte ed informazioni “tecniche”, riducendo
cosi il proprio disagio ma non trasferendo all’interlo-
cutore i contenuti reali di cui avrebbe bisogno.
Purtroppo talora in alcuni ambienti specialistici
(oncologici ma non solo) questa comunicazione in-
completa deriva da motivazioni ancor meno accetta-
bili: accreditarsi come gestori della parte “tecnica” e
di altissima professionalita”, che non devono pero
essere chiamati in causa per le altre “banali” neces-
sita del paziente (le complicanze: infezioni, dolore,
cachessia, occlusione intestinale...), che devono es-
sere gestite da altri. Il risultato spesso ¢ che pazienti
e parenti non hanno un quadro chiaro della prognosi,
hanno aspettative del tutto irrealistiche, considerano
la complicanza non il segno della progressione della
malattia e dell’ aggravamento della condizione del
paziente ma come un evento a sé stante che i medici
del Pronto Soccorso o del reparto “generalista”
(quasi sempre la Medicina Interna), per loro insi-
pienza, non sono in grado di risolvere, vanificando
I’eccellente lavoro delle strutture “super” specialisti-
che. Spesso non viene detto al pz/familiare che le
cure che mirano ad allungare la sopravvivenza non
sono piu efficaci e sono da interrompere, ma invece
che “temporaneamente” verranno sospese, in attesa
che il paziente stia meglio, superi la complicanza e
sia di nuovo in grado di sottoporvisi; nel frattempo
vengono messi in programma successivi controlli ed
esami strumentali, che non saranno quasi certamente
mai eseguiti o che comunque non avranno alcun po-
sitivo effetto sulla storia clinica. La notizia che la si-
tuazione ¢ peggiorata, che le terapie che mirano
all’allungamento della sopravvivenza non sono piu
efficaci e devono essere abbandonate, che vi € una
elevata probabilita di exitus a breve termine, che ¢
opportuno passare alle cure palliative viene alla fine
spesso data dal medico del reparto “generalista”,
spesso di un ospedale periferico rispetto al centro
specialistico presso cui il paziente ¢ in cura, in occa-
sione di un ricovero dovuto ad una complicanza. In
questi casi spesso la prima reazione del pz/parente &
di incredulita (“non ¢ possibile, ci avevano detto che
le cose andavano bene”) e di dubbio sulle capacita
professionali dell’equipe che sta gestendo la situa-
zione, con I’inevitabile richiesta di trasferimento
presso la struttura “super” specialistica che ha avuto
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in cura il pz nella fase di stabilita. Questa situazione,
purtroppo relativamente frequente, determina ansia,
angoscia e disagio nel paziente e nei famigliari e fru-
strazione negli operatori. Se puo avere senso in al-
cune situazioni non dire chiaramente al paziente (o
ad alcuni tipi di paziente) che non vi sono piu spe-
ranze di arrestare la malattia (ma occorre chiedersi
se cio sia etico), certamente non informare corretta-
mente 1 parenti/care giver comporta conseguenze
molto negative.

Sappiamo comunicare?

Una buona comunicazione ed una corretta infor-
mazione sono viceversa fondamentali:”® consentono
al paziente/parente di avere un maggior controllo su
una situazione che in qualche modo lo mette in crisi,
di ridurre I’ansia, di migliorare 1’accettazione di una
situazione difficile, di avere aspettative realistiche,
di sentirsi considerato, compreso, aiutato; cid pud
portare all’instaurarsi di una relazione positiva con i
sanitari, ad una minore conflittualita nei confronti
degli stessi, ad un maggior coinvolgimento e parte-
cipazione del parente/care giver alla cura/gestione
del pz.

Va considerato pero che per il sanitario comunicare
(con il paziente, con il parente/care giver) ¢ “tecnica-
mente” difficile. Il sanitario non ha ricevuto quasi mai
una formazione in materia, ed il modo di comunicare
di ciascuno ¢ quasi solo dipendente dalla sua personale
sensibilita ed empatia. Il medico spesso deve comuni-
care cattive notizie, e spesso si trova a farlo in circo-
stanze drammatiche, il che rende il processo ancora
piu difficile. Inoltre, la responsabilita del buon anda-
mento della comunicazione non ¢ equamente ripartita
fra medico e paziente/parente: ¢ prevalentemente del
medico in quanto lui possiede le conoscenze «tecni-
che», e non ¢ (o si presume che non sia) coinvolto
emotivamente, mentre il paziente/parente/care giver ¢
preoccupato, spaventato, angosciato, molto spesso
male informato, non sa cosa aspettarsi ¢ pud non com-
portarsi razionalmente. A volte i motivi di preoccupa-
zione sono totalmente diversi da quelli che il medico
immagina o da per scontati; ad esempio la perdita di
autonomia di una persona che fino a quel momento
aveva vissuto da sola a seguito di un ricovero ospeda-
liero coinvolge pesantemente i parenti, che a volte
hanno rinviato fino a quel momento la presa di co-
scienza della fragilita del loro congiunto e non hanno
predisposto o immaginato alcuna soluzione (“non ¢ un
problema mio, perché me ne devo fare carico io dato
che ha tanti parenti, lui non si ¢ preoccupato di me
prima perché dovrei farlo io adesso, siete voi —1’ospe-
dale, 1 medici, la sanita, lo stato... — a dover trovare
una soluzione”, efc.). Cid pud comportare fastidio, ri-
fiuto delle responsabilita, aggressivita. Ancora, a volte
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accade che i famigliari, anche se correttamente infor-
mati, non comprendano, o si rifiutino di accettare, in
qualche modo “non sentano” la comunicazione di una
prognosi infausta per il loro caro’ e tendano ad inter-
pretare informazioni negative, anche adeguatamente
spiegate, in modo ottimistico, tentando in ogni caso di
“pensare positivo™.!°

La consapevolezza del paziente/parente/care
giver rispetto alla traiettoria di malattia ed alla pro-
gnosi andrebbe costruita progressivamente; non puo
certo essere sufficiente in questo senso il contatto con
i sanitari che si verifica in occasione di un ricovero
in condizioni di urgenza. Soprattutto per le malattie
croniche progressive non oncologiche, che spesso
non sono considerate dal paziente e dai famigliari
come patologie pericolose, sarebbe necessario af-
frontare I’argomento a piu riprese, fin dal momento
della diagnosi, in occasione delle successive visite
ambulatoriali e dei ricoveri ospedalieri. Ovviamente
la figura che potrebbe svolgere questo ruolo nel
modo migliore ¢ quella del medico di medicina ge-
nerale, che ha con il paziente ed i suoi famigliari un
rapporto di fiducia, duraturo nel tempo; il MMg do-
vrebbe essere chiaramente responsabilizzato rispetto
a questo compito, che invece viene di solito deman-
dato in toto allo specialista.
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La dignita come fattore di cura: pratica clinica nel fine vita

nella medicina patient centered

Mario Felici, Antonio Pulera, Salvatore Lenti

U.O.C. Geriatria, Ospedale San Donato, USL sudest Toscana, Arezzo, Italia

Introduzione

La parola “dignita” rappresenta da sempre un’e-
spressione molto usata in tutte le professioni, anche
se ancora 0oggi non ¢’¢ un unanime consenso sulla
sua definizione. Ricercare una condivisione su cosa
sia la dignita diventa sempre piu difficile quando si
vuole estendere tale concetto a popolazioni apparte-
nenti a religioni e storie sociali profondamente di-
verse nei secoli. Se poi ci addentriamo nel pensiero
filosofico, il pensare alla dignita come valore del-
I’uomo puo rappresentare ancora oggi un mero eser-
cizio dialettico. In ambito sanitario affermare la
dignita come valore di cura diventa ancora piu arti-
colato e complesso. In un editoriale del British Me-
dical Journal, Ruth Macklin! partendo dalla premessa
che non esisteva una definizione unanime di dignita,
propose che la stessa dignita poteva essere un con-
cetto inutile in etica medica e pertanto poteva essere
eliminata senza perdita di contenuti. Era sufficiente
utilizzare una buona educazione e delle buone ma-
niere nella relazione medico paziente. In campo
scientifico quest’affermazione provoco un forte di-
battito stimolando riflessioni su come la dignita po-
tesse diventare un valore misurabile nella pratica e
nella ricerca medica. La risposta della Corte Suprema
degli Stati Uniti attraverso le parole del giudice
Brennan non si fece attendere: “Non possiamo defi-
nire la dignita, ma vediamo bene quando questa
viene calpestata nei processi assistenziali. Invece di
discutere sulla definizione, i medici dovrebbero por-
tare il concetto di dignita nella loro pratica, per poter
avvicinare e guidare con umanita i pazienti e le fa-
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miglie affidati alle loro cure”.? Ancora oggi, a fronte
di un’imbarazzante assenza della ricerca sul tema
della dignita in sanita, continua ad aumentare il nu-
mero degli abusi verso gli anziani sia in campo sani-
tario sia in quello sociale’® ed ¢ regolarmente
“dimenticato” il rispetto della dignita negli ospedali
europei.* La dignita del vivere si incrocia sempre pit
spesso con la dignita del morire, specie in un mondo
sanitario sempre piu ricco di tecnologia e povero di
umanita. Il rimodellamento dei nuovi processi assi-
stenziali non potra non tenere conto del profondo ri-
spetto per la vita che deve valere dal suo inizio sino
alla sua fine, in un’ottica di assistenza e cure “patient
oriented” e non piu “disease oriented”.

La dignita dei pazienti come fattore di cura
misurabile

Nel 2004 Hack e Chochinov® presentarono per la
prima volta una ricerca su 213 pazienti consapevoli
di una prognosi inferiore a sei mesi per patologia tu-
morale, riguardante i fattori determinanti il rispetto
della loro dignita nel corso del loro fine vita.

Sebbene la maggior parte dei pazienti avesse di-
chiarato come il loro senso della dignita fosse rima-
sto intatto, il 46% riportava “almeno un po’” la
perdita “occasionale” di dignita, e il 7,5% indica-
vano che la perdita di dignita era stato un “problema
significativo”.

In un precedente studio® I’analisi delle interviste
di pazienti affetti da cancro durante un trattamento
di cure palliative aveva permesso di costruire un mo-
dello di dignita basato su tre categorie principali: la
prima riguardava le preoccupazioni collegate speci-
ficatamente alla malattia, la seconda la conserva-
zione delle caratteristiche della dignita e la terza si
rivolgeva a elementi della dignita nell’ambito sociale
e organizzativo. Queste categorie affermavano come
gli individui sperimentano il senso di dignita nel loro
percorso di fine vita. Ogni categoria contiene poi di-
versi temi e sotto-temi accuratamente definiti, che
servono come base di comprensione della dignita del

paziente (Figura 1).’
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Il modello fornisce elementi utili per capire il de-
clino della dignita nei pazienti terminali e a sua volta
fornisce indicazioni su come costruire interventi spe-
cifici durante il percorso assistenziale e di cura.

Il senso di dignita, sembra andare al di la della
progressione della malattia o del livello di disabilita,
facendo rimanere stabili le percezioni su come la
propria autonomia e individualita siano tutelate.®

L’analisi fattoriale offre un’ampia panoramica di
dati e separa le varie misure differenti in costrutti, o
fattori, relativamente omogenei e distinti, cio¢ non
sovrapposti. Questo approccio offre una visione in-
tegrata di come la dignita sia influenzata da una vasta
gamma di variabili tra loro collegate. La ricerca ha
evidenziato sei fattori distinti (dolore, dipendenza al-
I’assistenza delle cure legate all’igiene intima, de-
pressione, supporto della rete sociale informale,
supporto della rete sociale formale e qualita della
vita) che descrivono aspetti unici dell’esperienza dei
pazienti in fine vita. In questi ultimi anni il Patient
Dignity Inventory (PDI), questionario utilizzato da
Chochinov per costruire la mappa della dignita, ¢
stato validato in tutto il mondo compreso in Italia’

ed ha permesso di applicare tale approccio clinico in
varie realta assistenziali.

La dignita come fattore di cura nella pratica
clinica in Medicina Interna

Nel 2014, presso il reparto di Medicina Interna e
Geriatria dell’ospedale San Donato di Arezzo, ¢ stato
condotto uno studio pilota orientato a capire le dina-
miche cliniche e relazionali nel fine vita e le compe-
tenze da sviluppare nell’ottica di una strategia di cura
“dignity oriented”. In particolare i punti di riflessione
erano le competenze cliniche e relazionali da acqui-
sire nel trattamento di fine vita, le procedure da svi-
luppare nella prospettiva “dignity oriented” ¢ se la
conservazione della dignita del paziente nel fine vita
poteva essere considerata un valore di cura.

Sono stati arruolati 34 pazienti (20 donne e 14 uo-
mini) di eta media di 84 anni (ds + 8,82). Il tempo in-
tercorso dal momento del ricovero al momento
dell’inserimento del paziente nel percorso “dignity
oriented” ¢ stato in media 7,29 giorni (ds £7,32) in
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Contenuti e ambiti

Preoccupazioni
legate alla malattia

Mantenimento della
dignita della persona

La dignita sociale: dalla persona
all’organizzazione sanitaria

Disagio legato

all’indipendenza

Possibilita di sostegno della propria ( h
dignita Confini della privacy

—{ Continuita di 5& | L )

—[ Conservazione del ruolo l ' ™)

Capacita cognitiva ‘

—{ Generativita / eredita |

Sostegno sociale

Mantenimento dell’orgoglio \ J
s g personale
Capacita funzionale ‘ ~ \
Tenore delle cure
. . : | Autonomia/ controllo | \ J
Disagio legato ai sintomi
Accettazione '
Essere un peso per gll
—[ Resilienza/spirito combattivo ] altri
(" Disagio fisico: \ /
Dolore e S .
Affanno Attivita per conservare la dignita { conseguenze’ dUbe e N
Nausea

Disagio psicologico:

Vivere il momento

Mantenere la routine
giornaliera

preoccupazioniper
| coloro che rimangono )

Ansia
L Depressione Cercareil conforto l A o da inov, 2008
Paura di morire spirituale dattat Cochinov

Figura 1. Mappa della dignita.
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un contesto di 8,5 giorni di degenza media. L inseri-
mento nel percorso “dignity oriented” veniva prece-
duto da uno o piu colloqui con i familiari andando a
sopperire le difficolta cognitive e relazionali dei pa-
zienti stessi. I colloqui hanno avuto la durata com-
plessiva media di un’ora e mezza ed erano orientati
ad un’analisi condivisa dello stato di salute e della
prognosi. Seguiva poi una spiegazione della mappa
della dignita e una pianificazione della strategia di-
gnity oriented. L’approccio clinico utilizzato ¢ stato
quello del “patient oriented” con riferimento alla pro-
cedura comunicativa “Calgary Cambridge”. Sul piano
infermieristico si ¢ fatto riferimento alla procedura
Liverpool Care Pathway for dying patient (LCP).

Risultati

I risultati dello studio sono da interpretare piu sul
piano qualitativo che quantitativo.

- Il periodo di latenza tra il ricovero e 1’inserimento
del paziente nel percorso “dignity oriented” ¢ stato
di 7,29 giorni (ds = 7,3) ed ¢ legato alla necessita
di definire meglio la prognosi a breve termine con
i familiari e a concordare ’intervento di sostegno
psicologico qualora ce ne fosse stata I’esigenza.
Tale aspetto pone delle riflessioni sulla reale appli-
cazione di una dignity therapy in reparti di medi-
cina interna con letti destinati alla gestione di
insufficienza acuta d’organo piu che al fine vita in
pazienti anziani affetti da cronicita.

- L’implementazione di protocolli terapeutici fina-
lizzati ad alleviare dolore, nausea, vomito, ango-
scia, paura di morire, cosi come suggerito dalla
ricerca di Chochinov in merito alla dignita, sono
da ricercare nella letteratura piu propria delle cure
palliative che non quella della medicina interna.

- Per quanto riguarda le abilita comunicative e rela-
zionali, I’equipe medica dovra possedere specifi-
che competenze comunicative proprie della
Calgay- Cambridge al fine di esplorate I’illness del
paziente e del suo familiare. L’integrazione fra I’a-
genda del medico e 1’agenda del paziente appare
la base su cui costruire la condivisione di una stra-
tegia diagnostica terapeutica orientata alla conser-
vazione della dignita del paziente stesso.

- Specifiche communication skills come vera e pro-
pria competenza clinica e non lasciate all’attitudine
personale del medico suggeriscono un piano for-
mativo orientato all’incrocio del sapere necessario
per condurre una conversazione di fine vita.

- Per quanto riguarda le buone pratiche cliniche per
conseguire la dignita del paziente sono da ricordare
I’abolizione di esami diagnostici inutili e futili, il
corretto uso della nutrizione clinica e la migliore
appropriatezza delle terapie farmacologiche tempo
dipendenti.
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- Alla domanda se la conservazione della dignita del
paziente poteva essere considerata un valore di
cura, potremo far riferimento alle numerose testi-
monianze di riconoscimento riportate dai familiari
e alle donazioni ricevute spontaneamente per con-
tinuare la ricerca in questo argomento.

Conclusioni

Lo studio, volto piu che altro a prendere consape-
volezza delle dinamiche cliniche e relazionali neces-
sarie nel campo del fine vita nella medicina della
complessita, ha segnato 1’inizio di un altro progetto
di ricerca orientato a valutare come la dignita del pa-
ziente passa attraverso gli occhi di chi cura.!® Anche
se i familiari non sono stati sottoposti a indagine te-
stistica, le manifestazioni spontanee di riconosci-
mento che tale trattamento terapeutico ha ottenuto,
conferma che nel momento in cui la medicina si rivela
impotente verso la guarigione questa deve necessa-
riamente porre al centro la persona e la sua dignita.

Se Franklin," recensendo 14 studi orientati al man-
tenimento della dignita dei pazienti, non ha trovato un
approccio adeguatamente rappresentativo, il signifi-
cato di dignita della cura, I’utilizzo della mappa della
dignita di Chochinov e del suo PDI puo rappresentare
lo strumento comune in medicina interna per avviare
programmi di ricercare tesi a sostenere la dignita come
fattore di cura nella pratica clinica del fine vita.
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L’assistenza nel fine vita: quali responsabilita?
Un approccio medico-legale al tema

Anna Aprile, Matteo Bolcato, Daniele Rodriguez

Dipartimento di Medicina Molecolare, Sede di Medicina Legale, Universita di Padova, Italia

RIASSUNTO

11 contributo circoscrive il ruolo del medico legale che si pone a fianco del clinico per apportare il proprio contributo di co-
noscenze all’individuazione della condotta corretta, con riferimento alle norme, giuridiche ed etico-deontologiche. Gli Autori
si concentrano in tre grandi tipologie di quesiti: a) soggetto che nega il proprio consenso ad interventi ritenuti indicati; b) soggetto
che non esprime alcuna volonta per incapacita; c) richiesta di iniziare e/o proseguire interventi inappropriati. Nel primo caso,
a) ¢ responsabilita del medico valutare in primo luogo se il rifiuto espresso sia valido, se la scelta sia condizionata da stati pa-
tologici o altro. La valutazione deve comprendere 1’informazione fornita alla persona sulle caratteristiche della malattia, sulla
prevedibile evoluzione e sulle modalita del trattamento, ma soprattutto, sul progetto terapeutico complessivo. Stabilita tale va-
lutazione, esistono indicazioni convergenti sulla necessita di rispettare la volonta del malato, anche in caso di rifiuto di trattamenti
ed interventi salva vita. Nel caso b), di persona incapace di comprendere la propria situazione sanitaria ¢ da distinguere se la
persona attualmente incapace aveva espresso la propria volonta in merito a decisioni mediche. In caso di precedente espressione
¢ necessario che il curante ne tenga debitamente conto. Diversamente con una persona incapace € in cui non sia nota, né rico-
struibile, la volonta si profila I’opportunita di ricorrere, alla figura dell”’ Amministratore di Sostegno. Nel caso ¢) in cui al medico
sia richiesto di effettuare trattamenti che egli ritenga non indicati ¢ necessario che lo stesso vi si astenga. Se la questione sia se
possa essere considerato appropriato, in quel contesto, perseguire tale fine, deve essere effettuato un lavoro di equipe in cui
possa essere valorizzato il ruolo del Curante, del consulente etico, del medico legale che oltre ad offrire adeguato supporto con
la propria specificita, potra condividere le responsabilita della scelta.

della medicina legale clinica, a quella medicina legale,

Introduzione ciog, che si esercita a fianco del clinico, e del malato,

Prima di tracciare il percorso di questo intervento,
reputiamo opportuna una precisazione. Il ruolo del me-
dico legale viene principalmente identificato con quello
di esperto, in veste di perito o consulente tecnico nel
contesto di vicende giunte all’attenzione dell’autorita
giudiziaria. In tale ruolo, il medico legale interviene con
una funzione di natura prettamente medico forense per
coadiuvare sia la stessa autorita giudiziaria sia gli av-
vocati difensori delle parti per la valutazione, sotto il
profilo penale e/o civile, delle responsabilita eventual-
mente derivanti da condotte mediche.

Non ¢ al ruolo della medicina legale forense al
quale intendiamo riferirci in queste sede, ma a quello
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in situazioni in cui la sola competenza di natura tec-
nico-biologica appaia insufficiente per orientare le
scelte assistenziali come puo accadere per le tematiche
di fine vita.

In tali contesti, il medico legale interviene, se ri-
chiesto dai colleghi, per apportare il proprio contributo
di conoscenze all’individuazione della condotta cor-
retta con riferimento alle norme, giuridiche ed etico-
deontologiche, attinenti alla gestione del caso clinico
che si presenta alla loro attenzione, nonché la propria
esperienza in relazione del tema del consenso e/o del
rifiuto alle cure.

La consulenza medico-legale si realizza condivi-
dendo le decisioni, e motivandole, con la consapevo-
lezza che, come per ’incertezza scaturente dalla
insufficienza delle conoscenze scientifiche, anche
I’ambito normativo non ha, per tutti gli innumerevoli
scenari della condizione dell’'uomo sofferente, solu-
zioni preconfezionate, sicure e tali da dare risposte
univocamente orientate.

E dunque da questa particolare esperienza che in-
tendiamo affrontare il tema, ponendoci a fianco dei
colleghi che si trovano a dover decidere se proseguire,
intraprendere, o al contrario, non iniziare o sospen-
dere, percorsi diagnostici ¢/o terapeutici sui pazienti
giunti alla fase di terminalita.
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Un’ulteriore premessa va ancora dedicata alla de-
finizione di terminalita, aspetto gia affrontato in altri
interventi di questa monografia. Secondo una delle de-
finizioni rinvenibili in letteratura (Agenzia per i Servizi
Sanitari Regionali (ASSR) — Ricerca sulle cure pallia-
tive finanziata dal Ministero della Salute ex art. 12
DLgs 502/92. Glossario di riferimento in cure pallia-
tive), per malato in fase terminale si intende la persona
affetta da una patologia cronica evolutiva in fase avan-
zata, per la quale non esistano o siano sproporzionate
terapie con 1’obiettivo di una stabilizzazione della ma-
lattia e/o di un prolungamento significativo della vita.
Questa fase viene stabilita indicativamente con un cri-
terio temporale in novanta giorni per il paziente onco-
logico, mentre per le patologie croniche degenerative
non oncologiche si ricercano altri criteri, non neces-
sariamente di durata della vita residua.

La definizione di terminalita, dunque, non dipende
necessariamente dalla durata della vita residua ma ¢
importante sottolineare che una stima di sopravvi-
venza ¢ necessaria per ragioni cliniche, specialmente
con la finalita di evitare il dolore e il disagio per 1'uti-
lizzo di terapie inappropriate in pazienti vulnerabili,
ma anche per permettere la pianificazione di specifi-
che strategie di cura e 1’accesso ai servizi di terapie
palliative nonché per facilitare il decision making pro-
cess delle figure professionali implicate, del paziente
e della sua famiglia con implicazioni anche di natura
etica. Va considerato, inoltre, che importanti decisioni
personali sono influenzate dalla prognosi e I’orientare
la presa in carico verso una terapia palliativa e di sup-
porto — piuttosto che verso debilitanti trattamenti
“eziologici” la cui efficacia sia del tutto aleatoria — puo
contribuire ad incrementare 1’autonomia stessa del pa-
ziente nell’ultimo periodo della sua esistenza.!

I quesiti che il collega clinico pone al medico le-
gale nelle situazioni di terminalita, nella esperienza di
chi scrive, sono inquadrabili in diverse tipologie che,
a titolo semplificativo, si indicano:

- persona che nega il proprio consenso ad interventi,
sia diagnostici sia terapeutici, ritenuti indicati dal
medico;

- persona che non esprima alcuna volonta per una
condizione di incapacita;

- richiesta di iniziare e/o proseguire interventi inap-
propriati o futili.

La prima tipologia casistica ¢ riconducibile alle
persone che negano il proprio consenso al trattamento
che sia loro proposto dal medico in quanto indicato,
per evidenza scientifica, in relazione alla condizione
diagnosticata. Si tratta per lo piu, considerato il tema
in discussione, di quelle proposte diagnostico-terapeu-
tiche che riguardano indagini invasive e/o trattamenti
finalizzati non gia alla guarigione, ma al migliora-
mento della qualita di vita, secondo quanto ritenuto
dal medico, ed eventualmente al prolungamento della
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sopravvivenza dei pazienti affetti da tumore o da
grandi insufficienze d’organo end stage, obiettivi che
potrebbero essere perseguiti attraverso, per esempio,
la resezione del tumore primitivo sintomatico con me-
tastasi a distanza, procedure interventistiche per 1I’im-
pianto di stent o per drenaggio di versamenti,
radioterapia a scopo stabilizzante in caso di minaccia
di fratture patologiche o posizionamento di PEG per
garantire apporto nutritivo piu adeguato.

In presenza di un’indicazione corretta, che corri-
sponde al concetto di scelta raccomandata al fine di
migliorare le condizioni psicofisiche del malato, o
anche prolungarne la vita, accettare la sua volonta di
non effettuare tali indagini e tali trattamenti, crea per
il medico proponente, e per I’équipe curante nel suo
complesso, una situazione di conflitto perché ¢ diffi-
cile sia accettare la volonta della persona, quando que-
sta risulti lesiva dell’incolumita e/o della vita della
persona stessa, sia opporvisi perché questo significhe-
rebbe negare valori fondamentali, quali I’autonomia,
la liberta e la dignita, costringendo I’ammalato a su-
bire interventi sanitari, che finirebbero col risultare
doppiamente afflittivi, perché alle ragioni che avevano
determinato la loro intrinseca non accettazione si ag-
giungerebbe il fatto che sono imposti con la forza.

La seconda tipologia casistica concerne i tratta-
menti sanitari da realizzare in una persona incapace di
comprendere le proprie condizioni sanitarie e/o di ma-
nifestare la propria volonta. In questo caso si rende ne-
cessario considerare se si tratti di incapacita attuale —
contestuale cio¢ alla presa in carico del malato — o se
si tratti di situazione ragionevolmente prevedibile in
funzione della storia naturale della malattia. Inoltre
occorre verificare se si tratti di incapacita parziale o
totale, temporanea o permanente.

La terza tipologia casistica riguarda un capitolo
particolarmente problematico sul quale ci sofferme-
remo nelle conclusioni.

Il rifiuto del trattamento in caso di persona
consapevole

Nell’eventualita che la persona non accetti il trat-
tamento proposto né I’effettuazione di indagini
aventi lo scopo di perfezionare la diagnosi, ¢ respon-
sabilita del medico e dell’équipe curante valutare in
primo luogo se il rifiuto espresso sia valido, se cio¢
la persona abbia consapevolezza dei presupposti e
delle conseguenze della propria scelta, consapevo-
lezza che puo mancare — del tutto o in parte — per
svariati motivi.2

Il primo fattore da considerare per valutare la con-
sapevolezza della persona ¢ rappresentato dalle sue
condizioni psichiche, che potrebbero essere compro-
messe a causa della patologia o dei farmaci sommini-
strati ed incidere negativamente in ordine alla
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coscienza della malattia e delle conseguenze del trat-
tamento. E essenziale che il medico ponga attenzione
anche ad alcune situazioni che possono coinvolgere la
persona e che, rientrando nella norma del vissuto della
malattia, tendono ad essere trascurate; ci si riferisce
soprattutto alla possibile insorgenza o di una condi-
zione di preoccupazione o di ansia, contingenti e reat-
tive alla condizione patologica in atto, che possono
interferire nella percezione del problema sanitario e
nella sua elaborazione razionale, o di meccanismi psi-
cologici di rimozione o di negazione della malattia. In
caso di insufficiente consapevolezza della persona, de-
rivante da compromissione delle condizioni psichiche
di natura patologica o legata all’assunzione di sostanze
farmacologicamente attive, occorre che il medico va-
luti la possibilita di un trattamento sanitario idoneo a
rimuoverne le cause, calcolando comunque il tempo
necessario per ottenere 1’effetto in funzione della pro-
crastinabilita dell’intervento rifiutato dalla persona. Se
invece I’insufficiente consapevolezza della persona
derivasse da compromissione delle condizioni psichi-
che di natura non patologica, occorre ricorrere ad un
intervento psicologico volto a superare 1’ansia o la ri-
mozione/negazione di malattia.

Altro fattore fondamentale da considerare ¢ rap-
presentato dall’informazione fornita alla persona. I1
medico dovrebbe coltivare la propria competenza co-
municativa al fine di raggiungere una buona padro-
nanza delle modalita di informazione soprattutto nelle
condizioni di terminalita, in cui € necessario che
I’informazione fornita al paziente sia chiara, esau-
riente e completa, pur nei limiti del reale vantaggio
che tale completezza pud procurare al malato:
un’informazione rigorosa ma priva di filtri adeguati
potrebbe avere un effetto devastante sul malato ed in-
durlo ad allontanarsi dal percorso assistenziale propo-
sto. E quindi opportuno dosare la verita, specialmente
se difficile da comunicare ed accettare, valutando di
volta in volta, la personalita, la cultura, I’eta e la psi-
cologia del paziente, il suo contesto familiare e so-
ciale, al fine di mettere al primo posto il suo bene.
L’informazione al paziente sara fornita non solo sulle
caratteristiche della malattia, sulla sua prevedibile
evoluzione e sulle modalita del trattamento, ma anche,
e soprattutto, sul progetto® complessivo delle indagini
e delle terapie proposte volto a dare risposta al biso-
gno globale, e sulle evenienze che la sua realizzazione
comportera. Informazioni troppo vaghe e generiche
fornite con termini ambigui possono generare nel pa-
ziente interpretazioni diverse ed aumentare 1’angoscia
sul breve divenire che gli si prospetta. D’altra parte,
un’informazione tecnica ed asettica, priva di coinvol-
gimento emozionale, non garantisce né una corretta
comprensione, né un rapporto di qualita.

Qualora il medico abbia posto in essere una con-
dotta idonea a mettere il paziente nella condizione di
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poter decidere consapevolmente, il rifiuto di un’inda-
gine e/o di un trattamento indicato puo suscitare sen-
timenti di frustrazione nel curante, perché vede
preclusa la possibilita di aiutare il malato al quale
avrebbe potuto prestare utile sostegno. Il rifiuto del
trattamento indicato pud anche generare nel medico
un’ulteriore e diversa preoccupazione, che riguarda il
timore che possano essere avanzate contestazioni sul
suo operato qualora il malato abbia un’evoluzione ra-
pidamente ingravescente.

In effetti, non vi sono criteri di certezza utili per la
soluzione pratica del problema in analisi. Le norme,
infatti, sanciscono la imprescindibilita del consenso
all’atto medico e, nel contempo, tutelano la salute, la
vita, la liberta, la dignita, ma nessuna legge pone espli-
citamente questi beni a confronto, esprimendo una
scala gerarchica di essi. Il medico, pertanto, puo tro-
varsi di fronte a sentimenti contrastanti ¢ a momenti
di incertezza e preoccupazione.

La preoccupazione ¢ legittima e, verosimilmente,
solo una definizione di legge che espliciti chiaramente
quale sia la condotta dovuta in casi consimili potra fu-
gare 1 timori dei professionisti chiamati ad intervenire
in questi contesti.** Pur mancando un’indicazione nor-
mativa precisa sul punto, tuttavia, va preso atto che
non solo la riflessione etico-deontologica ma anche
pregevole dottrina giuridica, e molti autorevoli pro-
nunciamenti giurisprudenziali, hanno dato indicazioni
convergenti sulla necessita di rispettare la volonta del
malato — qualora, si ribadisce, questa sia espressa con-
sapevolmente — anche in caso di rifiuto di trattamenti
ed interventi salvavita, siano questi di natura diagno-
stica o terapeutica.

La precisa annotazione nella cartella clinica del-
I’avvenuta informazione e della accertata consapevo-
lezza del malato e della sua volonta sono strumenti
che potranno utilmente documentare la correttezza
dell’operato del medico.

Con riferimento all’esperienza derivante dalle con-
sulenze in ambito di medicina legale clinica, ¢ oppor-
tuno proporre un caso, giunto recentemente
all’osservazione del servizio di consulenza medico-le-
gale di un’ Azienda sanitaria, che puo costituire spunto
per considerazioni di carattere piu generale sulla con-
dotta da attuare in caso di dissenso al trattamento in-
dicato di persona capace (Tabella 1).

Come gia si ¢ detto, il tema del rifiuto alle cure ¢
complesso e pone questioni di difficile soluzione di
natura sia giuridica sia etico-deontologica. Determi-
nante per la soluzione ¢ 1’accertamento relativo alla
capacita della persona. Qualora si possa affermare che
la persona esprime un rifiuto alle cure nel pieno delle
sue capacita — avendo ben recepito le caratteristiche
della cura proposta e le conseguenze derivanti della
sua mancata attuazione — bisogna rispettarne la vo-
lonta, posto che I’ordinamento non consente di effet-
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tuare trattamenti sanitari in chiaro contrasto con il vo-
lere dell’interessato (se non nei rari casi in cui le di-
sposizioni di legge ammettono il trattamento sanitario
obbligatorio e il caso in esame non rientra tra questi).
Nel caso di Silvana, tenuto conto di cio che ¢ emerso
dai numerosi momenti di visita ¢ di dialogo con i cu-
ranti, dalla consulenza psichiatrica e da quanto diret-
tamente rilevato in sede di consulenza medico-legale,
¢ possibile affermare che la paziente ¢ psichicamente
integra. Ella dimostra di aver compreso le informa-
zioni fornitele e di rendersi conto delle possibili con-
seguenze del rifiuto avanzato nei confronti della
proposta diagnostica e della possibile terapia. La sua
storia clinica, inoltre, documenta che la paziente ¢ a
conoscenza di essere affetta da una malattia neopla-
stica fin dall’esordio (circa due anni) e cio induce ul-
teriormente a ritenere che la decisione di rifiutare le
cure sia maturata attraverso una riflessione ponderata.
Sulla base di questi presupposti non ¢ possibile assu-
mere iniziative contrarie alla volonta della paziente.
Orienta in tal senso una attenta lettura dell’art. 35
del Codice di Deontologia Medica 2014:¢ “Consenso
e dissenso informato. L’acquisizione del consenso o
del dissenso ¢ un atto di specifica ed esclusiva com-
petenza del medico, non delegabile. Il medico non in-
traprende né prosegue in procedure diagnostiche e/o
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zione le opinioni espresse dal minore in tutti i processi
decisionali che lo riguardano”.

La persona incapace

Nel caso di trattamenti da realizzare in una persona
incapace di comprendere la propria situazione sanita-
ria ¢/o di manifestare la propria volonta, ¢ necessario
verificare se si tratti di condizione temporanea — e, in
tal caso, se sia possibile posticipare la scelta dell’in-
tervento al momento in cui la persona sara in grado di
esprimersi consapevolmente in merito — o se si tratti
di condizione irreversibile come piu frequentemente
accade nell’ambito delle situazioni di fine vita. Inoltre
¢ necessario verificare se I’incapacita sia totale o par-
ziale. In questa seconda evenienza, va appurato se sia
comungque possibile entrare in relazione con il malato:
non ¢ infrequente infatti che, pure in situazioni di de-
terioramento neuro-psichico, vi siano spazi per una
comunicazione efficace con il malato, tali da permet-
tere al medico di comprenderne i bisogni e le volonta.

Nel caso in cui I’incapacita sia, invece, irreversi-
bile e tale da non consentire alcuna scelta consapevole,
il medico puo trovarsi di fronte a situazioni diverse,
schematizzabili in due tipologie:

interventi terapeutici senza la preliminare acquisizione - lavolonta della persona riguardo ad interventi di so-
del consenso informato o in presenza di dissenso stegno vitale o utili al prolungamento in vita gli ¢
informato. Il medico acquisisce, in forma scritta e sot- nota per essere stata raccolta precedentemente, in
toscritta o con altre modalita di pari efficacia docu- una fase in cui la stessa era in grado di esprimerla;

mentale, il consenso o il dissenso del paziente, nei casi - la volonta non gli ¢ nota perché, a prescindere dalle
previsti dall’ordinamento e dal Codice e in quelli pre- motivazioni per le quali tale situazione si sia venuta
vedibilmente gravati da elevato rischio di mortalita o a determinare, 1’opinione della persona non era stata
da esiti che incidano in modo rilevante sull’integrita acquisita e non vi sono fonti in grado di ricostruirla.
psico-fisica. Il medico tiene in adeguata considera- La prima tipologia rinvia al tema delle cosiddette di-

Tabella 1. Il caso di Silvana.

La richiesta di consulenza medico-legale perviene da reparto di medicina interna dove ¢ ricoverata Silvana, donna di 42 anni, affetta da carcinoma
mammario in fase — verosimilmente — metastatica. Il ricovero ¢ motivato da calo ponderale ed algie dorso-lombari di recente insorgenza. La ri-
chiesta di consulenza medico-legale deriva dal fatto che la Signora, informata della sua condizione e della necessita di procedere ad una stadia-
zione di malattia finalizzata alla valutazione delle possibilita di cura, rifiuta ogni tipo di accertamento. Sia il medico del reparto sia lo specialista
oncologo chiamato in consulenza illustrano con chiarezza alla paziente il significato delle indagini proposte, le possibili ricadute sul versante
terapeutico, la probabile evoluzione della malattia sia con sia senza terapia. La paziente dimostra di essere consapevole della malattia neoplastica
ed interloquisce chiedendo alcune precisazioni sulle informazioni ricevute; riferisce di essere stata informata sulla natura della malattia anche
precedentemente da altri medici quando, due anni prima del ricovero attuale, aveva percepito la presenza del nodulo mammario. All’epoca
aveva consultato un noto centro specializzato nella terapia dei tumori e aveva ricevuto, sulla scorta degli accertamenti effettuati allora, 1’indi-
cazione di procedere ad intervento di mastectomia e chemioterapia, che aveva entrambi rifiutato. Per quanto riguarda il percorso diagnostico-
terapeutico attualmente proposto, si riserva la possibilita di prenderlo in considerazione; afferma, tuttavia, di essere stata sempre contraria alla
chemioterapia, di aver assistito anni prima al decesso di una cugina affetta da tumore mammario nonostante la chirurgia e la chemioterapia, di
confidare sulla possibilita di contrasto alla malattia attraverso “cure meno invasive”. Di fronte alla prospettiva di un’evoluzione della malattia,
esprime la richiesta di non essere supportata con mezzi invasivi per il sostegno delle funzioni vitali qualora se ne prospettasse 1’evenienza. Si
tratta di persona lucida, orientata; inserita in un contesto familiare apparentemente sereno — ¢ coniugata, senza figli — e di livello socio culturale
elevato (sia lei sia il marito sono entrambi laureati con un’attivita libero professionale ben avviata). I medici si sono resi disponibili a fornire
ulteriori informazioni anche al marito e/o ad altre persone che ella volesse indicare come destinatari delle notizie relative alla sua salute e alle
caratteristiche del progetto diagnostico-terapeutico. Nei giorni successivi, dopo aver effettuato anche una consulenza psichiatrica che non rileva
alterazioni, al di la di una deflessione del tono dell’umore sintonica alla condizione, la paziente riferisce di aver deciso di non voler intraprendere
il programma chemioterapico, in questo esprimendo un parere discorde rispetto a quello del coniuge che la spinge, invece ad accettare il pro-
gramma di diagnosi e terapia suggerito dai curanti.
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chiarazioni anticipate di trattamento (DAT) che, pur
non avendo un riferimento normativo esplicito nel con-
testo del nostro ordinamento, ¢ stato piu volte oggetto
di attenzione, e valorizzazione, sia in ambito etico-deon-
tologico’ sia giuridico.® Pur nell’incertezza — quanto alle
conseguenze giuridiche delle azioni, o omissioni, del
medico — che connota drammaticamente queste situa-
zioni, volendo sintetizzare il pensiero prevalente della
dottrina sul tema delle dichiarazioni anticipate di tratta-
mento, si possono fornire le seguenti indicazioni: qua-
lora il medico conosca la volonta del paziente,
attualmente incapace, relativamente al percorso diagno-
stico-terapeutico da attuare al verificarsi di una determi-
nata condizione clinica, ¢ necessario che egli tenga
debitamente conto di quanto espresso dalla persona as-
sistita nel momento in cui ella era in grado di esprimersi
consapevolmente e comportarsi di conseguenza.

Sul tema delle dichiarazioni anticipate di tratta-
mento si rinvengono anche autorevoli pronunciamenti
giurisprudenziali. Uno, particolarmente importante per
la risonanza che ha avuto nell’opinione pubblica oltre
che nell’ambito sanitario e giuridico, riguarda il noto
caso di Eluana Englaro: nella lunga vicenda giudizia-
ria promossa dal padre della ragazza, va ricordata, con
riferimento al tema delle dichiarazioni anticipate, la
sentenza della Corte di Appello di Milano, depositata
il 16 ottobre 2007 a seguito di rinvio della Corte di
Cassazione, che indico quale presupposto necessario
per poter autorizzare 1’interruzione dell’alimentazione
artificiale: “la rigorosa verifica della condizione cli-
nica come irreversibile e tale da non lasciar supporre
la benché minima possibilita di un qualche, sia pure
flebile, recupero della coscienza e di ritorno ad una
percezione del mondo esterno” e, nel contempo, sta-
bili la possibilita di interrompere il trattamento per ri-
spettare quella che sarebbe stata la volonta di Eluana
in conformita alla richiesta del tutore quando “tale
istanza sia realmente espressiva, in base ad elementi
di prova chiari, univoci e convincenti, della voce del
paziente medesimo, tratta dalle sue precedenti dichia-
razioni ovvero dalla sua personalita, dal suo stile di
vita e dai suoi convincimenti, corrispondendo al suo
modo di concepire, prima di cadere in stato di inco-
scienza, l’idea stessa di dignita della persona”. Al di
la delle opinioni, favorevoli o contrarie alla pronuncia
citata e al dibattito sviluppatosi attorno alla questione
del provvedimento autorizzato dalla Corte di Cassa-
zione, che ha ritenuto di poter desumere anche dallo
“stile di vita” della persona elementi per ricostruirne
la volonta tesa a rifiutare le cure, ¢ indubbio che que-
sto caso ha rappresentato un punto di svolta nella sto-
ria giuridica del nostro Paese aprendo la strada ad altre
soluzioni conformi.

Sull’efficacia delle dichiarazioni anticipate di vo-
lonta, si ricordano anche piu recenti contributi giurispru-
denziali in tema di amministrazione di sostegno. In
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taluni casi il Giudice Tutelare, richiesto di provvedere

alla nomina di amministratore di sostegno per un pa-

ziente per il quale era concretamente prospettabile il ve-
rificarsi di una condizione di incapacita, ha sostenuto
che tale nomina non risultava necessaria qualora fosse
finalizzata solo a confermare la volonta del paziente, gia
acquisita dal medico, in ordine al rifiuto di determinate
terapie al manifestarsi dello stato di incapacita.”!3
Esiste una nota questione, spesso invocata, che ri-
guarda la possibilita che la persona, divenuta inco-
sciente, muti (abbia mutato) nel tempo la sua
decisione. L’argomento ¢ stato spesso utilizzato per
giustificare la decisione di trasfondere pazienti Testi-
moni di Geova nel momento in cui questi pervenissero
ad una situazione di incoscienza. Anche su questo
aspetto non si possono dare risposte di certezza: sara
necessario, comunque, attenersi ad un criterio di ra-

gionevolezza circa la persistenza nel tempo delle di-

sposizioni anticipate, essendo in particolare non

verosimile che un parere meditato nell’esperienza di

una vita, o maturato con consapevolezza al momento

dell’insorgenza della malattia, possa cambiare negli
ultimi tempi, specie in rapporto ad una patologia dia-
gnosticata e conosciuta dal paziente nelle caratteristi-
che evolutive, nei tempi scientificamente noti, nei
segni e nei sintomi e nei prevedibili provvedimenti sa-
nitari connessi. Quando la persona non possa, al mo-
mento della decisione, esprimere alcun parere, perché
in quel momento incapace di manifestazioni di vo-
lonta, ¢ necessario quindi prendere in considerazione
eventuali sue precedenti indicazioni, circa i trattamenti
ritenuti inaccettabili, ¢ da considerare pertanto rifiutati
dall’interessato, ancorché prospettati dal medico come
utili per il prolungamento della vita.

Nella pratica, tali casi non sono di facile soluzione

e I’approccio giuridico, gia complesso in relazione alla
condotta professionale in caso di manifestazione at-
tuale di volonta contraria al trattamento salvavita, ¢
ancora piu complesso nell’eventualita di una manife-
stazione di volonta anteriore.!*?? In argomento, le
poche norme di riferimento — giuridiche e deontolo-
giche — sono solo parzialmente sovrapponibili:

- art. 9 della Legge 28 marzo 2001, n. 145 (Conven-
zione di Oviedo): “Volonta espresse precedente-
mente. Saranno prese in considerazione le volonta
precedentemente espresse nei confronti dell’inter-
vento medico da parte del paziente che, al momento
dell’intervento, non ¢ in grado di esprimere la pro-
pria volonta™;

- art. 37 del Codice deontologico dell’infermiere
2009: “L’infermiere, quando I’assistito non ¢ in
grado di manifestare la propria volonta, tiene conto
di quanto da lui chiaramente espresso in precedenza
e documentato”;

- art. 38 del Codice di deontologia medica 2014: “Di-
chiarazioni anticipate di trattamento. 11 medico tiene
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conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento
espresse in forma scritta, sottoscritta e datata da parte
di persona capace e successive a un’informazione
medica di cui resta traccia documentale. La dichiara-
zione anticipata di trattamento comprova la liberta e
la consapevolezza della scelta sulle procedure dia-
gnostiche e/o sugli interventi terapeutici che si desi-
dera o non si desidera vengano attuati in condizioni
di totale o grave compromissione delle facolta cogni-
tive o valutative che impediscono I’espressione di vo-
lonta attuali. I1 medico, nel tenere conto delle
dichiarazioni anticipate di trattamento, verifica la loro
congruenza logica e clinica con la condizione in atto
e ispira la propria condotta al rispetto della dignita e
della qualita di vita del paziente, dandone chiara
espressione nella documentazione sanitaria. Il medico
coopera con il rappresentante legale perseguendo il
migliore interesse del paziente e in caso di contrasto
si avvale del dirimente giudizio previsto dall’ordina-
mento e, in relazione alle condizioni cliniche, procede
comunque tempestivamente alle cure ritenute indi-
spensabili e indifferibili”.

Sono evidenti la sostanziale adesione al Codice
deontologico dell’infermiere alle indicazioni della
Convenzione di Oviedo ¢ le dettagliate regole del Co-
dice di deontologia medica che vanno ben oltre il det-
tato della predetta Convenzione.

Nel secondo caso, quando ciog¢, la persona versi in
una condizione di incapacita ¢ in cui non sia nota, né
sia possibile ricostruire, la volonta del malato si profila
I’opportunita di ricorrere, se esistente, alla figura
dell’amministratore di sostegno, introdotta nel nostro
ordinamento dalla legge 9 gennaio 2004, n. 6 oppure
di attivare le procedure per la sua nomina.?** L art.
406 del codice civile prevede infatti che “i responsa-
bili dei servizi sanitari e sociali direttamente impegnati
nella cura e assistenza della persona, ove a conoscenza
di fatti tali da rendere opportuna I’apertura del proce-
dimento di amministrazione di sostegno, sono tenuti
a proporre al giudice tutelare il ricorso di cui all’arti-
colo 407 [si tratta del ricorso per I’istituzione dell’am-
ministrazione di sostegno] o a fornirne comunque
notizia al pubblico ministero”, laddove per “respon-
sabili dei servizi” occorre intendere professionisti (ri-
spettivamente, come esplicitato, sanitari e sociali).

Qualora non sia possibile la convocazione (se esi-

Tabella 2. Ancora sul caso di Silvana.
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stente) o la nomina (se ancora non esistente) di un am-
ministratore di sostegno in tempi utili per una deci-
sione efficace, quando cio¢ I’intervento sia urgente, il
dovere del medico ¢ di intervenire nell’interesse della
persona.

Nel definire quale sia I’interesse della persona € ne-
cessario interrogarsi sul tema dell’appropriatezza del-
I’intervento: in una situazione di terminalita, la condotta
a cui ispirarsi ¢ quella ben delineata dall’art. 39 del Co-
dice di deontologia medica (2014): “Assistenza al pa-
ziente con prognosi infausta o con definitiva
compromissione dello stato di coscienza. 1l medico non
abbandona il paziente con prognosi infausta o con de-
finitiva compromissione dello stato di coscienza, ma
continua ad assisterlo e se in condizioni terminali im-
pronta la propria opera alla sedazione del dolore e al
sollievo dalle sofferenze tutelando la volonta, la dignita
e la qualita della vita. Il medico, in caso di definitiva
compromissione dello stato di coscienza del paziente,
prosegue nella terapia del dolore e nelle cure palliative,
attuando trattamenti di sostegno delle funzioni vitali fin-
ché ritenuti proporzionati, tenendo conto delle dichia-
razioni anticipate di trattamento”.

Puo essere d’ausilio ricordare nuovamente il caso
di Silvana che offre spunti di riflessione sia in rela-
zione al tema della DAT sia alla appropriatezza dei
provvedimenti diagnostico-terapeutici (Tabella 2).

Nel caso, ¢ stata fornita ai curanti una consulenza
medico-legale che ha ricordato come, sotto il profilo
giuridico, qualora il paziente sia incapace — e tale era
da considerare, allo stato della richiesta, la condizione
in cui versava Silvana — ¢ il medico che deve assumere
direttamente, e nell’interesse della persona assistita,
le decisioni di natura assistenziale. La stessa consu-
lenza ha richiamato, sotto il profilo deontologico, il
contenuto dell’art. 39 del Codice di deontologia me-
dica. Sulla base di queste indicazioni il parere ha in-
dicato che, nel caso, erano dovute e giustificate tutte
le iniziative assistenziali finalizzate a lenire la soffe-
renza e a garantire la qualita, per quanto possibile,
della fase terminale della vita della paziente. L’ipotesi
di sottoporre la paziente ad indagini diagnostiche in-
serite in questo progetto di assistenza, era pertanto giu-
stificato. Non era condivisibile, invece, la prescrizione
di approfondimenti diagnostici al solo scopo di perfe-
zionare le conoscenze sullo stato della malattia neo-

A distanza di alcune settimane dal ricovero le condizioni cliniche di Silvana peggiorano rapidamente; il controllo del dolore richiede terapia

morfinica e Silvana ¢ quasi costantemente in stato soporoso. La situazione si aggrava ulteriormente per la comparsa di dispnea ingravescente
con segni di insufficienza respiratoria. Si pone I’indicazione all’effettuazione di una TAC del torace per verificare se il sintomo di recente in-
sorgenza sia ascrivibile a metastasi o a versamento pleurico o a entrambi. I curanti chiedono una consulenza medico-legale per vagliare quale
sia la condotta da adottare, tenuto conto della storia pregressa della paziente (ripetuto rifiuto nei confronti delle proposte diagnostico-terapeutiche)
di fronte alle esigenze assistenziali intervenute ed in particolare, di fronte alla necessita di accertare la reale natura ed entita della insufficienza

respiratoria attualmente presente.
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plastica e qualora tale approfondimento non avesse ri-
cadute assistenziali nel senso sopraindicato.

La richiesta di interventi inappropriati o futili

Le situazioni finora tratteggiate non esauriscono il
tema, poiché ¢ necessario affrontare la questione da
un punto di vista diverso da quello precedentemente
indicato, ossia dal punto di vista del medico richiesto
di prescrivere ed effettuare trattamenti che egli ritenga
non indicati oppure dubbioso circa 1’appropriatezza
e/o proporzionalita di taluni interventi diagnostico-te-
rapeutici rispetto alle condizioni del paziente.

Si tratta di questioni particolarmente complesse e
per le quali, piu ancora di quanto si € detto per gli ar-
gomenti finora esposti, non vi sono risposte di cer-
tezza. Le riflessioni di seguito proposte traggono
spunto dall’esperienza maturata nell’ambito delle ri-
chieste di consulenza di medicina legale clinica.

Nei casi in cui il medico abbia maturato il proprio
convincimento circa la non appropriatezza di un de-
terminato provvedimento diagnostico-terapeutico, sia
se I’intervento in questione venga richiesto dal pa-
ziente sia qualora venga richiesto dal suo rappresen-
tante e/o dai congiunti, la condotta corretta sotto il
profilo clinico, ed anche sotto il profilo di competenza
medico-legale, ¢ quella di non accogliere la richiesta.
Non possono, infatti, sussistere ragioni provenienti
dalle norme che possano giustificare 1’intraprendere
e/o il proseguire trattamenti privi di un’indicazione
clinica corretta, per i quali, cio¢, ’intervento non sa-
rebbe in grado di migliorare le condizioni psicofisiche
della persona ma potrebbe perfino, in talune circo-
stanze, risultare latore di sofferenza.

Nei casi in cui il medico non abbia, invece, elabo-
rato un proprio convincimento su come assistere il ma-
lato, deve interrogarsi se si tratti di esitazione che
deriva da dubbi di natura prettamente clinica o da
dubbi sull’essenza stessa del concetto di appropria-
tezza e proporzionalita.

Si tratta di problematiche diverse.

Tabella 3. 11 caso di Valerio.

Qualora I’incertezza del medico curante derivi da
dubbi su quale debba essere la gestione del paziente,
avendo egli ben chiaro che 1’obiettivo ¢, in relazione
alle specifiche condizioni del paziente, prolungarne la
sopravvivenza, la risposta potra essere maturata dopo
consulto con altro specialista e avra comunque, come
fonti di riferimento per dirimere le perplessita, la let-
teratura scientifica.

Se invece il dubbio riguarda non gia i mezzi da
adottare per garantire la sopravvivenza del paziente,
ma se sia appropriato, in quel determinato contesto,
perseguire tale fine, la risposta deve necessariamente
essere ricercata con diversa modalita.

Puo essere utile, anche in questo caso, proporre un
caso di diretta osservazione (Tabella 3).

Al medico legale era posto un quesito relativo al
tema del consenso e alla eventuale nomina di un am-
ministratore di sostegno per Valerio. Dal colloquio con
il clinico, tuttavia, ¢ emerso che I’incertezza sulla con-
dotta da adottare esulava dalla problematica del con-
senso ed era invece sostenuta dal dubbio circa
I’appropriatezza dell’intervento di tracheostomia e del
prosieguo della chemioterapia. La titubanza, nel caso,
riguardava, quindi, non gia il tipo di presidio farma-
cologico/strumentale da adottare né su chi potesse
esprimere il consenso a tali procedure, ma concerneva,
invece, il tema della qualita della vita, della dignita
della persona, del senso profondo del valore della esi-
stenza umana.

A fronte di tali dilemmi, I’angustia del medico su
quali siano le scelte giuste da attuare rinvia all’inter-
rogativo sul ruolo stesso della Medicina, su quale sia
il suo compito a fianco dell’uomo sofferente e su quali
siano i limiti che ¢ necessario porsi nell’esercizio re-
sponsabile della professione.

Quando gli interrogativi del medico scaturiscano
da questo genere di problemi, non vi ¢ la possibilita
di reperire risposte certe da altri, non esistono solu-
zioni preconfezionate per casi consimili e non sono di-
sponibili norme in grado di tracciare con nettezza la
linea di comportamento cui attenersi (né, a parere di
chi scrive, sarebbe auspicabile che vi fossero). Puo es-

La richiesta di consulenza medico-legale perviene da reparto di medicina interna e riguarda Valerio, persona di 58 anni in coma post-anossico
dopo rianimazione cardio-polmonare a seguito di arresto cardiaco per infarto del miocardio. Oltre alla condizione patologica intervenuta a
seguito dell’arresto cardiaco, il paziente ¢ affetto da neoplasia vescicale per la quale ha subito intervento di resezione endoscopica tre mesi
prima del ricovero e per la quale ¢ in trattamento chemioterapico. Secondo lo specialista oncologo, la patologia neoplastica di per s¢ considerata,
in relazione allo stadio e al grading riscontrato, comporta una prognosi di sopravvivenza a cinque anni tra il 40% e il 60%. La situazione
cardiaca, allo stato, mostra un buon compenso emodinamico. La situazione neurologica ¢ caratterizzata dalla presenza di crisi epilettiche in
controllo farmacologico. La sospensione della terapia antiepilettica determina 1’insorgenza dello stato di male. La valutazione del paziente in
assenza di terapia consente di rilevare uno stato di coma vigile (il paziente apre gli occhi e risponde allo stimolo doloroso). Attualmente il
paziente ¢ in nutrizione parenterale e in ventilazione in maschera; alla sospensione della ventilazione con maschera mantiene la respirazione
spontanea tuttavia tende a desaturare in aria ambiente. Si pone la necessita di decidere se provvedere a tracheostomia e se proseguire i cicli di
chemioterapia. La condizione descritta ¢ in atto da sei settimane. Valerio vive da solo; gli unici parenti reperiti, un cugino ed un nipote, riferiscono
di avere, da anni, solo sporadici rapporti con il loro congiunto.
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sere d’ausilio partecipare le problematiche etiche sol-
levate dal caso a tutta I’equipe che assiste il paziente
per discuterle congiuntamente, richiedere un parere ad
un servizio di consulenza etica®® o al comitato etico
per la pratica clinica per approfondire la riflessione e
per supportare il ragionamento sulle conseguenze
delle opzioni disponibili. Tuttavia, in ultima analisi, &
il medico che autonomamente dovra farsi carico della
decisione finale. Nel contesto di queste difficili situa-
zioni puo essere d’ausilio anche la richiesta di una
consulenza dello specialista medico-legale, che potra
—in forza della specificita della sua competenza — con-
dividere le responsabilita della scelta.
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Il paziente terminale: aspetti di tipo etico

Rodolfo Cavaliere
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Le decisioni mediche nella cura dei pazienti ter-
minali interessano la societa odierna non solo per le
componenti tecnico-sanitarie ma anche dal punto di
vista socio-culturale e morale: in queste situazioni si
misurano le scelte di fondo di una societa e i suoi va-
lori, la sua visione dell’uomo.

Il maggiore controllo di malattie un tempo rapida-
mente evolutive e oggi frequentemente cronicizzate
pone il medico a volte davanti a un paziente con pato-
logia avanzata, ragionevolmente non suscettibile di
miglioramento o stabilizzazione se si proseguono le
terapie attive e con una presumibile evoluzione verso
I’exitus, quindi nella oggettiva necessita di strutturare
un percorso di cure volto alla qualita di vita residua.
Dal punto di vista etico negli ultimi anni si ¢ verificato
un importante cambiamento di sensibilita nella nostra
societa e alla tradizionale richiesta, prevalentemente
da parte dei familiari, al medico curante, di ...fare
tutto il possibile per aumentare la sopravvivenza, da-
vanti a situazioni cliniche compromesse, si € sostituita,
sempre piu frequentemente, la richiesta di una qualita
di vita residua accettabile, senza sofferenza. Questo
cambiamento sostanziale nasce con una lenta ma im-
portante modificazione del sentire comune con 1’af-
fermarsi in ambito etico e legislativo dell’autonomia
decisionale dei cittadini che trova la sua base norma-
tiva fondamentale, nel nostro Paese, nella Carta Co-
stituzionale. In ambito etico, specialmente nei
confronti dei malati terminali, i cambiamenti sono stati
profondi e correlati al concetto bioetico dell’autono-
mia del paziente che si ¢ aggiunto ai concetti di bene-
ficialita, non maleficita e giustizia, da sempre correlati
all’attivita medica, e al valore della durata della vita,
pilastro dei valori della medicina tradizionale, si ag-
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giunge e spesso prevale, in alcune situazioni, quello
della qualita di vita espressa dal paziente. Questo pro-
blema ¢ di grande rilievo sociale perché correlato al
concetto di dignita della persona ed ¢ stato affrontato
dal Consiglio d’Europa con un importante documento
“Guida al processo decisionale nell’ambito del tratta-
mento medico nelle situazioni di fine vita” che af-
fronta il tema proponendo punti di riferimento,
raccogliendo i riferimenti normativi ed etici, dando un
contributo importante alla discussione. Lo scopo non
puo essere quello di prendere posizione su questo tema
o legittimare comportamenti ma quello di aprire una
discorso e cercare un quadro il piu possibile ampio di
condivisione. La bioetica, per definizione, non ¢ au-
toritaria ma cerca la condivisione; i principi sopra
espressi sono ormai nella nostra societa ampiamente
condivisi e sono nel solco della Convenzione europea
dei diritti umani e la biomedicina, nota come conven-
zione di Oviedo e presenti nella nostra Carta Costitu-
zionale. Giova ricordare che la nostra Costituzione
garantisce la possibilita di accettare o negare il proprio
assenso alle cure (qualsiasi tipo di cura) ed ¢ evidente
che questo si estende a ogni fase della malattia e a ogni
condizione particolare come puo essere quella della
sospensione delle terapie attive nelle patologie avan-
zate. Se I’etica medica e il diritto alla salute garanti-
scono ai cittadini 1’utilizzo degli opportuni presidi
terapeutici cio non significa che sia necessario utiliz-
zare ogni mezzo tecnico disponibile per curare qual-
siasi fase della malattia ma emerge progressivamente
e si afferma nel tempo il principio della proporziona-
lita delle cure che ¢ alla base del principio di un rap-
porto tra vantaggi e svantaggi di un certo tipo di
intervento e quindi della opportunita di evitare un ec-
cesso di trattamento, cio che si definisce accanimento
terapeutico o, in lingua anglosassone, “futility”... Cio
che deve guidare la messa in atto dei trattamenti me-
dici ¢, daun lato il principio terapeutico che ne giusti-
fichi ’impiego (con i ben noti criteri di applicazione),
dall’altro il corollario, da quel principio derivato, della
proporzionalita terapeutica che giustifica I’applica-
zione o la continuazione del trattamento anche se ri-
schioso o gravoso o la sospensione quando il peso ¢
troppo elevato rispetto ai benefici possibili per quel
paziente. La decisione in questi casi ¢ correlata ai va-
lori piuttosto che alla solo decisone clinica e dunque
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il coinvolgimento del paziente ¢ un dovere irrinuncia-
bile. 11 fatto che esistano alcuni trattamenti che pos-
sono prolungare la vita del paziente per un certo
periodo di tempo non ¢ di per sé un motivo sufficiente
per applicare sempre quel trattamento. Mentre per
quanto riguarda le problematiche del fine vita sull’eu-
tanasia vi sono opinioni diverse tra laici, cattolici o i
credenti di altre fedi (argomento che verra trattato al-
trove), vi € una sostanziale condivisione sulla possibile
sospensione delle cure attive se cio si configura come
accanimento terapeutico. Nell’ultima esortazione apo-
stolica “Amoris laetitia” Papa Bergoglio ricorda che
“non tutte le discussioni dottrinali, morali e pastorali
devono essere risolte con interventi del magistero. In
ogni Paese o regione si possono cercare soluzioni pit
inculturate perché le culture sono molto diverse tra
loro, sicché perfino il modo di impostare e compren-
dere i problemi, al di 1a delle questioni dottrinali defi-
nite dal magistero della Chiesa, non puo essere
globalizzato...”. Escludendo quindi il tema dell’euta-
nasia si puo ritenere un concetto consolidato e condi-
viso che, anche in un contesto di malattia terminale,
forse tanto pill in questo contesto, non vi possano es-
sere sovrastrutture morali che vadano oltre le libere
scelte del paziente. Il criterio etico di fondamentale
importanza appare dunque oggi la libera scelta del pa-
ziente, dove il concetto di libera scelta € indissociabile
da una scelta informata. Appare fondamentale struttu-
rare un processo decisionale riferito al trattamento me-
dico, la sua attuazione, modificazione, limitazione ed
eventuale interruzione. Il paziente dovra quindi essere
messo al corrente della situazione clinica, di quanto ¢
possibile prevedere dal punto di vista prognostico e
delle opzioni terapeutiche, comprendenti i vantaggi e
gli svantaggi correlati alle terapie, espressi con quanta
piu possibile oggettivita e chiarezza, prima di poter
validamente esprimere la propria decisione. Dob-
biamo pensare ad una cosi grave decisione del pa-
ziente nel decorso della malattia come il punto di
arrivo di un percorso di informazione e partecipazione
che ha condiviso col curante e, quindi, come un pro-
cesso di formazione di una convinzione, non come di
un singolo atto formale. Dobbiamo anche formarci la
convinzione che il nostro ammalato abbia la capacita
effettiva di partecipare alle decisioni e questo ¢ una
degli aspetti fondamentali e delicati del processo de-
cisionale che non ¢ un processo chiuso; il malato in
ogni momento potra esprimere una valutazione di-
versa che dovra essere presa in considerazione. L’au-
tonomia del malato non implica il diritto a ricevere
ogni tipo di trattamento richiesto specie se ritenuto
inappropriato dal medico. Le decisioni devono far in-
contrare la volonta espressa dal malato e le valutazioni
cliniche ed etiche del medico. Il primo grande pro-
blema di ogni medico, davanti ad un quadro clinico di
malattia avanzata che non sembra rispondere alle te-
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rapie in atto, ¢ di valutare correttamente e oggettiva-
mente la situazione clinica, I’evolutivita della malattia
e le eventuali ulteriori opzioni terapeutiche. A volte il
quadro clinico ¢ chiaro ed ¢ evidente cosa ci si pud
aspettare, ma non sempre ¢ cosi. A volte stabilire una
prognosi ¢ molto difficile e, se da tale valutazione puo
seguire la decisione di interrompere le terapie dirette
contro la malattia, anche molto impegnativa. Se ci si
trova davanti ad un paziente con diffusione metasta-
tica di un tumore, spesso gia trattato anche con piu
linee terapeutiche, ¢ piu semplice valutare una conse-
guente ragionevole prognosi negativa; ma ¢ molto piu
complicato in altri quadri clinici, come lo scompenso
cardiaco refrattario, I’insufficienza respiratoria avan-
zata, alcune malattie neurologiche (SLA), efc. Credo
che sia ragionevole pensare che alla formazione di una
convinzione, quanto piu possibile oggettiva nei con-
fronti dell’evoluzione della malattia e contemporanea-
mente quanto piu possibile individualizzata alla
singola persona malata, debbano partecipare anche piu
figure professionali e competenze diverse, che pos-
sono aiutare a valutare 1’utilita della prosecuzione
delle cure attive o se ci si trovi oltre i confini della te-
rapia utile, nell’accanimento terapeutico. Vi ¢ anche
da aggiungere che se in alcuni quadri clinici, visti gli
effetti collaterali e la presumibile non efficacia delle
terapie in atto, la sospensione delle cure attive ¢ sen-
sata (neoplasie avanzate), in altre situazioni (scom-
penso cardiaco insufficienza respiratoria) la
prosecuzione della terapia attiva (diuretici - ossigeno
terapia) appare, anche se poco efficace, utile al con-
trollo dei sintomi e quindi con aspetti prevalentemente
positivi. Cosi non appare sensato sospendere I’ ossige-
noterapia nelle insufficienze respiratorie o i diuretici
nello scompenso cardiaco, sempre che questo atteg-
giamento venga condiviso dal paziente. Un problema
di tipo diverso e particolare si pone allorquando il pa-
ziente per svariati motivi non appare in grado di espri-
mere un consenso/dissenso, sia che cio sia collegabile
direttamente alla malattia sia perché, per altre ragioni,
vi sia una difficolta di comunicazione. Quando il pa-
ziente non puo essere coinvolto nel processo decisio-
nale, una deliberazione collegiale ¢ un mezzo per
rispondere meglio all’esigenza di oggettivita essen-
ziale alla protezione del paziente (Tabella 1).

In Italia non sono attive normative specifiche sulle
direttive anticipate che in questi casi sarebbero fonda-
mentali per assumere una decisione coerente con il de-
siderio del paziente. Ciclicamente, sotto la spinta di
episodi che colpiscono particolarmente 1’opinione
pubblica, si riaccende I’interesse sulle direttive anti-
cipate. Nel nostro paese non si ¢ arrivati ad una legge
sulle direttive anticipate. L’ultimo tentativo effettuato
dal nostro parlamento ¢ un Disegno di Legge Calabro
intitolato “Disposizioni in materia di alleanza terapeu-
tica, di consenso informato e di dichiarazioni antici-
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Tabella 1. Valutazione sulle capacita del paziente di prendere decisioni in autonomia.

- Capacita di comprendere le implicazioni di diagnosi e terapie proposte

- Capacita di valutare la situazione al momento della decisione, riconoscere il problema e le conseguenze delle decisioni in relazione alla propria

scala di valori

- Capacita di ragionare e confrontare diverse opzioni e soppesare rischi e benefici

- Capacita di comunicare le scelte effettuate ed argomentarle

pate di trattamento”, approvato il 26 marzo 2009 dal
Senato della Repubblica e poi trasmesso il 31 marzo
2009 alla Camera, dove ¢ tutt’oggi in fase di discus-
sione parlamentare ed auspicabile che resti tale. Il
DDL Calabro prevede che idratazione e nutrizione ar-
tificiali siano obbligatorie sempre, fino alla fine della
vita, e che quindi non possano essere oggetto del pro-
prio testamento biologico. Questo DDL inoltre stabi-
lisce che il testamento biologico sia solo un
orientamento e che, come tale, non sia in alcun modo
vincolante per il medico che ha in cura il paziente: il
medico puo decidere “in scienza e coscienza” di di-
sattenderlo: cio sarebbe la prosecuzione di quanto sto-
ricamente legato ad una logica paternalistica in
Medicina. Proprio nei giorni in cui viene pubblicato
questo articolo dovrebbe essere votata in Parlamento
una legge sulle direttive anticipate che non possiamo
valutare non conoscendone il testo definitivo, ma ¢ au-
spicabile che dia ai cittadini il diritto di scegliere.
Credo comunque che sia importante sapere, se €
possibile, quali fossero le idee e le aspettative del pa-
ziente quando era in condizione di esprimerle, sia da
coloro che gli sono vicini (parenti — amici) sia da
eventuali volonta in precedenza espresse, perché 1’e-
voluzione della malattia puo essere piu 0 meno obiet-
tivabile ma la qualita di vita ¢ un valore strettamente
personale. Chi ha vissuto per molti anni a contatto con
pazienti con patologie evolutive avanzate si ¢ trovato
spesso davanti a soggetti le cui precarie condizioni cli-
niche facevano pensare, all’osservatore esterno, anche
al professionista della sanita, che la qualita di vita
fosse molto precaria, mentre spesso era ancora accet-
tabile dal paziente. Evidentemente cio che noi chia-
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miamo qualita di vita ¢ un valore variabile negli indi-
vidui e nel tempo e pud essere positivamente modifi-
cata sia da valutazioni personali sia da interventi
esterni ad esempio, come ormai documentato, dalle
cure palliative. La considerazione finale ¢ che davanti
ad un malato con patologia avanzata, non reversibile,
che non possa esprimere la propria volonta, tenuto
conto di ogni dato relativo a volonta precedentemente
espresse, come indica anche il Codice Deontologico,
il medico curante debba, possibilmente condividendo
la sua decisione con chi ¢ piu vicino al malato, valu-
tare la sospensione delle terapie attive sulla malattia,
decisione che, in questo caso, in assenza di una nor-
mativa sulle direttive anticipate, non ¢ ad altri deman-
dabile."”
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RIASSUNTO

1l lavoro tenta di indagare fenomenologicamente il problema del caregiver burden nel cargiver informale del paziente on-
cologico terminale in assistenza domiciliare con cure palliative. Inquadrato il fenomeno nelle sue linee generali lo affronta nelle
sue manifestazioni che, piu di altre, interferiscono con le procedure cliniche e con la pratica medica. Ipotizza — infine — un pro-
tocollo di intervento collocato all’interno della person-centered care e utilizzando come background teorico la “dignita come
fattore di cura” introdotta da Harvey Chochinov e il “triangolo di malattia”.

Facciamo il punto: il contenitore teorico

La cura di un paziente oncologico implica un’as-
sistenza complessa; sia per quel che riguarda il piano
squisitamente medico sia per quanto concerne la presa
in carico della persona portatrice della patologia
(compresa, quindi, anche la cosiddetta famiglia onco-
logica"). Pensare di approcciare la problematica del
paziente attraverso la cura disease (prendendo in con-
siderazione, quindi, la sola evidenza clinica) non rende
ragione della complessita della patologia oncologica
e di tutte le sfumature psico-socio-biologiche che que-
sta comporta.

Di contro, la presa in carico di un paziente oncolo-
gico terminale, sottoposto a cure palliative presso il pro-
prio domicilio, si arricchisce psicologicamente (cosi
come nella pratica clinica) di ulteriori aspetti sui quali
la medicina ¢ costretta a riflettere.” La medicina pallia-
tiva ¢, storicamente,® ’emblema del passaggio dalla
mentalita del fo cure alla pratica del fo care. Pit sem-
plicemente: con le cure palliative il focus dell’atten-
zione clinica si sposta verso il prendersi cura non
potendo piu curare la patologia che sta accompagnando
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il soggetto alla fase finale della sua esistenza (ossia as-
sume come obiettivo quello di ridurre il dolore totale
del paziente accogliendo anche le richieste di sostegno
psicologico e spirituale).** E — proprio in virtu delle sue
funzioni — la pratica palliativista prevede che il paziente
possa essere accudito presso la propria abitazione, in un
ambiente familiare e rilassante.

Se questo approccio ¢ indiscutibilmente legato al
rispetto della dignita del paziente (la letteratura in og-
getto fornisce ampi e dettagliati schemi di riferimento
clinico®’), meno indagato — sotto ogni punto di vista
—¢ il coinvolgimento del sistema familiare nella presa
in carico del paziente oncologico terminale presso il
domicilio.!” In particolare: sembrano essere meno in-
dagati gli effetti del cambiamento di prospettiva di vita
a cui ¢ sottoposta sia la famiglia nella sua totalita e,
piu in specifico, il caregiver informale principale
(vedi il paragrafo Note di specificazione'"'?).

La produzione scientifica piu aggiornata sottoli-
nea, ¢ ribadisce con forza, che i caregiver informali
forniscono una fondamentale attivita di supporto alla
cura vera e propria del malato terminale (soprattutto
se curato palliativamente presso il proprio domicilio).
I loro ambiti di intervento — includendo la cura fisica
del paziente — si estendono agli aspetti affettivo/emo-
tivi della malattia, ai suoi aspetti psicologici e, in molti
casi, anche a quelli spirituali; aspetti questi che, inne-
gabilmente, vengono ormai considerati fondamentali
nell’approccio medico e nel trattamento clinico per-
son-centered (curare non solo il disease, quindi, ma
anche 'illness, la prospettiva soggettiva del vissuto di
malattia). Coinvolgere i caregiver informali fin dagli
esordi della malattia, puo rilevarsi una strategia fon-
damentale sia nella sua efficace gestione che, laddove
possibile, nei processi di guarigione.'3!3

E necessario, inoltre, prendersi cura anche degli
aspetti del sickness: isolare la cura del paziente dal suo
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sistema sociale di vita risulta essere, sotto tutti gli
aspetti, una strategia perdente. La famiglia, la rete so-
ciale, i supporti amicali sono, infatti, parte integrante
del percorso clinico che prende in carico la malattia,
il paziente portatore della patologia e il contesto socio-
familiare nel quale ¢ inserito.

E per tutti questi motivi di base che, nel formulare
un possibile intervento, ¢ necessario leggere la pato-
logia oncologica attraverso il filtro della comples-
sita'®'” ma, anche e soprattutto, attraverso una
interpretazione della medicina che si sposta dalla vi-
sione disease-center per andare incontro a pratiche che
includano nella loro operativita tutti gli aspetti legati
al “triangolo di malattia” (Figura 1): dalla irrinuncia-
bile presa in carico dell’evidenza patologica (disease
— agenda del medico) passando per la soggettive con-
vinzioni del paziente circa la malattia (illness —
agenda del paziente) fino ad arrivare alla compren-
sione degli effetti della malattia sul sistema sociale nel
quale il malato ¢ inserito (sickness — agenda del care-
giver). Ciascun elemento di questo triangolo,'8 ognuna
delle tre agende, concorre alla efficienza terapeutica
laddove il flusso comunicativo fra le parti ¢ integrato
perfettamente all’interno della cura: il caregiver infor-
male principale non ne puo essere escluso.

Note di specificazione

Con il termine caregiver informale (o anche care-
giver familiare) si identificano quei soggetti (con-
giunti, parenti, amici di una persona disabile, non
autosufficiente, con malattia cronica invalidante /o in
fase terminale della propria esistenza) che supportano
il paziente nelle attivita della vita quotidiana senza es-
sere retribuiti e in virtu dei legami affettivi che li coin-
volgono. E quindi necessario distinguerli dai caregiver
professionisti (e quindi retribuiti) quali possono essere
tutti 1 soggetti istituzionali che ruotano interno alla me-
dicina palliativista. In Italia — attualmente — possiamo
anche evidenziare la presenza statisticamente signifi-
cativa degli assistenti privati alla cura (pit comune-
mente definiti “badanti”) che accudiscono persone non
autosufficienti dietro retribuzione, con un impegno
orario ben specificato e che, nella maggioranza dei
casi, coabitano con la persona assistita. Con il termine
caregiver principale identifichiamo il soggetto che si
prende cura del paziente per il maggior numero di ore
durante la giornata, che normalmente coabita con il
paziente e che ha, con esso, la relazione affettiva piu
intensa. Viene distinto dal caregiver secondario (o
marginale) che ha funzioni di supporto e di allenta-
mento del carico di cura ma che non viene coinvolto
in maniera continuativa.'!?

Key messages

- Il paziente oncologico in fase terminale trattato con
cure palliative in assistenza domiciliare, richiede al
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personale medico uno spostamento dalle pratiche
cliniche tipicamente disease-center a pratiche me-
diche person-centered."

- 11 focus dell’attenzione del clinico si sposta dal fo
cure al to care includendo nella relazione clinica
anche la famiglia o il caregiver a cui ¢ deputata la
cura del paziente.

- Per facilitare il passaggio a questa visione olistica
del carico di cura nella malattia terminale, ci si ap-
poggia alla teoria del triangolo di malattia in cui la
malattia ¢ analizzata dal punto di vista biologico (di-
sease), nelle implicazioni che riguardano I’ interpre-
tazione che ne fornisce il paziente (i//ness) fino a
comprenderne gli effetti prodotti nella rete sociale
che lo supporta (sickness) comprendendovi il care-
giver informale principale.

Facciamo chiarezza: cos’¢ il caregiver burden
e quali sono i suoi effetti

Fra i problemi pit comuni nel contesto clinico, e
con i quali il medico ha un confronto abituale, gli ef-
fetti dello stress del caregiver del paziente con una ma-
lattia cronica o terminale sono, indubbiamente, quelli
meno studiati e, forse, piu difficili da gestire organiz-
zativamente e relazionalmente.?%!

Perché tale problematica richiede 1’attenzione del
medico? Perché — ad esempio — nell’avvicinarsi al mo-
mento delle dimissioni, il familiare pué manifestare il
suo stato di esaurimento attraverso infinite giustifica-
zioni che rendono difficoltosa (quando non conflittuale)
la dimissione del paziente stesso (dimissioni difficili**-
vedi il paragrafo Note di specificazione). Oppure, gli
operatori sanitari (ma in particolar modo il medico) pos-
sono essere sottoposti a pressioni da parte del caregiver
per rassicurazioni farmacologiche, consigli, visite a do-
micilio, controlli urgenti che poi si rilevano inutili,
esami strumentali aggiuntivi che — non raramente —
sono frutto di un atteggiamento clinico difensivo piu
che oggettivamente diagnostico. I medici possono su-
bire richieste di consulenza telefonica piu volte nel-
I’arco della giornata una volta dimesso il paziente e
’organizzazione puo essere coinvolta in ripetuti rico-
veri che — oggettivamente non necessari — sono indotti
dall’incapacita del caregiver di prendersi cura del pro-
prio congiunto a causa dell’eccessivo carico richiesto.

La necessita ¢, quindi, quella di aiutare il caregiver
ad attivare un’assistenza terapeuticamente efficiente
senza andare incontro all’esaurimento psicofisico
(burden) e, contemporaneamente, quella di ridurre al
minimo indispensabile le risorse economiche e di
forza lavoro che I’organizzazione clinica deve mettere
in gioco per sopperire all’inefficienza terapeutica del
caregiver sovraccaricato.”?*

I caregiver burden va inteso come un fenomeno
multidimensionale che coinvolge il caregiver nel suo
ruolo di assistenza ad un familiare ammalato e puo es-
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sere descritto come un’esperienza soggettiva di so-
vraccarico riferita al caregiving.?

Il tema della soggettivita non deve distogliere 1’at-
tenzione degli operatori sanitari o dei medici dalla
concreta “oggettivita del carico di cura” che si trova
ad affrontare il caregiver di un paziente cronico, non
autosufficiente o terminale. Fra i distinguo piu signi-
ficativi ¢ indispensabile considerare 1’aspetto psicolo-
gicamente squilibrante della “cronicita” o della
“ineluttabilita”. Il caregiver di un paziente acuto, in-
fatti, ha un carico di stress piu pertinente al fenomeno
dello strain: apprensione, tensione, preoccupazione
data dagli effetti della patologia. La prospettiva — co-
munemente — ¢ quella di una guarigione parziale o to-
tale che allentera il carico del caregiving: per quanto
faticoso possa essere il percorso di cura, questo ha una
prospettiva temporale limitata al tempo della prognosi.
Completamente diversa ¢ invece 1’immagine psicolo-
gica che ha del proprio ruolo il caregiver del paziente
cronico (o terminale). N¢ la prospettiva a breve ter-
mine, né quella a lungo termine, offrono una possibi-
lita di soluzione alla malattia che pud rimanere
stazionaria per molti mesi (o anni) o concludersi nel
breve termine ma con esito infausto. Scatta quindi il
vissuto emotivo dell’essere in trappola, come se ogni
spazio personale fosse invaso, e il prendersi cura del
malato comincia ad essere percepito come obbligo dal
quale ¢ impossibile sottrarsi?-2® (Figura 2). In questo
senso il caregiver vive la sua condizione di stress

come priva di possibilita di risoluzione, cosa che non
fa che aumentare il livello si stress percepito.

Un interessante studio italiano del 2007% ha rile-
vato che su 2000 pazienti deceduti a causa del cancro,
il 92% ¢ stato assistito fino al momento della morte
da un caregiver informale (il 46% da un figlio, il 31%
dal coniuge, il 20% da un altro parente o un amico; il
restante 3% dei casi ¢ stato accudito da caregiver for-
mali in forma sia privata che pubblica). Altre ricerche
evidenziano che, nella stragrande maggioranza dei
casi, (sempre superiori all’80%) il caregiver informale
appartiene al genere femminile e, a sua volta, non
versa in ottimo stato di salute (soprattutto se si parla
di pazienti oncologici anziani), che la cura del malato
grava quasi esclusivamente sul caregiver principale
che — molto raramente — richiede o puo contare sul so-
stegno di amici e familiari.3%3!

Ne consegue che il caregiver informale ¢ general-
mente inesperto in tema di assistenza e cura ma, lo
stesso, gli viene richiesto di occuparsi con efficienza
del supporto al paziente. Indiscutibilmente un sovrac-
carico che porta a sperimentare varie manifestazioni di
stress*>** che coincidono con il dover fare i conti con:
- il burden emotivo connesso ai comportamenti di ma-

lattia del paziente, al disagio psicologico del caregiver
verso la sofferenza di una persona a cui ¢ affettiva-
mente legato ma anche — nel caso del paziente onco-
logico terminale — al fenomeno psicologico del lutto
anticipatorio. Questo consiste in una sofferenza psi-
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Implicazioni sociali di malattia
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Figura 1. 11 triangolo di malattia.
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cologica vissuta come anticipazione ad una morte che
si sa essere imminente e inevitabile. Sono le forme di
sofferenza tipica dei familiari di soggetti ammalati
terminali o con diagnosi infausta® e ricopre un tempo
del lutto molto particolare: quello in cui ci si prende
il “tempo” per congedarsi dalla persona cara, per ri-
vedere la relazione e, soprattutto, per accompagnare
I’altro verso la morte. E un tempo in cui, il lutto, si
manifesta anche con una completa dedizione all’altro
ed ai suoi bisogni fino ad identificarsi completamente
con il congiunto e la sua malattia. Se da un lato cio ¢
indispensabile a fornire 1’altro del sostegno necessa-
rio nel momento della vulnerabilita fisica e psicolo-
gica, puo risultare invece un boomerang emotivo che,
nel momento della perdita concreta, si sostanzia in un
senso scorato di solitudine e di inutilita che aggrava
il senso della disperazione e della nostalgia.’”*

- 1l burden tempo-dipendente connesso alla quantita di
tempo investito nella cura del malato e sottratto alle
proprie esigenze (da quelle connesse alla cura di sé
fino a quelle dedicate al riposo o alla socializzazione).

- Il burden evolutivo che consiste nella sensazione di
essere escluso (tagliato fuori) dalle possibilita di
vita, lavoro, carriera, divertimento che la media dei
coetanei del caregiver sperimenta.

- 1l burden fisico, ossia il riflesso negativo sulle pro-
prie condizioni di salute in conseguenza al carico
assistenziale.

- 1l burden sociale che sta ad indicare il livello di con-
fitto di ruolo percepito.

Le condizioni di stress prolungato portano lenta-
mente il caregiver a sperimentare sentimenti di inade-
guatezza, di colpa e di ansia che tendono a realizzarsi
in sintomi depressivi pit 0 meno intensi che aumen-

tano i comportamenti richiedenti nei confronti della
struttura ospedaliera, del medico e degli operatori sa-
nitari in genere. Di concerto tendono poi a rendere su-
scettibile il caregiver di patologie organiche connesse
al sovraccarico.

Per i medici ¢ fondamentale tener conto dei fattori
di rischio per carico del caregiver per — eventualmente
— prevenire o anticipare eventuali scompensi. Questi
possono essere riconducibili a: sesso femminile, basso
livello d’istruzione, residenza con I’assistito, prossi-
mita parentale e qualita del legame affettivo con 1’as-
sistito, alto numero di ore trascorse nel caregiving,
depressione, isolamento sociale, scarso hardiness e
scarsa resilienza, condizione precarie di salute impo-
verimento finanziario dovuto alle cure, impossibilita
di scegliere tempi e modalita di assistenza, mancanza
di turn over con caregiver secondari.

Note di specificazione

Per dimissioni difficili, gli Autori intendono — oltre
che I’aggravamento del quadro clinico inatteso —
anche gli aspetti psicosociali riguardanti la diade pa-
ziente/caregiver. In questo contesto, quindi, la dimis-
sione difficile si viene a configurare quando 1’agenda
del medico (disease), I’agenda del paziente (illness) e
I’agenda del caregiver (sickness) non coincidono o —
addirittura — sono in conflitto.

Key messages

- Vengono qui illustrate le principali caratteristiche
del burden, i fattori di rischio ¢ I’influenza di questo
sull’efficacia delle procedure cliniche.

- Il carico oggettivo del caregiver informale (burden)
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Figura 2. 1l caregiver: paziente acuto/cronico.
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di un paziente cronico o terminale costituisce un
problema clinico che esula dalla medicina disease-
centered ma che puo essere efficacemente risolto
dalla medicina person-centered.

Facciamo squadra: il modello dell’efficienza
terapeutica

Appare evidente come ’efficienza terapeutica del
caregiver (intesa come la capacita di assistere il paziente
nei suoi bisogni di cura e di mantenimento della dignita,
e come capacita di diventare mediatore tra il medico e
il paziente, per la maggior parte della durata della ma-
lattia) in condizioni di burden del caregiver, si mostri
compromessa. Si ottiene cosi il risultato di un peggio-
ramento della qualita dell’assistenza offerta, una scarsa
conservazione della dignita del malato e, in aggiunta,
’affiorare di una situazione problematica riguardante
la comunicazione tra il medico e il familiare con riper-
cussioni sulla compliance. Per evitare che sia la cura
del paziente a risentire del burden del caregiver ¢ ne-
cessaria una visione strategica: “fare squadra”! creare
con il familiare principale una compliance che metta il
paziente al centro (person-centered care) (Figura 3).
Qualsiasi procedura, qualsiasi programma di cura, qual-
siasi scelta si compia puo e devono essere negoziati con
il paziente e per il paziente. Al team sanitario — in
quest’ottica — si richiede un potenziamento delle com-
munication skills ed una prospettiva olistica della ma-

lattia, della percezione che il paziente ha di questa, del
carico sopportabile per la famiglia e per i caregiver e
delle potenzialita di lavoro sul paziente per un team che
sa fare squadra per la cura.

Prendendo spunto dalla letteratura scientifica
sull’efficienza terapeutica degli operatori sanitari, e
ipotizzando di poter traslare alcuni concetti all’opera-
tivita del caregiver, possiamo teorizzare diverse stra-
tegie attuative per sostenerne la pratica assistenziale.
Aiutare cio¢ il caregiver a fronteggiare una situazione
che corre il rischio di diventare insormontabile man
mano che lo stress aumenta e ci si avvicina al mo-
mento del fine vita. E, soprattutto, farlo attraverso un
lavoro di squadra.

Lo spunto di riflessione ci viene offerto da uno stu-
dio del 2013 dello staff di Chochinov® relativo all’ef-
ficienza terapeutica dell’operatore sanitario che, in
questo lavoro, viene contestualizzato e leggermente
rielaborato, per farlo aderire al concetto di efficienza
terapeutica del caregiver. I risultati dello studio hanno
evidenziato che tre domini terapeutici principali, in-
terconnessi tra loro, danno luogo a un modello di ef-
ficienza terapeutica ottimale (Figura 4):

- consapevolezza e cura di sé (dominio A);
- informazione e competenza assistenziale (dominio B);
- respite care (dominio C).

Dall’intreccio immaginario delle aree create dai
domini, nasce quella che ¢ stata definita come area
dell’efficienza terapeutica (I’area ABC della Figura
4). 1l nostro lavoro — adattando la teorizzazione di

Caregiver
informale

Occhini, Pulerd, Felici - 20,

Professionisti:

operatori sanitari
psicologi
educatori

Medici

-

Figura 3. Person-centered care.
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Chochinov al caregiver — prova ad applicare i domini
ad una ipotesi di riduzione del caregiver burden teo-
rizzando un “modello di efficienza terapeutica” da
estendere e da promuovere in ambito clinico.

Si pud notare come il dominio A del caregiver sia
principalmente composto da due elementi: consape-
volezza (intesa come il saper riconoscere i propri stati
d’animo che preludono lo stato di esaurimento psico-
fisico) e la cura di sé (intesa come presa di coscienza
del legame affettivo-assistenziale tra il paziente e il
caregiver) che puo rivelarsi cruciale nel mantenimento
della salute del caregiver stesso.*

Per quanto riguarda il dominio B, gli elementi che
ne caratterizzano la tipologia sono riferiti principal-
mente all’informazione; ovvero 1’acquisizione delle
informazioni sui servizi messi a disposizione del ma-
lato dalla sanita pubblica e privata e la formazione ad
hoc di alcune pratiche infermieristiche riguardanti la
gestione del paziente a domicilio (per esempio alcuni
tipi di medicazioni, PEG, stomie, efc.). Questo tema
descrive un insieme di abilita che si possono appren-
dere, composte da protocolli clinici e approcci che
possono eliminare quel senso di disorientamento psi-
cologico dovuto al “come fare” assistenziale che il ca-
regiver puo provare.

Nella terza parte troviamo gli elementi che riguar-
dano il dominio C. In questo caso i temi a favore del
caregiver riguardano la creazione di uno spazio sicuro
o di “sollievo” e sono individuati nel ricovero pro-
grammato temporaneo presso una struttura (respite
care), in una assistenza domiciliare che offra al care-
giver il tempo di prendersi cura di sé, il supporto di un
educatore formato alla cura temporanea non medica
del paziente cronico, non autosufficiente e/o terminale
(respite assistant - vedi il paragrafo Note di specifica-
zione) ed infine ’hospice** come luogo di degenza
prolungata che sollevi definitivamente il caregiver.

Nella Figura 4, inoltre, si possono notare delle aree
di sovrapposizione con quelle principali che, a nostro
avviso, sono aree in cui la buona comunicazione tra
tutte le parti in causa (“facciamo squadra!”), puo es-
sere un elemento fondamentale per ottimizzare le mete
assistenziali di cui necessita il paziente e il caregiver
di conseguenza. Partendo dunque dal dominio A il ca-
regiver si trova a dover sviluppare una comunicazione
verso gli operatori sanitari in virti della formazione ¢
informazione (dominio AB) di cui abbiamo gia detto,
e verso il paziente (dominio AC) in virtu della presa
di coscienza del legame affettivo che lega il paziente
e il caregiver.*

Nel dominio BC troviamo la comunicazione con
I’organizzazione sociale caratterizzata dalla costru-
zione di una rete assistenziale attorno alla coppia pa-
ziente-caregiver che permette, a I’uno di ricevere le
cure e I’assistenza necessaria e all’altro di poter “stac-
care la spina” temporaneamente con la tranquillita di
affidare il proprio caro in buone mani (Tabella 144245),

Note di specificazione

1l respite assistant & una figura — ad oggi — non pre-
vista nel SSN e non sovrapponibile alla “badante”. E
un ruolo educativo professionale specializzato che, at-
tualmente, ¢ allo studio nel reparto di Geriatria dell’a-
ria SudEst Toscana in collaborazione con la Cattedra
di Psicologia dello Sviluppo dell’Universita degli
Studi di Siena (Dipt. DSFUCI).

Key messages

- Dalla teorizzazione di Chochinov (2013) sull’effi-
cienza terapeutica si tenta, qui, di formulare un mo-
dello per ottimizzare il valore terapeutico del
caregiver informale.

- Si prendono in considerazione gli aspetti che, piu di

Comunicazione con  ____
gli operatori sanitari .

Informazione &
cofmpetenza assistenziale Y 7

Dominio B Comunicazione con

e I'ambiente sociale

Zona di ottimale di
efficienza terapeutica
Dominio A
- consapevalerra
1 cura di sé
3
T
:
:

Comunicazione con il paziente

Adattato da Chochinoy, 2013

Figura 4. Il modello dell’efficacia terapeutica.
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Cure palliative, assistenza domiciliare e caregiver burden

Tabella 1. Domini e sotto domini degli elementi di efficacia terapeutica del caregiver.

Caregiver Descrizione dei domini dell’efficacia terapeutica del caregiver

DOMINIO A - Consapevolezza e cura di sé

Relazioni affettive piu equilibrate La competenza dei caregiver ¢ associata al tipo di relazione che questi instaurano con il
malato: i familiari che entrano in relazione con il paziente attraverso modalita simili a
quelle utilizzate prima della malattia sono meno capaci di svolgere i compiti assistenziali
rispetto a coloro che sono in grado, nel corso del tempo, di modificare il proprio atteg-
giamento, in base all’evoluzione della malattia®

Presa di coscienza di sé Attraverso specifici percorsi formativi, frequentando gruppi di auto-aiuto riservati ai ca-
regiver familiari, associazioni impegnate in questa causa, confrontandosi con altri care-
giver, supporto psicologico e/o psicoterapeutico®

Riconoscere i sensi di colpa Molti caregiver familiari vivono con sensi di colpa il proprio desiderio di autonomia, lo
considerano illegittimo (un venir meno ai propri doveri nei confronti del proprio caro),
e invece di ascoltarlo e cercare di capirlo, tendono a metterlo a tacere. Per questo non
sono attivi nel rivendicare il riconoscimento della figura del caregiver familiare. Riten-
gono che il loro dovere sia esserci sempre e comunque, qualunque sia il prezzo da pagare
in termini di liberta propria®

Riconoscere i sentimenti di vulnerabilita o 11 contatto costante con un paziente che manifesta una patologia cosi gravosa conduce
di impotenza il caregiver a sperimentare sentimenti di tristezza, frustrazione, impotenza e paura di es-
sere, un giorno, vittime della stessa malattia.

DOMINIO B - Informazione e competenza assistenziale

Confronto con altri caregiver Confrontarsi con altri caregiver permette di avere informazioni aggiuntive sui servizi,
le leggi, le cure che altrimenti potrebbero essere conosciuti solo in un secondo momento
o rimanere sconosciute.

Formazione per la gestione a domicilio del paziente ~ Acquisire una formazione ad hoc di tipo infermieristico-assistenziale presso le strutture
ospedaliere durante il ricovero del paziente o una formazione strutturata e mirata ai fa-
miliari dei pazienti con una patologia specifica per 1’assistenza a domicilio

Agevolazioni Leggi e decreti legislativi inerenti al caregiving

Informazione sulla disponibilita della rete dei servizi Essere al corrente degli eventuali percorsi di assistenza al malato pubblica o privata e le
modalita di accesso.

DOMINIO C - Respite Care

Ricovero programmato temporaneo in struttura Ricovero programmato presso una struttura convenzionata con il SSN o privata per un
periodo di tempo determinato

Assistenza domiciliare Usuftuire dei servizi del SSN presso il domicilio, usufruire dei servizi di assistenza pri-
vata, creazione della figura del respite assistant.

Hospice Hospice ¢ da intendersi innanzitutto quale luogo di solidarieta, di aiuto e, se possibile, di
sostegno affettivo, ma anche area di lavoro nella quale devono incontrarsi precise cono-
scenze scientifiche e professionalita esperte inserite nel reale processo di continuita nel-
I’assistenza ai malati e nel supporto al loro nucleo famigliare e affettivo. Luogo in cui la
“qualita della vita” diventa I’obiettivo principale dell’assistere, dove tutto deve aiutare a
garantire la dignita e il rispetto dell’essere umano come entita vivente e soggetto sociale.
Luogo che rappresenta un’estensione del domicilio quando, per differenti motivi primo
fra tutti la volonta del malato, I’assistenza a casa non ¢ possibile in modo definitivo o tem-
poraneo*!?

altri, sono in grado di sollevare il caregiver dal peso quadramento storico. Quaderni: gli operatori della salute
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Nutrizione ed idratazione nei malati terminali

Roberto Risicato
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Introduzione

Le decisioni riguardanti il mantenimento dell’ap-
porto nutrizionale e della idratazione nei pazienti ter-
minali rapppresentano uno degli aspetti piu critici
nelle cure di fine vita, perché la sensazione che 1’ap-
porto calorico sia fondamentale fino all’ultimo e che
la sua interruzione sia causa immediata di morte ¢ pre-
sente nel pensiero comune, soprattutto nei familiari
dei morenti, i quali riversano su questo aspetto atten-
zioni indebite. L’attesa generale ¢ che ci si debba
preoccupare di alimentare ed idratare i morenti ad ol-
tranza, anche a costo di ricorrere a forme artificiali di
nutrizione.

Questo pregiudizio va affrontato e sfatato nel fine
vita, perché quando si entra nella prospettiva che il
prolungamento dell’esistenza di un paziente cessa di
essere un obiettivo realistico e desiderabile, forzare
I’apporto di nutrienti e liquidi diventa sorgente di sof-
ferenze ¢ complicazioni.

Nutrizione artificiale: definizioni

La nutrizione artificiale (NA) va considerata a tutti
gli effetti una forma di terapia, con tutte le implica-
zioni etiche sul piano decisionale che questo com-
porta, come la responsabilita medica, e la necessita di
un assenso esplicito o implicito del paziente. Essa
rende possibile soddisfare intergralmente i fabbisogni
nutrizionali dei pazienti altrimenti non in grado di ali-
mentarsi sufficientemente per via naturale, e risulta in-
dicata nelle seguenti condizioni: 1. presenza di
malnutrizione, 2. rischio di malnutrizione, 3. stati iper-
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catabolici.! In alcuni casi puod sevire a mantenere uno
stato di “riposo intestinale”, o a fornire substrati im-
portanti in particolari condizioni cliniche.

La malnutrizione ¢ una condizione di alterazione
funzionale e strutturale e di sviluppo dell’organismo
conseguente allo squilibrio fra bisogni, introiti e uti-
lizzazione dei nutrienti tale da comportare un eccesso
di mortalita e morbilita, o una alterazione della qualita
della vita.? Si determina all’interno di malattie acute,
subacute o croniche, spesso connotate da uno stato in-
flammatorio sottostante, che portano ad un cambia-
mento della composizione corporea e a molteplici
disfunzioni organiche.’ L’importanza della inflamma-
zione come fattore in grado di aumentare il rischio di
malnutrizione, e a contribuire a una risposta non otti-
male agli interventi correttivi, ¢ largamente ricono-
sciuta.>* E dimostrato, infatti, che numerose citochine
pro-infiammatorie hanno effetti metabolici. Il TNF-
alfa determina proteolisi muscolare, protidosintesi
epatica, glicogenolisi, gluconeogenesi e aumentata
clearance del glucosio, produzione di lattato, lipoge-
nesi e riduzione della attivita della LPL. IL-1 e IL-6
determinano protidosintesi epatica, gluconeogenesi,
aumentata clearance del glucosio, aumentata sintesi di
acidi grassi e riduzione della LPL. L’IFN-gamma de-
termina lipolisi e riduzione della LPL.

La malnutrizione ¢ di comune riscontro nei pa-
zienti ospedalizzati, con un’incidenza del 30-55%.3
Questa percentuale aumenta in soggetti anziani, e nelle
unita di Medicina Interna e Geriatria, proporzional-
mente alla gravita ed alla complessita dei quadri pa-
tologici, ed all’aumentare dell’eta dei pazienti.* E
ovvio, tuttavia, che il rischio di malnutrizione, il suo
riconoscimento precoce ed il suo trattamento cessano
di essere una preoccupazione preponderante nelle cure
di fine vita.

L’intervento nutrizionale puo essere attuato per via
orale, o per via artificiale, enterale o parenterale. La nu-
trizione enterale (NE) consiste nell’introduzione di so-
stanze nutritive direttamente nel tratto gatrointestinale,
e rappresenta la metodica di prima scelta in tutti i pa-
zienti che hanno un apparato enterico integro e funzio-
nante, perché mantiene [I’intergrita della mucosa
gastrointestinale, comporta una utilizzazione piu fisio-
logica dei substrati nutritivi e una ridotta incidenza di
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Rassegna

complicanze (metaboliche esettiche), ¢ facile, sicura e setting di cura e sulla tipologia di malato. La NP ¢ una
poco costosa. La scelta di questa via di accesso si basa terapia invasiva non scevra da complicanze, che deve
sulla durata prevista della NE e sul rischio di aspirazione essere utilizzata quando la NE ¢ controindicata o non
nelle vie aeree. Le sonde nasoenteriche costituiscono lo tollerata (Figura 1).
strumento pit comunemente usato per I’accesso ente- In linea generale, le situazioni cliniche nelle quali
rale, e possono essere posizionate nello stomaco, nel ¢ indicata la NA sono:
duodeno o nel digiuno; sono indicate per interventi di 1) malnutrizione severa o moderata (calo ponderale
breve termine (<4 settimane). I pazienti che richiedono involontario superiore al 10% del peso corporeo
una NE di piu lunga durata (>4 settimane) dovrebbero negli ultimi 6 mesi) con apporto alimentare insuf-
invece ricevere un accesso permanente, con il confezio- ficiente (<50% del fabbisogno) per un periodo su-
namento di enterostomie; la gastrostomia percutanea periore a 5 giorni.
(PEG) ¢ la pitl comunemente usata.* 2) stato nutrizionale ancora normale ma con evidente
La nutrizione parenterale (NP) consiste nella som- rischio di malnutrizione, previsione di insufficiente
ministrazione di sostanze nutritive per via endove- nutrizione orale per almeno 10 giorni, stato iperca-
nosa. Richiede un accesso venoso centrale diretto tabolico grave (perdita azotata >15 g/die) o mode-
(CVO), o centrale da vena periferica (PICC), per con- rato (perdita 10-15 g/die) con previsione di
sentire volumi di infusione alti e a maggior concen- insufficiente nutrizione orale per piu di 7 giorni, al-
trazione di quanto non sia possibile effetuare da vene terazioni dell’assorbimento, del transito intestinale
periferiche. La scelta della via di accesso parenterale o della digestione del cibo nelle varie fasi, gravi e
piu appropriata si basa sulla storia di precedenti ac- non rapidamente reversibili (entro 10 giorni).?
cessi vascolari del paziente, sull’anatomia del sistema Si capisce che queste indicazioni non entrano nelle
venoso, sullo stato di coagulazione, sulla durata pre- cure di fine vita. La NA viene ritenuta comunque non
vista della NP (<15 giorni PICC, >15 giorni CVC), sul indicata quando la durata prevista e <5 giorni o

Algoritmo decisionale

Funzione intestinale

/\

Adeguata C = Insufficiente
Via Enterale
Insufficiente T

anto tempo & previsto?
Quanto tn*np-u @ previsto? e P
&~

< 1 mese > 1 mese <15gg. > 15 gg.
SNG, SND PEG, PEJ via periferica via centrale

r Copertura fabbisogni asslcumta?ﬂ

Si: Nutrizione enterale totale NO: NE + NP

Figura 1. Algoritmo decisionale per NA (LG SINPE 2002).
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quando, in un paziente ben nutrito ¢ normocatabolico,
il periodo di inadeguato apporto alimentare pervisto e
<10 giorni.*

Ruolo della nutizione articifiale
nelle cure di fine vita

Anche la Societa Italiana di Nutrizione Parenterale
ed Enterale (SINPE) sostiene che “la nutrizione arti-
ficiale ¢ da considerarsi a tutti gli effetti un tratta-
mento medico proposto a scopo terapeutico o
preventivo”.! Non ¢ una misura ordinaria di assi-
stenza (come lavare o imboccare un malato non auto-
sufficiente), ma si configura come un trattamento
medico sostitutivo (come ad esempio la ventilazione
meccanica ¢ I’emodialisi). La miscela nutrizionale ¢
da ritenersi un preparato farmaceutico che deve essere
richiesto con una ricetta medica e deve essere consi-
derato una preparazione galenica magistrale, non es-
sendo un prodotto preconfezionato in commercio.

Le cure pallliative, in quanto mirate al controllo
dei sintomi, al “comfort” e alla qualita della vita resi-
dua dei malati gravati da condizioni irreversibili e con
aspettativa di vita limitata, devono ovviamente con-
templare 1’aspetto nutrizionale. Nei pazienti oncolo-
gici la NA puo assumere una importanza essenziale
nel prolungamento della sopravvivenza quando sono
ancora in atto trattamenti attivi (cure simultanee), ¢
per questo motivo richiede una consapevolezza speci-
fica da parte dei pazienti e di consenso informato nel
momento decisionale.>

Diverso ¢ il caso di un generico malato terminale
che cessa di alimentarsi per via naturale. Come per le
altre forme di terapia, il poblema diventa stabilire che
cosa ¢ proporzionato fare, nell’ottica del “comfort” e
del suo sostegno. Alla fine della vita ¢ fisiologico che
I’appetito diminuisca progressivamente e che il mo-
rente non desideri pitt né acqua né cibo. Cessato lo sti-
molo, subentra la decisione su cosa somministrare e
per quale via da parte del medico. Il criterio di riferi-
mento non deve essere quello di nutrire ad ogni costo,
ma piuttosto di mantenere ad oltranzal’alimentazione
naturale, anche se a dosi estremamnete ridotte. Poiché
il rifiuto del cibo nello stadio terminale di una malattia
non ¢ la causa della morte, ma piu probabilmente una
circostanza concomitante al decesso,”® sarebbe etica-
mente preferibile dare a queste persone 1’affetto e il
calore umano di cui necessitano (magari anche sotto
forma di alimentazione manuale), piuttosto che dele-
gare queste attenzioni ad una piu “comoda” alimenta-
zione con sondino. Inoltre, non va dimenticato che i
pazienti nutriti artificialmente subiscono un disagio
piuttosto pesante, come dimostra il fatto che nella
maggior parte dei casi si € costretti a misure costrittive
per far tollerare loro un sondino naso-gastrico. In ogni
caso, ponderare gli effetti in prolungamento delta vita
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e in limitazione della liberta resta una decisione sem-
pre assai complessa, che puo portare a conclusioni di-
verse da caso a caso. In merito I’OMS si esprime come
segue: “La nutrizione intravenosa é controindicata
nei pazienti terminali. Non migliora [’aumento pon-
derale e non prolunga la vita. La nutrizione enterale
(tubo naso-gastrico, gastrostomia, digiunostomia) ha
un ruolo molto limitato nella malattia terminale. Do-
vrebbe essere usata solo nei pazienti che ne hanno un
chiaro beneficio. La nutrizione artificiale non do-
vrebbe essere usata nei pazienti moribondi”.’

Va detto che la decisione o anche solo la proposta
di interrompere o di non intraprendere la NA puo es-
sere interpretata dal paziente come la definitiva resa
delle armi del medico, come un’inappellabile con-
danna a morte, o comunque un abbandono. Sappiamo
che spesso i malati terminali, anche quando sono stati
informati esaurientemente sulla loro malattia e sul loro
ineluttabile destino, tendono a sottovalutare la gravita
del loro stato e a sovrastimare la loro aspettativa di
vita, mantengono molto spesso un residuo di speranza
che gli rende piu tollerabile 1’intollerabile, la co-
scienza cio¢ dell’imminenza della propria morte. To-
gliere questa speranza in questi malati significa spesso
precipitarli in uno stato di vera e propria disperazione,
che inficia pesantemente la qualita di vita dei loro ul-
timi giorni. E necessario quindi agire con molta pru-
denza ed empatia.

Secondo la SINPE, la NA va iniziata solamente
quando vi ¢ la ragionevole ipotesi clinica che la so-
pravvivenza prevista per I’evoluzione naturale della
malattia sara ridotta dalla concomitante malnutrizione
secondaria all’impossibilita di assumere alimenti.!°
Cio raramente si addice al fine vita. Una tale decisione
deve comunque tenere conto del principio generale
dell’integrita psico-biologica del paziente: la terapia
nutrizionale puo infatti essere efficace a correggere un
parametro funzionale (stato nutrizionale), ma puo es-
sere futile se non garantisce I’individuo nella sua piena
e completa identita e dignita di persona. Esiste sempre,
come per tutte le altre terapie, la necessita di valutare
il rapporto rischio/beneficio, prima di intraprendere la
NA. Tale rapporto risulta piu facilmente sfavorevole
nel paziente demente e nel paziente oncologico in fase
avanzata.'® In questi casi la NA puo rappresentare un
sovraccarico metabolico, emodinamico ¢ procedurale,
che non modifica né migliora, la qualita e la durata
della vita, trasformandosi in un inutile accanimento.

A proposito della idratazione, esistono scuole di
pensiero contrapposte. I fautori della disidratazione
sostengono che la riduzione o soppressione totale
dell’apporto di fluidi nella persona morente determi-
nerebbe una serie di effetti positivi, quali una minore
produzione di saliva, la riduzione del vomito, un calo
della produzione d’urina (che a sua volta comporte-
rebbe meno cateteri urinari, meno procedure laboriose
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per la minzione dei pazienti allettati e meno lesioni da
decubito), una minore frequenza di tosse per assenza
di ristagno polmonare, il conseguente minor ricorso
all’aspirazione faringo-traheale e, infine, un calo dello
stato di coscienza del paziente, che in generale deter-
minerebbe una minore percezione del dolore.” Altri,
invece, propugnano il ricorso sistematico ad un ap-
porto sufficiente di liquidi e alimenti, a garanzia di un
diritto fassoluto e non disponibile del paziente di es-
sere nutrito e idratato, da collocare su un piano pit ele-
vato rispetto agli altri trattamenti medici,"
considerando eticamente inaccettabile far morire di
fame e di sete una persona.

In un contesto piu pratico, va considerato che esi-
stono vantaggi e svantaggi nella idratazione enove-
nosa del paziente terminale, di fronte ai quali si
impone una scelta clinica giudiziosa e individualizzata
da caso a caso (Tabella 1)."? Il mantenimento di dosi
moderate di liquidi isotonici infusi per via sottocuta-
nea rappresenta una scelta equilibrata nella maggor
parte delle situazioni.

Esula dall’interesse di questa trattazione la discus-
sione sulla terapia nutrizionale negli stati vegetativi.

11 processo decisionale

Trattandosi a tutti gli effetti di una forma di terapia,
la NA artificiale ricade nelle regole dedisionali di ogni
altro tipo di trattamento medico.

Nei pazienti terminali competenti, cio¢ ancora in
grado di esprimere la propria volonta, la NA va stabi-
lita solo col loro esplicito consenso.'* Somministrarla
a prescindere da cio, infatti, sarebbe un’azione etica-
mente e soprattutto giuridicamente problematica, e
quindi disdicevole; e questo nonostante il fatto che la
volonta espressa da un singolo paziente possa impli-
care un giudizio di valore negativo sulla propria vita,
¢ una intenzione rivolta alla sua interrruzione (giuri-
dicamente improponibile). Comunque, per mettere il

paziente in condizione di decidere per se stesso, oc-
corre informarlo approfonditamente e tempestiva-
mente sia sugli strumenti e le possibilita tecniche, sia
sui rischi che le diverse opzioni comportano.!" E que-
sto naturalmente € un ruolo del medico.

I pazienti terminali non competenti (per esempio i
dementi) presentano problemi aggiuntivi per il me-
dico, perché, in assenza di un decisore con potesta vi-
caria formalmente istituito (cido che ricorre nella
maggioranza dei casi nella pratica quotidiana), il me-
dico si trova responsabilizzato in maniera superiore
nel momento di decidere se intraprendere una NA, o
se desistere da quanto gia iniziato, nel ruolo scomodo
di decisore ultimo.® Vengono in soccorso, in questa si-
tuazione, i concetti di beneficialita (imprescindibile)
e di proprozionalita delle cure (sempre di difficile de-
finizione), da declinare nell’esercizio del discerni-
mento clinico e del coinvolgimento dei familiari e
degli altri curanti, in un percorso di scelte condivise.

Secondo la Convenzione di Oviedo,' i desideri
precedentemente espressi a proposito di un intervento
medico da parte di un paziente che al momento del-
I’intervento non ¢ in grado di esprimere la sua volonta,
devono essere tenuti in considerazione.

Conclusioni

Possiamo fare riferimento a tre principi prioritari
che orientano il ricorso alla nutrizione e idratazione
artificiale nelle cure di fine vita:

1. Sia per la nutrizione che per 1’idratazione artifi-
ciale non esistono “gold standards” basati su risul-
tanze cliniche solide per valutarne con certezza
I’opportunita e 1’utilita nel singolo caso.

2. Al centro del processo decisionale va messo il pa-
ziente. Nella decisione vanno sempre coinvolti i
familiari e gli altri operatori sanitari. Andrebbero
tutti adeguatamente ed in modo puntuale, infor-
mati sul carattere palliativo, cio¢ non curativo, sui

Tabella 1. Vantaggi e svantaggi dell’idratazione endovenosa del paziente terminale.}

Condizioni Idratazione e.v. Non idratazione e.v.
Vomito Aumento Riduzione

Dispnea Aumento Riduzione

Senso di soffocamento Aumento Riduzione
Secrezioni vie aeree Aumento Riduzione
Produzione di urina Aumento Riduzione

Edemi Aumento Riduzione

Sete, secchezza orale Riduzione Aumento

Turbe elettrolitiche Correzione

Decesso Possibile ritardo Possibile anticipo
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possibili benefici e sui possibili svantaggi della
NA. Al paziente competente spetta la decisione ul-
tima se iniziare, proseguire o interrompere la NA.
Essa va comunque sempre intrapresa o proseguita
se espressamente desiderato dal paziente ¢ nel
modo meno invasivo e limitativo possibile (la ga-
strostomia ¢ da preferire alla via intravenosa; per
la sola idratazione, ’accesso ipodermico ¢ da pre-
ferire a quello venoso). In caso di incompetenza
del morente, cio¢ di sopraggiunta incapacita di in-
tendere e volere, va presa in considerazione la sua
volonta precedentemente espressa, verbalmente o
in forma di testamento biologico, ma come ele-
mento importante e non determinante di valuta-
zione. In mancanza della volonta del malato, va
tenuto conto, sebbene in misura meno impegna-
tiva, di quanto riferito dai familiari e dall’equipe
di cura, e della loro opinione in merito. Sulla de-
cisione finale va ricercato un consenso generale.
La nutrizione artificiale non dovrebbe essere usata
nei pazienti morenti, se non nei casi in cui la prognosi
di sopravvivenza ¢ tale da rendere probabile un van-
taggio in termini di qualita di vita per il malato.

. L’idratazione artificiale va proposta quando i pro-
babili vantaggi superano i possibili svantaggi, con
I’obiettivo di correggere o prevenire sintomi da di-
sidratazione quali confusione, nausea, vomito ¢
astenia.

OPEN 8A{CESS
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La gestione del dolore nel paziente terminale
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“Cure without compassion is an exercise
in killing malignant cells,

while failing to support the living person”
Kamal et al., JAMA, July 2016

Introduzione

11 dolore rimane ancor oggi, nonostante i tanti pro-
gressi compiuti, il principale problema che affligge i pa-
zienti durante la fase terminale di una malattia
neoplastica: i dati piu recenti confermano una prevalenza
del sintomo dolore nel 35-96% dei pazienti oncologici,
nella maggioranza dei casi di entita moderata-severa.!

Inoltre, percentuali pressoché sovrapponibili sono
riportate nei pazienti non oncologici (insufficienza re-
spiratoria o cardiaca in fase terminale, AIDS; insuffi-
cienza renale avanzata, efc.), mentre ancora da
valutare in modo accurato tutta un’ampia fascia di pa-
zienti anziani con pesanti comorbidita multiple, dete-
rioramento cognitivo e non autosufficienza. In tale
fascia ¢ altamente probabile che la prevalenza del sin-
tomo dolore sia ampiamente sottostimata. A tal pro-
posito, lo studio DOMINO condotto su una vasta
popolazione di pazienti ricoverati in Reparti di Medi-
cina Interna, di eta avanzata e con importanti comor-
bidita,presentava una prevalenza del sintomo dolore
superiore al 35%, con evidenti difficolta all’accesso
alle consulenze specialistiche di terapia del dolore o
cure palliative.’

A ci0 si aggiunga che studi compiuti in ambito
ospedaliero ci indicano che una larga percentuale di
questi pazienti (25-40%) non riceve un adeguato trat-
tamento antidolorifico.>*
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Alla luce anche delle oramai non piu recenti dispo-
sizioni legislative (legge 38 del 2010), tutto cio rap-
presenta una grave criticita che coinvolge tutti i medici
indipendentemente dalla loro specializzazione o
campo di azione,’ i quali hanno il dovere etico (e ora
anche legale) di provvedere con correttezza e tempe-
stivita alla gestione globale del dolore nei pazienti loro
affidati. In particolare, chi opera nell’ambito della Me-
dicina Interna ¢ particolarmente coinvolto, perché ¢
proprio nelle Unita Operative di Medicina Interna che
viene ricoverato il maggior numero di pazienti giunti
alla fase di fine vita, e dove 1 problemi di gestione ¢ le
criticita organizzative si fanno maggiormente sentire.
La grande mole di lavoro rivolto alla gestione della
terminalita richiede quindi all’Internista un bagaglio
di professionalita e di competenza, ‘“know how” pro-
fessionale che deve prevedere quindi un contatto con-
tinuo e il supporto del Collega Palliativista.

Bisogna poi tenere presente che nella fase di fine
vita il sintomo dolore si accompagna ¢ si interseca con
tutta una serie di altri sintomi legati al distress emo-
tivo, come depressione, ansia, senso di abbandono,
rabbia la cui gestione richiede importanti competenze
relazionali e percorsi di comunicazione/condivisione
delle scelte terapeutiche con il paziente medesimo, la
sua famiglia e i caregivers eventuali. Su questo piano
si gioca gran parte delle possibilita di ridurre al mi-
nimo la sofferenza del paziente e dichi lo assiste du-
rante cammino di fine vita.

Lo scopo di questo articolo ¢ quindi quello di for-
nire all’internista medio alcuni strumenti di base che
gli permettano di affrontare efficacemente il problema,
ricordando sempre che per ottenere migliori risultati,
il percorso deve essere sostenuto da un intero team
multidisciplinare e multiprofessionale, in cui il ruolo
del personale infermieristico viene valorizzato in
modo particolare.®?

Le traiettorie del fine vita e il dolore totale
come esperienza collettiva

I1 punto cruciale e basilare per una corretta strate-
gia terapeutica di tipo palliativo per il paziente termi-
nale ¢ il corretto e tempestivo riconoscimento
dell’inizio della fase di fine vita: solo questo infatti ci
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permettera di rimodulare tutti gli interventi diagnostici
e terapeutici con ’obiettivo della cura dei sintomi e
del miglioramento della qualita di vita del malato.’

E infatti provato che una non corretta valutazione
porta ad una inadeguatezza della gestione del paziente
con il proseguimento di interventi diagnostici e/o tera-
peutici che non sono piu di alcuna utilita, ma che anzi
ostacolano I’impostazione di un adeguato controllo dei
sintomi sia di natura fisica che legati al distress emotivo
del paziente e dei suoi familiari, con conseguenti effetti
negativi sulla qualita di vita di entrambi.

Il primo passo in questa direzione ¢ prendere in
considerazione la possibilita mediante il porsi quella
che viene definita dai Palliativisti la “domanda sor-
prendente”:'% “Ti stupiresti se questo paziente soprav-
vivesse piu di... settimane o mesi?” (in relazione
all’orizzonte temporale che ci si vuole dare). E noto
tuttavia che non esistono test diagnostici che ci per-
mettono di indentificare il paziente terminale, ma una
valutazione clinica attenta, un’osservazione sensibile
ed accurata del mutare fisico e psicologico del pa-
ziente e dei suoi familiari ci permette di identificare
in modo abbastanza preciso ’inizio della fase di fine
vita. A questo punto, € importante mantenere in modo
continuo una corretta ed empatica comunicazione con
i caregivers e (quando possibile) con il paziente me-
desimo, allo scopo di condividere una rimodulazione
terapeutica indirizzata verso un controllo il piu possi-

SOMATIZZAZIONE

debolezza

effetticollaterali delle cure

DEPRESSIONE

perdita di posizione sodale
perdita di prestigio sul lavoro
perdita di guadagni

insonnia, stanchezza
cambiamenti dell'aspetto
perdita di ruolo in famiglia

bile efficace dei sintomi fisici e psichici. L’elemento
di comunicativa e di empatia (che deve essere patri-
monio di tutto il gruppo di lavoro sia medico che in-
fermieristico) ¢ componente essenziale del percorso
di cura che non puo e non deve comprendere solo i
farmaci e gli interventi tecnici.

E infatti ben dimostrato che un grande numero di
sensazioni ed emozioni negative si somma ai sintomi fi-
sici nel peggiorare la qualita di vita del paziente: ansia,
angoscia, depressione, senso di perdita del proprio ruolo,
frustrazione per I’incapacita a svolgere le funzioni fon-
damentali in autonomia,senso di abbandono da parte del
personale di cura o dei propri familiari fanno assumere
una profonda multidimensionalita al sintomo dolore, as-
sumendo cosi il concetto di “dolore totale” (Figura 1),
cosi come teorizzato da Cecily Saunders.!

Tale “dolore totale” assume spesso la connotazione
di una esperienza collettiva, che coinvolge tutto I’en-
tourage del paziente: ¢ quindi indispensabile prendersi
cura in modo globale del paziente ¢ dei suoi familiari,
considerandoli quasi un tutt’uno.

L’approccio multidimensionale
e il setting assistenziale

Sul piano tecnico professionale, non vi sono so-
stanziali differenze per la valutazione del dolore per il

RABBIA

difficolta burocratiche

fallimento delle cure

mancanza di visite di amici
irreperibilita dei medic
ritardi diagnostici

ANSIA

paura dell'ospedale e ricovero
preoccupazioni per la famiglia

problemi finanziari

perdita di controllo del corpo
paura del futuro

paura del dolore, della morte

Figura 1. Schema illustrante le diverse componenti emotive che possono costituire il concetto di dolore totale.
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paziente nella fase di fine vita rispetto alla situazione
usuale: rimane fondamentale un accurato inquadra-
mento clinico che valuti le caratteristiche fisiopatolo-
giche, I’intensita, I’andamento temporale, i fattori
scatenanti o allevianti del sintomo e la presenza di do-
lore episodico intenso, seguendo quelle che sono le
principali indicazioni della letteratura'? (Figura 2).
Un’attenta osservazione dei suddetti parametri per-
mette di intervenire con efficacia non solo con i far-
maci, ma anche ad esempio modificando la postura o
lo stato ambientale (luci, rumori, temperatura, etc.)
migliorando il confort e riducendo il distress ambien-
tale che influisce negativamente sullo stato di soffe-
renza del malato.

L’intensita del dolore viene usualmente valutata
utilizzando le scale numeriche o visuali a seconda
delle abitudini e dell’esperienza del gruppo di lavoro
e la preferenza dei pazienti. Le misurazioni devono es-
sere frequentemente ripetute e controllate. Nel caso il
paziente non fosse collaborante o in stato di altera-
zione della coscienza, possono essere utilizzate appo-
site scale, validate in questo tipo di pazienti che
prevedono I’osservazione del comportamento e di altri
parametri come la postura, la gestualita o I’espressione
del viso, traducendoli poi in valori numerici (scale
PAINAD o ABBEY) (Figura 3). In questo aspetto,
cosi come in quello comunicativo e strettamente assi-
stenziale, il ruolo del nursing assume un aspetto fon-
damentale: non a caso, le varie Societa Scientifiche
che organizzano, soprattutto nei Paesi anglosassoni, il
personale infermieristico dedicato all’assistenza nel-
I’ambito delle cura palliative, hanno prodotto docu-
menti di consenso e raccomandazioni ad elevatissimo
livello di qualita.®!

Tuttavia, nella fase di fine vita diventa molto im-
portante una valutazione di tipo multidimensionale del
dolore che tenga conto di tutti i fattori concomitanti,
come la presenza di ansia o depressione, il vissuto fa-

Valutazione del Dolore
Un'adequata valutazione del dolore ha lo scopo di
identificare:
« Causa/ cause (Eziologia) e Concause (Comorbilita)
+ Tipologia (meccanismo patogeneticn)
» Sede Sedi ed eventuale irradiazione
« Fattori scatenanti e allevianti
=« Caratteristiche qualitative (Definizioni)
« Caratteristiche quantitative (ad es. I'Intensita)
+ Caratteristiche temporali (continuita, accessionalita)
+ Grado di interferenza con I"autonomia (attivita quotidiana)
« Qualita di Vita del paziente

Figura 2. Parametri da considerare per una corretta va-
lutazione multidimensionale del dolore.

[page 62]

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(4):e9]

miliare, emotivo e socio culturale del contesto in cui
il paziente si trova: la valutazione dovra essere poi fre-
quente e ripetuta, proprio a causa del rapido variare
delle componenti fisiche ed emozionali che influi-
scono sulla sintomatologia che il paziente presenta.
Cio andra anche tenuto presente nella rimodulazione
della terapia farmacologica (vedi seguito).

Nella corretta gestione dei sintomi ¢ fondamentale
la condivisione e il coinvolgimento nel percorso tera-
peutico dei familiari e/o caregivers, che sono diretta-
mente coinvolti nello stato di sofferenza globale che
sovente si allarga dal paziente a chi gli sta intorno.

E evidente che quanto sopra esposto prevede che
il personale infermieristico e medico che ha in carico
il paziente sia adeguatamente formato e abbia a dispo-
sizione il tempo materiale per dedicarsi a questi pa-
zienti. Purtroppo non sempre questo accade, anche per
le caratteristiche intrinseche dei settings assistenziali
in cui 1 pazienti vengono assistiti.

Negli ultimi anni, si ¢ rafforzata molto in Italia la
rete dei Centri di Cure Palliative, anche sotto la spinta
di provvedimenti legislativi ad hoc, che insieme alla
rete degli Hospice, ¢ diventata il setting assistenziale
di riferimento soprattutto per i pazienti oncologici ter-
minali.I Centri di Cure Palliative son anche impegnati
nel coordinare e facilitare la gestione domiciliare dei
pazienti terminali in strato collegamento con i Medici
di Medicina Generale, ma questo non sempre € possi-
bile, rendendo necessario il ricorso al ricovero in Ho-
spice.A questo proposito, un lavoro molto recente'* ha
documentato come una popolazione di pazienti an-
ziani (eta superiore a 70 anni) in condizioni “end of
life” per patologie oncologiche e non, abbia dimo-
strato un importante miglioramento nei punteggi sin-
tomatologici (in particolare il dolore) dopo I’ingresso
in Hospice. L’andamento dei suddetti indicatori dimo-
strava inoltre un importante erapido incremento del
carico e dell’intensita dei sintomi (astenia, dolore, di-
spnea, depressione, ansia) nelle settimane precedenti
al ricovero in Hospice. Gli autori dell’articolo conclu-
dono come un piu precoce accesso avrebbe contribuito
ad un migliore trattamento del paziente.Bisogna co-
munque tenere presente che, seppure in notevole cre-
scita in termini sia quantitativi che qualitativi, queste
strutture dispongono di un numero comunque limitato
di posti letto. Per fare fronte a questo problema, che
rappresenta una criticita rilevante, molte Unita Ope-
rative di Medicina Interna si stanno attrezzando non
senza difficolta, sia sul piano della formazione che su
quello strutturale per fare fronte a queste esigenze. Gia
qualche anno fa, I’American College of Physicians ha
emanato una importante linea guida indirizzata soprat-
tutto agli Specialisti in Medicina Interna, dove sono
riportate e discusse le principali raccomandazioni ba-
sate sull’evidenza per il trattamento palliativo sinto-
matico dei pazienti in fase terminale.'?
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La gestione del dolore nel paziente terminale

Il trattamento del dolore:
alcune indicazioni pratiche

Nell’approccio iniziale alla cura del paziente con
dolore ¢ bene ricordare che dobbiamo utilizzare tutte
le strategie terapeutiche che abbiamo a disposizione.
Certamente la terapia farmacologica ben condotta ¢
molto importante, ma essa deve essere accompagnata
da un approccio assistenziale globale, che include al-
cune misure di ordine generale, come assicurare al pa-
ziente un confort ambientale adeguato (struttura e
arredamento della stanza, livello di illuminazione se-

condo le esigenze del paziente, ausili alla mobilizza-
zione o alla postura, possibilita di essere assistito dai
caregivers assicurando intimita e privacy, efc.).

A cagione del fatto che i mutamenti della sintoma-
tologia dolorosa durante la fase terminale della malat-
tia si fanno piu frequenti ¢ improvvisi, le valutazioni
sia quantitative sia qualitative debbono essere piu fre-
quenti, con attenzione particolare al dolore episodico
intenso in tutte le sue variabili, compreso il dolore pro-
cedurale (legato a medicazioni, modifiche della po-
stura, interventi assistenziali di vario tipo).'®

Inoltre ¢ fondamentale, soprattutto nei casi di do-
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Figura 3. Esempi di scale di valutazione del dolore nei pazienti non collaboranti con deterioramento cognitivo.
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lore di difficile trattamento, concordare e condividere
con il paziente gli obiettivi della cura tenendo conto
della tollerabilita soggettiva di alcuni effetti collaterali.
Questi goals sono spesso diversi da soggetto a sog-
getto. Ad esempio, un paziente, pur di non essere com-
promesso nello stato di coscienza e di potersi
relazionare con i propri cari nelle ultime giornate di
vita, puo richiedere un trattamento farmacologico piu
orientato a preservare lo stato di lucidita che non la
completa assenza di dolore. Viceversa, altri, piuttosto
che dover sopportare un dolore per loro intollerabile,
preferiscono un livello di sedazione piu elevato. Inol-
tre non si deve dimenticare che, in ambito oncologico,
alcune procedure terapeutiche di utilizzo comune
come la chemioterapia ¢ la radioterapia, possono es-
sere utilizzate anche a scopo palliativo antalgico.

Cio detto, nell’impostare un trattamento farmaco-
logico, ¢ bene attenersi ad alcune regole generali:'®

- Tutta la terapia deve essere rimodulata in base alle
modificate priorita del fine vita, che deve privilegiare
il controllo adeguato dei sintomi. Pertanto ogni tera-
pia che esplica i suoi effetti nel medio lungo termine
(antiipertensivi, ipolipemizzanti, efc.) dovrebbe es-
sere ragionevolmente ridotta ai minimi termini o so-
spesa. Nei pazienti diabetici, gli obiettivi glicemici
dovrebbero essere ridefiniti puntando soprattutto ad
evitare gli episodi di ipoglicemia e riducendo se pos-
sibile ogni intervento disturbante (ad es.: il numero
di somministrazioni giornaliere di insulina).'’

- Per la frequente presenza di nausea, vomito, occlu-

._..
o o O
L 11

MRS

Breakthrough cancer pain (BTcP)

Rassegna

sione intestinale, anoressia, disfagia, la sommini-
strazione orale di analgesici, in particolare oppiacei,
dovrebbe essere riconvertita ad altra via di sommi-
nistrazione (sottocutanea, endovenosa continua in
pompa elastomerica, efc.): cio, tra 1’altro ha anche
il vantaggio di potere modulare meglio le quantita
di farmaco somministrato per seguire meglio I’an-
damento del dolore che, come detto, puo variare di
intensita ¢ qualita con frequenza molto maggiore.
Per una buona copertura di tutta la sintomatologia
dolorosa presentata dal paziente, ¢ fondamentale
predisporre una terapia di fondo che copra il dolore
di base nell’arco di tutte le 24 ore. Questa va poi as-
sociata con un trattamento al bisogno che permetta
di intervenire su quello che viene definito dolore
episodico intenso: normalmente questo concetto si
applica al dolore nei pazienti oncologici, con il ter-
mine “Breakthrough cancer pain”, il quale deve es-
sere correttamente diagnosticato mediante la
valutazione di una serie precisa di caratteristiche cli-
niche (Figura 4) e applicando appositi algoritmi va-
lidati in letteratura'® (Figura 5).

E indispensabile riconoscere e trattare correttamente
il dolore procedurale, cosiddetto perché cusato da
manovre assistenziali e di cura (mobilizzazione,
igiene personale, medicazioni di ferite o lesioni da
pressione, efc.), sintomo che viene spesso trascurato
o non riconosciuto da chi effettua o prescrive dette
procedure. In questi casi, il paziente andrebbe pre-
medicato con i farmaci adatti in previsione dell’ef-

CaratteristicheCliniche

Insorgenza: £ a 3 minuti

Intensita: 7< NRS<10

Durata: 15-60 min

= T -

Figura 4. Caratteristiche cliniche del dolore episodico intenso o breakthrough cancer pain (BTcP).

Ricorrenza giornaliera: 1-4

episodi
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La gestione del dolore nel paziente terminale

fettuazione dell’intervento assistenziale, che non do-
vrebbe essere associato dal paziente ad una soffe-
renza supplementare evitabile.

- In presenza di dolore scarsamente controllato non
esitare a passare ad un trattamento con oppiacei forti
(se il paziente non ¢ gia in trattamento con questi
farmaci), oppure ad incrementarne le dosi.

- Effettuare tempestivamente in caso di necessita lo
switch ad altro oppiaceo, rispettando scrupolosa-
mente le tabelle di equianalgesia. E importante ri-
cordare come I’utilizzo, specialmente in rotazione,
di particolari oppiacei come il metadone, a causa
della loro difficile maneggevolezza, andrebbe riser-
vato a personale particolarmente esperto e con com-
petenze specifiche.

- Nel caso che il paziente non sia gestito in ambito di
cure palliative coinvolgere sempre nella gestione il
Collega Palliativista e/o Terapista del Dolore, pos-
sibilmente gia all’inizio dell’intervento terapeutico,
concordando con i Colleghi piu esperti la strategia
complessiva. E importante ricordare a questo punto
che qualsiasi professionista che si trovi ad affrontare
frequentemente nell’ambito della propria attivita la
gestione di pazienti, dovrebbe avere con i Colleghi

suddetti un rapporto organico di continuo scambio
di conoscenze e competenze, un continuo confronto
su procedure e protocolli comuni, ¢ non come
spesso accade, consulenze a “spot”, magari in ur-
genza, per tamponare situazioni gia pesantemente
deteriorate.

La Tabella 1 presenta un decalogo riassuntivo sulla
terapia farmacologica con alcune indicazioni che pos-
sono essere utili nella pratica clinica quotidiana.

Un addizionale ed importante armamentario tera-
peutico ¢ quello costituito dai farmaci adiuvanti, mole-
cole ad effetto non primariamente analgesico ma che in
appropriate situazioni, possono costituire un’aggiunta
molto utile alla terapia antidolorifica vera e propria.

E anche importante ricordare che, sebbene sempre
meno utilizzate grazie al progresso della terapia far-
macologica, esiste la possibilita di procedure interven-
tistiche come il blocco nervoso o la neurostimolazione
spinale che possono essere impiegate in casi selezio-
nati. La loro trattazione esula tuttavia degli obiettivi
di questo articolo.

Nella Tabella 2 vengono esposte alcune particolari
situazioni in cui i farmaci adiuvanti possono essere
impiegati. Nella tabella vengono riportati anche i

Fare diagnosi di BTcP
(algoritmo di Davies)

(bisogna adeguare la terapia di base (2)
e non si pud dire che ci sia BTeP

|
ll dolore di base & ben controllato

|

Il paziente ha avuto episodi di dolore
pil intensi o esacerbazioni rispettoal
dolore di base delle ultime 24 ore ?

]
| |

sk NO:
ha BTP

intraprendere domande di approfondimento (3)

Figura 5. Algoritmo di Davies'® per la diagnosi del BtcP.

Davies Az EurJ Pain 2009, 13:331-28
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FANS, che tuttavia sono da considerarsi antalgici a
tutti gli effetti e adiuvanti nel loro effetto antiinfiam-
matorio. A causa degli importanti effetti collaterali
(cardiovascolari, renali, gastroenterici), questi farmaci
vanno utilizzati per periodi di tempo limitati, non su-
periori a 3-5 giorni.®

Infine bisogna ricordare che, in presenza di dolore

intrattabile o particolarmente refrattario alla terapia
farmacologica, cosi come per altri sintomi refrattari,
esiste la possibilita di porre il paziente in sedazione
palliativa,'® procedura che consiste nel ridurre fino d
abolire farmacologicamente lo stato di coscienza del
paziente terminale per evitare una sofferenza intolle-
rabile. Questa particolare procedura, che presenta

Tabella 1. Indicazioni sulla terapia farmacologica nel paziente terminale con dolore, con particolare riguardo all’utilizzo

degli oppiacei.

Raccomandazioni

Note

1 Utilizzare farmaci analgesici appropriati rispetto al livello
di intensita del dolore

Usare un solo oppiaceo per volta, aumentando la dose se necessario

2 Prescrivere dosaggi adeguati alle condizioni del paziente

Pazienti naive: morfina a pronto rilascio (2 mg sc o ev ogni 4-6 ore)

Pazienti gia in trattamento: aumento dose del 25 — 100% in base all’intensita
del dolore

3 Utilizzare la via di somministrazione piu idonea

4 Impostare correttamente la terapia di fondo per la copertura
delle 24 ore

Iniziare con oppiacei a breve durata d’azione ogni 4 ore

5 Prevedere sempre una dose al bisogno per il BTcP
all’inizio del trattamento, una dose di salvataggio
(Rescue dose) in caso di terapia di fondo insufficiente

11 dosaggio di oppiaceo al bisogno dovrebbe essere circa un sesto della dose
totale giornaliera

6 Titolare il dosaggio dei farmaci in modo aggressivo
e frequentemente

Per oppiacei, incrementi di dose come sopra indicati

7  Prevenire, anticipare e gestire tempestivamente gli effetti
collaterali della terapia

Stipsi, nausea, clonie, sedazione

8  Procedere alla rotazione degli oppiacei se alte dosi
inefficaci o eccesso di effetti collaterali

Allergia alla morfina: ruotare a metadone o fentanil
Iperalgesia, miocloni: ruotare a metadone

9  Utilizzare terapia adiuvante appropriata quando necessario ~ FANS quando componente infiammatoria (per periodi limitati, 3-5 gg)
Steroidi: compressioni nervose, edema
antidepressivi, anticonvulsivanti, gabapentin, pregabalin per dolore

neuropatico o con componente neuropatica

10 Considerare la sedazione palliativa per i sintomi refrattari
o nel morente

Modificato da Ferrell et al., 2008.°

Tabella 2. Utilizzo dei farmaci adiuvanti in alcune principali sindromi dolorose nel paziente con neoplasia avanzata.

Sindrome dolorosa da cancro

Terapia adiuvante

Metastasi ossee, infiltrazione tessuti periossei o peri articolari, ~ FANS, se necessario endovena per brevi periodi (3-5 gg)

dolore con importante componente infiammatoria

Compressione di tronchi nervosi, distensione viscerale,
ipertensione endocranica, infiltrazione tessuti molli

Steroidi parenterali a dosi medio alte

Compressione midollare acuta

Idem, ad alte dosi

Dolore neuropatico o con componente neuropatica

Antidepressivi:

NSRI: duloxetina, venlafaxina
Triciclici

SSRI non indicati

Anticonvulsivanti:
Gabapentin, pregabalin, carbamazepina, clonazepam

Dolore osseo da metastasi

Difosfonati ev: pamidronato, zoledronato,

Distensione intestinale da ostruzione

Octreotide: 50 -100 meg sc x 3 al di per 5 gg

Modificato da Ferrell et al., 2008.°
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anche risvolti psicologici ed etici importanti, verra
trattata altrove.

Le criticita

Purtroppo, non stante gli sforzi che si sono fatti
negli ultimi anni, anche sul piano legislativo, vi ¢ an-
cora una discreta percentuale di pazienti i cui bisogni
rimangono insoddisfatti, sia in ambito oncologico?
che, ancor di pit in ambito non oncologico.?!

Gli aspetti ancora problematici della questione
sono molteplici e diverso ordine:

- Criticita di tipo culturale: troppi operatori sanitari,
in particolare medici, tendono ancora a sottovalutare
i sintomi che i pazienti riportano? e di conseguenza
non trattano adeguatamente il dolore. Esiste ancora
radicata dentro buona parte della popolazione, la
convinzione che gli oppiacei siano associati al trat-
tamento dei moribondi e che ne accelerino la fine:
cio ¢ ampiamente smentito dalla letteratura. Talora,
vi ¢ inoltre nei nostri ospedali una sorta di abban-
dono dei pazienti in fine vita, che i pazienti e i loro
familiari avvertono spesso con disagio o rabbia.Esi-
stono anche brucianti testimonianze letterarie in pro-
posito.?3 E palese che solo un’opera capillare e
meticolosa di formazione sul personale sanitario e
di adeguata informazione al grande pubblico pud
contribuire a risolvere o quantomeno a mitigare que-
sti problemi.

- Criticita di tipo organizzativo: nonostante la legge
38, ancora oggi molte aree del territorio nazionale
non sono coperte in modo adeguato dalla Rete delle
Cure Palliative e dalla Rete Hospice. In particolare,
manca ancora un coordinamento organico tra Cure
Palliative, Terapia del Dolore e Medicina Ospeda-
liera e Territoriale. Poiché ¢ impensabile che le sud-
dette Strutture possano farsi carico di tutti i problemi
della terminalita, ogni Struttura Sanitaria e/o Assi-
stenziale (Ospedale, Lungodegenza, Case di Ri-
poso) ma soprattutto la Medicina del Territorio
dovrebbe avere procedure e protocolli organizzativi
strutturati per la gestione della terminalita, protocolli
e procedure costruiti e coordinati dai Centri di Cure
Palliative ma che “camminano” sulle gambe di tutti
gli operatori sanitari coinvolti.

- Criticita di tipo formativo professionale: Proprio alla
luce di quanto riportato al punto 1, riteniamo che la
formazione professionale di tutto il personale sani-
tario dovrebbe dedicare maggiore spazio alle proble-
matiche della terminalita e della terapia del dolore,
spazio che in passato ¢ stato pressoché inesistente.
Su questo punto, i bisogni crescenti di una intera so-
cieta, in cui le patologie croniche invalidanti e le pa-
tologie d’organo o d’apparato (insufficienza
cardiaca, respiratoria , renale, efc.) giungono sempre
piu di frequente ad una fase terminale di refrattarieta,

ci interrogano come professionisti in modo sempre
piu pressante e richiedono risposte adeguate, effi-
cienti e sostenibili. Infine, non bisogna trascurare
I’assoluta importanza della ricerca clinica in questo
campo. Esistono infatti ampi spazi per introdurre ele-
menti di innovazione e di superamento dell’assetto
assitenziale tradizionale, elementi indispensabili per
migliorare le performances e per venire incontro alle
crescenti esigenze dei pazienti. Ogni modifica in
senso innovativo dell’approccio clinico e/o organiz-
zativo dovrebbe percio prevedere, con 1’apporto
multiprofessionale di tutte le figure coinvolte, una
scupolosa valutazione degli outcomes, onde co-
struire un percorso di validazione obiettiva di nuovi
percorsi e approcci clinici. Cio, in caso di risultati
positivi, ne faciliterebbe 1I’implementazione in altre
realta simili, con evidente beneficio per i pazienti e
per I’organizzazione nel suo insieme.
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RIASSUNTO

Molte sono le attenzioni verso il campo della terminalita in Geriatria, intesa spesso come oggetto nebuloso e di difficile
identificazione sia clinica che etica. Il nostro compito ¢ stato quello di dettagliare una fase altrettanto delicata in quanto rappre-
senta una scelta che deve essere ponderata, compresa e condivisa dal team di cura e spesso spiegata a pazienti e familiari con
la dovuta delicatezza. In questa area sta molto del sentire e parte delle competenze scientifiche della Geriatria. In questa sottile
area temporale, si deve tener conto di tutte le problematiche cliniche e del grado di stadiazione delle malattie, con particolare
riferimento all’end stage di scompenso cardiaco, BPCO, demenza, ¢ al tasso di comorbilita; inoltre si dovra cercare di decidere
quali siano per quella specifica fase di malattia, i trattamenti futili, rispetto a quelli indispensabili per garantire il comfort di
questa delicata fase dell’esistenza prima della morte, assieme ad una corretta gestione del dolore se presente e alla qualita nel-

’assistenza e nell’igiene.

“Oggi un numero in continuo crescendo

di persone in eta avanzata affronta

nella solitudine e senza la necessaria assistenza
le sofferenze conseguenti a malattie di natura
neoplastica, degenerativa e cardiocircolatoria
nella fase finale della vita”

Rita Levi-Montalcini

Terminalita e farmaci

Ci si riferisce tecnicamente alla terminalita con cri-
teri nosologici e prognostici quando si ¢ in presenza
di una malattia cronica in fase attiva, progressiva ed
irreversibile, a prognosi infausta “quoad vitam” e con
aspettativa di vita inferiore a 90 giorni.

Uno degli aspetti prioritari nella rimodulazione te-
rapeutica riguarda la terapia farmacologica, sia nel
senso di sospendere trattamenti divenuti ormai futili
se non anche dannosi, sia nell’iniziare trattamenti che
sono comunemente considerati parte delle cosiddette
cure palliative.

La prima azione benefica consiste quindi nel so-
spendere trattamenti non piu necessari ¢ questo non
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solo quando si prevede che il paziente possa entrare
nel periodo di difficile definizione temporale di termi-
nalita, ma spesso anche molto prima.

Uno dei problemi principali infatti nella terapia far-
macologica dell’anziano ¢ la poli-farmacoterapia che
espone ad alto rischio di eventi avversi (ADR Adverse
Drug Reaction). Spesso ¢ frutto della sovrapposizione
terapeutica dovuta all’intervento di molti specialisti in
assenza di una adeguata regia internistico-geriatrica
delle priorita. Bisogna pero purtroppo ricordare che in
letteratura non vi sono molti dati riguardanti anziani e
farmaci, in quanto gli anziani sono spesso esclusi dagli
studi clinici randomizzati e controllati che forniscono
evidenze di alta qualita (evidenze di tipo A) e pertanto
la maggior parte dei criteri sulla rimodulazione terapeu-
tica negli anziani si basano su dati di evidenza moderata
(evidenze di tipo B o tipo C). Mancano dati numerosi e
di rilievo sui grandi anziani, ma la letteratura piu avan-
zata sta almeno in parte, rivolgendosi appunto a trial
scientifici che si rivolgano a pazienti del real word.
Resta un tema aperto anche la necessaria revisione in
riconciliazione ospedaliera dei farmaci somministrati a
domicilio, nel caso di pazienti ricoverati per qualche ra-
gione nel periodo di end stage.

Un farmaco viene definito potenzialmente inap-
propriato quando il rischio di eventi avversi supera il
beneficio atteso dal trattamento.

Gli anziani sono particolarmente suscettibili a ma-
nifestare reazioni avverse, si stima tra il 21 e il 36%.!
Secondo altri dati della American Geriatric Society, il
tasso evitabile di farmaci inappropriati varia dal 28%
nel contesto ambulatoriale al 48% in ambienti di
lungo-degenza. Tra il 6 e 11% dei ricoveri in eta senile
sono riconducibili ad un evento farmacologico av-
verso, ma oltre 1’80% di questi eventi sono prevedibili
e quindi evitabili nella pratica clinica.?
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Alla base vi sono modificazioni farmacocinetiche e
farmacodinamiche legate all’assorbimento intestinale,
alla superficie di distribuzione (massa magra, massa
grassa, liquidi, albumina e proteine di legame), e al me-
tabolismo (funzionalita epatica, renale, inducibilita e at-
tivita enzimatica). A queste modificazioni eta correlate,
si associa ’elevato grado di fragilita, a cui contribui-
scono diversi fattori tra cui comorbidita, disabilita e la
stessa poli-farmacoterapia.’ L’assunzione di numerosi
principi attivi, compreso 1’uso di integratori, fitofarmaci
e farmaci da banco, associata alle modificazioni farma-
cocinetiche e farmacodinamiche eta correlate, gioca in-
fatti un ruolo fondamentale. E solo a livello culturale
che richiamiamo il fatto che gli effetti collaterali ¢ le
vere ADR da poli-farmacoterapia, crescono in maniera
esponenziale gia sopra i 3 farmaci assunti.

Nello studio SAFE (Savety Alert for Frail
Elderly),* con I’obiettivo di definire una metodologia
integrata che consenta di identificare il maggior nu-
mero di prescrizioni inappropriate nell’anziano, si ¢
visto che queste risultano doppie tra gli anziani piu
fragili, ultra-ottantenni, con rischio di mortalita medio-
alto (Multi-dimensional Prognostic Index -MPI-2 ¢
3: moderato ¢ severo) rispetto a quelli con basso ri-
schio (MPI 1) ed a quelli che assumevano piu di cin-
que farmaci. Le prescrizioni piu frequentemente
inappropriate nei grandi anziani ricoverati per eventi
avversi da farmaci riguardavano le duplicazioni tera-
peutiche (ad es. due benzodiazepine), la prescrizione
di antitrombotici in soggetti con recente sanguina-
mento o di ASA senza anamnesi di vasculopatie ische-
miche, da associazioni in grado di determinare
fenomeni emorragici (antiaggreganti con warfarin o
loro utilizzo con antidepressivi SSRI). I farmaci piu
frequentemente correlati a prescrizioni inappropriate
sono risultati warfarin, antiaggreganti e digossina in
termini di sovra o sotto dosaggio, duplicazioni e inte-
razioni farmacologiche. Una ulteriore dannosa conse-
guenza ¢ la cosiddetta cascata prescrittiva: trattare i
sintomi di un evento avverso come una nuova patolo-
gia, con altri farmaci.

Nello studio europeo SHELTER 1 dati hanno do-
cumentato una elevata prevalenza di poli-farmacote-
rapia (da 5 a 9 farmaci) e eccessiva farmacoterapia
(piu di 10 farmaci) nei pazienti ricoverati in Istituto,
correlata non solo alla comorbidita, ma anche all’eta,
stato funzionale e cognitivo.’

I criteri per valutare la appropriatezza prescrittiva
vanno dai piu noti criteri di Beers ai criteri di START
& STOPP, piu idonei a rilevare le prescrizioni inap-
propriate in ambito ospedaliero.® I criteri di Beers, sti-
lati dalla American Geriatric Society sono stati
aggiornati nel 2015 da un gruppo nominato di 13
esperti con particolare attenzione alla riduzione delle
prescrizioni e quindi alla possibilita di evitare al pa-
ziente anziano possibili reazioni avverse causate dalla
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interazione tra farmaci. Non devono essere conside-

rate come linee guida da applicare in modo rigido, ma

raccomandazioni, che costituiscono un punto di par-
tenza per migliorare 1’appropriatezza e la sicurezza dei
farmaci prescritti.”

Sono stati identificati piu di 40 farmaci o classi di
farmaci potenzialmente problematici suddivisi in 5
liste. Tra le piu consolidate raccomandazioni, si sot-
tolinea:®
- Evitare combinazioni di piu farmaci anticolinergici

perché aumentano il rischio di declino cognitivo.

- L’uso di piu farmaci con azione sul Sistema Nervoso
Centrale (antidepressivi, antipsicotici, benzodiaze-
pine) aumenta nel breve termine il rischio di cadute
e di fratture per I’effetto sedativo e miorilassante e di
reazioni paradosse, specie per quelli a piu lunga emi-
vita; nel medio-lungo termine il rischio di sviluppo
di una sindrome extra-piramidale. Particolare atten-
zione deve essere prestata all’allungamento del QTc
>500 msec per il pericolo di aritmie anche fatali.

- Gli antipsicotici nelle persone con delirio o demenza
grave con disturbi del comportamento non miglio-
rano i risultati della cura; vanno riservati a pazienti
in cui, con un trattamento delle cause sottostanti,
non si sia ottenuta una soddisfacente modifica com-
portamentale oppure quando tali disturbi rappresen-
tano un pericolo fisico per se stessi o per gli altri. In
primis infatti si deve cercare di rimuovere le even-
tuali cause scatenanti patologiche (infezioni, riten-
zione  urinaria, subocclusione intestinale,
insufficienza cardio-respiratoria, ecc..) o modifi-
cando le situazioni ambientali (costrizione fisica, ri-
covero, sundown syndrome in ambienti con poca
luce) o gli aspetti relazionali con i care-givers.

- L’uso di FANS nel trattamento del dolore cronico
espone al rischio di gastro-lesivita, nefrotossicita
(nefrite interstiziale, sindrome nefrosica, necrosi pa-
pillare), ritenzione idrica e scompenso cardiaco.

- Uso sproporzionato di lassativi da banco (anche in
svariate associazioni), specie ad azione irritativa,
possono provocare gravi disionie, disidratazione, in-
sufficienza renale, colon atonico da catartici € me-
lanosi colica.

Esistono anche tabelle di riferimento, nei criteri di
Beers, che elencano i farmaci che non vanno sommini-
strati ad anziani con funzionalita renale compromessa.

Nuova ¢ la raccomandazione di evitare 1’uso di ini-
bitori di pompa protonica PPI per piu di otto setti-
mane, tranne che nei pazienti ad alto rischio: ¢ stata
documentata una aumentata incidenza di infezioni pol-
monari, enterocolite da Clostridium D., riduzione
della massa ossea e fratture, che qui riteniamo solo di
citare e non commentare.

L’uso di farmaci ipolipemizzanti nell’anziano ¢
argomento estremamente controverso, come dimo-
stra una recente revisione della letteratura,’ per cui i
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criteri di scelta di questi farmaci cosi come eventuali
terapie aggiuntive, sono stati rivisti nel 2016 da una
task force dell’American College of Cardiology.!®
Considerato approssimativo un criterio basato sui li-
velli di colesterolo totale, anche perché non ¢’¢ an-
cora un valore target di colesterolemia
nell’ultra-ottantenne, si ¢ proposto un modello sem-
pre piu personalizzato sui profili di rischio (alto-
medio-basso) e sui livelli di LDL. Le statine sono
quindi raccomandate in prevenzione secondaria in
pazienti con accertata malattia cardio-vascolare su
base aterosclerotica ed in soggetti ad alto rischio di
sviluppo di malattia aterosclerotica. Ancora sub-ju-
dice, in quanto non univoci i dati di letteratura, 1’uso
in prevenzione primaria negli altri soggetti. La tera-
pia va pertanto personalizzata in base alla tipologia
del paziente ¢ alla sua spettanza di vita, sia per
quanto riguarda I’inizio che la sospensione della te-
rapia, considerando 1’eta biologica e la capacita fun-
zionale residua.!! Non vi sono ancora sufficienti
evidenze per esprimere chiare e definitive indica-
zioni sul trattamento ipo-lipemizzante nell’ultra-ot-
tantenne.'?> Nessun trial clinico randomizzato ha
dimostrato che tale trattamento riduce la mortalita
per tutte le cause ed ¢ inoltre possibile che le statine
possano aumentare tutte le cause di mortalita negli
anziani senza patologia cardio-vascolare.'? Inoltre
come gia ricordato, un basso livello di colesterole-
mia, specie se associato a ipoprotidemia, ¢ un indice
di aumentata mortalita per tutte le cause negli ultra-
ottantenni. Non vi sono pertanto dati riguardo ’inizio
o il mantenimento di terapia ipo-lipemizzante nella
popolazione sopra gli 80 anni con nota patologia car-
dio-vascolare ed il giudizio clinico dovrebbe illumi-
nare le decisioni nel grande anziano.'* Se la speranza
di vita ¢ inferiore a due anni, non ¢ indicato il tratta-
mento di questo fattore di rischio cardio-vascolare.'’
Secondo criteri piu restrittivi, non ¢ appropriato ini-
ziare 0 mantenere la terapia con statine in pazienti
anziani con aspettativa di vita inferiore a cinque
anni.'*!” Alcuni studi riportano che circa il 50% dei
deceduti ha ricevuto statine 6 mesi prima di morire.
Le statine sono prescritte frequentemente nell’ultimo
anno di vita a pazienti in condizioni evidenti di fine
vita e la prognosi non influenza la prescrizione.'®

Terminalita e demenza

La demenza, in fase avanzata, ¢ forse I’area di in-
teresse piu delicata e meno studiata dal mondo della
ricerca scientifica, rispetto alle fasi iniziali di malattia
o alla diagnosi pre-clinica che oggi interessano mag-
giormente, sia per aspetti speculativi, che per reali ne-
cessita di cura. La fase terminale di malattia CDR 5 -
Clinical Dementia Rating Scale - si caratterizza infatti
per la disfagia, la doppia incontinenza, infine 1’allet-
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tamento con la necessita di assistenza totale. Le con-
seguenze di cio (cachessia, decubiti, complicanze in-
fettive) ne causano I’exitus.'” La demenza € quindi una
malattia mortale, anche se non risulta tra le principali
cause di morte: negli USA ¢ la sesta, mentre le malat-
tie cardiache e le neoplasie sono le prime due.? Que-
sto perché la demenza non viene riportata nei
certificati di morte o in cartella clinica, mentre se ne
codifica la patologia terminale, per es. una polmonite,
trascurando di specificare la demenza come causa di
fondo. Si stima pertanto che le morti per demenza
siano almeno di cinque-sei volte superiori a quanto ri-
portato tra le persone con piu di 75 anni e quindi ri-
sulta di grande rilevanza clinica il problema della
terminalita in questi pazienti.

Questi malati in fase avanzata, orfani ormai di ri-
sorse terapeutiche, gravano sul care-giver con tutto il
loro fardello assistenziale e di lutto anche anticipato-
rio. Le necessita assistenziali crescenti e la malattia
diventano cosi anche una sindrome familiare e sociale.
E’ una fase di vera solitudine assistenziale, in cui ma-
lato e care-giver costituiscono una simbiosi straordi-
naria, quanto drammatica, 1’'uno dipende dall’altro, in
una crescente spirale di problematicita assistenziale.
Il malato non puo piu stare solo nemmeno per brevi
momenti, ma la delega a terzi di supervisione ¢ sup-
plenza diventa difficile, per problemi di comprensione
dei bisogni del malato che spesso solo il familiare sa
interpretare.?!' Il mancato riconoscimento dei familiari
pit intimi, la ricerca di una comunicazione diversa con
il malato, la fluttuazione dei sintomi, la rapidita di ag-
gravamento della malattia, frustrano anche le piu forti
vocazioni assistenziali.??

Il trattamento dei deficit cognitivi

I1 trattamento dei deficit cognitivi nella fase ini-
ziale e moderata di malattia, si giova da ormai una
ventina di anni degli inibitori della acetil-colinesterasi
(donepezil, rivastigmina, galantamina), che aumen-
tano i livelli di acetil-colina nello spazio sinaptico. Vi
¢ una risposta terapeutica nel 20-40% dei pazienti, con
I’effetto di rallentare la progressione di malattia e la
conseguente perdita di autonomia. Nelle fasi piu avan-
zate di malattia moderata-grave con Mini Mental State
Examination (MMSE) tra 10 e 19/30, ha una piu spe-
cifica indicazione terapeutica memantina, antagonista
non competitivo dei recettori per il glutammato a li-
vello cerebrale, che riduce I’ingresso patologico di
ioni calcio in condizioni di riposo e ne permette 1’in-
gresso in seguito ad attivazione sinaptica.” La fase ter-
minale di malattia (MMSE <10), come detto, ¢ orfana
di farmaci per la patologia degenerativa di base. Molte
le molecole allo studio e i cicli di “vaccinoterapia” sul
deposito di amiloide, ma ancora non vi sono dati cosi
robusti in termini di risultati terapeutici, da trattarli in
questo capitolo.
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La depressione

La depressione puo rappresentare un sintomo di
esordio della malattia dementigena, ipotizzandosi che
vi siano analogie ezio-patogenetiche tra la depressione
e la demenza degenerativa con malattia cerebro-va-
scolare coesistente.?* Talora invece pud presentarsi
come fatto reattivo alla consapevolezza di malattia
nelle fasi iniziali. Nell’anziano ¢ di piu difficile rico-
noscimento, poiché si manifesta piu frequentemente
con sintomi aspecifici di esordio (astenia, insonnia,
ipocondria) diversi rispetto all’adulto e spesso assume
vere e proprie connotazioni di depressione sotto-so-
glia.” In ogni caso ne ¢ indicato il trattamento con far-
maci antidepressivi. Il trattamento della depressione
nella terminalita invece (CDR 5), non sembra avere
un razionale, vista la mancanza di consapevolezza in
questa fase. Migliori quindi appaiono gli outcomes
sulla fase iniziale, quando vi sia ancora consapevo-
lezza dei propri sintomi e della propria condizione e
la lettura del disturbo depressivo possa essere ascritta
a fenomeni francamente interpretativi.

Complessivamente i dati in letteratura su questi
aspetti sono piuttosto scarsi. Infatti, la maggior parte
degli studi clinici, risultano effettuati su pazienti di eta
compresa tra 55 e 65 anni, mentre pochissime infor-
mazioni sono disponibili per quanto riguarda i soggetti
di oltre 80 anni.?¢

I disturbi del comportamento

[ disturbi del comportamento (BPSD — Behavioural
and Psychological Signs and Symptoms in Dementia),
in particolare irritabilita, aggressivita, attivita motoria
afinalistica, deliri ed allucinazioni, sono frequenti nella
fase moderato-grave di malattia ed un loro trattamento
farmacologico puo quindi interessare le fasi terminali
della vita. Sono tra le piu frequenti cause di stress dei
prestatori di cura e motivo di istituzionalizzazione. 1
BPSD talora, rappresentano il sintomo di allarme che
porta i familiari ad indagare disturbi mnesici prima sot-
tovalutati, in quanto ritenuti eta correlati. Possono es-
sere intercettati, valutati e graduati da appositi
strumenti, come la NPI (Neuropsychiatric Inventory
Scale), scala per i Disturbi del Comportamento ¢ lo
Stress del Care-giver. Sono spesso causa di ospedaliz-
zazione impropria, in quanto le modificazioni ambien-
tali che il ricovero comporta, la necessita di contenzione
fisica o farmacologica, ne rendono poi piu difficile il
controllo. Talora non si ottiene con 1’usuale posologia
di neurolettici un’adeguata risposta clinica e cio com-
porta ’utilizzo di elevati dosaggi dei farmaci con con-
seguente  sedazione prolungata, allettamento,
disidratazione, e altre patologie a cascata che possono
spesso portare di per sé all’exitus.”

Nella fase intermedia di malattia, antidepressivi,
anticolinergici e memantina possono avere ancora un
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effetto terapeutico ed esercitare una modulazione sui
sintomi comportamentali tipici di questa fase.”® Una
nuova vita in questo senso ad es. sembra aver acqui-
sito trazodone, farmaco della ricerca italiana degli anni
sessanta, che per la sua duttilita clinica ha trovato un
ampio impiego in psicogeriatria sia nel trattamento
della depressione nell’anziano, a dosaggi superiori a
100-200 mg, che dell’ansia, dell’insonnia e dei di-
sturbi del comportamento in corso di demenza, a do-
saggi tra 50 e 150 mg/die.”

Per molti anni, gli unici farmaci utilizzati nella pra-
tica clinica, sono stati gli antipsicotici di prima gene-
razione o “tipici” e le benzodiazepine. La disponibilita
di antipsicotici nuovi o “atipici”, con un miglior pro-
filo di tollerabilita, ha inizialmente permesso di am-
pliare le possibilita di trattamento di questi pazienti.
La segnalazione, a partire dal 2002, di una maggiore
frequenza di eventi avversi di tipo cerebrovascolare
nei soggetti trattati con risperidone e olanzapina, ha
modificato in modo radicale la prassi dell’utilizzo dei
farmaci per i BPSD, ed in particolare degli antipsico-
tici cosiddetti atipici. In conseguenza di cio gli organi
regolatori delle varie nazioni (AIFA nel nostro Paese)
hanno emanato raccomandazioni specifiche che hanno
sottolineato come il trattamento dei disturbi compor-
tamentali e/o psichici associati a demenza non sia da
considerarsi un’indicazione terapeutica approvata per
i farmaci antipsicotici atipici. Queste avvertenze sono
state poi aggiunte anche agli antipsicotici tradizionali.
Tutto cio ha creato non pochi problemi ad un utilizzo
di tipo clinico: infatti le indicazioni terapeutiche sono
diverse per i vari antipsicotici atipici, che costitui-
scono una sottoclasse piuttosto eterogenea, con mo-
dalita regolatorie che possono variare anche da
Regione a Regione Italiana.’® Si ricorda inoltre il war-
ning della FDA nel 2007, fatto proprio anche da EMA
e AIFA, circa la potenziale aritmogenicita di aloperi-
dolo, antipsicotico tradizionale storicamente di ampio
impiego in svariati setting clinici.

Pertanto non tutti i farmaci di questa classe hanno
I’indicazione per il trattamento dei disturbi del compor-
tamento demenza correlati: € tuttavia previsto un utilizzo
“of label ”, da parte dei Centri Autorizzati, con 1’acqui-
sizione di un documento di consenso informato.’!

In sintesi, diversi studi RCT hanno evidenziato, in
complesso, un modesto vantaggio degli antipsicotici
rispetto al placebo, con profili diversi per le varie mo-
lecole, nel contesto di un elevato tasso di risposta al
placebo. Pertanto i farmaci antipsicotici sia tipici che
atipici indicati per il trattamento dei BPSD nella de-
menza, hanno un basso indice terapeutico, talora gra-
vati da numerosi effetti collaterali, tra cui lo sviluppo
di sindrome extra-piramidale, I’aumentato rischio di
cadute, I’allungamento del QTc con rischio di aritmie
anche fatali, ed infine il segnalato aumento di eventi
cerebro-vascolari e di mortalita in generale.
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La rimodulazione della terapia negli anziani in fase terminale

In base a queste preoccupazioni e all’oggettivo bi-
sogno di cure delle persone che presentano BPSD, si
¢ resa necessaria, in anni recenti, una revisione della
prassi clinica, a partire da considerazioni di razionale
d’impiego e di efficacia e tollerabilita documentate,*
smorzando poi di fatto la “demonizzazione” sull’uti-
lizzo degli antipsicotici specie atipici.

La raccomandazione fondamentale pertanto, prima
di iniziare il trattamento farmacologico, ¢ quella di in-
dividuare, controllare o rimuovere le possibili cause
scatenanti dei disturbi comportamentali. Specie nei pa-
zienti in fase di terminalita vi possono essere cause fi-
siche come ad es. il dolore, le infezioni, la ritenzione
urinaria, la coprostasi, che il paziente esprime con di-
sturbi del comportamento, che richiedono invece un
trattamento eziologico e non sintomatico. Andranno
quindi implementate competenze di ispezione e valu-
tazione clinica, oltre che di nursing avanzato, in questi
pazienti. Nella demenza in fase intermedia e grave,
particolare attenzione deve essere riservata alle cause
ambientali (ambienti nuovi, eccesso di forti stimoli lu-
minosi o sonori oppure, al contrario, la privazione di
luce nella sindrome del tramonto) ¢ alle cause relazio-
nali (stress del care-giver o modifica del care-giver
abituale, compresenza di estranei nella ospedalizza-
zione), che possono rappresentare la causa scatenante
dei disturbi di comportamento.

Ricordiamo come il delirium incidente o protratto
andrebbe non solo riconosciuto, ma anche magari in-
dagato partendo anche da semplici scale di valutazione
come la CAM o la 4AT.3

In caso di BPSD gravi che causano un’elevata sof-
ferenza e/o un rischio per il paziente o per i familiari
e che non hanno in precedenza risposto a trattamenti
non farmacologici, gli antipsicotici atipici rappresen-
tano a tutt’oggi la terapia con documentazione piu
consistente sul breve termine.* La rilevanza dell’ef-
fetto clinico ¢ tuttavia modesta e i benefici potenziali
vanno bilanciati da un rischio effettivo di eventi av-
versi.® Il trattamento a lungo termine di agitazione e
aggressivita ¢ invece problematico e spesso causa di
exitus, anche se ¢ probabile che I’aumento di mortalita
sia correlato non tanto al trattamento farmacologico,
ma alla presenza stessa dei BPSD ed in particolare del
delirium ipocinetico.?

11 dolore

Il dolore, sia acuto che cronico, nella demenza in
fase avanzata ¢ un sintomo frequente, riconosce cause
diverse ¢ si manifesta per lo pitt con modalita non ver-
bali. Il dolore da sintomo diventa segno, che si
esprime con vocalizzazioni, modificazioni delle
espressioni facciali, attivita motoria non finalizzata,
variazioni nelle funzioni autonomiche come frequenza
respiratoria, cardiaca e pressione arteriosa. Le mani-
festazioni non-verbali di dolore dovrebbero essere pre-
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cocemente riconosciute ed interpretate, in modo che
lo stress dei pazienti possa essere alleviato.’’

Il dolore non trattato provoca depressione, ansia,
disturbi del sonno, disturbi comportamentali come ir-
ritabilita, aggressivita, fino allo stato confusionale.
Questi fattori influiscono sulla riduzione della qualita
di vita e sull’aumento della disabilita che, come ab-
biamo visto, nelle fasi terminali sono importanti indi-
catori dell’efficacia terapeutica.

Concordi sono gli studi che mostrano una sotto
prescrizione di farmaci analgesici nei dementi rispetto
ai non dementi della stessa eta, affetti peraltro da simili
patologie, con eccessiva prescrizione di neurolettici e
sedativi.’%3

L’integrita delle aree sensitive corticali nella ma-
lattia di Alzheimer, anche in fase avanzata ¢ preser-
vata, quindi la percezione cosi come la soglia del
dolore non sembrerebbero subire significative modi-
ficazioni rispetto all’anziano non demente. Verosimil-
mente nella demenza grave le funzioni cognitive che
determinano 1’anticipazione ¢ la elaborazione affettiva
dello stimolo doloroso possono essere compromesse.*

Alcune scale come la PAINAD (Pain Assessment
in Advanced Dementia),* o la NOPPAIN (Non co-
municative Patient’s Pain Assessment Instrument),*?
valutano anche espressioni non verbali di comunica-
zione che possono essere suggestive di dolore e pos-
sono essere di aiuto nel riconoscerlo e nel trattarlo. I
momenti formativi per applicarle e codificarle nel-
’uso quotidiano sono ormai alla portata di ogni strut-
tura ospedaliera.

L’uso corretto degli analgesici in questi pazienti ¢
quindi fondamentale per un miglioramento delle ca-
pacita funzionali e della qualita di vita di ogni paziente
anche nella fase terminale di malattia, cio € anche san-
cito a norma di legge, sia in termini di rilevazione del
dolore, che in termini di trattamento ed efficacia dello
stesso (legge n.38 del 15 marzo 2010, GU serie gene-
rale n.65 del 19 marzo 2010).

Le complicanze infettive

Le complicanze infettive, rappresentano la piu fre-
quente causa di exitus nei pazienti con demenza in
fase terminale. In particolare la disfagia, per mancato
coordinamento della muscolatura della deglutizione,
la inefficacia del riflesso della tosse, 1’allettamento con
la persistente posizione declive, espongono il paziente
a flogosi bronco-polmonari ab ingestis. La mobilizza-
zione con cambi di decubito anche a letto per favorire
la detersione bronchiale, il sollevamento del tronco a
30° con I'uso di letti articolati, la dieta a piccoli boli
con addensanti e gelificanti per I’acqua, possono rap-
presentare delle utili misure preventive.

I vantaggi sulla sopravvivenza e sulla qualita di
vita, del trattamento antibiotico delle polmoniti ricor-
renti nella demenza terminale, € ancora dibattuto.*® Ai
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pazienti piu fragili, con demenza piu severa, eta piu L’ascolto, la biografia, la vicinanza del medico al
avanzata e storia di polmoniti ricorrenti, ¢ infatti piu proprio malato e alla sua famiglia sono indispensa-
frequentemente negato un trattamento antibiotico con bili, come lo ¢ il saper curare le fasi ultime del vi-
intento curativo, venendo sottoposti piul spesso ad un vere, vero baluardo della comunicazione terminale
trattamento antibiotico palliativo o semplicemente a tra medico, paziente ¢ famiglia. Anche tutto cio rap-
terapia di supporto. Tale decisione risente, oltre che presenta una parte straordinaria del nostro vivere ap-
della attitudine personale di ciascun curante e della pieno la medicina.

struttura in cui cio avviene, di differenze culturali, ri-

sultando negli USA e in Italia un atteggiamento piu Messaggi chiave

aggressivo, mentre in Olanda prevale la tendenza a
trattamenti palliativi, con ossigeno, paracetamolo e
morfina.*

E chiaro che ad affiancare il medico nell’illumi-
nare tale scelta, che deve essere il piu possibile perso-
nalizzata (medicina sartoriale), vi dovra essere una
valutazione multidimensionale, che rilevi le molteplici
caratteristiche cliniche del paziente, la eventuale pre-
senza di direttive anticipate, in un clima di confronto
e di dialogo costante anche con la sua famiglia. Per
descrivere la storia naturale e il decorso della malattia,
con la scala di Reisberg di Deterioramento Globale
(The Global Deterioration Scale for Assessment of
Primary Degenerative Dementia), sono state identifi-
cate sette tappe che identificano il progressivo declino
cognitivo e funzionale durante il decorso della malat-
tia. In base a cio ¢ possibile programmare quali attivita
sanitarie e tutelari devono essere garantite progressi-
vamente ai pazienti, per assicurare la miglior qualita

di vita ¢ di cure possibili (Decreto 72 del 29.07.2016 delle cure. o
Regione Veneto). - La terapia del dolore trova sempre la sua indica-

Tn conclusione, nella demenza in fase avanzata, zione e giustificazione sia clinica che etica anche in

sono frequentemente rappresentati i disturbi compor- fase termln.ale.‘ . o .

tamentali, il dolore, ma sottostimato e non adeguata- - Nella tergnnahta, spesso fare di pitl non significa
mente trattato, le infezioni e i problemi legati alla fare meglio. . . .
alimentazione. Nel complesso la fase terminale non B Ifa c.ompleSSIta del, fine vita rlch.lede un lavoro C,h
viene riconosciuta e trattata in modo adeguato e, di équipe ed una particolare attenzione alla comuni-

- Un approccio basato sulla valutazione della singola
malattia ¢ inadeguato nel paziente anziano, soprat-
tutto nella fase terminale.

- Nell’approccio al paziente terminale ricercare la Ap-
propriatezza nella Fragilita.

- Alla base di ogni rimodulazione terapeutica ¢ fon-
damentale creare un adeguato contesto relazionale
per una buona comunicazione.

- Uno dei problemi principali nella terapia farmaco-
logica dell’anziano ¢ la polifarmacoterapia che
espone ad alto rischio di eventi avversi.

- Nel guidare la appropriatezza delle decisioni pos-
sono risultare di aiuto le direttive anticipate su cui
sviluppare un piano individuale di cura.

- Ostinazione terapeutica significa confondere le cure
che bastano con quelle inutili, che ragionevolmente
non modificherebbero la prognosi.

- Desistenza terapeutica non significa sospensione

conseguenza, i familiari non ricevono informazioni cazione.

complete rispetto alla prognosi e all’approssimarsi

della fase del morire. o
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Introduzione

La fase del fine vita ¢ una situazione di difficile
gestione per il personale sanitario. Esso vive infatti la
sconfitta del piano di cura e di assistenza: il rischio
che si corre ¢ che gli atteggiamenti diventino fretto-
losi, si entri nella stanza ad occhi bassi, si cerchi di
avere il minimo rapporto relazionale con 1’assistito e
si fugga fuori rapidamente.

“Non c¢’¢ piu niente da fare” diventa la frase piu
ricorrente fra il personale di assistenza e le domande
“Perche?” e “Perché proprio a me?” arrivano dall’as-
sistito e dalla famiglia all’infermiere e al medico. Il
silenzio dell’impotenza diventa imbarazzante e si vive
fino in fondo la propria incapacita di assistere e di fare.

La situazione ¢ indiscutibilmente complessa, ma il
nostro concetto assistenziale deve modificarsi da “non
c’¢ piu niente da fare” a “abbiamo tanto da fare per la
persona e la famiglia”. Diventa fondamentale adottare
strategie per migliorare la qualita di vita dell’assistito
anche in questa ultima delicata fase della vita. Primo
fondamentale passo ¢ quello che I’infermiere (ma
anche il medico!) assuma consapevolezza del proprio
atteggiamento verso la morte: ¢ impossibile, infatti, che
si possa accettare una assistenza al paziente in questo
momento cruciale, se vi sono vissuti non risolti. Non
c¢’¢ posto per I’improvvisazione ed ¢ fondamentale una
fase di consapevolezza e formazione che permetta al
professionista della salute di ascoltare consapevol-
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mente e fare spazio dentro sé€ per contenere la soffe-
renza altrui, non per interpretarla, sedarla, trattarla, ma
per accoglierla ¢ poi farla defluire.!

Riconoscere che il paziente sta morendo comporta
la decisione di cambiare atteggiamenti nella presa in
carico a cui conseguono nuovi obiettivi ed un nuovo
piano di cura individualizzato. Il sollievo dei sintomi
negli ultimi giorni di vita deve essere prioritario ri-
spetto al controllo dei meccanismi fisiopatologici che
stanno alla base del sintomo stesso. Infatti I’infermiere
ha I’impegno, adottando un approccio olistico, di farsi
garante della dignita, della qualita di vita e della ge-
stione dei sintomi della persona che attraversa le ul-
time fasi di vita,> mettendo in atto strategie per far si
che venga assicurato conforto ambientale, fisico, psi-
cologico, relazionale, spirituale.’

Fondamentali sono I’integrazione e ’unita di in-
tenti tra le figure professionali che ruotano intorno alla
persona ricoverata: ¢ solo percependo la collabora-
zione tra i professionisti che il paziente e la sua fami-
glia non si sentiranno svuotati da un evento traumatico
come la morte, ma al centro di un processo di miglio-
ramento di qualita della vita.

Nella fase terminale della vita, la differenza dei
sintomi non si osserva da un punto di vista fisiopato-
logico bensi nell’ottica dell’approccio al paziente, alla
sua sofferenza e a quella della sua famiglia, nella fase
che precede e segue la morte del paziente. L’elemento
guida fondamentale nelle scelte decisionali dell’intera
equipe di assistenza deve comunque essere il rispetto
dei desideri e delle direttive anticipate del paziente.

Valutazione del fine vita

La valutazione e la conseguente buona gestione del
fine vita hanno come obiettivo quello di garantire al-
I’individuo il maggior comfort possibile.

Nel fine vita gli operatori sanitari sono propensi a
concentrarsi maggiormente sugli aspetti fisici, mentre
gli individui e le famiglie tendono a vedere il fine vita
da una prospettiva piu ampia che viene plasmata dalla
propria esperienza di vita.*
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La cura ottimale del paziente con cancro avanzato
richiede un corretto management; coinvolgere tutti i
medici per identificare questi pazienti con aspettativa
di vita inferiore ad un anno, da inserire per tempo nelle
Cure Palliative, porta a migliorare le condizioni e 1’a-
spettativa di vita del paziente, riducendo allo stesso
tempo i costi sanitari.

La maggior parte delle persone affette da una ma-
lattia cronica ad andamento evolutivo muore dopo
aver attraversato questa fase ultima della vita, il cui
pronto riconoscimento permette di impostare cambia-
menti necessari a garantire ai pazienti una buona qua-
lita del morire e ai caregiver una buona qualita di vita,
prima e dopo il decesso del proprio caro (Tabella 1).

E stato stimato che il rantolo compare in media 2
giorni prima del decesso, mentre una respirazione dif-
ficile, con movimenti mandibolari circa 8 ore prima
del decesso. Un polso impercettibile, che rappresenta
un segno tardivo, compare in media 3 ore prima del
decesso.’

Nel suo insieme, questo tempo avra una durata va-
riabile, da meno di 24 ore a piu di 14 giorni: in genere
¢ piu breve se il paziente ¢ cachettico, piu lungo se vi
arriva in discrete condizioni generali e senza infezioni
in corso.®

Capacita prognostica degli infermieri:
la domanda sorprendente

Uno studio riguardante la valutazione del fine
vita interessante e particolarmente suggestivo ¢
quello che tratta la domanda “sorprendente”: ai me-
dici di medicina generale ¢ stato chiesto di rispon-
dere, basandosi su precisi indicatori prognostici, alla
seguente domanda quando avevano di fronte un pa-
ziente con un cancro in fase avanzata: “Saresti sor-
preso se questo paziente morisse nel prossimo
anno?”’; analizzando poi i dati, si ¢ potuto evincere

Tabella 1. Caratteristiche fasi di fine vita.

che 1 medici di medicina generale sono stati predit-
tori piuttosto accurati della morte del paziente, anche
se ¢ stata osservata una leggera tendenza a sottosti-
mare la sopravvivenza. Per Hui’ la domanda sorpren-
dente puo stimare la sopravvivenza dei pazienti entro
un definito periodo di tempo con un tasso di preci-
sione che va da moderato ad elevato.

La domanda sorprendente puo essere un utile
strumento per lo screening dei pazienti con breve so-
pravvivenza; tuttavia, gli elevati tassi di falsi positivi
non permettono ai medici di fornire una prognosi de-
finitiva.®

Anche per Moroni® questo strumento sembra es-
sere un ottimo metodo di screening, in quanto induce
il medico ad identificare accuratamente i pazienti con
prognosi negativa e ad inserirli quindi non troppo
tardi, bensi con una tempistica corretta, all’interno dei
programmi di cure palliative.

In generale i risultati suggeriscono quindi che la me-
todologia presentata rappresenta un valido e affidabile
mezzo per i medici per identificare i pazienti in stadio
avanzato che sopravviveranno per oltre un anno.

Numerosi studi hanno evidenziato che, nonostante
la diagnosi di morte imminente sia atto che richiede
una responsabilita medica, gli infermieri con espe-
rienza professionale e con buona conoscenza del ma-
lato, siano piu precisi dei medici nel giudicare la
prognosi in fase terminale della malattia.®

11 ruolo dell’infermiere nella comunicazione
nel fine vita

Gli infermieri devo essere consapevoli che nel fine
vita il focus della speranza, spesso si sposta dal curare
e dal prolungare la vita, alla qualita della vita e della
morte'® ed ¢ loro compito cercare di trasferire questo
“key concept” al paziente e ai suoi caregivers.

Fanno parte della valutazione del fine vita anche

Fase precoce

- Allettamento
- Riduzione dell’autonomia e perdita di interesse

- Modificazioni cognitive (aumento delle ore di sonno, possibili segni precoci di delirium)

Fase intermedia

- Ulteriori modificazioni cognitive (obnubilamento, paziente lento a rispondere agli stimoli, sveglio solo a tratti)

- Rantolo

Fase terminale

- Coma

- Talvolta febbre (spesso da stato settico)

- Alterazioni del respiro (periodi di apnea, polipnea, irregolarita)
- Raffreddamento delle estremita

- Diminuzione della pressione arteriosa e della frequenza del polso, fino a renderlo impercettibile
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le raccomandazioni pratiche per il supporto decisio-
nale nel fine vita. Idealmente, le discussioni sulla pia-
nificazione avanzata della cura dovrebbero avvenire
prima che si verifichi una crisi e/o al momento della
diagnosi, ed essere rivista regolarmente per tutta la
cura e il trattamento.!!

L’infermiere puo svolgere il ruolo di collante (cosi
come il palliativista o la stessa équipe) in quello che ¢
il processo di decision making d’elezione, il processo
decisionale condiviso: i professionisti comunicano le
evidenze scientifiche conosciute e i pazienti forni-
scono informazioni su cio che e piu importante e pra-
tico per la situazione personale.'? 11 supporto
decisionale mira a conciliare questi due punti di vista
in modo che emergano decisioni di qualita, informate
dalle migliori evidenze disponibili e di valore per il
paziente.

Assistenza e relazione con il paziente

La fase del fine vita necessita di una rimodulazione
del piano di lavoro e degli obiettivi assistenziali. L’in-
fermiere ha il diritto e la responsabilita di decidere la
quantita, il grado e il tipo di assistenza che potra pre-
stare al paziente, ovviamente entro i limiti posti dalla
societa, dalle regole e dal Sistema Sanitario Nazionale.
La relazione che si instaura tra infermiere e persona
assistita, stabilisce la condizione piu adatta per sco-
prire e comprendere le persone che vengono curate e
per rendere significative le informazioni che esse vei-
colano. 11 sistema che attualmente sembra facilitare
questo percorso di personalizzazione ¢ il modello as-
sistenziale del Primary Nursing. E un modello in cui
il prendersi cura o caring infermieristico ¢ una pratica
che si realizza attraverso azioni competenti e disponi-
bilita a occuparsi intenzionalmente della persona as-
sistita. L’infermiere capace di prendersi cura della
persona, dispone di conoscenze, competenze cliniche
esperte, capacita di problem solving ¢ di decision
making, competenze tecniche e capacita relazionali.
L’Infermiere in questo contesto sara in grado di rico-
noscere la comparsa dei sintomi principali della fase
del fine vita e collaborare in modo costruttivo alla con-
divisione con il team multidisciplinare delle proble-
matiche riscontrate.!?

Family meeting

Nella presa in carico globale non possono essere
esclusi 1 parenti del morente, infatti i family meeting
hanno dimostrato di diminuire ’ansia, il supporto de-
cisionale e la definizione degli obiettivi. Ai cosiddetti
“family-meeting” possono prendere parte il paziente,
le persone a lui vicine, medico, infermiere, palliativi-
sta, case-manager, fisioterapista, psico-oncologa, as-
sistente sociale e qualsiasi altra figura avente la
possibilita di offrire un contributo al miglioramento
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della qualita di vita. Non ¢ detto che il paziente ne
prenda parte poiché spesso il colloquio con esso av-
viene in forma privata, in un momento diverso dall’in-
contro con i parenti.

Il FM ha, tra i vari obiettivi, quelli di decidere il
luogo di morte.

Questi incontri servono a definire e condividere il
percorso di cura da intraprendere al fine di evitare
messaggi contrastanti, i quali possono portare alla per-
dita di fiducia, problemi di comunicazione, conflitti e
scarsa gestione della cura.'

11 ruolo dell’infermiere nella rimodulazione degli
interventi e nella gestione dei sintomi del fine vita

“Astieniti, nelle ultime fasi di vita della persona
assistita, da procedure assistenziali invasive,
seleziona gli interventi da attuare a garanzia

della sua dignita, della sua qualita di vita e della
gestione dei sintomi, in modo particolare

il controllo efficace del dolore.”

Decalogo A.N.I.M.O per le buone pratiche
infermieristiche

Alla base dell’assistenza al morente ¢’¢ la rimodu-
lazione del piano di assistenza. E noto come sia cam-
biato in pochi decenni il modo di affrontare la morte
¢ il morire. E necessario che I’infermiere (ma anche
tutto il resto dell’equipe di assistenza) si ponga in
modo nuovo davanti alla persona morente ¢ alla fami-
glia. L’assistenza ¢ centrata sui bisogni della persona
e della famiglia ma deve cambiare il punto di osser-
vazione: nulla in questo contesto deve rientrare nella
routine. La discussione e la condivisione con il resto
dell’equipe e la famiglia ¢ il passaggio centrale della
nuova erogazione della assistenza. Si puo correre in-
fatti il rischio di dare false speranze oppure la sensa-
zione di disinteresse e di omissione di cure.

Le conoscenze infermieristiche sulla valutazione
e sul trattamento dei sintomi pitt comuni del fine vita,
agevolera notevolmente la pianificazione della cura e
promuovera la qualita del vivere e del morire.

Qualita del fine vita per la quale Singer'® identifica
la necessita di cinque domini: ricevere adeguata ge-
stione del dolore e dei sintomi, evitare il prolunga-
mento inadeguato del morire, raggiungere un senso di
controllo, alleviare il peso e il rafforzamento dei rap-
porti con i propri cari.

Questi indicatori servono per il raggiungimento di
una “buona morte”,"> ovvero liberare dalle sofferenze
evitabili e dal distress per il paziente, per la famiglia
e i caregivers in accordo generale con i desideri del
paziente e della famiglia e in modo ragionevolmente
coerente con gli standards clinici, culturali ed etici.

Al fine di garantire qualita nel fine vita, ricevere
un’adeguata gestione dei sintomi e interventi consoni
alla propria condizione rimane uno dei punti cardini.'
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La ricerca conferma che 1’uso di strategie di cura
basate sulle evidenze per la gestione dei sintomi pos-
sono influire sulle esperienze degli individui nel fine
vita.'® La sintomatologia non gestita rappresenta un gra-
voso fardello sia per i pazienti sia per i loro familiari.

Anche se in media ogni paziente oncologico spe-
rimenta dieci sintomi differenti, quelli maggiormente
riscontrati sono dolore, delirio, dispnea, ansia, nausea,
vomito, stitichezza e secrezioni respiratorie.!” Va inol-
tre sottolineato che la prevalenza e I’intensita della sin-
tomatologia tendono ad aumentare nella fase del fine
vita, e che quindi una pianificazione anticipata degli
interventi risulta essere il modo migliore per affrontare
queste problematiche congiuntamente a un individua-
lizzazione dell’assistenza.'!

Per la gestione dei sintomi le scelte di trattamento
vanno impostate in relazione alle condizioni cliniche
del paziente e alla sua aspettativa di vita.

Bisogno di gestione del controllo del dolore

Partendo dal presupposto che la definizione di dolore
nel malato oncologico e non € un argomento conosciuto
a tutti, ci concentreremo maggiormente sulle azioni che
gli infermieri possono mettere in atto per dare sollievo
alla persona sofferente di cui si prendono cura. Questo
¢ un dolore globale, dentro il quale rientrano depres-
sione, rabbia, ansia oltre alla sorgente somatica.

11 dolore si tratta di un sintomo che durante 1’ul-
tima settimana di vita, a differenza di dispnea (tachi-
pnea), disfagia, non responsivita e delirio, non
aumenta, tuttavia ¢ segnalato come problema dei pa-
zienti terminali nell’80% dei casi.

La gestione del dolore non va sottostimata, poiche
nonostante i progressi si stima che circa 2,5 milioni di
persone nel mondo muoiano ogni anno con soffe-
renza.'®

Si rivela fondamentale effettuare una buona valu-
tazione del dolore, le cui scale NRS, VAS, VRS si ri-
velano strumenti efficaci nel paziente vigile e
collaborante, mentre la scala PAINAD ¢ la scala d’e-
lezione per quelle persone non responsive agli stimoli
verbali e/o in sedazione farmacologica controllata o
affetti da demenza.

Una valutazione del dolore si effettua ogni turno
(minimo 3 volte/die) effettuando, in caso di BTP
(Breakthrough Cancer Pain) o modifiche del dolore ri-
ferito, una segnalazione al medico referente, al pri-
mary nurse e al medico palliativista. Inoltre sarebbe
opportuno fare una valutazione del cosiddetto dolore
delle 24 ore, cio¢ una percezione del paziente riguar-
dante il dolore provato durante tutta la giornata.

Il coinvolgimento di tutte le figure professionali &
importante per ricercare la giusta dose giornaliera di
farmaci antidolorifici.

L’infermiere svolge un ruolo chiave nella ridu-
zione degli effetti collaterali con interventi come la
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valutazione del dolore e della neurotossicita, sommi-
nistrare la terapia al bisogno, educare i parenti sull’op-
piofobia, garantire un’adeguata idratazione e cambiare
la sede di somministrazione dei farmaci (es. valuta-
zione stato della cute in presenza di intima sottocute).
L’infermiere mette in atto decisioni prettamente me-
diche quali la riduzione di dose, idratazione e switch.

Un riconoscimento tempestivo dei possibili effetti
collaterali diminuisce il loro effetto nocivo per il pa-
ziente; 1 pitl comuni sono costipazione, nausea € vomito,
sedazione, prurito, sonnolenza, xerostomia e disuria.

La dose di terapia “al bisogno” ¢ 1/6 del dosaggio
totale del farmaco oppioide prescritto nelle 24 h, e puo
essere somministrata secondo necessita, anche dopo
30 minuti dalla precedente somministrazione.'® Anche
in questo caso ¢ fondamentale la preparazione ¢ la co-
noscenza infermieristica, in quanto la valutazione ¢ la
conoscenza dei farmaci antalgici, la loro azione e la
possibile ripetitivita di somministrazione nelle 24 ore,
permette di contenere in modo considerevole lo stato
di dolore del malato.

Bisogno di un’adeguata respirazione
Dispnea

La dispnea ¢ un sintomo molto debilitante per il ma-
lato e preoccupante per la famiglia. Crea nel paziente
forme di angoscia, panico, ansia e paura di morire, fattori
che fanno aumentare ulteriormente la dispnea. Compito
dell’infermiere ¢ quello di valutare continuamente il sin-
tomo e le conseguenze che esso provoca durante le atti-
vita quotidiane. A sostegno di un miglioramento della
respirazione si possono mettere in atto, coadiuvati con
gli altri professionisti, interventi non farmacologici quali
migliore umidificazione e ventilazione dei locali, inse-
gnamento e garanzia di posture corrette, fisioterapia re-
spiratoria, tecniche di rilassamento.

Inoltre I’infermiere ha il compito di educare il pa-
ziente o il caregiver a riferire un peggioramento del sin-
tomo, utilizzare tecniche di controllo del respiro,
adeguare I’attivita fisica al livello di tolleranza, eseguire
igiene del cavo orale, mantenere le mucose orali ben
idratate e, se gradito, “fare aria sul viso del paziente”.

La somministrazione di ossigenoterapia, ¢ valutata
caso per caso dal medico, ma in genere si tende a som-
ministrare ossigeno solo alle persone con ipossiemia
sintomatica clinicamente nota.

Per quanto riguarda la dispnea terminale, i farmaci
comunemente piu impiegati sono gli oppiacei e ’0s-
sigeno, mentre nella dispnea refrattaria, come tutti gli
altri sintomi, sono le benzodiazepine (midazolam far-
maco d’elezione).

Secrezioni respiratorie

Il rantolo tracheale ¢ descrivibile come un respiro
rumoroso prodotto dalle oscillazioni delle secrezioni
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in ipofaringe/trachea, ritmiche con gli atti respiratori.?’
Hipp e Letizia?' hanno citato uno studio su 195 fami-
liari di malati terminali ed hanno riscontrato che il
78% degli intervistati erano molto angosciati dalla
presenza delle secrezioni (congestione) nella fase ter-
minale. Gli autori hanno anche citato una correlazione
positiva tra la rassicurazione nei confronti di questo
sintomo e I’angoscia. I termini “annegamento” “soffo-
camento” e “rantolo” dovrebbero essere evitati nelle
conversazioni con la famiglia; la parola “congestione”
puo essere un termine piu adatto. Sono possibili validi
supporti farmacologici che portano all’attenuazione di
questo sintomo cosi importante (atropina, scopola-
mina, buscopan).??

Interventi non farmacologici consigliati dalla lette-
ratura sono I’alternare il decubito del malato utile a fa-
vorire il drenaggio posturale delle secrezioni, eseguire
I’igiene del cavo orale, supportare ¢ informare il care-
giver della gestione del problema. Non ¢ consigliata I’a-
spirazione meccanica delle secrezioni in quanto non
efficace ed ¢ fonte di sofferenza per il malato.

Bisogno di alimentarsi ed idratarsi

La difficolta a nutrirsi nell’ultima fase della vita ¢
un aspetto che ha riscontro sia a livello fisico che psi-
cologico sia sul malato che sulla famiglia. L’infer-
miere si deve porre al fianco del paziente e dei
familiari per spiegare questa delicata fase del fine vita.

Sintomi che si verificano spesso nel fine vita sono
la Nausea e il vomito: I’imprevedibilita dell’insor-
genza, I’incapacita ad assumere adeguatamente cibo
e liquidi, la spiacevole sensazione di gusto acido e
amaro e le alterazioni olfattive associate, rendono la
nausea e il vomito sintomi particolarmente difficili da
sopportare e controllare per i pazienti, i familiari e gli
operatori.”® Il compito dell’operatore sanitario sta
nell’individuare le cause scatenanti il sintomo e trat-
tare almeno quelle reversibili, il tutto relazionato alle
condizioni cliniche del paziente e alla sua aspettativa
di vita. Si ricorre ad un approccio terapeutico che uti-
lizzi sia un supporto farmacologico sia una serie di in-
terventi comportamentali, come una educazione
mirata aiuta anche la famiglia a comprendere che non
deve, come spesso accade, insistere per fare si che il
congiunto assuma cibo anche controvoglia. E possi-
bile utilizzare strategie per favorire 1’assunzione di
cibo quali permettere 1’assunzione del pasto con i fa-
miliari, posizionare il paziente in posizione comoda
(quando questi non ¢ in grado di assumerla autonoma-
mente) evitare di posizionare a letto subito dopo il
pasto, offrire pasti secondo la possibilita di mastica-
zione del paziente.

L’alimentazione artificiale deve essere proposta
solo quando si riscontra un grosso rischio di malnu-
trizione, soprattutto per evitare che sia proprio questa
la causa del decesso. Non ¢ indicata nelle persone che
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hanno una sopravvivenza prevista inferiore ad un
mese. Non esistono studi che dimostrino che I’alimen-
tazione artificiale migliori la qualita della vita e pro-
lunghi la sopravvivenza.

Dal punto di vista assistenziale ¢ necessario il re-
perimento di una accesso venoso stabile (es. PICC) e
un impegno di tutto il team assistenziale e della fami-
glia per la gestione.

Poiche si tratta di situazioni difficilmente gestibili
una volta insorte, i farmaci antiemetici si sommini-
strano con regolarita oltre che “al bisogno” in caso di
insorgenza del sintomo, e se il vomito ne impedisce
I’assunzione, vanno usate vie di somministrazione al-
ternative (endovenosa, sottocutanea).

Mucosite

Un altro fattore che puo interferire con il bisogno
di alimentarsi ¢ la mucosite, che puo essere eviden-
ziata da dolore, disgeusia, irritazione, eritema, ipertro-
fia gengivale, disepitelizzazione, ulcere, petecchie,
sanguinamento, xerostomia, iposcialia, alitosi, lesione
da candida, lesione erpetiche, difficolta eloquio, ali-
mentazione compromessa. Compito dell’infermiere ¢
quello di educare il paziente o il caregiver ad una cor-
retta igiene del cavo orale, dopo i pasti o almeno 3
volte/die, monitorare segni e sintomi di complicanza,
somministrare terapia secondo prescrizione, valutare
I’efficacia della terapia somministrata.

Bisogno di eliminazione intestinale

L’effetto della costipazione (stitichezza) ¢ spesso
sottovalutata ma puo causare una varieta di sintomi fi-
sici e contribuire all’irrequietezza durante la malattia
terminale.?

Gli individui nel fine vita sono ad alto rischio di
costipazione dovuta alla diminuzione dell’ingestione
del cibo e di liquidi, alla diminuzione dell’attivita e a
causa degli effetti collaterali dei farmaci (oppioidi).

La prevenzione ed il rapido trattamento sono per-
¢io cruciali.?® Va notato che anche se la cura intensiva
dell’intestino tende a diminuire da parte dei sanitari
quando la morte diventa imminente, il corpo conti-
nuera pero a produrre feci, anche quando I’assunzione
di cibo si ridurra, per questo motivo, ¢ importante as-
sistere le esigenze del singolo nella gestione intestinale
fino alla fine della vita.

Nella fase del fine vita, inoltre, non si puo trala-
sciare I’invasivita delle manovre: le attivita quali cli-
steri, rettoclisi, inserimento di supposte di glicerina,
uso di lassativi per os vanno valutate caso per caso in
accordo con la famiglia, evitando cosi di compromet-
tere il comfort del paziente negli ultimi giorni.

Bisogno di eliminazione urinaria

In presenza di incontinenza si deve concordare con
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il paziente, I’utilizzo di pannoloni o di traverse assor-
benti monouso. E sconsigliabile I"utilizzo del catetere
vescicale se non in caso di ritenzione con agitazione,
in quanto fastidioso per il malato. Non ¢ necessario te-
nere un bilancio idrico, ma basta controllare la diuresi
giornaliera.

Bisogno di igiene della persona

Per la dignita del paziente e per la gestione delle
lesioni cutanee, sara necessario intensificare le cure
igieniche. Questo modo di essere vicino al morente,
pud compensare il “senso di abbandono” generato
dalle minori cure assistenziali erogate. I familiari pos-
sono essere coinvolti nelle cure igieniche al malato,
questo permette di eliminare, almeno in parte, il senso
di inutilita che il familiare normalmente prova. Anche
per questo momento assistenziale € necessario uscire
dalla routine e rispettare i momenti “delicati” del pa-
ziente quali il riposo, il dolore, ecc. Se il dolore ¢ in-
sopportabile negli spostamenti, sara opportuno, anche
in questo caso concordare con il medico e con il pa-
ziente 1’eventuale somministrazione di antalgici. Il
fine dell’igiene personale ¢ dare sollievo e senso di
benessere al malato, per cui in presenza di fattori osta-
colanti deve fare riflettere il personale di assistenza su
come comportarsi in ogni singolo caso. Una partico-
lare attenzione va rivolta all’igiene del cavo orale in
quanto I’insorgere di situazioni patologiche della
bocca legate a vari fattori quali il digiuno, la disidra-
tazione, il respiro a bocca aperta. E indicato provve-
dere alla valutazione del cavo orale almeno ogni
quattro ore. L’igiene della bocca ¢ anch’essa condivisa
col paziente e la famiglia e si puo anche in questo
caso, insegnare ad un familiare disponibile come pro-
cedere, spiegando bene le motivazioni della necessita
di questa manovra.

Bisogno di movimento
Gestione e prevenzione lesioni da decubito

Anche in questo caso i passaggi vanno eseguiti con
il paziente e la famiglia. Il cambio di postura deve es-
sere rivisto alla luce della presenza di dolore o nel caso
in cui il paziente stia riposando. E bene rispettare il
desiderio del paziente riguardo alla postura da assu-
mere in quanto spesso il malato assume posizioni “an-
talgiche” che gli permettono di vivere meglio il
proprio stato. I presidi antidecubito andranno an-
ch’essi valutati con attenzione e proposti spiegandone
il funzionamento: ¢ risaputo che i presidi alimentati
da un compressore ad aria producono un rumore che,
soprattutto di notte, pud provocare notevole fastidio
al malato.

Anche nel caso di presenza di lesioni le linee guida
perdono significato. La medicazione diventa pallia-
tiva, volta ad eliminare dolore e fastidio. Devono es-
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sere scelte medicazioni che possono rimanere “in situ”
per piu giorni per evitare di affaticare il malato e pro-
vocare dolore. Nel caso la persona presenti dolore evi-
dente alla mobilizzazione, € necessario concordare
con il medico, una dose di farmaco antalgico da som-
ministrare prima della esecuzione della medicazione.
Particolare attenzione va prestata alle lesioni maleo-
doranti in quanto possono provocare grave disagio ai
familiari che soggiornano vicino al malato per molte
ore e sono lesive per la dignita del malato: in questo
caso sara opportuno adottare prodotti assorbenti che
eliminano questo grave problema.

Bisogno di riposo e sonno

I problemi legati al riposo e al sonno sono molto
comuni nella fase finale della vita. A causa delle con-
dizioni del malato puo subentrare una alterazione del
ritmo sonno veglia legata anche alla mancanza di mo-
vimento e di attivita. Non ¢ infrequente notare la
“paura di dormire” in cui il paziente teme di morire
durante il sonno. L’insonnia ancora oggi ¢ trattata con
farmaci (benzodiazepine ¢ neurolettici) anche se esi-
stono tecniche che possono favorire il riposo. E co-
munque consigliabile predisporre un ambiente
tranquillo ed evitare di interrompere il sonno per I’e-
secuzione di pratiche assistenziali.

Bisogno di un ambiente sicuro

L’ospedale ¢ un luogo frenetico, dove tutto si
svolge velocemente. La fase ultima della vita invece
necessita di tranquillita. Ove possibile sarebbe oppor-
tuno ritagliare uno spazio di tranquillita per questi pa-
zienti: si puo organizzare il trasferimento in camera
singola (ove possibile), o creare spazi con tende e se-
paratori per garantire una piccola oasi di tranquillita.
E inoltre opportuno dare ai familiari pit intimi la pos-
sibilita di soggiornare vicino al congiunto per il tempo
che essi considerano opportuno.

Bisogno di controllo di ansia e depressione

L’ansia e la depressione sono due sintomi comuni
nei soggetti con diagnosi di malattia terminale. Le co-
muni fonti di ansia e depressione al fine del ciclo della
vita includono il disagio esistenziale, la paura del dolore,
il dolore stesso, la paura della morte e la preoccupazione
per gli altri.'¢ Il disagio esistenziale ¢ definito come per-
cezione della vita come esperienza senza alcun signifi-
cato, un sentirsi impotenti davanti alla propria mortalita
che ti porta a sentimenti di delusione e futilita.

Nel controllo di questi sintomi ¢ fondamentale
I’approccio multidisciplinare dell’equipe: € necessario
definire un piano assistenziale che ha come obiettivo
la riduzione dell’ansia del paziente. Perché questo sia
possibile si devono attivare le risorse collaterali all’as-
sistenza sanitaria disponibile ovvero si puo fornire al
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paziente la possibilita di svolgere un colloquio con i
psico-oncologi e se le condizioni cliniche lo permet-
tono si puo concedere la possibilita di trascorrere uno
o piu giorni di “permesso” a domicilio.

Secondo I’RNAO,? gli infermieri, che hanno con-
tatti frequenti con gli individui, sono in grado di af-
frontare le questioni esistenziali nell’ambito di una
cura olistica. E necessaria tuttavia una formazione
adeguata per fornire gli strumenti ad affrontare i biso-
gni esistenziali e psicosociali. Gli infermieri hanno la
possibilita di ridurre 1’ansia e la depressione del pa-
ziente attraverso strumenti come il colloquio incen-
trato sull’ascolto attivo: dedicare i momenti “vuoti” a
questo tipo di attivita e stare al letto del paziente faci-
lita la rielaborazione dei problemi e degli obiettivi.

Bisogno di procedure terapeutiche adeguate
Somministrazione della terapia

La via sottocutanea ¢ preferibile, ove possibile,
alla via intramuscolare. E una tecnica semplice ed ef-
ficace e, se si utilizzano presidi che possono essere la-
sciati a dimora, anche molto gradita dal malato, che in
tal modo evita continue iniezioni. Inoltre 1’assorbi-
mento ¢ piu lento e consente di avere concentrazioni
ematiche piu costanti rispetto alla somministrazione
intramuscolare. L’utilizzo di elastomeri permette di
somministrare farmaci in via continuativa nelle 24 ore
senza disagio per il malato.

L’infermiere che lavora con pazienti che utilizzano
questi presidi deve essere aggiornato sulle possibili
combinazioni di farmaci e delle loro eventuali intera-
zioni, anche perché il paziente in fase terminale ne-
cessita di molti farmaci che debbono essere
somministrati contemporaneamente. E buona norma
avere sempre a disposizione una tabella con le intera-
zioni e le compatibilita dei vari farmaci.

Rilevazione dei parametri vitali

Deve essere regolata da effettiva necessita in quanto
la rilevazione di ruotine di pratiche fastidiose come la
glicemia al dito provocano fastidio e disagio. Anche in
questo caso per non generare sensazione di abbandono,
la scelta va motivata e discussa con la famiglia.

Delirium

La prevalenza di delirio ¢ alquanto clevata nella
popolazione anziana e occorre distinguere il delirio
correlato a patologie quali demenza o malattia cere-
brovascolare (spesso accentuato alla sera, il cosiddetto
“effetto tramonto™) dal delirio associato alle fasi avan-
zate della patologia oncologica (prevalenza 80-90%).
E importante I’identificazione della cause scatenanti,
anche se la diagnosi non ¢ semplice da effettuare, per
poi riuscire ad evitare I’insorgenza di complicanza con
interventi preventivi.
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L’infermiere mette in atto misure quali: creare un
ambiente sicuro per il malato, garantire la presenza di
una persona “familiare” vicino al malato, aiutare il pa-
ziente nei minimi spostamenti da effettuare, ridurre al
minimo il numero di visitatori “non familiari” ¢ i cam-
biamenti degli spazi circostanti, spiegare ai familiari
che 1 sintomi sono causati dalla malattia e non sono
controllabili da parte del malato, istruire i familiari ad
adottare un tono del linguaggio adeguato (gentile e ri-
petuto, evitando di discutere), coinvolgere i familiari
nel processo decisionale in presenza di delirium nel
malato morente. Il coinvolgimento della famiglia (in
collaborazione con tutta I’equipe) in ogni fase della
cura diventa fondamentale per stabilire 1’inizio di una
sedazione farmacologica continua palliativa. Altre mi-
sure adottabili sono quelle farmacologiche (general-
mente somministrazioni al bisogno di aloperidolo su
indicazione di medici o medici palliativisti).

Sedazione palliativa

La sedazione palliativa rappresenta il trattamento
di sintomi che inducono gravi sofferenza al malato
(delirium, dispnea, emorragie massive, occlusioni in-
testinali irreversibili, distress psico-esistenziale, stato
convulsivo, dolore ecc.) e che sono resistenti al mi-
glior trattamento possibile (refrattari) o non accettati
dal malato.

Mentre per un paziente comatoso in Terapia Inten-
siva la priorita viene data ad aspetti quali il bilancio
elettrolitico o i segni vitali, nel caso della sedazione
palliativa la priorita ¢ data al controllo della sofferenza
del paziente e al supporto offerto alla famiglia durante
il difficile periodo della sedazione.

Infatti, oltre al controllo di un’adeguata sedazione
del paziente, per I’infermiere la parte di maggior im-
pegno ¢ la gestione della comunicazione ¢ del pro-
cesso decisionale con malato e familiari; infatti una
chiara e tempestiva comunicazione ¢ fondamentale per
chiarire 1’obiettivo della procedura ai fini di ottenere
un consenso del malato ¢ una “non opposizione” dei
familiari. Le comunicazioni vanno intraprese non ap-
pena la situazione clinica e la vicinanza relazionale lo
permettono al fine di rassicurare le angosce del malato
per agonia con grandi sofferenze e di dare al tempo al
familiare di accettare una terminalita prevedibile. In
queste fasi ¢ importante praticare 1’ascolto attivo, ga-
rantire un supporto emotivo e fornire frequente inve-
stimento comunicativo.

Per ’infermiere ¢ molto importante avere una
profonda consapevolezza della sicura eticita della pro-
cedura che non va confusa con una forma dissimulata
di eutanasia, essendo una pratica radicalmente diversa
per obiettivo, mezzi e risultati, non incidendo la seda-
zione sulla lunghezza della sopravvivenza.”’

Una miglior accettazione della sedazione da parte
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dei familiari e del malato la si acquisisce con I’integra-
zione delle figure professionali che dovrebbe sfociare
nell’univocita del messaggio trasmesso: chiarezza della
definizione di sedazione palliativa, esplicitazione dei
ruoli (dei familiari, dell’infermiere, del medico, ecc.),
riferimenti di dosaggi iniziali che potrebbero variare,
giustificazioni etiche della procedura, chiarezza del pro-
cesso decisionale (chi decide, come e quando).

11 farmaco piu utilizzato ¢ senz’altro il midazolam,
che puo essere utilizzato sia per via sottocutanea che
endovenosa (piu affidabile), al quale spesso ¢ asso-
ciato un neurolettico per potenziare 1’effetto. La via
endovenosa deve essere quindi considerata quella d’e-
lezione qualora sia gia presente un accesso venoso
(CVC o Port-a-cath), ma ¢ comunque opportuno con-
siderare il reperimento di un altro accesso venoso per
I’eventuale bisogno di gestione dei sintomi dell’ultima
fase di vita del malato.

La formazione

La formazione del personale ¢ auspicabile sia con-
giunta fra medici, infermieri, personale di supporto e
fisioterapisti. E la condizione preliminare al buon suc-
cesso delle pratiche di assistenza nella fase del fine
vita. L’obiettivo della formazione ¢ quello di modifi-
care in senso positivo atteggiamenti e comportamenti
di tutti gli operatori sanitari al fine di migliorare la
qualita della vita dei pazienti nell’ultimo tempo di vita,
aiutando e sostenendo la famiglia.

Una formazione adeguata puo influire sulla ridu-
zione dei costi legata alla esecuzione di indagini dia-
gnostiche (compresi gli esami ematici) e ai trattamenti
terapeutici inadeguati. La formazione puo essere ba-
sata sulla teoria con la condivisione di testi che trat-
tano il “end of life” e linee guida nazionali e
internazionali, ma risulta molto efficace se correlata
da presentazione e discussioni di casi. Per la buona as-
sistenza ¢ anche possibile ipotizzare la realizzazione
di procedure interne che possano rendere omogeneo
il comportamento di ogni singolo operatore.

L’équipe nella gestione del fine vita

Per garantire qualita delle cure, uniformita del trat-
tamento, sicurezza del malato, recepimento dei fami-
liari della situazione clinica, miglioramento dei
rapporti tra gli operatori, aumento della stima inter-
professionale, si rende indispensabile svolgere un la-
voro quotidiano d’équipe.

Le figure professionali coinvolte sono il responsa-
bile di Struttura, il coordinatore infermieristico, medici
di reparto, infermieri, medici dell’UCP, infermiere del-
I"UCP, psico-oncologi, operatori socio-sanitari, fisio-
terapisti, infermiere case-manager, assistenti sociali.
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E importante sottolineare che nel setting multidi-
sciplinare ogni figura professionale, pur integrandosi
con le altre, mantiene un ruolo centrale e pari dignita,
per potenziare I’intervento mirato al raggiungimento
degli obiettivi prefissati.

I rapporti di collaborazione tra professionisti negli
ambienti clinici possono facilitare lo scambio di co-
noscenze nelle cure palliative e lo sviluppo delle com-
petenze; infatti un maggior numero di figure
professionali coinvolte garantisce un maggior numero
di informazioni riguardante il paziente e quindi un
analisi globale dei bisogni da soddisfare del malato e
della sua famiglia (sfera fisica, psichica, socioecono-
mica e spirituale).

La condivisione e il lavoro in équipe sono impor-
tanti perche analizzando e condividendo con colleghi
i propri vissuti, stereotipi, pregiudizi, si da forma, im-
postazione e attuazione della relazione di cura. In
équipe puo essere sintetizzata e reimpostata la rela-
zione nel confronto reciproco, purche 1’équipe sia in
grado di evolvere continuamente attuando strategie
condivise.

L’utilizzo di un protocollo condiviso puo essere un
buon metodo per disciplinare la gestione del fine vita
del paziente in modo univoco.

Articolo 35. Codice Deontologico
dell’Infermiere, 2009

L’infermiere presta assistenza qualunque sia la
condizione clinica e fino al termine della vita all as-
sistito, riconoscendo I'importanza della palliazione e
del conforto ambientale, fisico, psicologico, relazio-
nale, spirituale.
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RIASSUNTO

In ambito internistico la problematica relativa alle fasi finali della vita ¢ molto sentita. In molti pazienti con malattie croniche
in fase avanzata sia cardiovascolari che pneumologiche, che neurologiche/geriatriche ed in diversi pazienti oncologici il ricovero
in Medicina Interna avviene quando ormai le terapie attive sono divenute inefficaci. In questi pazienti affrontare il problema
della terminalita, specie quando in precedenza ¢ mancata una preparazione remota con il coinvolgimento di familiari e care-
giver non ¢ facile. Il piu delle volte il personale sanitario non ha avuto una preparazione adeguata al riguardo e mancano in let-
teratura criteri univoci e/o validati in grado di dare un concreto aiuto nell’ oggettivare la presenza di una situazione clinica
definibile come tale. Nell” ambito del Presidio Ospedaliero della Ausl di Modena un gruppo di lavoro sollecitato dagli stessi sa-
nitari e formalizzato dalla Direzione ha prodotto un documento denominato “Cure di Fine Vita” che si ¢ proposto di aiutare le
equipe curanti dei reparti internistici e geriatrici della Ausl a condividere e implementare un percorso che dalla diagnosi di ma-
lattia terminale si declinasse poi in una serie di azioni concrete con 1’obbiettivo di accompagnare nella maniera migliore i
pazienti nelle ultime fasi della loro vita. Pit recentemente anche le Unita Operative afferenti ai Dipartimenti Internistici della
Ausl di Reggio Emilia hanno recepito con un gruppo di lavoro ad hoc gli strumenti, i criteri di diagnosi ed il percorso cosi come
tratteggiato dal gruppo di lavoro modenese e lo hanno inserito all’interno della loro cartella clinica informatizzata orientata per
problemi. Il percorso ¢ in fase di progressiva implementazione in ambedue le aziende sanitarie.

] terna hanno cominciato ad avvertire la necessita di svi-
Introduzione luppare competenze specifiche ed al contempo la ne-
cessita di dotarsi di strumenti adeguati per affrontare
nella maniera piu appropriata queste problematiche. Su
questi temi gia alcune societa scientifiche, singolar-
mente o con documenti congiunti hanno sviluppato in-
dicazioni e modalita di gestione che riguardano
finalmente anche pazienti con patologie croniche non
oncologiche o patologie croniche invalidanti del grande
anziano, quali demenza o malattia di Parkinson a svi-
luppo aggressivo e rapido.? In ambito Internistico nel-
I’anno 2014 in maniera spontanea, quindi con proposte
che sono nate direttamente dalla base, condivise con il
responsabile del programma di cure palliative dell’ Ausl
di Modena, ¢ stato istituito un gruppo di lavoro (in ap-
pendice al capitolo) che si ¢ dedicato a produrre un do-
cumento base intitolato “cure di fine vita” finalizzato
all’orientamento ed al fornire strumenti per la gestione
Corrispondente: Giuseppe Chesi, SOC Medicina Interna di queste situazioni.* Le principali considerazioni che
Ospedale “C. Magati”, viale Martiri della Liberta 2, 42019 avevano indotto a individuare questa tematica erano
Scandiano (RE), Italia. . . N .
F-mail: chesig@ausl.re.it state: frequente overtreatment dei pazienti in fine vita,
gestione del caso lasciata alla sensibilita ¢ responsabilita

Con sempre maggiore frequenza pazienti con pato-
logie croniche oncologiche o non oncologiche vengono
ricoverati in condizioni critiche o con stati di malattia
in fase di refrattarieta e/o scarsa risposta alle terapie “at-
tive”.! Questi pazienti, frequentemente anziani e poli-
patologici possono essere caratterizzati da una patologia
cronica predominante.? In questa situazione clinica di
malattia avanzata e non piu rispondente alle terapie at-
tive, solitamente vengono rigettati dai reparti speciali-
stici e finiscono ricoverati nei reparti di medicina
interna. Di fronte a questa problematica, relativamente
nuova, ma in rapida crescita numerica, i professionisti
medici e non medici operanti nei reparti di medicina in-

Articolo pubblicato secondo la Creative Commons Attribution del singo]o Professionista, scarse conoscenze in tema
Wyl db Liezies (CICENENT cl, di Cure Palliative in ambito ospedaliero, mancanza di
©Copyright G. Chesi et al,, 2017 p.erco.rsi deﬁ'n.iti,' di.fﬁco.lté pejlla compnicaziope con pa-
Licensee PAGEPress, Italy zienti e familiari, timori etici e medico-legali.
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operative afferenti al Dipartimento Internistico aziendale
della Ausl di Modena, ¢ stato poi ripreso nell’anno 2016
anche dai dipartimenti internistici della Usl di Reggio
Emilia. In questi dipartimenti ¢ attiva da parecchi anni
una cartella informatizzata “intelligente” orientata per
patologie, strumento efficace per guidare ed orientare
attraverso apposite check list la gestione delle principali
patologie afferenti.’> Negli ultimi mesi sotto la voce
check list “fine vita” sono stati inseriti tutti gli step e gli
score previsti dal documento prodotto dalla Usl di Mo-
dena al fine di potere gestire in maniera uniforme anche
nelle unita operative di medicina della Ausl di Reggio
Emilia queste situazioni di “terminalita”.

Il documento “cure di fine vita”
della Ausl di Modena

La composizione

1l gruppo di lavoro, formalizzato dalla direzione ge-
nerale della Usl ha lavorato a cavallo tra 2013 e 2014
per produrre un documento la cui seconda revisione,
contestuale all’avvio della sperimentazione in alcune
unita operative porta la data del 30 aprile 2014. Il
gruppo di lavoro era composto da medici appartenenti
ad alcuni reparti sia di medicina interna che di geriatria
che di terapia intensiva, ma comprendeva anche un me-
dico in formazione di medicina di comunita, un medico
legale ed un neurochirurgo. Erano presenti inoltre al-
cuni infermieri, nonché una psicologa e un consulente
spirituale. Il gruppo era coordinato dal responsabile del
programma cure palliative della Ausl.

Lo studio di riferimento

Il gruppo di lavoro ha iniziato la sua attivita
traendo spunto da uno studio italiano condotto da me-
dici di medicina generale, lo studio Senti-MELC,* stu-
dio che era incentrato sul percorso dei malati
considerati a fine vita nel contesto della medicina ge-
nerale italiana. In questo studio si era osservato come
il 65% dei decessi fosse in qualche modo atteso e non
motivato da una causa improvvisa non prevedibile.
Nello studio veniva constatato come in Italia rispetto
ad altri paesi fosse maggiore il numero dei pazienti
che avvicinandosi alla fine della vita venivano ricove-
rati in ospedale dove poi avveniva il decesso. Spesso
in condizioni ambientali non adeguate e prevalente-
mente in una situazione di “solitudine”.

Il contesto normativo nazionale e regionale

Partendo da questo dato di fondo, giustamente
considerato come “negativo” il gruppo di lavoro ¢ poi
passato ad esaminare il quadro normativo vigente, ele-
mento indispensabile per contestualizzare qualsiasi
approccio allo stato di “terminalita”.
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La normativa italiana come ¢ noto trova il suo ele-
mento cardine nella legge 38 del 15 marzo 2010 (di-
sposizioni per garantire I’accesso alle cure palliative
e alla terapia del dolore).” Nel documento prodotto si
fa riferimento ai principi cardinali proposti da questa
legge ed in particolare a quanto stabilito dall’articolo
1, comma 3 dove si parla di “tutela e promozione
della qualita della vita fino al suo termine” e da
quanto viene proposto nell’articolo 2 dove vengono
definiti I’insieme degli interventi terapeutici diagno-
stici ed assistenziali rivolti sia alla persona malata che
al nucleo familiare e al contesto di relazioni nell’am-
bito del quale il malato si trova a vivere la propria si-
tuazione di malattia. Viene sottolineato a questo
proposito dal documento come tutto questo trovi
piena concordanza con la ultima stesura del codice di
deontologia medica (2006).8 Qui nell’articolo 39 (as-
sistenza ai malati a prognosi infausta) si sottolinea
come il medico debba improntare la sua opera a com-
portamenti idonei a risparmiare inutili sofferenze psi-
cofisiche fornendo nel contempo tutti i trattamenti pit
appropriati a tutela della qualita e della dignita della
vita dell” ammalato. Viene poi citato come altro testo
di riferimento il D.G.R. dell’Emilia Romagna n°1568
del 2012, decreto che recepiva i contenuti della legge
38 e nell’ambito del quale si ribadiva la necessita di
garantire cure palliative per qualunque patologia evo-
lutiva durante tutto il suo decorso, di addestrare e for-
mare equipe multiprofessionali dedicati a questi
percorsi, nel cui contesto il medico di medicina ge-
nerale fosse attore importante. Ed al contempo si da-
vano indirizzi concreti per I’applicazione di tutte le
misure atte ad un controllo adeguato dei sintomi prin-
cipali presenti in queste fasi ultime di malattia, con
particolare riferimento al sintomo dolore. Non si fa-
ceva cenno, ma qui ¢ doveroso precisarlo, a quella
che potremmo definire una carenza della legge 38 ¢
cioé la mancanza di inserimento delle medicine in-
terne nell’ambito delle figure professionali e dei re-
parti preposti alla gestione della palliazione; elemento
che appare in estrema contraddizione a quello che il
mondo reale propone.'® E cio¢ il fatto che la maggior
parte di queste tipologie di pazienti in ospedale viene
ricoverata proprio nei reparti di medicina interna. In-
fine dato importante ed innovativo tratteggiato nel ca-
pitoletto 2.1 del documento ¢ la trattazione dedicata
all’aspetto spirituale di queste fasi di fine vita. Non a
caso, nel gruppo di lavoro era stata prevista anche la
presenza del cappellano dell’ospedale.

Scopi a campi di applicazione

Nei punti 2 e 3 dello stesso documento vengono
definiti come scopo e campo di applicazione il miglio-
ramento della gestione di queste tipologie di pazienti
nei reparti di medicina interna geriatria lungodegenza
dell’ Ausl Usl di Modena.
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Descrizione e messa in atto della attivita

Il documento passava poi ad analizzare a partire
dal punto 6 la descrizione delle attivita da mettere in
atto per un compimento adeguato di questo percorso
(Tabella 1).

Come primo step al punto 6.1 si ¢ cercato di dare
una definizione alla diagnosi di terminalita. Questo la-
voro non ¢ stato facile anche perche in ospedale vi sono
non poche difficolta. Sia per la scarsa conoscenza dei
pazienti che afferiscono in situazione di possibile “ter-
minalitd” provenendo da diverse gestioni ospedaliere o
non; sia per le scarse informazioni che talora in prece-
denza sono state fornite ai parenti ed ai familiari, che
giungono, per questo, frequentemente impreparati ad
affrontare in questi termini la situazione che si va rea-
lizzando. A queste difficolta, si aggiungeva anche la
reale mancanza di strumenti oggettivi nell’ ambito della
letteratura medico infermieristica. Il gruppo ha quindi
unanimemente deciso di fare riferimento a uno dei
pochi documenti disponibili a questo riguardo e cioé¢ il
documento che a partire dalla SIAARTI (societa italiana
di analgesia anestesia rianimazione terapia intensiva)
con il successivo coinvolgimento di numerose altre so-
cieta scientifiche (anche qui la carenza principale ¢ la
mancanza delle societa scientifiche rappresentanti le
medicine interne) nel 2013 ha provato a definire dei cri-
teri per ipotizzare questa diagnosi di terminalita nei di-
versi setting di malattia che giungono in questo stato
(Tabella 2).3 Mettendo insieme: a) la presenza di uno o

Tabella 1. Cascata delle azioni previste dal Documento.

piu criteri specifici per la patologia che veniva consi-
derata come alla base della fase di terminalita; b) la ri-
sposta negativa da parte dei curanti alla cosiddetta
“questione sorprendente”!! (risposta affermativa da
parte dei componente della equipe curante alla do-
manda di rimanere sorpreso se questo paziente morisse
nei prossimi mesi/settimane); ¢) un punteggio indica-
tivo di terminalita fornito da un indice funzionale pro-
gnostico di valutazione globale del malato denominato
PPI (palliative prognostic index)'? (Tab. 14 in Metodi
di riconoscimento e di valutazione del paziente in fase
terminale o a rischio di elevata mortalita in ospedale)
nel cui contesto si utilizzava anche lo score PPS (Pal-
liative Performance Status) (Tab. 16 in Metodi di rico-
noscimento e di valutazione del paziente in fase
terminale o a rischio di elevata mortalita in ospedale);"
nel documento si concludeva come la diagnosi di “ter-
minalita” potesse essere considerata come possibile.

La definizione di zerminalita; il concetto
di Fine Vita; gli elementi di discrezionalita

Tuttavia proprio per le difficolta intrinseche a questi
criteri, che non potevano essere considerati totalmente
oggettivi, nel documento si concludeva come la dia-
gnosi di terminalita non fosse vincolata esclusivamente
al superamento di un determinato punteggio ma scatu-
risse dal parere sintetizzato da una valutazione colle-
giale motivata. Questa doveva chiaramente tenere
presente anche ’esito del punteggio ottenuto con lo
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Tabella 2. Elementi per definire la diagnosi di “Termi-
nalita” nelle principali patologie croniche al cosidetto
“End Stage”.’

Percorso fine vita
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Dal documento STAARTI 2013. Stesura come prevista dalla check list fine vita inse-
rita nella Cartella Clinica Informatizzata della AUSL di Reggio Emilia.
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score. A giustificazione di questa scelta si sottolinevaa
come tutto andasse nella direzione della valorizzazione
di quel certo grado di discrezionalita che deve essere
legittimamente considerato come patrimonio della pro-
fessionalita dei sanitari. Essi devono valutare i diversi
contesti clinici e le diverse situazioni cliniche che pos-
sono venire a realizzarsi di volta in volta in qual singolo
paziente ed in qual determinato ambito relazionale fa-
miliare, cosa che i soli score non sono in grado di con-
siderare. Nell’esperienza modenese il briefing mattutino
¢ la fase delle cure che vede presenti tutti gli operatori
della sezione di Reparto e che consente di analizzare
compiutamente la casistica di reparto, facilitando la di-
scussione e I’identificazione condivisa dei pazienti con
possibile condizione di fine vita. Analoghe modalita di
condivisione in briefing, anche se in momenti diversi,
sono applicate all” interno delle unita operative interni-
stiche della Ausl di Reggio Emilia.

Si riporta comunque alla Figura 1 la scheda rias-
suntiva del percorso clinico assistenziale cosi tracciato
e cosi definito.

Azioni e responsabilita previste

Al punto 6.2 del documento vengono poi esplici-
tate tutte le azioni da realizzarsi dopo che I’equipe cu-
rante ha definito in accordo la diagnosi di
“terminalita” (Tabella 1).

Documentazione sanitaria della diagnosi
di terminalita

Viene sottolineato come la diagnosi di terminalita
debba essere formalizzata tramite la redazione di un
breve modulo scritto che porti la firma congiunta del
medico di stanza o di riferimento, del medico referente
per le cure palliative e dell’infermiere referente o del
coordinatore della unita operativa. In questo modulo ¢
previsto che debba essere esplicitato il grado di condi-
visione su questa diagnosi da parte di tutti i firmatari.

Comunicazione al paziente ed ai familiari

La stesura di questo modulo presuppone un collo-
quio esaustivo ed adeguato, svolto in ambiente idoneo
con i familiari od il care giver del paziente o con il pa-
ziente stesso, qualora in grado di recepire i messaggi
che, seppure in maniera “leggera” possono essere dati.
Il colloquio dovra spiegare in maniera adeguata la si-
tuazione e le motivazioni che sufffragano questa dia-
gnosi. Dovra infine essere data esaustiva informazione
sulle azioni che verranno intraprese, finalizzate sem-
pre al miglioramento della qualita della vita ed alla
preservazione il piu possibile di un adeguato benessere
psicofisico della persona oggetto degli interventi.
Azioni quindi mirate particolarmente al controllo dei
sintomi e al miglioramento della situazione fisica, psi-
cologica e spirituale, abbandonando trattamenti poten-
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Figura 1. Schema riassuntivo del percorso clinico assistenziale conseguente alla diagnosi di Terminalita.
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zialmente “attivi” per i quali si ritiene che il rapporto
costo beneficio sia in quel determinato momento di-
ventato sfavorevole. Nell’ambito della discussione
con i familiari € previsto che venga anche sondato 1’e-
ventuale interesse a trascorrere le ultime fasi delle cure
presso il proprio domicilio, con I’indispensabile coin-
volgimento del medico di medicina generale e della
rete di cure palliative del territorio.

Adeguatezza del setting assistenziale

Il documento quindi ha preso in esame il setting as-
sistenziale piu adatto alla situazione di “terminalita” (se
possibile camera singola) ed elenca interventi da evitare
e da interrompere (Tab. 5 in Metodi di riconoscimento
e di valutazione del paziente in fase terminale o a ri-
schio di elevata mortalita in ospedale) ed i sintomi che
in particolare devono essere oggetto di attenzione e di
trattamento (Tab. 6 in Metodi di riconoscimento e di va-
lutazione del paziente in fase terminale o a rischio di
elevata mortalita in ospedale) definendo anche le rela-
tive responsabilita in merito a questi obiettivi.

Si sottolinea infine come in quel momento speci-
fico della vita del paziente si debba prevedere la pos-
sibilita di un accesso piu possibile libero alla stanza di
degenza evitandogli momenti eccessivi di solitudine,
se non esplicitamente richiesta.

Competenze palliativistiche condivise

11 gruppo di lavoro pur ritenendo necessario che le
competenze di base per la realizzazione e lo sviluppo
di questo percorso all’interno delle unita operative
coinvolte debba essere patrimonio di tutti gli operatori
sanitari presenti, tuttavia sottolinea come nell’ambito
di ogni equipe vi possano essere professionalita che si
vadano a formare in maniera specifica su queste tema-
tiche potendo cosi divenire punti di riferimento anche
per gli altri colleghi.'®

1l coinvolgimento di un medico palliativista viene
infine previsto in determinate situazioni di particolare
complessita.

Valutazione di impatto sugli operatori

Da una prima valutazione effettuata attraverso in-
contri ripetuti con gli operatori dei Reparti di degenza
coinvolti nel progetto sono stati colti prevalentemente
giudizi positivi, soprattutto relativamente ad alcuni
aspetti: I’impatto pressoche costantemente positivo
sugli aspetti clinici, psicologici ed emotivi dei pazienti
e dei familiari, ’ampiezza dell’interesse e della par-
tecipazione, la maggiore integrazione del gruppo di
cura e la valorizzazione di tutto il personale di assi-
stenza, il progressivo sviluppo di una cultura sulle cure
palliative e sul «prendersi cura». Non sono mancate
riflessioni preoccupate per la gravosita dell’impegno,
inserito in un contesto lavorativo impegnativo come
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quello internistico, la necessita di un maggiore rac-
cordo con il territorio, lo stress emotivo del personale
e la richiesta anche di un supporto psicologico.

Il cammino del percorso definito

Il percorso ¢ stato iniziato in via sperimentale in 4
unita operative dell’area medica della AUSL di Modena
(Medicina cardiovascolare NOCSAE, Geriatria NOC-
SAE, Medicina d’urgenza e terapia intensiva medica
NOCSAE, Medicina Interna — Sezione postacuti —
Ospedale di PAVULLO nel frignano. La partenza del
percorso ¢ stata preceduta da una serie di azioni forma-
tive che hanno coinvolto tutti gli operatori delle Unita
Operative coinvolte. Il percorso ¢ stato portato avanti
con un progetto di modellistica “globale” (contestualita
di formazione e revisione organizzativa), privilegiando
una formazione diffusa e perseguendo sempre un ap-
proccio motivazionale (reparti «interessati»).

Successivamente nell’ambito del presidio ospeda-
liero NOCSAE della Ausl di Modena ¢ stata anche
identificata presso la unita operativa di geriatria un’a-
rea di 3 posti letto singoli da dedicare in maniera pre-
valente ai pazienti definiti come passibili di questo
percorso, non essendo spesso possibile identificare in
tutte le UUOO coinvolte posti letto singoli e aree am-
bientali idonee all” accoglienza di questi pazienti.

Per facilitarne 1’applicazione del prototipo di car-
tella informatizzata presente all’interno del presidio
ospedaliero della Ausl di Modena sono stati inseriti i
principali step ed i principali score da utilizzare.

Nei primi quattro mesi di sperimentazione erano stati
operatori formati 215 operatori e inseriti 117 moduli di
fine vita. Sono allo studio indicatori specifici da applicare
per il monitoraggio della corretta applicazione e degli out-
come conseguenti alla realizzazione del percorso stesso.
Nel corso del 2016 il progetto ¢ stato avviato presso altre
5 UUOO del Dipartimento di Medicina Interna ¢ Riabi-
litazione. Si ¢ deciso di lavorare con particolare impegno
nelle aree di post-acuzie, in considerazione dell’elevato
impatto epidemiologico del fenomeno di fine vita in tale
ambito. Da una analisi dei dati del Dipartimento di Me-
dicina Interna e Riabilitazione si ¢ osservato che nelle se-
zioni per pazienti acuti il tasso di mortalita nel corso del
2015 era stato di 873 su 11714 ricoveri (7,4%) contro 512
su 2823 ricoveri (18,1%) delle sezioni a bassa intensita
di cura (Post acuti).

L’applicazione nella Ausl di Reggio Emilia

Prendendo spunto dal documento prodotto dai di-
partimenti internistici della Usl di Modena a partire
dai primi mesi dell’anno 2016 anche i dipartimenti in-
ternistici dell’Ausl di Reggio Emilia hanno formato
un gruppo di lavoro multiprofessionale finalizzato
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all’analisi del documento modenese ¢ alla possibilita
di applicarlo in toto od in parte anche presso le unita
operative afferenti al Dipartimento reggiano.

11 gruppo di lavoro multiprofessionale ha analiz-
zato il documento della Usl di Modena e dopo averlo
approvato ne ha promosso I’inserimento all’interno
della cartella informatizzata che gia da tempo viene
utilizzata nelle unita operative che lo compongono. Si
tratta di una cartella informatizzata “intelligente” in
quanto presenta la sezione check list di patologia dove
¢ possibile selezionare una diagnosi principale nel-
I’ambito di otto tipologie di diagnosi (si tratta delle
diagnosi piu frequentemente incontrate all’interno
delle medicine della Ausl di Reggio Emilia). La sele-
zione di una di queste diagnosi comporta la genera-
zione automatica di una check list specifica di
patologia, che puo essere utilizzata dal clinico (le me-
dicine della Usl di Reggio Emilia sono unita interni-
stiche multidisciplinari nel cui contesto afferiscono
diversi specialisti e diverse strutture semplici specia-
listiche) per gestire nella maniera piu adeguata ¢ piu
appropriata i pazienti che giungono nel reparto anche
se non strettamente pertinenti alla specialita da lui pre-

% Cartella Medica - PROYVA PROVA

Rassegna

valentemente praticata. Inoltre queste check list con-
sentono di effettuare degli audit in tempo reale sulla
qualita e la appropriatezza di gestione delle principali
patologie trattate.

A partire dal mese di settembre 2016 ¢ stata inse-
rita in questa cartella elettronica, fra le opzioni possi-
bili nell’ambito delle diagnosi principali, la check list
denominata “fine vita” (Figura 2). La scelta di questa
voce da parte dell’ equipe curante genera una sorta di
check list che accompagna il percorso per arrivare alla
diagnosi di “terminalita”. Nella Figura 3 viene mo-
strata la finestra che compare e come si mostrano i vari
step che concorrono alla definizione finale concordata
di diagnosi di terminalita, inclusa la finestra dove
viene annotata la valutazione collegiale cosi come pre-
visto dal percorso.

E previsto anche presso la Usl Reggio Emilia un
percorso di formazione sia all’utilizzo dello strumento
informatico che al miglioramento della gestione glo-
bale di questi pazienti sia per quanto riguarda il setting
assistenziale che per quanto riguarda ’applicazione
delle migliori pratiche di tipo palliativo possibili in
quel determinato contesto.

[ ] Diagnosi principale
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Figura 2. Selezione dell’algoritmo “FINE VITA” all’interno della Cartella Clinica Informatizzata dei Dipartimenti In-

ternistici della AUSL di Reggio Emilia.
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Percorso di fine vita e diagnosi di terminalita
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Figura 3. Schermata relativa allo Svolgimento delle azioni relative alla definizione di diagnosi di Terminalita contenuta
all’ interno della Cartella Clinica Informatizzata della Ausl di Reggio Emilia.
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Il gruppo di lavoro muldisciplinare e multi-professionale della AUSL di Modena

Vacondio P.: programma cure palliative,
Borelli B.: ufficio infermieristico NOCSAE,
Pinelli G.: UOC Medicina d’urgenza NOCSAE,
Carrieri G.: UOS Postacuzieosp. di Pavullo N/F,
Bertellini E.: UOC Terapia Intensiva NOCSAE,
Bertolotti M.: UOC Geriatria NOCSAE,
Partesotti G.: UOS Oncologia Nuovo Ospedale di Sassuolo,
Semprebon G.: consulente spirituale NOCSAE,
Dondi P.: servizio di Psicologia NOCSAE,
Davolio M.C.: UOC Medicina Legale Ausl,
Rosa S.: UOC geriatria NOCSAE,
Martucci G.F.: Medico in formazione Medicina di Comunita,
Santori P.: D.I.TR.A.,
Berlucchi S.: UOC Neurochirurgia NOCSAE,
Pol.: D.ITR.A.,
Sarti L.: UOC Medicina Cardiovascolare NOCSAE,
Sarno D.: servizio Qualita ed Accreditamento Ausl.

NOCSAE: Nuovo ospedale civile S. Agostino Estense
D.I.T.R.A.: Direzione Infermierista e Tecnica delle Profesioni Sanitarie
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Metodi di riconoscimento e di valutazione del paziente
in fase terminale o a rischio di elevata mortalita in ospedale

Roberto Nardi,' Gelorma Belmonte,? Luigi Lusiani,> Maurizia Gambacorta,* Giuliano Pinna,”> Mauro Campanini,®

Andrea Fontanella’

"Medicina Interna, Bologna; *Medicina Interna, Dipartimento Medico, Ospedale Maggiore, Azienda USL di Bologna; *Medicina
Interna, Ospedale S. Giacomo Apostolo, Castelfranco Veneto (TV); “Medicina Interna, Ospedale Media Valle del Tevere, Todi
(PG); Medicina Interna, Asti, Torino; “Dipartimento di Medicina Interna, Ospedale Universitario Maggiore della Carita, Novara;
"Dipartimento di Medicina, Ospedale del Buon Consiglio Fatebenefratelli, Napoli, Italia

Introduzione

“Riconoscere quando ¢ il momento di passare da
interventi per salvare la vita a interventi palliativi,
avendo di mira la qualita della vita e I’attenuazione
della sofferenza, e emozionalmente e clinicamente dif-
ficile per i pazienti, la loro famiglia e i loro curanti”.!
Tale affermazione, riferita ai “pazienti terminali”, ¢
quanto mai attuale e pone un problema intrinseco, pur-
troppo ancora non esaustivamente risolto, quello della
definizione prognostica degli ammalati “terminali” e
degli strumenti disponibili per questa sfida. “Termi-
nale” ¢ I’aggettivo riferito ad un paziente affetto da
una patologia progressiva, ad esito invariabilmente in-
fausto, non piu responsivo alle terapie specifiche, in-
guaribile, per il quale I’obiettivo terapeutico non pud
che essere il miglioramento della qualita della vita,
con sollievo dei sintomi ed il soddisfacimento delle
aspettative e dei bisogni dell’ammalato e dei suoi fa-
migliari. La “fase terminale” non ¢ caratteristica esclu-
siva della patologia oncologica. Nella maggior parte
delle malattie epidemiologicamente rilevanti essa co-
stituisce “una costante della fase finale di vita di per-
sone affette da malattie ad andamento evolutivo,
spesso cronico”, in diversi ambiti nosologici, quali
quello respiratorio (ad es. insufficienza respiratoria
refrattaria in persone affette da malattie polmonari cro-
niche), cardio-circolatorio (ad es. persone affette da
cardiomiopatie dilatative o scompenso cardiaco avan-

Corrispondente: Roberto Nardi, via C. Pavese 16/2, 40141 Bo-
logna, Italia.
E-mail: nardidoc48@gmail.com

Articolo pubblicato secondo la Creative Commons Attribution
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Licensee PAGEPress, Italy
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zato), nefrologico (ESRD: end stage renal disease),
neurologico (ad es. malattie degenerative quali la scle-
rosi multipla, demenza di Alzheimer), epatico (ad es.
cirrosi), infettivologico (ad es, AIDS),? con una preva-
lenza cospicua nei pazienti fragili’ La valutazione
prognostica si basa sul giudizio clinico del medico e
sulle evidenze scientifiche disponibili, in un processo
di comunicazione/negoziazione insieme al paziente
sulle conseguenze ¢ le scelte condivise alla fine della
vita. Poter disporre di strumenti che mettano in grado
il medico di esprimere un giudizio prognostico sul de-
stino dei propri pazienti costituisce un obiettivo im-
prescindibile nei malati terminali, che, insieme ai
famigliari, devono godere del diritto di poter organiz-
zare la vita residua nel migliore dei modi.* L’identifi-
cazione dei pazienti “in fine di vita” & pertanto cruciale
nella presa in carico del paziente.’ La previsione di so-
pravvivenza non ¢ mai facile in nessun contesto assi-
stenziale. Particolarmente problematico ¢ definire,
nella traiettoria della malattia, “quando ci troviamo al-
I’inizio o alla fine” di una fase di stabilita o di instabi-
lita, di peggioramento, di terminalita o in una fase
iniziale o finale di lutto o di supporto al lutto (“phase
illness”).%8 Un errore possibile ¢ quello d’identificare
la terminalita dei pazienti con un atteso breve periodo
di sopravvivenza: particolarmente nei pazienti non on-
cologici esiste una reale difficolta a determinare la giu-
sta prognosi in termini temporali. Il fattore “tempo”
non dovrebbe avere un significato esclusivo o prepon-
derante nell’identificazione dei malati terminali, dato
che non sempre il paziente terminale ha un’aspettativa
di vita brevissima. Inoltre, proprio per le difficolta og-
gettive ad individuare indicatori prognostici forti (pe-
raltro non sempre suffragati dalla verifica della
sperimentazione clinica) ¢ importante non limitarsi al-
I’analisi dei soli parametri biologici, ma considerare
il quadro clinico generale, il contesto sociale, il vissuto
di malattia, i valori e le credenze del malato,’ in una
valutazione multidimensionale del paziente.

In questa disamina verranno considerati in maniera
sintetica 1 principali strumenti a tutt’oggi disponibili
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fici specifici.]. E importante per questo evidenziare le
differenze per eta, setting e team assistenziale, conte-
sto socio-famigliare, visione ¢ vissuto di malattia, de-
corso, trattamento, approccio prognostico fra cancro,
insufficienza d’organo e fragilita'® (Tabella 1).

per il riconoscimento e la valutazione del paziente in
fase terminale e/o a rischio elevato di mortalita in
ospedale, utili per I’internista che deve affrontare tale
problematica [Per un maggior approfondimento delle
tematiche indicate si rimanda ai riferimenti bibliogra-

Tabella 1. Differenze tra la terapia fine vita per cancro, insufficienza d’organo e fragilita.

Caratteristiche Cancro Insufficicnza d’organe Fragilita
Eta 70-85 anni; probabile Etd = 75 anni; probabile
Aspetti demografici Fta 45-75 anni che 1l partner sia defunto, che il partner sia defunto,
tipici anziano e incapace a dare 0 ANZIano € incapace a
un supporto dare un supporto
. : : Dimora in Comunitd, con  Spesso residenti di
E;nmum m_cumﬁ% di frequenti accessi alle lungodegenze; meno
magglxlme terapie acute della frequenti visite a strutture
Localith dove vive il ma“eu::’jeh T struttura; la cura viene mediche per acuti; la cura
o P fornita da pit specialisti o generalmente & fornita dal
paziente; pud essere forita da un finata dal medico di e
composizione del team  singolo medico o da vari medicina generale e uno presso Ia struttura di
dei medici specialisti (ad esempio, specialistas il fulero della assistenza a lungo

I" onco-logo, con

passaggio allo specialista
delle cure palliative)

cura pud essere nel centro
di cura terziaria o in
ambiente di cure primarie

lermine; minore
affiliazione con il centro
di cura terziaria

S Spesso vista come
it![:;:::: miste S0t Chiaramente vista come malattia cronica piuttosto Spesso non vista come
- q limitazione della vita che limitativa malattia
professionale/sociale della vi
a vita
Controllo dei sintomi;
decisioni su terapie di
Controllo del dolore; sostegno vitali per lo
paura della morte; scompenso d’organo (ad Declino funzionale e
Bisogni / supporti sociali e fisici esempio, la ventilazione, cognitivo, maggiore delle
S tipicamente la dialisi, 1l trapianto angosce date dalla paura
preaceupaziont necessar solo nelle d’organo); necessita di di morire; sintomi
ultime settimane o mesi;  supporti fisici e sociali varabili
controllo dei sintomi spesso di lunga data
¢ che possono superare il
peso di sintomi
: Lento, progressivo
Decorso g:’f:ﬁ S51V0, Imprevedibile, con deterioramento;
esacerbazioni e recuperi cambiamenti improvvisi
accelerato .
Curativo / terapia di . Le ten!pie mu:niiﬁnugti la Non terapie efficaci nel
prolungamento della vita  malattia forniscono il modificare la malsttia:
Trattamento spesso stoppato al controllo dei sintomi; di trattamento soprateutto di
momento del passaggio solito continua anche con supporto
alle cure palliative la palliazione
Prognosi impegnativa,
soprattutto oltre 3 mesi; i
Sindromi ben pazienti con malattia “allo  Prognosi impegnativa;
Prognosi ricm!w:iute o d'.‘-_ﬂlim stadio ﬁpale“ possono non sus:sismm modelli :
funzionale associato con  sopravvivere per anni con  affidabili per prevedere il
una prognosi <6 mesi terapie indispensabili per tempo di vita imanente
la vita {ad esempio,
dialisi)
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

Per quanto riguarda gli strumenti di valutazione
prognostica impiegati nelle singole malattie internisti-
che si rimanda all’Appendice della Monografia in
pubblicazione: Le grandi insufficienze d’organo e le
malattie “end stage” non neoplastiche in Medicina
Interna. 1l punto di vista degli specialisti e strumenti
disponibili."

I sistemi di autovalutazione e la percezione
di malattia da parte del paziente

Nella valutazione del paziente e prima di qualsiasi
decisione il medico dovrebbe sempre esplorare la per-
cezione dell’ammalato riguardo al suo stato e alla sua
malattia.

Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

L’ ESAS (Edmonton Sympton Assessment System)
¢ un questionario finalizzato ad un “self reporting”

dell’ammalato per una quantificazione dei sintomi,
quali dolore, stanchezza, nausea, depressione, ansia,
sonnolenza, mancanza di appetito, malessere, diffi-
colta a respirare o altro'? (Tabella 2).

The Illness Perception Questionnaire (IPQ/IPQ-R)
e la consapevolezza dei bisogni da parte
dei famigliari e dei caregivers

Esplorare I’illness del paziente significa capire
qual ¢ la sua percezione della malattia, quali sono le
sue preoccupazioni e quali aspettative si prospettano.'?
Gli strumenti disponibili, ad esempio, I’/llness Per-
ception Questionnaire (IPQ) ed il Revised Illness Per-
ception Questionnaire (IPQ-R), sono finalizzati a
descrivere la rappresentazione cognitiva soggettiva
della malattia.'*!* Per agevolare la valutazione delle
famiglie e degli operatori sanitari sulla consapevo-
lezza dei bisogni dei familgliari ¢ dei caregivers'S ri-
guardo alla cura della persona morente sono a

Tabella 2. La scheda Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).

0 1 2 |3

La preghiamo di rispondere a tutte le domande fcendo una crocetta sul numero che meglio descrive
la sua situazione in questo momento

Dolore 4 |5 |6 |7 |8 |9 |10
Stanchezza 0 |1 [2 |3 |4 |5 |6 |7 |28 |9 |w
Mausea o |1 |2 |3 |4 |5 |6 |7 |8 |9 |10
Depressione 0 |1 (2 )3 |4 |5 |6 |7 |5 |[9 |wW
Ansia 0 |1 2 |3 |4 |5 |6 [T |8 |2 |10
Per niente Il peggio possibile
Sonnolenza 0 |1 (2 |3 |4 |5 |6 |7 |2 |9 |w
Disappetenza o |1 |2 3 |4 |5 |6 7T |8 |9 W
Malessere g |1 2 |3 |4 |5 |6 [T |8 |9 |10
Difficolth respiro 0 |1 |2 |3 |4 |5 |6 |T |8 |9 |10

Cognome ¢ nome del pasiente

Data di compilazione
Compilato da me stesso o da me dettato a quakcuno

Compilato da un medico o un infermiere

Compilato da un familiare

# Rifinto del paziente

* Problemi fisicifcognitivi gravi del paziente
* Problemi organizzativi

* Aliro (specificare)

Motive della compilazione da parte del medico, dell infermiere o di un familiare

AIOM-SICP, Cure Palliative Precoci E Simultanee, 2015, hitp:fwwow Ajom IVC_Common/Download Asp?File=/55ited Files DocDocumenti_

Scientifici2015_Documento_Aiom-Sicp Pdf

OFENa.ﬂ.{CESE
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disposizione diversi strumenti validati, ben sintetizzati
dalla Registered Nurses’Association of Ontario, cui si
rimanda!’ [Nota: il familiare che si prende cura (fami-
liare caregiver o carer) ¢ colui che occupa un ruolo
informale di cura, supporto e di vicinanza e che con-
divide (¢ partecipe del) I’esperienza di malattia del
malato e s’impegna nelle attivita di cura della persona
e della gestione delle emozioni.]. Per la versione ita-
liana dell’IPQ-R si rimanda alla testo integrale
(www.uib.no/ipq/pdf/IPQ-R-Italian.pdf).

End of Life Preferences Interview (ELPI)

Consiste in un’intervista semi-strutturata finalizzata
a favorire la comunicazione delle preferenze indivi-
duali di fine vita ed inquadrare le loro preferenze ri-
guardo a diverse variabili che possono essere rilevanti
nel determinare la qualita del morire. Prima di proporre
I’ELPI bisogna valutare i seguenti criteri di eleggibilita
(la mancanza anche di un solo criterio rende il paziente
ineleggibile): eta superiore ai 18 anni, prognosi supe-
riore alle 2 settimane, consapevolezza d’inguaribilita
(devono essere esclusi tutti i pazienti che non hanno
mai espresso una consapevolezza circa I’avanzamento
della loro malattia e/o che pensano di avere delle pos-
sibilita di guarigione), assenza di forti difese emotive
(devono essere esclusi tutti i pazienti che manifestano
un disagio riconoscibile nelle comunicazioni inerenti
il processo della malattia e della cura), assenza di pro-
blemi cognitivi (devono essere esclusi tutti i pazienti
che a giudizio del medico manifestano disturbi o diffi-
colta cognitive), assenza di difficolta culturali (devono
essere esclusi tutti i pazienti che a giudizio del medico
non sono in grado di comprendere e comunicare sugli
argomenti oggetto dell’intervista). Sono invece eleg-
gibili all’utilizzo dell’ELPI i pazienti che presentano
tutti i precedenti criteri.!®

Strumenti di valutazione clinica nei pazienti
oncologici e non oncologici

Sintomi clinici e possibili segni di morte imminente

La valutazione clinica ¢ fondamentale nel paziente
“in fine di vita”, cosi come la consapevolezza del de-
stino prognostico delle malattie e delle condizioni “po-
tenzialmente [ife-limiting o life-threatening”."**
Possibili segni di morte imminente possono includere,
ma non sono limitati solamente a questi, i seguenti:!"?!
- progressiva ed ingravescente debolezza, fatigue,
mancanza di energia;

- perdita dell’appetito, scarso interesse per il cibo e il
bere, nausea, vomito, disfagia;

- tendenza all’allettamento;

- diminuzione dell’assunzione di cibo e liquidi;

- oliguria/anuria;

- dolore;
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- ansia e/o depressione;

- sonnolenza per la maggior parte del tempo, diminu-
zione del livello di coscienza non correlato ad altre
cause; confusione mentale, delirium non correlato a
cause reversibili;

- respirazione rumorosa/respiro stertoroso, ipersecre-
zione catarrale ed ingombro delle vie aeree da se-
crezioni abbondanti;

- cambiamento del pattern della respirazione, respiro
di Cheyne-Stokes, periodi di apnea;

- marezzature, chiazze e raffreddamento delle estre-
mita (livedo reticularis, acrocianosi);

- alterazione significativa dei parametri vitali, man-
canza di polso radiale.

I criteri clinici generali per inquadrare il malato
potenzialmente end-stage e le possibili variabili cor-
relate ad una ridotta sopravvivenza nei pazienti con
cancro avanzato sono rispettivamente riportate nelle
Tabelle 3¢ 4.2

11 paziente oncologico FIT, UNFIT e FRAIL

La valutazione del “fitness status” si basa sulle
seguenti definizioni: a) FIT: paziente candidato ad
un trattamento piu aggressivo, mirato ad un poten-
ziale eradicamento della malattia e ad un prolunga-
mento della sopravvivenza; b) UNFIT: paziente
candidato ad un trattamento meno aggressivo, mirato
all’ottenimento di una risposta ed al prolungamento
della PFS (progression free survival, ovvero periodo
di tempo nel quale una persona malata di cancro con-
tinua ad avere la malattia, senza che questa abbia
peggioramenti); FRAIL: paziente candidato a cure
palliative.?3-*> Uno strumento che 1’internista do-
vrebbe valorizzare ¢ quello di una valutazione “a
colpo d’occhio” o come “sensazione d’istinto” (“gut
feeling”) sulla “robustezza” o “fragilita” del pa-
ziente, ai fini delle congruenti decisioni cliniche
(Tabella 5).%¢

Purtroppo, anche se il modo piu semplice per pre-
dire la sopravvivenza sembrerebbe quello di chiedere
ai medici di stimare quanto tempo il paziente possa
sopravvivere, le loro previsioni risultano spesso troppo
ottimistiche ed inesatte nei pazienti oncologici termi-
nali, con una precisione solamente del 61% a 4 setti-
mane.?’ Altri criteri di valutazione clinica e specifica
sono stati proposti, ad esempio per I’ammissione in
cure palliative anche di pazienti non oncologici. La
Tabella 6 evidenzia gli elementi da considerare nel de-
clino dei pazienti e i possibili indicatori di complessita
per I’identificazione degli ammalati “in fase pallia-
tiva”. La Tabella 7 evidenzia le indicazioni di due au-
torevoli fonti di riferimento per il giudizio da parte del
medico al fine di identificare la fase end-stage delle
singole insufficienze croniche d’organo per I’indica-
zione al trattamento palliativo per malattie non sola-

mente oncologiche.!?2028
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

Strumenti piu frequentemente impiegati
nei pazienti oncologici

11 Gold Standard Framework

1l Gold Standard Framework (GSF) Prognostic In-
dicator (Tabella 8) ¢ uno strumento finalizzato ad in-
dividuare i pazienti oncologici che “si avvicinano alla

fine della vita”, con una probabilita di morire entro 12
mesi.'®? Tale definizione comprende una gamma
assai ampia di ammalati e per questa “aspecificita”
(oltre al fatto di essere stato proposto per gli ammalati
oncologici) essa potrebbe risultare non del tutto sod-
disfacente per I’internista: a) pazienti la cui morte ¢
imminente (attesa entro poche ore o giorni); b) pa-
zienti con malattie inguaribili, progressive, in fase

Tabella 3. Criteri clinici generali per inquadrare il malato potenzialmente “end-stage”."

Ricoveri frequenti per le stesse condizioni (ad esempio, pit di un ricovero entro I’anno);

Declino nutrizionale (cachessia);

Malato anziano, con deficit cognitivo e con frattura di ossa lunghe;

Neoplasia metastatica o localizzata in fase avanzata o allo stadio di incurabilita;

Ossigenoterapia domiciliare, NIV;

Arresto cardiaco extra-ospedaliero recuperato ma a prognosi severa o infausta;

Malati candidati a trapianto ma inidonei a riceverlo per la patologia intercorrente;

Necessita di ricovero in o provenienza da lungo-degenza/riabilitazione;*

Malato considerato un potenziale candidato a o gia portatore di:

Nutrizione artificiale via SNG/ PEG;

Tracheotomia;

Dialisi;

LVAD o AICD;

Trapianto di midollo osseo (malati ad alto rischio).

Legenda: NIV: ventilazione non invasiva; SNG: sonda naso-gastrica; PEG: gastrostomia percutanea endoscopica; LVAD: Left Ventricular Assist Device; AICD: Automatic Implantable

Cardioverter Defibrillator.

Tabella 4. Variabili associate ad una ridotta sopravvivenza nei pazienti con cancro avanzato.

Sintomi e segni Fattori biologici Altro

Anoressia Leucocitosi Previsione clinica di
SOpravvivenza

Dispnea Linfocitopenia Performance status
e variazioni del
Performance status

Kerostomia Anemia Sito primitivo del
Cancro

Disfagia PRC Siti delle metastasi

Delirio Ipoalbuminemia Co-morbilita

Dolore Preipoalbuminemia Fia

MNausea Proteinuria Gender

Perdita di peso Calcemia Stato civile

Tachicardia Sodiemia

Febbre Lattico deidrogenasi

Stanchezza®

Edema®

Ascite®

T Qureste variabili non sono state individuate da Vigane et al. o Maltoni et al. ma sono stati
inclusi nella tabella per completezza. Ad esse é stato artribuito un significato prognostice
Chuang et al. in un paper che non era incluso nelle due precedenti revisioni della letteratra.

Da Vigano ef af. Maltoni e al. ¢ Stone ef of,, modificato.
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avanzata; c) pazienti con una condizione clinica di fra-
gilita generale e patologie concomitanti per le quali &
prevedibile una morte entro 12 mesi; d) pazienti con
condizioni cliniche per effetto delle quali ¢ presente

un rischio di morte per una crisi acuta ed improvvisa
legata alla loro situazione o causata da eventi improv-
visi e catastrofici. Emergono due fondamentali quesiti:
1) mediante quali criteri possiamo effettuare una ve-

Tabella 5. Fitness di malati anziani affetti da cancro: da decisioni da prendere d’istinto a decisioni basate sulle valutazioni.

GRUPPO 1
“IN FORMA™

GRUPPO 2
*“COMPROMESSO”

GRUPPO 3
“FRAGILE”

® Funzione d’organo
® Stato funzionale

® Spettanza di vita

*  Comorbilita

* Rischio di tossicita

00o00o

* Funzione d’organo [] |*
® Stato funzionale
Spettanza di vita
*  Comorbilita

® Rischio di tossicita [] |*®

Funzione d’organo
Stato funzionale

Spettanza di vita
Comorbilita
Rischio di tossicita

D L
D L

O
0
0
0o e a
O

Decisione da prendere

“VAI™ “PRUDENZA” “FERMATI"”
* Endpoints classici *  Endpoints speciali ® Altri specifici endpoints
* Trattamento standard * Protocolli * Qualita della vita

Solo cure palliative

Wedding UJ, Endpoints and their relevance to older people, cancer and pallistive care and work of EORTC, Elderly Task Force EORTC, Brossels, 22th march 2012

Tabella 6. Criteri generali e specifici di declino e indicatori di complessita dei pazienti per ’identificazione degli ammalati
in fase palliativa.

Criteri generali di declino

Indicatori di complessita medio/ alta del paziente

Diminuzione stato generale (Indice di Barthel <25 e/o PPS (Pal-
liative Performance Scale) < 60%) e/o perdita di due o pit ADL
(Katz index) nonostante una presa in carico adeguata
Co-morbidita importanti, responsabili e predittive di mortalita
e/o morbidita (Charison Comorbity Index)

Malattia avanzata e/o diminuita risposta ai trattamenti eziologici
Perdita di peso maggiore del 10% negli ultimi 6 mesi, con valori
di albumina < 2.5 g/dl

Ripetuti ricoveri ospedalieri in urgenza nell’ultimo anno dovuti
alla patologia evolutiva

Marker di fragilita severa (p. es. ulcere da decubito in stadio I1I-
1V, disfagia, cadute ripetute, delirium)

Presenza di una o piu delle seguenti problematiche:

Difficolta di valutazione della sintomatologia fisica/sociale/psi-
cologica/spirituale

Dolore non controllato dall’analgesia di prima linea con oppioide
¢/o adiuvante

Altri sintomi non controllati dalla prima linea di trattamento
Sintomi non controllati entro 48 ore dall’inizio del trattamento,
in malattia rapidamente progressiva

Distress psico-sociale nel paziente e/o nella famiglia riguardante
la malattia progressiva, il morire o fattori correlati

* Presenza di 3 o piu sintomi rilevati al’ESAS, taluni o tutti con va-

lori superiori a 5

Malattia psichiatrica attiva in anamnesi e/o presenza di altro han-
dicap fisico/ cognitivo

Bisogno di supporto e/o seconda opinione per decisione attuale
o prevedibile di sospensione/non inizio di trattamenti futili, e/o
disaccordi sul codice REA di rianimazione

Domanda di suicidio assistito/eutanasia, crisi di valori esistenziali
Direttive anticipate non possibili con équipe di prima linea

11 luogo di cura/morte prescelto di difficile accessibilita globale
0 permanenza
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Tabella 7. Indicazioni al trattamento palliativo per malattie non solamente oncologiche.

Condizione patologica

FONTE: Strategia cantonale di
cure palliative

Condizione patologica

FONTE: Gruppo di Lavoro
Insufficienze Croniche d’Organo

Malattia neoplastica

* Malattia metastatica con scarsa ri-
sposta alle terapie eziologiche e/o
progressione in corso o in assenza
di terapia eziologica

« Fattori prognostici specifici: PPS
e/o Karnofsky Performance Scale,
PaP Score

* Declino dello stato generale (Kar-
nofky, PPS, ADL) e/o delle abilita
funzionali

« Sintomi e sofferenza persistenti

» Malattia considerata come severa
(FEV1 < 30% della predetta)

BPCO Presenza di due o piu dei
criteri seguenti

* Ospedalizzazioni ricorrenti (al
massimo tre negli ultimi due mesi
dovuti alla BPCO), necessita di una
terapia con ossigeno a lungo ter-
mine

* Dispnea grado 4-5 (MRC Dy-
spnoea scale) (dispnea dopo 100
metri in piano o paziente confinato
in casa)

* Segni e sintomi di scompenso de-
stro

» Combinazione di altri fattori quali
anoressia e infezioni da germi resi-
stenti

* Piu di sei settimane di terapia con
corticosteroidi sistemici per la
BPCO negli ultimi sei mesi

Insufficienza respiratoria cronica
(BPCO)

Insufficienza respiratoria cronica
(IPF)

* Eta >70 anni

* FEV1 <30% predetto

* Dipendenza dall’ossigeno-terapia
* >] ammissione/anno in ospedale
per BPCO riacutizzata

« Insufficienza cardiaca congestizia
¢/o altre comorbilita

* Calo ponderale/cachessia

* Ridotta autonomia funzionale

» Aumento dipendenza

* Eta >70 anni

« Pattern istologico “UIP”(se noto)
» Dipendenza dall’ossigeno-terapia
* Aspetto radiologico di “Honey-
comb” all’HRTC del torace

* Ridotta autonomia funzionale

» Aumento dipendenza

Malattia cardiologica

Presenza di due o piu dei criteri se-
guenti:

* NYHA 3-4 (dispnea a riposo o al
minimo sforzo)

« Paziente ritenuto dal team di es-
sere nell’ultimo anno di vita (v.
“domanda a sorpresa”)

* Ospedalizzazioni ripetute per sin-
tomi da scompenso cardiaco

* Sintomi complessi fisici o psico-
logici nonostante la terapia mi-
gliore tollerata

* Malattia valvolare severa o coro-
naropatia inoperabile

* Insufficienza renale GFR < 30%
*FE <30%

* Ipertensione polmonare severa

Insufficienza cardiaca cronica (con
terapia medica ottimale)

* Classe NYHA IV

 >1 ospedalizzazione negli ultimi
6 mesi

« Ipotensione periferica e/o riten-
zione di liquidi

* Necessita di frequente o continuo
supporto farmacologico infusio-
nale

* Scarsa risposta alla risincronizza-
zione cardiaca quando indicata

» Cachessia

Malattia renale

(Stadio 4-5 della insufficienza re-
nale cronica con due o piu dei se-
guenti indicatori:

» Pazienti che scelgono I’opzione
di non iniziare la dialisi, sospen-
dere la dialisi o che non optano per
la dialisi se il trapianto ¢ rigettato
* Pazienti con sintomi fisici o psi-
cologici persistenti nonostante la
dialisi ottimale tollerata

* Insufficienza renale sintomatica
(p. es. nausea, vomito, anoressia,
prurito, riduzione dello stato fun-
zionale, di sovraccarico idrico in-
trattabile)

Insufficienza renale cronica

* Eta >75 anni

* Neoplasia in stadio avanzato

* Grave malnutrizione

» Patologia cardiaca o polmonare
terminale

« Stato vegetativo

* Grave deterioramento cognitivo
* Multiple Organ Failure in Terapia
Intensiva
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Tabella 7. Segue dalla pagina precedente

Condizione patologica

FONTE: Strategia cantonale di Condizione patologica

cure palliative

FONTE: Gruppo di Lavoro
Insufficienze Croniche d’Organo

Malattia del motoneurone (SLA)

Presenza di uno o pit dei criteri se- Sclerosi laterale amiotrofica

guenti:

+ Diminuita capacita vitale (< 60%
di quella predetta, usando una spi-
rometria standard)

* Primo episodio di polmonite da
aspirazione

» Sintomi e segni predittivi d’insuf-
ficienza respiratoria o necessita di
ventilazione assistita

* Declino rapido delle funzioni mo-
torie (ultimi 2-3 mesi in due o piu
regioni del corpo)

* Perdita di peso richiedente una
nutrizione artificiale

» Difficolta di comunicazione

» Complessita di gestione globale
per la famiglia

* Richiesta diretta del malato e fa-
miglia

« Severa sofferenza psicologica, so-
ciale, spirituale

* Controllo del dolore che richiede
elevate dosi di analgesici

* Necessita di alimentazione ente-
rale (PEG, SNG) per disfagia/mal-
nutrizione

* Presenza di dispnea o ipoventila-
zione con C.V. < 50% o polmoniti
da aspirazione

* Perdita di funzioni motorie in al-
meno due distretti corporei.

« Difficolta nella comunicazione
verbale

* Astenia

* Disturbi cognitivi

« Infezioni ricorrenti

Sclerosi multipla

» Sintomi complessi, importanti
con complicanze mediche

* Disfagia e/o diminuito stato nutri-
zionale

« Difficolta della comunicazione
(ad. es. disartria con stanchezza)

* Deterioramento cognitivo impor-
tante

Sclerosi multipla

* Dolore

« Difficolta nella comunicazione
verbale

* Astenia

* Disturbi cognitivi

« Disfagia/malnutrizione

* Dispnea/polmonite da aspirazione
» Complicanze mediche: es., infe-
zioni ricorrenti

Morbo di Parkinson

* Regime farmacologico meno ef-
ficace o con complessita in au-
mento

* Ridotta indipendenza, bisogni e
aiuto nelle attivita della vita quoti-
diana (indice di Katz < 3)

* Segni neuro- psichiatrici (depres-
sione, allucinazioni e psicosi, di-
sturbi del sonno, demenza)

* Problemi della deglutizione che
condizionano uno stato di malnu-
trizione o polmoniti da aspirazione
» Simili configurazioni alla fragilita
(v. sotto)

Morbo di Parkinson

* Riduzione di efficacia del tratta-
mento / politerapia farmacologica
« Ridotta indipendenza

* Malattia meno controllabile e
meno prevedibile con periodi di
“off”

* Discinesie problemi di motilita e
cadute

* Disfagia

* Segni psichiatrici

Demenza

Pazienti classificati CDR (3)-4-5
con

« elevata dipendenza nelle BADL
* deambulazione impossibile o pos-
sibile solo con importante assi-
stenza

« capacita di comprensione, ricono-
scimento verbale e di linguaggio
alterate

Demenza

* Incapace di camminare senza as-
sistenza e

* Incontinenza urinaria e fecale e
 Conversazione non significativa
e incoerente (<6 parole /giorno)

* Incapace a svolgere le attivita
giornaliere (PPS < 50%) + una o
piu delle seguenti:

« perdita di peso (10% negli ultimi
6 mesi)

* infezioni ricorrenti del tratto uri-
nario

* piaghe da decubito (stadio 3 o 4)
« febbre ricorrente
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

Tabella 7. Segue dalla pagina precedente

Condizione patologica

FONTE: Strategia cantonale di Condizione patologica
cure palliative

FONTE: Gruppo di Lavoro
Insufficienze Croniche d’Organo

Stroke

Non traumatico Stroke
Acuto:

» Coma con assenza di risposte del
tronco, verbali ed al dolore

» Secondo prognosi da definire
dallo specialista (se gravita minore)
— Stroke emorragico: stroke di
grandi dimensioni, infratentoriale:
20 ml, sopratentoriale 50 ml, esten-
sione intraventricolare, shift della
linea mediana di 1.5 cm o idroce-
falo ostruttivo non trattabile chirur-
gicamente).

— Stroke ischemico: infarto sovra-
tentoriale con estensione sovra e
sottocorticale, infarti biemisferici
estesi, occlusione dell’arteria basi-
lare o bilaterale dell’arteria verte-
brale

Cronico:

 Perdita di peso, polmonite da
aspirazione, disturbi della degluti-
zione

* Karnofsky < 50%

» Complicazioni internistiche ripe-
tute (polmoniti, ulcere da decubito,
febbre recidivante, infezioni delle
vie urinarie)

« Deficit cognitivo / demenza post
stroke

* Eta >80 anni

* Rankin 5

e Scarso recupero cognitivo
(MMS<I11)

* Disfagia persistente/permanente
* Ulcere da pressione

* Copatologie: neoplasie, demenza,
esiti di pregresso ictus, cardiopatia
severa (NYHA)

Fragilita multiple, comorbidita e
deterioramento importante nelle
ADL

» Stato funzionale generale in dete- Insufficienza epatica
rioramento (Indice di Barthel, Kar-
nofsky)

» Combinazione di almeno tre dei
seguenti sintomi:

- Debolezza

- Velocita di marcia rallentata

- Importante perdita di peso

- Affaticabilita

- Diminuita attivita fisica

- Depressione

* Ridotta assunzione orale liquidi o
solidi polmoniti da aspirazione

* Non candidabilita a trapianto

* Indice MELD >25

¢ Indice SOFA >10,5

» Complicanze: sepsi o sanguina-
mento o insufficienza renale

Co-fattori aggravanti

I pazienti possono presentare uno o
piu dei seguenti fattori aggravanti:
« Perdita di peso progressivo

* Decubiti stadio 3-4

* Disturbi della deglutizione

» Stati febbrili / broncoaspirazioni
recidivanti

Legenda: ADL-Activities of Daily Living; Barthel-Indice di Barthel; BADL-Basic Activities of Daily Living; CDR-Clinical Dementia Rating; NYHA-New York Heart Association
classification; BPCO-Broncopneumopatia Cronica Ostruttiva; ESAS-Edmonton Symptom Assessment System; GFR-Glomerular Fiiltration Rate; IPF: Idiopathic Pulmonary Fibrosis;
MELD: Mayo End stage Liver Disease; MRC-Medical Research Council Dyspnoea scale; Karnofsky-Karnofsky performance status scale; PaP-Score Palliative Prognostic Score;
PPS-Palliative Performance Scale; SOFA: Sequential Organ Failure Assessment; UIP: Usual interstitial pneumonia (polmonite interstiziale usuale).
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rosimile previsione clinico-prognostica nei nostri pa-
zienti?; 2) quali criteri generali di declino e di peggio-
ramento possiamo utilizzare?

La Tabella 9 riporta sinteticamente i fondamentali
passi da effettuare per una valutazione prognostica.

La previsione clinica della sopravvivenza:
approccio temporale, probabilistico e la domanda
sorprendente

Nel corso degli ultimi decenni le modalita di previ-
sione clinica della sopravvivenza si sono evolute in fun-
zione di alcuni quesiti di fondo, di tipo temporale
(“quanto tempo ho ancora per il mio paziente?”), pro-
babilistico (“quale oggettiva probabilita di sopravvi-
venza puo avere il mio paziente?”’) o in relazione alla
cosiddetta domanda sorprendente (“Ti sorprenderesti se
questo paziente morisse nei prossimi mesi, settimane,
giorni?”). La Tabella 10 evidenzia in maniera sintetica
gli elementi salienti dei diversi tipi di approccio.’*-

L’algoritmo relativo alla domanda sorprendente ¢
riportato nella Figura 1.

La “surprise question™ ¢ stata proposta oltre 20
con dati spesso discordanti, particolarmente riguardo
alla sua sensibilita e specificita. Dall’analisi delle ri-
sposte di oncologi clinici al quesito con la surprise

Appendice

question su un possibile decesso atteso entro 1 anno ¢
risultata una possibilita di errore nel 40% dei casi.* A
seguito del quesito posto a 76 medici per 4779 pazienti
complessivi in tutte le fasi di cancro di vario tipo
(mammella, gastrointestinale, genito-urinario, testa e
collo, cancro del torace, sarcoma e linfoma) ¢ risultato
che la propensione per un giudizio di sopravvivenza
ad 1 anno dei pazienti ¢ stato del 93% [95% intervallo
di confidenza (CI), 91%-96%] per il “si” rispetto al
53% (95% CI, 46%-60%) per il “no” (P<0,0001); la
sensibilita della risposta “no” ¢ stata del 59% (95%
ClI, 49%-68%) e la specificita era del 90% (95% CI,
86%-93%), mentre il valore predittivo positivo ¢ stato
del 49% (95% CI, 45%-54%) e il valore predittivo ne-
gativo ¢ stato del 93% (95% CI, 90%-95%).%* In uno
studio condotto in Italia in pazienti con cancro avan-
zato assistiti da medici di medicina generale I’impiego
della domanda sorprendente ha mostrato una preci-
sione prognostica della sopravvivenza molto elevata
(con una sensibilita del 69,3%, una specificita del
83,6%, un valore predittivo positivo del 83,8% ed un
valore predittivo negativo del 69,0%), tale da essere
considerato come utile strumento clinico per identifi-
care i pazienti che potrebbero beneficiare di cure pal-
liative.* In un altro studio, effettuato in 2361 pazienti
in cure palliative ospedaliere e domiciliari, la sensibi-
lita, specificita, valore predittivo positivo e valore pre-

Tabella 8. Gold Standards Framework (GSF).

INDICATORI GENERALI DI MALATTIA TERMINALE Saresti sorpreso se questo malato morisse nei prossimi pochi mesi,

settimane o giorni?

[ Riduzione dell ausonomia, decling funrionale (misaralo con scala di Banihel),
difficolth nella cura di sé, permanene a letio o in polirona per pit del 50% della
giomaia ¢ progressiva dipendenza nella maggior panie delle abtivith del vivere
quodidiang

[ Comorbidicy

[ Decling fisico gemerale ¢ aumentato bisogno di supponio

[[] Malattia in fase avanzata/instabile, con sintomi complessi causa di sofferenza

[ Ridoa eificacia dei iranamenti, dimdnaie reversibdlich

[ Scedta di non essere pill sottoposto a tratamenti “anivi”

[[] Progressiva perdita di peso (>10%) neghi altimi 6 mesi

[] Ripetuti ricover in ospedale, in ungenza

[ Eventi sentinella (gravi cadute, trasferimento presso RSA, lutto)

[C] Albumina sierica <25 gl

[0 Persone che presentanc numerose co-morbilith con un significative
peggioramento dell autonomia nelle anbvith quotidiane, oline a
[ Deterioramenio fumzionale, misaraio ad esempio con le scale di Banbel'/ECOG!
Kamofsky
[ Combinarione di almens 3 dei seguemi sinbomi:

0 Astenia

o Marcia rallentata

o Significativa perdita di pesa

0 Facile affaticamento

o Modesta attiviti fsica

o Depressiong

DISABILITA NON MEGLIO SPECIFICATA DELL'ADULTO

CANCRO [] Meoplasia metastatica

[ Possibile utilizzo di indicatoni prognestici specifici per cancro (es. PPS), i cui
risullati sono comundgue da valutare in modo non woppo rigido

O Ridurione dell’awonomia (> del 50% a letio o in polirona) & 'indicatore
progeostico pil atiendibile nei malati di cancro

AIOM-SICT, Cure Pallistive Precocd E Sinvolisnce, 2015, Heop/Wew. Ao 10C_Comeon Thmnboad AspTFile= 5508 Filew Thoo Mocumenti_Scientilicd2015_Documanto_Alom-Secppdl’
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

dittivo negativo della surprise question di sopravvi-
venza a 7 giorni sono state rispettivamente dell’84,7%
(95% CI 80,7%-88,0%), 68,0% (95% CI 67,3%-
68,5%), 30,3% (95% CI 28,9%-31,5%), ¢ il 96,4%
(95% CI 95,5%-97,2%); a 30 giorni rispettivamente
del 95,6% (95% CI 94,4%-96,6%), 37,0% (95% CI
35,9%-37,9%), 57,6% (95% CI 56,8%-58,2%), ¢ il
90,4% (95% CI 87,7%-92,6%). Secondo le conclu-
sioni di questo studio i medici potrebbero utilizzare la
surprise question per valutare la sopravvivenza a 7 o
30 giorni con una sensibilita del 90% o piu, anche ai
fini della comunicazione con i pazienti.’’

I criteri generali e specifici di deterioramento nei
pazienti oncologici che dovrebbero preoccupare il me-
dico sono riportati nella Tabella 11.

Karnofsky Performance Scale (KPS) index

Il Karnofsky Performance Scale Index consente di
classificare i pazienti in base alla loro compromissione
funzionale. E una scala di valutazione sanitaria dei pa-
zienti con tumori maligni che tiene conto della qualita

della vita del paziente attraverso la valutazione di tre
parametri: limitazione dell’attivita; cura di se stessi;
autodeterminazione. La valutazione dello stato di sa-
lute finale del paziente ¢ necessaria affinché si possa
decidere la migliore cura possibile nei vari stadi di ma-
lattia (guarigione, prolungamento della vita, restitu-
zione funzionale, palliazione). Viene generalmente
impiegato per stimare la prognosi nel singolo paziente,
definire lo scopo delle terapie e determinarne la pia-
nificazione, nonché confrontarne gli effetti. Piu basso
¢ I’indice di Karnofsky, peggiore la prognosi per la
maggior parte delle malattie gravi*® (Tabella 12).

Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)/
World Health Organization (WHQO; Organizzazione
Mondiale della Sanita)/Zubrod score

Accanto al KPS index viene utilizzato nella pratica
clinica quotidiana I’ Indice della qualita della vita della
Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), chia-
mato anche WHO (World Health Organization - Or-
ganizzazione Mondiale della Sanitd) o Zubrod

Tabella 9. I passi da fare per una valutazione prognostica: chiediti, ascolta, cerca, valuta.

Chiediti

1. Questo paziente ha una malattia cronica avanzata o una nuova diagnosi di malattia gravata da una prognosi progressivamente sfavorevole

o entrambe tali situazioni?

2. Saresti sorpreso della morte di questo paziente nei prossimi 6-12 mesi?

3. Questo paziente potrebbe essere negli ultimi giorni di vita?

* Costretto a letto / in sedia o non in grado di prendersi cura di sé

 Difficolta nell’assunzione di liquidi per os

» Non in grado di tollerare I’alimentazione artificiale/I’idratazione

» Non piu in grado di assumere farmaci per via orale
* Presenta sempre piu spesso sonnolenza

4. Le condizioni di questo paziente erano tali da doversi aspettare un tale peggioramento?

5. Sono state escluse altre cause potenzialmente reversibili di tale deterioramento?

6. Un ulteriore trattamento per il prolungamento della vita puo essere inopportuno o ¢ necessario?

Ascolta

Saper ascoltare il paziente e la sua famiglia ¢ gia di per sé un atto terapeutico: bisogna saper ascoltare le aspettative del paziente e della sua fa-
miglia riguardo a cure attese e risultati auspicati, limiti oggettivi, obiettivi condivisibili

Cerca

Cerca uno o piu di questi indicatori generali:
» performance status precario o in deterioramento;

» progressiva perdita involontaria di peso (> 10%) negli ultimi 6 mesi;
* 2o piu ricoveri non programmati in ospedale negli ultimi 6 mesi;

« Il paziente si trova in una casa di cura / riposo o necessita di cure domiciliari

Valuta (in maniera multidimensionale)

a. Valuta le comorbidita associate:
* Le condizioni non correlate alla malattia primaria

* Le condizioni secondarie, ovvero le condizioni direttamente connesse con la diagnosi primaria

b. Verifica la presenza di indicatori specifici di severita della/e malattia/e da cui ¢ affetto il tuo paziente

c. Valuta il livello di dipendenza funzionale

d. Valuta il contesto socio-economico e I’anamnesi famigliare
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score.* La scala descritta varia da 0 a 5 (con 0 che
denota un perfetto stato di salute e 5 obitus). Il van-
taggio derivante da tali scale si basa sulla maggior
semplicita rispetto alla Karnofsky (Tabella 13).

Palliative Performance Scales (PPS), Palliative
Performance Index (PPI) e Palliative Prognostic

Score (PAP)

Nel paziente oncologico la valutazione prognostica
puo essere supportata dall’impiego di indicatori pro-

Appendice

gnostici specifici per il cancro, quali, tra i piu noti, le
Palliative Performance Scales (PPS), il Palliative
Performance Index (PPI) e il Palliative Prognostic
Score (PaP). Secondo alcuni dati i punteggi ottimali
per la previsione della sopravvivenza a quattro setti-
mane sono rispettivamente di 30 o sotto nelle PPS, di
oltre 4,5 nel PPI e di oltre 10 nel PAP Score.®* Per un
approfondimento sul confronto fra i vari strumenti

prognostici disponibili si rimanda all’interessante re-

visione di Stone ef al.’

Tabella 10. Possibili approcci alla previsione clinica di sopravvivenza.

MEASSIMA O minima,
Puds essere difficile emotivamente
fomire un numero specifico

Aspetti Domanda temporale Domanda sorprendente Domanda probabilistica
Domanda Quanto questo paziente vivra? Sarei sorpreso $¢ queslo pazienie Caal & la probabilit di
morisse in ung specifico lasso di sopravvivenza in ung specifico
tempo? lasso di tempa?
Risposta Lasso di tempo specifico SioNo Da 0 al 10026 (aumenti del 10%6)
Definizione di una risposta accurata | Se il lasso di tempo stimato era = Se la risposta & “NO™ ¢ il paziente | Sec la risposta & =30%
33% della sopravvivenza attuale & morto in uno specifico lasso di di probabilita ¢ il paziente & moro
Lo in uno specifico laso di tempo
a o
s¢ la risposta & “SI" ¢ il paziente & | Se la risposta & 2700
rimasto vive in uno specifico lasso | di probabilitd e il paziente & rimasto
di tempo vive in uno specifico lasso di tempo
Accuralerea 20-30% T6-88% (nel periodo di | anno) 53-01% (periodo da 6 mesi a 24h)
Vanaggio Semplice, rapado, intuitivo per Semplice, rapado, intuitive per Semplice, rapido
fomire una spiegazions capire
Svantaggio Soggettivo Soggettivo Soggettivo
Mon & chiaro se lasso di tempo Dipendenie dal lasso di tempo Dipendente dal lasso di tempo
rappresenti la media/mediana, La soglia per la “sorpresa”™ pud Probabile necessita di essere

variare individualmente con la sola
risposta SiNo

interpretato

Hui October 2005, Yol X2, No. 4 Cancer Control 459,

Tabella 11. Criteri generali e specifici di peggioramento nei pazienti oncologici.

Criteri generali di peggioramento

Criteri specifici per singola patologia oncologica

Riduzione dell’autonomia, declino funzionale (misurato con la
scala di Barthel), difficolta nella cura di sé, permanenza a letto

o in poltrona per piu del 50% della giornata e progressiva
dipendenza nella maggior parte delle attivita del vivere quotidiano

Neoplasia metastatica

Riduzione dell’autonomia (> del 50% a letto o in poltrona)*

Comorbidita

Karnofsky < 50%

Declino fisico generale e aumentato bisogno di supporto

ECOG >3

Malattia in fase avanzata/instabile, con sintomi complessi causa di sofferenza

Ridotta efficacia dei trattamenti, diminuita reversibilita

Scelta di non essere piu sottoposto a trattamenti “attivi”

Progressiva perdita di peso (>10%) negli ultimi 6 mesi

Ripetuti ricoveri in ospedale, in urgenza

Eventi sentinella (gravi cadute, trasferimento presso RSA, lutto)

Albumina sierica <25 g/l

*E I"indicatore prognostico pit attendibile nei malati di cancro.
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

Palliative Performance Scales

I1 PPS puo essere utilizzato per diversi scopi. Puo
essere uno strumento di comunicazione eccellente per
descrivere rapidamente il livello funzionale del pa-
ziente, puo essere utile nella valutazione dei carichi di
lavoro assistenziali e sembra poter avere un valore
prognostico (Tabella 14). Dalla valutazione iniziale
del PPS ¢ possibile ipotizzare la possibilita di soprav-
vivenza dei pazienti** (Tabella 15).

Palliative Performance Index

I1 PPI sembra essere adatto nell’uso clinico di rou-
tine in cui sono sufficienti stime approssimative di pro-
gnosi, particolarmente nei pazienti non vogliono
sottoporsi a procedure invasive.** Uno dei limiti del PPI
¢ quello di predire la sopravvivenza a tre settimane,
mentre sembra meno utile per periodi piu lunghi. Inoltre
si deve valutare se il delirium puo essere di origine ia-
trogena, quindi reversibile**4” (Tabella 16).

Palliative Prognostic Score

11 PaP score ¢ stato utilizzato inizialmente a domi-
cilio e in hospice per la comunicazione, I’analisi dei
carichi di lavoro infermieristici, i criteri di ammis-
sione/dimissione in cure palliative e, quando possibile,
a fini prognostici. In pazienti con tumore solido avan-
zato ¢ stato impiegato per valutare la prognosi entro
30 giorni, con misurazione dei tempi di sopravvivenza
a partire dalla data di inclusione nello studio ed un out-
come rappresentato dalla morte per tutte le cause.*s#
11 PAP utilizza il Karnofsky Performance Score e cin-
que altri criteri (Tabella 17) per generare un punteggio
numerico da 0 a 17,5 (punteggi piu alti che predicono
la sopravvivenza piu breve). Il PaP score ¢ quello me-
glio validato e piu utilizzato tra quelli disponibili, rac-
comandato dalla EPAC- European Association for
Palliative Care.’® Piu recentemente, il PaP ha dimo-
strato di essere affidabile in pazienti con varie diagnosi
anche non tumorali (ad esempio, sindromi di insuffi-

Tre steps per un approccio palliativo al paziente che si avvicina al fine vita

4

Riconoscere il pil precocemente possibile
una condizione life-threatening o life-limiting
[valutazione clinica e criteri specifici)

K

Domanda sorprendente:
Step 1 sarestl sorpreso se il paziente che stal curando morisse
entro pochi mesi, settimane o giorni?

[tono

E presente qualche
2
Sl indicatore generale i declino?

Rivalutare
regolarmente

Step 3 E presente uno specifico
indicatore clinico di decling?

Rivalutare
regolarmente

Identificazione: includere |l paziente nel registro b GP's GSF/QOF palliative
care o un registro locale se concarda.
Discuterne al team mesting

Valutazione : discuterne col paclente & con gl accompagnator; valutare
le necessith di soddisfare be esigenze e le probability
di supporo pianificando be discussion su un'advance

care

Pianificazione : Pianificare col paziente ¢ con la famiglia la strategia da seguire,
facilitare | supporti, registrare in cartella la planificazione

dalle cure

Figura 1. Algoritmo relativo alla domanda sorprendente.

Rivalutare
regolarmente
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cienza d’organo, I’AIDS e malattie neurologiche), ma
non sono disponibili studi pubblicati di validazione su
larga scala.’!

La Chuang prognostic scale (CPS)

Questa scala si avvale dell’impiego di diversi pa-
rametri (Tabella 18), che contribuiscono ad elaborare
un punteggio finale il cui valore, se superiore a 3,5,
presuppone una sopravvivenza inferiore alle due set-
timane con una precisione di 0,61 (0,63 PPV ¢ NPV
0,60).32 Di fatto non ¢ chiaro quanto sia clinicamente
utile dirimere se un paziente possa sopravvivere una
o due settimane e se la CPS possa essere utilizzata
anche in pazienti non cosi prossimi al decesso.’

1l terminal cancer prognostic score (TCP)

Nello studio d’implementazione, all’analisi multi-

Appendice

variata solo tre parametri (anoressia, diarrea e confu-
sione) sono risultate variabili predittive indipendenti
ai fini della sopravvivenza, impiegate nella costru-
zione di un punteggio ponderato (il terminal cancer
prognostic-TCP)> utile per differenziare i pazienti in
gruppi prognostici omogenei (Tabella 19).

11 poor prognostic indicator di Bruera

Proposto per pazienti neoplastici in stadio avan-
zato, utilizza tre variabili risultate significative nell’a-
nalisi multivariata del lavoro originale: disfagia per i
solidi e i liquidi, calo ponderale di oltre 10 kg negli
ultimi 6 mesi e disfunzione cognitiva. Da questi para-
metri combinati € possibile ottenere un indicatore pro-
gnostico della sopravvivenza a 4 settimane con un
valore predittivo positivo (PPV) di 0,76 e un valore
predittivo negativo (NPV) di 0,71.3*

Tabella 12. Karnofsky Performance Scale e criteri per il punteggio.

Capace di
svolgere le

100 }Nmmalc,nessmmwidmmdi malattia

di lavorare. Non é 90

normali attivitd e ‘
richiesta nessuna

In grado di svolgere le normali attivitd; minimi segni ¢ sintomi di malattia.

assistenza
particolare. 80

’Nurmale attivita con qualche sforzo; qualche segno o sintomo di malattia.

Incapace di
lavorare; in grado 70

un lavoro attivo.

w\ﬁm;mdimmhnMaﬁvﬁudi

iede assistenza occasionale, ma in grado di accudire da solo alla
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

Il modello PiPS (Prognosis in Palliative care Study)
nei pazienti con cancro avanzato

Nello studio PiPS*® sono stati creati due punteggi
prognostici, entrambi in grado di prevedere la soprav-
vivenza dei pazienti in “giorni” (da 0 a 13), “setti-
mane” (14-55 giorni) o “mesi” (oltre 55 giorni),
indipendentemente dalle stime soggettive dei clinici,
ma altrettanto precisi al pari di queste. Uno dei pun-
teggi prognostici emersi dallo studio, basato anche su
esami emato-chimici, € risultato significativamente

Tabella 13. Scala ECOG/WHO/Zubrod.

migliore rispetto alle valutazioni di un singolo medico
o infermiere, ma nessuno di questi si ¢ dimostrato mi-
gliore di una valutazione multiprofessionale.

The Functionality Assessment Flowchart (FAF)

Il FAF ¢ un nuovo strumento che consente di va-
lutare il performance status dei pazienti oncologici
con una con moderata-clevata capacita di accordo tra
osservatori, anche rispetto ad altri strumenti piu con-
solidati, quali il KPS e ’"ECOG (Figura 2).

0: paziente attivo, in grado di svolgere le attivita praticate prima della malattia, nessuna restrizione;

1: paziente attivo ma limitato nelle attivita piu pesanti, in grado di muoversi ed effettuare mansioni sedentarie;

2: paziente a letto o seduto per meno del 50% del tempo di veglia; in grado di deambulare ed accudire a sé stesso, ma incapace di svolgere

qualsiasi attivita;

3: paziente a letto o seduto per piu del 50% del tempo di veglia, in grado di accudire ai bisogni personali in maniera parziale e limitata;

4: totalmente confinato a letto o in sedia per il 100% del tempo di veglia, completamente non autosufficiente, non in grado di accudire a s¢ stesso;

S: paziente deceduto.

Tabella 14. Palliative Performance Scales (PPS).

Livelli FPS Deambulazglone | Artivith ed evidenza di malania Amtosufficienza Deglutizions Livello di cosclenza
10 Piena Nosmale attivith ¢ Lvoro Piena Nosmale Pieno
Non evidenza di malattia
S Picna Nosmale attivith ¢ Lvoro Picna Nosmale o ridotia Pieno
Calche evidenza di malattia
B Piena Nosmale anivith con sforzo Plema Normale o ridota PFieno
Oualche evidenza di malariia
TR Ridiiea Incapacith ad un Lavano normals Piem Normale o ridotia Piena
Malaitia significativa
60%% Ridiotta Incapaciti a svolgere un hobby o un lavoro Oceasionalmente & Normale o ridotta Pieno di conclusione
casalingo necessaria un'assisenz
Malaitia significativa
it Principalmente Incapaciti a svolgere qualsiasi lavom Richiestn comsiderevole Nesmale o ridotia Pieno di conclusione
Seduto/disteso Malaitia estesa asisiens
4 Prevalendemente | Incapacita a svolgere la maggior parte delle Importanie nssistenza Nosmale o ridotia Pieno o sonnolenza +=
aletio antivith confisione
Malaitia estesa
3 Completamente Incapaciti a svolgere qualsiasi sitivitk Assistenza wotale Nommale o ridotia Picno o sonmolenza +-
begate al betto Malattia esiesa conflasions
2% Completamente Incapaciti a svolgere qualsiasi sitivick Assistenza wotale Minima a sorsi Picno o sonmolenza +-
allettato Malaitia estesa confissions
(L1 Completamente Incapaciti a svolgere qualsiasi altivie Assistenza totale Saolo imboccato Pieno o sonnolenza +-
allenarg Malaitia estesa confusions
9 Mo

AIMSICE, Cure Palliative Precoci E Simultanee, 2015, hitp:oss Adom WC_Common/Tiownload Asp?File=$Sited FilesDioc Diocumenti_Scientifici2015_Doommento_Asom-Sicp Pdf’
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Strumenti piu frequentemente impiegati
nei pazienti critici, potenzialmente critici
e in terapia intensiva

Un paziente critico & un paziente che presenta una
condizione attuale o recente d’insufficienza acuta di
un organo e/o di un sistema, o di pit organi o sistemi,
con conseguente rischio di evoluzione peggiorativa,
anche a rischio per la vita e che richiede un’osserva-
zione continua e/o prestazioni personalizzate. Criticita
del paziente e instabilita clinica costituiscono fattori
di outcome stavorevole a 30 giorni, soprattutto in ter-
mini di mortalita. A partire dalla fine degli anni ‘70
sono stati sviluppati dei sistemi di valutazione della
gravita della malattia (S.D.1.- Severity Disease In-
dexes), basati sulla somma di punteggi “pesati” di al-
cune variabili (fisiologiche, cliniche, eta, tipo di
ammissione, malattie concomitanti, ecc.) raccolte al-
I’ingresso o durante le prime 24 ore di degenza del pa-
ziente, prevalentemente in reparti di terapia intensiva
(intensive care units-ICUs). Questi sistemi, pero, pre-
sentano alcuni limiti: non tengono conto dell’indivi-
dualita del paziente, in quanto designati per gruppi di
pazienti non per individui. Inoltre il trattamento e la

Appendice

risposta fisiologica alla malattia e alla terapia possono
modificare la prognosi (rischio di falsi positivi, cioe
di pazienti predetti morti che invece vivono - o vice-
versa). La valutazione prognostica della sopravvi-
venza o del rischio di morte ¢ un calcolo di probabilita,
non di certezza (punteggi molto alti non sempre indi-
cano I’irreversibilita di un processo o 1I’impossibilita
di sopravvivenza). Di seguito vengono considerati sin-
teticamente alcuni degli strumenti pit spesso impie-
gati per la valutazione del paziente critico e/o
ricoverato in ICU. Per un approfondimento sul tema
di rimanda all’interessante revisione di Rapsang e
Shyam,*” nonché alle fonti bibliografiche originali.

Warning scores: EWSS, MEWS, VIEWS, NEWS

Nella sua versione originale, un EWSS (early war-
ning scoring system) score compreso fra 0 e 3 com-
portava una mortalita intraospedaliera nell’1% dei
casi, tra 4 e 6 nel 14%, tra 7 € 11 nel 71%.%® La scala
modificata MEWS - modified early warning score - si
compone di 5 macro-criteri (Tabella 20): un punteggio
uguale o superiore a 5 ¢ associato ad aumentato rischio
di decesso (OR 5,4, 95%CI 2,8-10,7), di ammissione
in un reparto di cure intensive (OR 10,9, 95%CI 2,2-

E in grado di svolgere le normali attivita o i normali lavori come sempre?

Si

.

No

/

NO

a1 100%| N0+ Accusa qualche sintomo fisico?

Deve stare seduto o a letto

v

Si

Quanto questi sintomi
Le danno fastidio?
Considerare solo guelli pity importanti
Molto poco (90%) poco (90%)

Moderatamente (90%) molto (80%) moltissimo (830%)

No

per piu di meta della giornata?
o
Si

La/maggior parte del tempo lo passa
Seduto a letto 50%
Costretto a letto 40%

TOTALMENTE COSTRETTO
ALETTO

N

I Ha bisogno di aiuto per prendersi cura di se stesso? |

Come ha mangiato?
Normalmente o pressoché normalmente

/ & \ 30%
Messuna assistenza | | Assistenza occasionale Assistenza importante Poco o molto poco
70% A volte 60% Spesso 50% 20%

Figura 2. The Functionality Assessment Flowchart (FAF).
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Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

55,6) o intermedie (OR 3,3, 95%CI 1,2-9,2).* 1l Vi-
talpac early warning score (VIEWS) ¢ una versione
modificata del MEWS che considera anche il valore
di saturazione dell’ossigeno ¢ un eventuale utilizzo
supplementare di O,.%° Il National early warning score
(NEWS), redatto dal Royal College of Physicians for-
nisce uno standard di riferimento universale per la va-

Tabella 15. PPS e sopravvivenza.

lutazione del decorso clinico, ma ad eccezione della
casistica pediatrica e ostetrica e delle cure di fine vita.
Nonostante gli iterativi tentativi di miglioramento
degli strumenti a disposizione, questi “warning sco-
res” presentano ancora alcuni importanti limiti intrin-
seci che, a nostro giudizio, possono inficiarne in
maniera significativa I’utilizzo specie nella stratifica-

Tasso di sopravvivenza in giorni (%)

Livelli PPS 1 3 5 7 14 30

45 a0 a0 180 365 Totale der casi

PPS 70% 99 97 96 a5 a7 77 62 51 35 16 T 150
PPS 60% 99 a7 95 92 83 65 49 41 29 12 5 487
PPS 50% a7 93 87 82 a7 47 36 28 19 g 4 1055
PPS 40% o4 82 73 66 46 27 19 15 9 4 | 1647
PPS 30% 34 63 48 40 23 12 8 6 4 2 | 1420
PPS 20% 56 28 15 9 4 2 2 1 1 0 0 737
PPS 10% 34 13 3 3 1 0 0 0 0 0 0 370
“In verde un tasso approssimativo di sopravvivenza media del 5024,
Ia Lau et al. J Pain Management. 2009 July;38 (1) modificato.
Tabella 16. Palliative Performance Index (PPI).
Palliative 10-20 4.0 4.0
Performance 30-50 25
Scale =6l 0
Introito orale Molto ridotto (= bocconi) 25 25
Moderatamente ridotto (> bocconi) 1.5
Normale 0
Edema Presente 1.0 1.0
Assente 0
Dispnea a riposo Presente 1.0 35
Assente 0
Delirio Presente 4.0 4.0
Assente
Totale 15

AIOM-SICF, Cure Palliative Precoci E Simultanee, 2015, Hitp:Www Aiom IVC_Common/Townload AspTFile=S%ited Files Do Documenti_Scientifici/

2005 Documento_Aiom-Sicp Pdl
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zione di severita dei pazienti in ammissione.®' Essi
possono essere utilmente impiegati come sistema di
alert rapido in reparti internistici, particolarmente da
parte del personale infermieristico, ma non possono
mai sostituirsi in toto al giudizio clinico.®?

Il MEWS ¢ stato confrontato in una casistica di
1072 pazienti ricoverati in Medicina Interna per sepsi
con altri strumenti di valutazione, quali il MEDS
(mortality in emergency medicine sepsis score), il
REMS (rapid emergency medicine score) ¢ il SCS
(simple clinical score), ai fini della valutazione della
mortalita intraospedaliera (Tabella 21). La mortalita a
28 giorni ¢ risultata pari al 19,4%. L’AUC per il
MEWS era 0,65-0,70, per il SCS 0,76-0,79, per il
MEDS 0,73-0,75 e per il REMS, 0,74-0,79. 11 SCS ¢
il REMS sono risultati i migliori strumenti per predire
la mortalita nei pazienti con sepsi ricoverati in reparti
di medicina.®

APACHE II-III-1V
L’APACHE 1II score (Tabella 22) considera un

Tabella 17. Palliative Prognostic Score (PaP).

Appendice

punteggio basato su 12 parametri fisiologici (acute
physiology score-APS), valutati durante le prime 24
ore di ricovero, sommati al punteggio legato all’eta e
alla presenza o meno di malattie croniche correlate
allo stato di salute precedente, variabile da un valore
minimo di 0 ad uno massimo di 71. Un valore incre-
mentale del punteggio si associa ad un aumentato ri-
schio di decesso in ospedale.®* APACHE III e IV sono
integrazioni ulteriori a tale importante strumento, tut-
tora ampiamente utilizzato nonostante questi aggior-
nament;i:®>-68
- Nel 1991 ¢ stato realizzato ’APACHE III con 14
items di APS ed un punteggio massimo di 299. Mal-
grado che ’estensione del punteggio permetta di pe-
sare meglio la gravita, il fatto che essa non sia di uso
pubblico ma proprietaria ne ha limitato la diffu-
sione, tanto che I’ Apache II ¢ tutt’ora lo SDI piu dif-
fuso nel mondo anglosassone ¢ da esso sono
derivati, pur modificati, scores come I’OFS (Organ
Failure System) e I’'SSS (Sick Score System).
- Nell’APACHE 1V sono state aggiunte nuove varia-

Sig./ra

Mato/a il

Criteri Valutazione Score pareiale
Dhsprca Ty 1]
Si |
Anoressia Mo L]
kA1 1.3
|
Kamaolsky Performance scale =50 L
30-40 0
10-2 15
Previsione clinica di sopravvivenza (scilimanc)
=12 1]
11-12 0
@10 15
T8 2.5
56 4.5
34 6.0
1.2 g5
Levcociti totali  Normals (4.200-8500 mm*} LU
At (250111000 mm*) 0.3
Maolto alts (=11.000 mm’} 1.5
Linfociti Mormali (20-40F%) L]
Bass (12.0-195%) 1.0
Molto bassi (0-11.9%) 15
Grappd di rischio M gg di sopravvivenza Todal score
A =T 0-535
] 30-T0%% 5.6=11.0
C <3 11.7-17.5
PaP score =
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bili: la ventilazione meccanica, la trombolisi, I’im-
patto della sedazione sulla Glasgow Coma Scale, il
rapporto PaO2/FiO2 (tensione arteriosa di ossigeno

e la concentrazione frazionale di ossigeno inspirato).
In uno studio effettuato su pazienti ultraottantenni
(eta media 86,8+4,5 anni) sulla mortalita intraospeda-
liera, a tre e 6 mesi e a 5 anni € risultato che la morta-
lita intraospedaliera ¢ influenzata soprattutto dall’eta;
a 3 mesi assumono maggiore importanza un basso
Body Mass Index e la scala APACHE; a 6 mesi la co-
morbilita; a 5 anni il grado di non autosufficienza. In
particolare le ADL si sono dimostrate il pit potente
predittore di mortalita a lungo termine. La scala APA-
CHE 11 si ¢ rivelata affidabile nel predire la mortalita
a breve e medio termine.® In realta, il punteggio APA-
CHE 1II non ¢ né molto sensibile né specifico ai fini
della previsione della mortalita dei pazienti per diverse
ragioni: nei pazienti complessi con molte comorbilita

Tabella 18. La Chuang prognostic scale (CPS).

obbliga a selezionare la principale categoria diagno-
stica; inoltre le variabili fisiologiche sono assoluta-
mente dinamiche nel tempo, risentendo dell’influenza
di molteplici fattori, tra cui il trattamento in corso.

Simplified acute physiology score II (SAPS II)

I1 SAPS II ¢ stato introdotto fin dal 1993 per valu-
tare la probabilita di obitus in ospedale dei pazienti ri-
coverati in ICU. Esso include 17 wvariabili: 12
parametri fisiologici, eta, tipo di ammissione (pro-
grammata chirurgica, non programmata chirurgica o
medica) e tre situazioni riferibili alla malattia di base
(sindrome da immunodeficienza acquisita, cancro me-
tastatico e neoplasie ematologiche). Il SAPS II, sulla
base di un ampio campione multicentrico internazio-
nale di pazienti, ¢ stato in grado di fornire una stima
del rischio di morte intraospedaliera in reparti di tera-

Severita Score parziale
Metastasi polmonari No 0
S5i 0.5
Metastasi epatiche Mo 1]
Si 0.5
Stanchezza
Mai, lieve omoderata 0-2 0
Severa 3 1
Ascite
No o sola evidenza con gli US 0-1 0
Evidenza clinica o protrusione 2-3 1
ombelicale
Edema
Mo 0 0
infossamento <1/2 dito, 1-3 1
1/2-1 dito o =1 dito
Decadimento :ug__nlum
Mai accaduto 0 1)
Letargico, confuso o comatoso 1-3 0.5
Perdita di peso negli ultimi 3 mesi
Mo 0 0
<5% 1 0.2
5%—10% 2 0.7
>10% 3 1
ECOG 0 0
1 1]
2 1.5
3 2
4 3
Interpretazione del CPS
Score totale PPV per NPV per
Soprawvivenza di Soprawvivenza di
2 settimane 2 settimane
=3.5 0.63 0.60

ECOG, Eastemn Cooperative Oncology Group; PPV, positive predictive value; NPV, negative

predictive value.

Chuang B-B, Hu W-Y, Chiu T-Y, Chen C-¥. Prediction of survival in terminal patients in Taiwan: constructing a prognostic

scale, J Pain Symptom Manage 2004; 28: 115-12.
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Tabella 19. 1l terminal cancer prognostic score (TCP).

Severiti Score totale
Diarrea
Mo o lieve 0-1 0
Moderata/severa 23 3
Anoressia
No o lieve 0-1 0
Moderata/severa 23 2
Confusione
No 1] 0
Lieve, moderata/severa 1-3 2
Interpretazione del TCP
Total score Tempo di sopravvivenza mediano (giomi)
0 103 o
2 46
4 28
=4 255

Yim YH, Heo D5, Heo BY ¢ al, Development of iarminal cancer progeostic sconenas an index in terménally ill cancer patienis. Oncol Rep 2001; §: 795-800,

Tabella 20. Modified Early Warning Score (MEWS).

8, sveghio; V, reagisee alla voce; D, reagisee al dalore; M, non reagisee agli stimoli.
Q J Med 2001; 94:521-6.

[page 130] [QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(4):e14] OFEMN a ACCESS



Riconoscimento e valutazione del paziente in fase terminale

pia intensiva senza dover specificare una diagnosi pri-
maria.”’ Da uno studio effettuato in pazienti ultraot-
tantenni ammessi in terapia intensiva per cause
mediche ¢ risultato che il SAPS II ¢ lo strumento che
meglio individua il rischio di mortalita intraospeda-
liera.” La versione semplificata del SAPS II ¢ ripor-
tata nella Tabella 23.

Sequential organ failure assessment score (SOFA)

Sviluppato per quantificare la severita della malat-
tia, piuttosto che prevedere la mortalita dei pazienti, si
basa sulla valutazione del grado di disfunzione degli or-
gani su una scala da 0 a 4 (Tabella 24). Vincent et al.
hanno evidenziato pero che esiste una correlazione tra
il tasso di mortalita e disfunzione d’organo.””™ In effetti

il SOFA ¢ stato implementato con successo come stru-
mento di predizione della mortalita, con prestazioni pa-
ragonabili a quelle di altri score di rischio.”>”®

Strumenti piu frequentemente impiegati
nell’anziano fragile e/o complesso

Di seguito vengono considerati sinteticamente al-
cuni degli strumenti pit spesso impiegati in Medicina
Interna per la valutazione dell’anziano fragile e/o
complesso. Per un approfondimento sul tema di ri-
manda alla recente revisione di Frasson et al.,” all’ap-
profondita revisione sistematica di Yourman et al’ e
all’interessante editoriale di Gill” del 2012.

Tabella 21. MEWS, REMS, MWDS, SCS: parametri richiesti per il calcolo dei punteggi.

MEWS REMS MEDS 8CS
Eta X X X
Infermiera residente al domicilio X X
Stato mentale X X
Stato funzionale X
Malattia terminale X
Diabete (tipo 1 0 2) X
Infezione della basse vie respiratorie X
MNuovo ictus alla presentazione X
Frequenza cardiaca X X X
Temperatura X X X
Pressione sistolica X
Pressione arteriosa media X
Frequenza atti respiratori X b X
Saturazione O, periferica X X X
AVPU score X
Glasgow Coma Score X
Coma senza intossicazione/overdose X
Grave dispnea alla presentazione b
Shock settico X
ECG anormale X
Piastrine X
Bande percentuali in differenti conteggi X

OFENa.ﬂ.{CESE
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Tabella 22. Valutazione sanitaria fisiologica acuta e cronica (APACHE Il Acute physiologic and chronic healt evaluation).

Acute physiological score (12 variabili)
Variahile fisiologica Range imegolarmente alio Rarge normale Ramge imegolanmente basso
+d +1 +2 +1 1] +1 +2 +3 +4
T rettale =41 30400 IR5-389 16354 1-350 31339 310 <200
PAM {mmHg) =160 130-159 | 110-129 TO- 10K S0-50 =44
| Risposta della FC =180 140-179 | 110-139 T0-10F 3560 40-54 =39
Freg. Resp/m’ ventilato o no =50 5400 25-14 12-24 10-11 6-9 =3
Oissigeno: A-a Do, o Pad, (Torr)
FiQ,=0.5 registrarions A-a DO, =500 350499 | 200-349 =200 POy, 61-TO pQ, 55-60 pO,<35
Fi(h,<0,5 sobo registracrions Pall,
| pH arferioso =77 T =768 757,59 7,337 49 7,257 32 715724 <715
A >52 41-51.9 12409 23-31.9 18-21.9 15-17.% =15
MNa_shero (mmal/L) =1E0 160-17%9 | 155-15% | 150-154 130-149 120-129 111-119 =110
K siero (mml/L) =7 =69 5.5-5.9 3554 3-3.4 2529 =15
Creatinina sicro (mmol/L) =350 200-340 | 150-190 - 1400 <l
Ematocrilo % =) 50-509 | 46499 0459 20-29.9 <20
Globuli bianchi (x 1000 mm') =4y 20-39.9 | 15-19.9 3-149 1-2.9 =1
(rlasgow Coma Score = 13 meno attuale GCS
Punteggio ctd Punicggio malattie croniche
Eté (anni} | Punteggio Storia Punteggio per chirurgia di Punteggio per chirurgia di
elezione WIEEnEa
A4 o Cimosi epatica documentata da biopsia ¢ documentata iperiensione 2 5
portale o li episodi di oo
45-54 2 Cardiovascolare Classe IV NYHA 2 ]
5564 3 Respiratorio: ¢35, BPCO severa, ipercapnia, O, domiciliare, 1 3
iper i poriale
5-74 k] Paziente i mp ] k]
275 6 | Dulisi renale cronica 2 s
Tivtarl wocane
APACHE: Acute Physiology and Chronie HEall valulason;, A-a D80y dilferonca della tonsione di ossigeno alveolarc-aneriosa; Paly (Tam) lensione anonosa dell"ossigeno; Feld, (%)
comcentrazione fraoonale dell'ossigeno insparato; HOO,- bicark A gas artericso, Per misurare § tassd di predizsons di morie per i gropp di pacsenti acoii, il nscioe mdividuale di

meite cepodalicrs vicne cakolsto con la scguente equasione; il mischio mdividuale viene quindi scmmato ¢ b valore viene diviso  per il numicro totale dei pasienti. R1-R=- 3.517-
(APACHE 11 scope x 014600603, sobo se chirurgia postemengenea)rHpeso dells calegona diagmostica conse visto sopea). Dove R ¢ il rischio sismaio & mone in ospedale.

Tabella 23. SAPS 11: Simplified Acute Physiology Score 11.

Variabili Score
2 13 12 1 9 T & 5 4 3 1 ] | & ‘a 4 & 7 % 10

FC (b/mi <40 40-69 T0-119 120-159 =160
PAS <M T0-9% 100-19% =100

Temperatura (°C) <39 =219

a0, Fil),, sobo s <100 100-199 =200

VENT o CPAP

Diuresi Lidie <05 0.5-0.999 zl

Urea (/L) <06 0617 =18
TLE <] 1-19.9 =10

Podassio <3 349 =5

Sodio <25 125-144 =145

Bicarbonato <I5 15-19 =0

Bilirnsbina me¥ <4 40599 =60

GCS <6 68 %10 1-13 14-15

Eti Score Malattia cronica Score Tipo di ricovero Score

<40 Cancro metastatico 9 Schedato chirargico
459 7 Malartie ematolomiche malizne 10 Medico

G652 12 AIDS 17 Emerzenza chimnaica
TO-74 15

T5-79 16

>R 18

SAPS 11 Score 29 40 52 [

Rischio monalitd % [[1] 25 50 75

- =

7
90

GUS: Cilasgow Consa Seore; FC: frequenea candiaca; PAS Pressdons aneriosa Sistolca; Pally immig) Tenssone ancriosa di Ossageno; Frly: concentrmon: fraziosale dell’ inspirao;
VENT: ventilaiore; CPAP: conlimss positive airway pressare; TLC: conta iotale leacociti. P pud excere calcolaio usando la seguenie equazone: P={eLogiy{l+cLogit), Logit=7 73 1+0.0737
(8coecr0 997 (log [soone+]).
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I principali indici di comorbilita
Cumulative illness rating scale

Il CIRS ¢ uno strumento standardizzato per otte-
nere una misura della salute dell’anziano.®® Questo
strumento richiede che il medico definisca la severita
clinica e funzionale di 14 categorie di patologie. Il
medico, sulla base della storia clinica, dell’esame
obiettivo e della sintomatologia presentata, definisce
il livello di gravita per ognuna delle categorie (Ta-
bella 25). Si ottengono due indici: /. Indice di co-
morbidita, che rappresenta il numero delle categorie
nelle quali si ottiene un punteggio superiore o uguale
a 3 (escludendo la categoria patologie
psichiatriche/comportamentali); 2. Indice di severita,
che risulta dalla media dei punteggi delle prime 13
categorie (escludendo la categoria patologie psichia-
triche/comportamentali).

Indice di Charlson

E il piu utilizzato indice di comorbidita (Tabel-
la 26),8! costruito in base alla presenza nel singolo pa-
ziente di 19 patologie traccianti, ciascuna delle quali
contribuisce allo score con un punteggio tra 1 e 6; la
somma dei punteggi da malattie coesistenti viene poi
ponderata per I’eta: da 1 (50-59 anni) a 5 (90-99 anni).
Nel lavoro originale di Charlson la validazione dello
score su una casistica di pazienti neoplastici rivelava
che un punteggio >3 era associato ad una probabilita
di sopravvivenza del 45% in 10 anni. Tale indice ¢

Tabella 24. SOFA: Sequential organ failure assessment score.

stato utilizzato soprattutto in pazienti anziani affetti da
neoplasie, da malattia di Alzheimer ed in pazienti an-
ziani sottoposti a interventi cardiochirurgici.?>#3

Gli indici prognostici di mortalita negli anziani

Yourman et al. hanno analizzato 21.593 articoli per
identificare gli indici che possono predire, in pazienti
anziani, il rischio di mortalita - in un arco temporale
variabile da 6 mesi a 5 anni e in diversi setting assi-
stenziali: in comunita (sei indici), in casa di riposo
(due indici) e in ospedale (otto indici). Nessuno degli
indici presi in esame ha avuto una C-statistica di dif-
ferenza tra la mortalita predetta e constatata (parame-
tro statistico equivalente all’area sottesa alla curva
ROC) superiore o uguale a 0,9, ovvero ottimale. Tre-
dici indici avevano una C-statistica >0,7 (soglia sopra
la quale viene considerata accettabile la capacita di-
scriminatoria di un test): tre indici avevano C-statisti-
che 0,8 ¢ 0,89 suggerendo una capacita discriminatoria
molto buona;***¢ dieci indici avevano C-statistiche tra
0,7 € 0,79, suggerendo una buona discriminazione®”*°
I relativi dati di confronto salienti sono riportati nella
Tabella 27‘75,78,100-102

Purtroppo nessuno degli indici valutati da Your-
man, anche quando congruenti con i parametri di ri-
ferimento di qualita specificati, sembra poter essere
utile nella pratica clinica del mondo reale.”

Per un ulteriore approfondimento sul tema dagli
strumenti prognostici disponibili a tutt’oggi per il me-
dico di rimanda al sito: http://eprognosis.ucsf.edu/

Score
Organo
- Variabile 0 1 2 3 1
Sistema
Polmonare Pal), (tottyFiud,% =4} =400 <300 =200 + supporto =10+ supporto
pii basse TESpIrAoTio respiratorio
Coagularione Piastring pit basse =150 =150 =10 =50 =20
(103 mam™)
Epatico Bilinubina pit alia =3 32 33100 1022064 =204
{mmolL)
Ciprcolastorio Pressione arieriosa PAM (mmHg) =70 PAM (mmHg) <70 Dopamina im dose = Dopamina i dose Dopamina in dose
=5 o cpincfrina in =1 5 ¢ pingfrina in
dose <01 o dose =00 o
morepinefring in nareping/ring in
dose <01 doge =0,1
Neurologico GCS 15 1314 1012 6= <f
Renale Creatinina mMolL <1k 110-170 171299 Sl-440 b
Druresi (mL) <8 <200
Score i T4 =12 1314 15 15=24
Seorets <l 15200 15-20 5060 =50 =y

Vancen! J1L, Moneno B Takalk 1, Willatis 5, De Mendonga A, Braming H, ¢t al. The SOFA (Sepass-related Ovpan Failuse Asscssment) score b desenbxe ongan dys lunscien Tadure. On behall of

the Working Group on Sepas-Relabad Problosms of the Exropean Socicty of Intersive Care Moedicine. Intensive Cane Med 19963270710

Vmcen! J1., de Mendomga A, Cantraine F, Mogeno R, Takalks 1, Suter PM, f al. Use ol the SOFA score 10 assess. (he mcadenos of cogan dysfunctionTailure m mstensive cane amils: Resulis of 2
masHicenter, prospoctive siady, Working group on “sepsis-relaied problems® of the European Society of Istensive Care Medicine. Cnit Care Med 199520 1 T93-800 Aris DG, de Keizer NF,
Veoom MB, de Jonge E. Reliability and scouracy of Sequentisl Organ Failare Assessment (SOFA) scoring. Crit Care Med 300535 198293
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Indice di Flugelman

L’indice clinico-sociale prognostico di Flugelman,
proposto per la valutazione dei pazienti ospedalizzati,
¢ basato sulla valutazione di sette parametri, compren-
denti la mobilita, il controllo degli sfinteri, le capacita
cognitive, I’alimentazione, la presenza di ulcere da
pressione, le condizioni cliniche, il contesto familiare.
La somma dei punteggi di tutti gli items definisce I’in-
dice prognostico finale, che costituisce un mezzo sem-
plice e abbastanza accurato per la valutazione della
prognosi dei pazienti. Un punteggio di 17 o piu indi-
vidua i pazienti a prognosi peggiore, sia in termini di
prolungamento della degenza in ospedale che di mag-
giore mortalita!® (Tabella 28).

Conclusioni

Everyone dies. Death is not an inherent failure.
Neglect, however, is.'%

Il problema del rischio di mortalita nella popola-
zione anziana in Medicina Interna ¢ di grande attualita,
affrontato anche recentemente nella lettura introduttiva
del Prof. Rudi Westendorp di Copenhagen al congresso
2016 dell’EFIM di Amsterdam: “/’invecchiamento é

Tabella 25. CIRS-Cumulative Illness Rating Score.

caratterizzato da un sovrapporsi di danni permanenti
che possono comportare un esito negativo. Numerosi
indici di comorbilita e di fragilita sono stati proposti
per facilitare la prognosi, ma questi sembrano avere
uno scarso valore discriminante: le variabili demogra-
fiche (eta e sesso) hanno una potenza maggiore nel pre-
dire il rischio di mortalita, anche per la decisione
medica”.'® Le informazioni prognostiche sono un ele-
mento fondante nell’assistenza, richieste dai pazienti e
dalle loro famiglie, ma necessarie anche per lo staff as-
sistenziale e tutti gli operatori sanitari; le previsioni di
sopravvivenza effettuate dai clinici e dagli infermieri
sono il fondamento della pratica corrente, ma pur-
troppo, in quanto soggettive e a volte troppo ottimisti-
che, non sono sempre affidabili. Il percorso decisionale
in condizioni d’incertezza ¢ sempre problematico!'® e
non esiste ancora uno strumento definitivo di screening
per identificare, anche in termini temporali, i1 pazienti
che sono a rischio di obitus. Un attento giudizio pro-
gnostico ¢ particolarmente importante per il processo
decisionale nei pazienti piu anziani. L’obiettivo della
prognosi dovrebbe essere, in ultima analisi, quello di
ottimizzare ’assistenza nel paziente. Nonostante la pro-
liferazione di numerosi indici prognostici per la morta-
lita non esiste al momento nessuna prova che il loro uso
migliori i risultati. Gli strumenti disponibili per la pro-

MEMOMASIONE: | nossuna 2 licwe 3 modderata 4 grave 5 molio grave
Ingresso 1 mese

1| Paiologie cardincke: futs 1 Fs 3 4 3 1 2 3 4 ]
TP ISR (il weduis ko mrverind. o aegins poivdti
B e —— 1 2 3 4 L] I F 3 4 t]
Pailogic vascolan s bafas, sy, vaif

CLERE [ S S S S — i 1 i 3 1 8
Palplogic respimlonie jpolmos, bessch, frackea

4 oo b daniaguy 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

5 | OcchitORL. tsochia, ses. 3 1 2 L] 4 5 1 2 L] 4 5
Apparato gastroinbestinale SUpQIn fmslipe.

N ﬂp pmcrear as diakeie) 1 2 3 4 3 1 2 3 1 5
Apparato gastroinbestinale infenone fssass,

R 1 2 3 4 H 1 2 3 4

LB | Patolagic epatich: 1 2 3 4 H ] 2 3 4 3
Patodogic renali fuds e 1 3 3 4 -] i r 3 4 -]
Altre patologic Berilo-urinanie dewe, wea,

P | wrwvras_prosinsns, prmesiii 1 2 3 4 5 1 2 3 4 3

11 | Sistema muscolo-scheletrico-cute 1 2 L] 4 5 1 2 L] | 5
Palologic sisbema Dervoso fomirake o prgirios;

12 | anciuna da sewsomza) 1 2 3 4 5 1 2 3 1 5
Falologic endocrino-metaboliche e

13 | bt s, st domicry 1 2 L] 4 3 1 2 3 1 5
Palolagic prckisteche fischdy drmensa, depresions,

14 |omua, epiiszions o pricony 1 2 3 4 3 1 2 3 4 -
CIRS SEVERITY INIEX

16 CIRS COMORBILITY INDEX

Indice di sevenitd {Severity fader < 5T), nsultante dalla media dei punteggi delle prime |3 categone. [T massime

afftenibile & 5; Indice di comorbilith (Comoriiding

PuRlcggic
Index - Cfy, che mppresenta il samero delle calegorie con punieggso uguale o superiore a 3 (rifento solo alle prime 13 categonie), 7 maznims pumbsgrio oftemibile & 13
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gnosi dei pazienti “in fine di vita” sono riferiti nella
maggior parte dei dati di letteratura ad ammalati onco-
logici o sono troppo complessi per poter efficacemente
essere applicati nella pratica clinica quotidiana, piutto-
sto che nella ricerca. Anche quando ispirati a criteri cli-
nici comprendono variabili molteplici e aspecifiche,
oppure sono riferiti ad ambiti temporali non sempre
congruenti con gli estemporanei bisogni decisionali del
medico in ospedale. Alcuni fattori chiave condizionano
in maniera rilevante la prognosi dei pazienti. Diverse
condizioni di comorbidita “peggiorative”, non sempre
considerate nei vari score prognostici, quali la malattia
di Parkinson, o, viceversa, alcuni fattori protettivi, come
ad esempio il sostegno sociale, I’impegno della comu-
nita o la crescente evidenza del contributo genetico alla
longevita non vengono inclusi tra gli item conside-
rati.'"1%® Anche 1’assenza di significative condizioni di
co-morbidita o di limitazioni funzionali identifiche-

Tabella 26. Indice di comorbilita di Charlson.

rebbe le persone anziane che sono in grado di vivere
pit a lungo rispetto alla media."'*""> Va considerato inol-
tre il fatto che i medici impegnati nell’incessante assi-
stenza quotidiana non hanno il tempo d’impiegare
indici numerosi o troppo complessi. Quando si sviluppa
un nuovo indice prognostico, gli investigatori dovreb-
bero concentrarsi su elementi facilmente accessibili e
registrabili nella cartella clinica. E necessario altresi evi-
tare che indici proposti vengano validati dagli stessi au-
tori coinvolti nel loro sviluppo, dato che questo
potrebbe essere considerato un bias di fondo.”” Nono-
stante I’incertezza nella previsione della sopravvivenza
dei nostri pazienti, alcuni strumenti disponibili possono
facilitare il processo decisionale nella pratica clinica,
fornendo comunque tempi approssimati (mesi, setti-
mane o giorni), ma senza certezze (qualcun sostiene che
“non si pud prevedere I’imprevedibile!”).*° La valuta-
zione multi-professionale pud rivelarsi perd molto

Comuorbiliti

Infarto del miocardio
Cardiopatia

Malattic vascolari

Malanie cerebrovascolari

Demenea

Malanic polmonari croniche

Malamic del connettivo

Ulcera

Lievi malattic del fegato
Diabete non mm;lica_m
Diabete con danno d’organo
Stroke

Moderaie o gravi malaitie renali

Secondo tumore non metastatico

Leucemie

Moderate o gravi malattie del fegato

Secondo tumore metastatico

AlDS

= - T LT T O U G

Punteggio totale

Somma di 1 punto’decade = 404 | punti per clascuna condizione del pazienie per ottencre lo score totale.

ScoreMortalith (paziente-anno). <3003 4-50.13

6-T02T = 8049,

Charlson ME, Szatrowski TP, Peterson J, Gold 1. Validation of a combined comorbidity inde, J Clin

Epidemiol 1994; 47:1245-51.
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Tabella 27. Gli studi prognostici di mortalita negli anziani: dati di confronto tra i diversi strumenti e fattori di rischio

considerati.
Outcom
edi
mortalit
Autore i Tlp!]ll]g_ia de? .Str“ menti/ Fattori di rischio -
pazienti/Seftin | item C-statistica
(anno) caleolata ] , considerati
per £ assistenziale | considerati
mesi‘fann
[H
The BISEP
{Burden of
Hliness Score
Sfor Elderly
Persons)
seore: inlegra
pit domini,
Anziani di etd = fra cmllu
. malattie,
70 anni lie
ricoverati in anomatie . . T
sepedale in fisiologiche e | Cingue fattori di nschio
:_Ep;'m ‘l.nlcdicn menomazioni | sono stati selezionat in
un':w__mmm funzionali. base alla diagnosi, ai dati Implementazione: 0.83
Inouye (2003) | 1 anno Il punteggio | di laboratorio, allo stato pemEaZ co
- . ) Validazione: 0.77
oo . | BISEP {range | funzionale, alla capacita
(MNello studio d .
} 0-7y ha a camminare, alla
sviluppo creato quattro esenza di demenza
pazienti di = 65 A pr
o o | gruppi di
anm neoverah L
in 27 ospedali) | 50
crescente:
gruppo [
{punteggio 0-
1), gruppo 11
(2), gruppo
I (3), el
gruppo IV (=
4).
Sono stati Eti fra 60-64 anni; 1
identificati punto; 65-69 anni: 2
dodici punti; 70-74 anni: 3
predittor punti; 75-T9 anni: 4
indipendenti | punti; 80-84 ann: 5 pun,
di mortalitd; © | = 85 anni: 7 punti ; sesso
2 variabili maschile: 2 punti),
demograliche | comorbidita: diabete; |
Pazienti di olire | ;6 condizion | punto; wmore: 2 punti; Derivazione: 0.84
Lee (2006) 4 anmi S0 anni in di malattie polmonari: 2 L
. s .- . Validazione: 0.80
comuniti comorbidita, | punti; insulTicienza
4 variabili cardiaca: 2 punti, uso
funzionali. corrente di tabacco: 2
punti; indice di massa
Con un corporea <25: | punto);
punteggio da | dilTicolta nelle varabih
Oaspuntisi | funzionali: bagno: 2
pud punii; Camminare per
prevedere un | diversi isolati: 2 punti,
Continua nella pagina seguente
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rischio gestione del denaro: 2
inferiore al punli, movimentare
4%, data® | oggem di grandi
punti un dimensioni: | punto
rischio del
15%, da 10a
13 punti
42%, con 14
o pill punti
un rischio del
6%,
Cancer, Admissions = 2,
L Residence in a mursing
Pazienti ,
) ammessi in the CARING howee, Intensive care unit )
Fisher (2006) | 1 anno . o admission with Implementazione: 0.82
ospedale (et criteria: multiorgan failure = 2
media 63 a.) T
noncancer hospice
Gruidelines
Punteggio APS
APACHE I raceolio il
The terzo giomo in ospedale,
Hospitalized | punteggio Glasgow
Anziani di etda = | Elderly Coma Scale modificato,
70 anmi Longitudinal | diagnosi principale, Derivazione: 0.73
Teno (2000) | lanmo | oo veratiin | Project attivita della vita Validazione: 0.74
ospedale (HELP) quotidiana, capacita di
survival EEETCIZID,
model documentazione di
perdita di peso, qualita
globale della vita
Valwazione
con
regressione
logistica dei .
o sesso maschile: 1 punto);
fatton di ‘
N numero di ADL
rischio dinendenti all
considerati: tpendentl afa
caratteristich dimissione, 1-4 ADL: 2
e punti; tutte le i ADL: 5
demosrafiche punti; nsufficienza
Anziani di et = 0BT cardiaca congestizia: 2 L
L = |, attivitd della . . ’ Denvazione: 0.75
Walter (2001) | 1 anno 70 anni dimessi . punti; cancro (isolato; 3 S
—_ vila ; S Validazione: 0,79
dall’ospedale < s punti; metastatico: &
quotidiana - .
punti); livello di
(ADL)ele g -
dinendenze creatinina superiore a 3,0
a':mu o mg/dL: 2 punti); basso
D oot | livello di albumina (3,0-
"1 3.4 gl 1 punto; <30
durata della o/dl: 2 punti)
degenza - < P
ospedaliera,
dati
laboratorio
Valutazione della
Anziani nuovi capacitd funzionale,
amimessi ¢ Flacker perdita di peso,
Flacker | anno lungodegenti Mortality manecanza di respiro, Derivazione: 0.71
(2003) {per olire un Score (1998) | disfagia, sesso maschile, .
anno) in casa di indice di massa corporea,
Triposs insuflicienza cardiaca
congestizia, et > 88 anni
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MNella coorte di sviluppo,
6 predittori indipendenti
di moralitd sono stat
Impicgo di idn.rl.niﬁcati e pnnde_ra!i,
faiton di ull]tx;r.a.ndo |inn-|:.lctl.]| di
- .| regressione logistica, per
ll-:f:::tz .I?;"ah c_;fare il punteggio )
Anzisni dieth 2 | della vita ::::tlﬁ:t:;b:;’ﬁn;“;;hlllm ? Derivazione: 0,76
Carey (2004) | 2 anm 70 a“m'tl‘n ;:uuudmna di punto; > 80, 2 punti); Validazione: 074
comunita Sta:lfmfmm“‘ dipL'ndl:l_lIﬂ in bagno, |
etd ¢ 56550, punto; d||f.-end¢ nea
micre cqrr!mcrf:la]c, 2 punti;
funzionali. d:l'llclulla 4 camminare
per diversi isolati, 2
punti; ¢ la difficolti nella
movimentazione di
oggetli pesanti, | punio
1l modello predittivo
convalidato con una -
statistica dello 0.75
comprendeva i seguenti
fattori predittivi; a)
demogralia ¢ genere
(etd e il sesso maschile);
b) malattie (cancro,
msullicienza cardiaca
Minirmnm congestizia, insufficienza
Dara Set renale, e demenza/morbo
mediante di Alzheimer); ¢) segni e
Anziani ospiti I'impiego di | sintomi clinici .
Porock (2005) | 6 mesi in casa di ’ dati A {mancanza di respiro, Implementazicoe: 0.75
TIposo funzionali, condizione di
cognilivi, deterioramento, la
affettivie di | perdita di peso, scarso
malattia appetito, disidratazione,
numero erescente di
attivitd della vita
quotidiana che
richiedono assistenza, un
punteggio mediocre nelle
prestazioni cognitive); d)
gli eventi avversi
(recente ammissione alla
casa di cura).
Informazioni sintetiche
The seve- S Idipcndclllzfll. completa
item o h.»u.-.u:gm.} d_| aiuto per le
» , attivita di vita quotidiana
q!lfﬁ!nj.ln-ﬂ'uﬂ't' d! hm {.B}‘;DLS:
Mortalitd PR SOMMUNSIRL | entazione, toilette ¢ -
_ -d Anzia ni di cd= | om medici di  ana *rsnm;lc vestirsd Dervazione: 0,75 (0.72—
Mazzaglia - .| 63 anni assistiti | base + altre giene pe - VESHESL g 78y
(2007 nspf;dalu nelle cure informaziom i CAMMING | yralidazione: 0.75 (0.73=
zagiomea | - . : y nella stanza) |, attivita
15 mesi | PrAnE st fam::""t strumentali di vita 0.78)
ot | quotidiana (IADLS: far la
ricoveri in spesa, shopping,
ospedale preparare 1 pasti, lavare,
gestire I farmaci, Fare la
doceia); vista precaria
Continua nella pagina seguente
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giomale); udito
compromesso (incapacila
a lenere una
conversazione); recente
perdita di peso non
intenzionale (>3 kg
nell’anno passato); uso
dei servizi domiciliari
{assistenza personale,
riabiitazione, nursing);
inolire: numero di
farmaci prescritti numero
dh ospedalizeanom negh
ultimi & mesi

I fatton di nischio
associati in maniera
indipendente con
maortalitd ad 1 anno
erand: eth compresa tra
T0 el 74 anni: | punto; =
75 anni: 2 punti); durata
di degenza di almeno 5

Modello di .
valutazione g'.c'r.m:.] ]:m_ntu', .
L . . dimissione in casa di L
Levine (2007) | 1 anno An'{mm dimessi | prognostica riposo: | pilbbdyelmero Dervazione: 0.70
dall’ospedale con . . Validazione: 0.68
regressione mﬂlabta!]l.‘_ul. 2 punti; alire
logistica c.ﬂ'm'b"':i"n .
(insufficienza cardiaca
congestizia, malatiia
vascolare periferica,
malattia renale,
ematologiche o solide,
malignita non
metastatica, ¢ demenza,
ogni | punto)
Activities of Daily
Living (ADL): & items;
Instrumental Activities
of Daily Living (TADL):
% items; Short Portable
MPI- Mcnlall Slal].ls ]
Anziani Multidimensi | (pestionnate (FEMSQ):
4 . items; Mini- P
Pilotio (2008) | 1 anno n_mmm“ " ';"a] ; Nutritional Assessment lglgllgﬂc;:;nxmnc' 0.75
[LP.EII‘IC: rog:n_ns:c (MMA)Y: 18 items; Exton- 0. 30)
gerainco !mkx' b Smith Scale: 5 items;
items . .
Cumulative [lness
Rating Scale (CIRS): 14
items; Number of drugs:
1 ITEM,; Social index: 1
{(TOTALE 63
items)
Cinque eti = 85 a.: | punto),
o - Iatlt:m SO0 dlpmd::nzia In::lln: ﬁDL:Il Derivazione: 0.72 (0.68—
Anziani fragili | stati punte, delirium: 2 punti, 0.75)
Dramé (2008) | 2 anm dimessi identifican ¢ risn:hiu_ di pmlnutn'ziunc: \-’Ia]ida?iunf 0.71
dall’ospedale ponderati 2 punti, e il livello di co- © f:ﬁ—d ?6). ’
utilizzando morbidita: 2 punti per un ’ '
I"hazard livello medio, 3 punti per
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ratio per la un alto livello
costruzione
del MRI
(Mortality
Rare Index)
sesso maschile, 2 punt;
etd (75-79, 2 punti; 80-
84, 2 punti;> o = 85, 3
Sono stati punti); dipendenza in
considerali toilette, 1 punto;
Anziani in otto fattori di | dipendenza nel vestire:
comunita (etd rischio parziale, | punto; Implementazione: 0.66
Carey (2008) | 1-3anmi | media 79 anni) | indipendenti | completa, 3 punii); Va{’i daxiunc'-l] ﬁ§ '
eleggibili per di mortalita tumor maligni, 2 punti; o
casa di riposo per creare un | insullicienza cardiaca
punteggio di | congestizia, 3 punti;
rischio broncopneumao-patia
cronica ostruttiva, 1
punto; insufficienza
renale, 3 puni
et (1 punto per 70-74
fino a 7 punti per = 85);
sesso maschile: 3 punti;
BMI <25: 2 punti; salute
percepita (buona: |
punto, discreta/
mediocre: 2 punti);
enfisema: 2 punti;
- 1l modello cancro: 2 punti diabete: 2
Schonberg 5 anni A;:m:gj . finale ha punti; dipendente nelle Validazione: 0.75
(2009) R e Lincluso 11| attivita strumentali defla | AN
comumia variabili vita quotidiana: 2 punti;
difficolti a camminare: 3
punti; fumatore-ex: |
punto,
fumatore-corrente; 3
punti; 1 ricovero in
ospedale nell ultimo
anno: | punto, = 2: 3
punti
?Sn::?t?i] dietaz eli, sesso, stato civile,
i Ban AMImEessi in JIHE ammissione recente in Implementazione: 0,66
| anno N . | SILVER ospedale o day-hospital | P eI AP
(2010) dipartimento di CODE” numero di farmaci Validazione: 0.64
emergenza in R e
ospedale assunti a domicilio
17 condizioni
1n::|1:ty|.: = Combinazione dei dati
nell’adattame L -
o oto di amministrativi dell"ICD-
Anziani 9-CM secondo
ultrabenni di Romano Romano'™
Gagne (2011) | 1 anno N o | dellindice di . 0.79
basso reddite in Charlson + ® Implementazione
comunita . .| dell'indice di Charlson™
30 condizioni Implementazione de
incluse nel | |_'n|:|]4.m:.|51l_a.::mm. del
. sistema Elixhauser'™'™
s1slema
Elixhauser

Modificata da Yourman, 2012" [Per un approfondimento dei dati si rimanda alla
revisione sistematica ¢ agh articol originali citati. ],
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Tabella 28. Indice prognostico di Flugelman fornisce un indice delle difficolta alla dimissione dei pazienti ricoverati in

ospedale.
Si basa sulla valutazione di 7 funzioni
ilita Auroaone | Valoridi 14.9+32
Mobilita Con aiute 2| Mom preseniano difficolt alla
In camozxing 3 dimdssione
Alletiato 4
: Asscnli 1 T
Ulcere da pressione : Valori di 23.5 + 4.3
P Superficiali z Preseniang maggion difficolid
Profonde 3| hanno una depenea prolungata
© una maggiore mortalith
- - . Parla ¢ comprends 1
Lﬂmunl cazione Comprends solanto 2
Non comprende 3
E agpressivo ¢ pericoloso 4
. : HH Famiglia capace di fornire assisienza 1 In pratica un pumeggio =17
Situazione familiare |- i 2| baun significato prognostico
Famiglia incapace/non collaborante nella cura del pazienic 3 | Pegabore
Senza famiglia 4 Sensibilit 9%
: Controllo completo 1| Specificita i3t
Sfinteri T 3| Valore predittivo positivo  94%
Incontinenza globale 3
: = Aulonaim:a 1
Alimentazione o ahmo 3
Sondino naso-gastrico/parcnierale 3
. : : Mon necessita di cure mediche |
Blﬂﬂgnﬂ aSSIStEHZIaIE Mecessita di cure mediche oo infermieristiche salnsrie 2
MNecessita delle suddette cure due volle la seflimana 3
Sorveglianea ¢ tratlamento medico ¢'o infermicristico  quotidiana 4

Flngelman Ceromivlogy 1986;32:272-6,

utile.>> Come internisti, chiamati a gestire frequente-
mente le ultime fasi della vita in pazienti affetti da ma-
lattie severe ad evoluzione progressivamente fatale, non
solamente neoplastiche, abbiamo bisogno di strumenti
generali di giudizio basati su una valutazione multidi-
mensionale, ma facilmente applicabile, dei nostri pa-
zienti complessi, allo scopo di non incorrere nel rischio
di una paralisi prognostica, se non addirittura d’incuria.
Dovremmo abituarci, quando 1’approccio piu corretto
sarebbe quello di scegliere le cure palliative, a evitare
di prolungare la sopravvivenza a tutti costi, indivi-
duando il momento in cui le cure che allungano la so-
pravvivenza diventano non piu utili, fino ad essere
potenzialmente dannose. Dobbiamo, in sostanza, pre-
pararci a gestire la terminalita, il fine vita, I’approccio
palliativo.
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APPENDICE II

Riflessioni sul dolore

Umberto Eco
Collana Incontri, ASMEPA Ed, Bologna, maggio 2015
48 pagine, € 5,00

Il dolore fa parte del mondo e della vita e, come
tale, deve essere riconosciuto ed interiorizzato per li-
berarcene. Conoscere il dolore ¢ il messaggio finale
di Umberto Eco in questo libro, frutto di una Lectio
Magistralis tenuta a Bologna presso il MAST nel
2014, in occasione della Cerimonia di consegna dei
diplomi dei Master organizzati dall’Accademia delle
Scienze di Medicina Palliativa in collaborazione con
I’Universita di Bologna. Il volume ci offre un’origi-
nale dimensione della concezione del dolore, attra-
verso diverse chiavi di lettura, mitologica, storica,
poetica, filosofica, religiosa, artistica e persino cine-
matografica. I dolore ¢ nell’uomo: dalla Teogonia di
Esiodo, in cui Eris genera Algea, al Nirvana che per-
segue nel Buddismo il superamento delle sofferenze,
alla euthymia di Democrito, al saggio aristotelico che
cerca 1’assenza del dolore, tutte le filosofie e le reli-
gioni cercano di affrontare il tema dell’esistenza
umana, contrassegnata anche dal patimento e dal do-
lore, sia esso “passione dell’anima” o “passione del
corpo”. Dolore da accettare e sopportare, come stru-
mento di redenzione salvifica dei cristiani [“4 chi vuol
bene, Dio manda pene” (Giovanni Verga, | Malavo-
glia, cap. IV] o come esperienza necessaria in un per-
corso individuale spirituale mistico, ovvero da
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ostentare nel “dolorismo” o, addirittura, da procurarsi
nell’autoflagellazione; ovvero dolore da preferire al
“nulla” secondo la concezione di William Faulkner,
ma, al contrario, dolore da eliminare, perché, ripren-
dendo Cesare Pavese, “soffrire non serve a niente”. 1l
dolore assomiglia molto alla paura e ci spinge a chie-
dere aiuto agli altri. A conferma del “non senso” del
dolore e della sofferenza, voglio ricordare le ultime
parole dell’amico Gabriele Sarti, internista eccellente
di Bologna: “il dolore non serve a nessuno”. L’intui-
zione implicita di Eco, “laico” non sanitario, ma uma-
nista di profonda cultura e sensibilita, evoca in tutta
I’opera il concetto di dolore totale, ovvero quello coin-
volgente la sfera fisica, psichica, sociale e spirituale
dell’vomo. Nelle pagine finali I’ Autore enuncia un
principio assai moderno che ¢ quello della consape-
volezza della malattia: “sapendo cosa stiamo subendo,
sappiamo resistere meglio”, il che, nella nostra pratica
clinica, significa coinvolgimento e partecipazione del
Paziente ¢ della sua Famiglia alla gestione della ma-
lattia e delle cure.
Roberto Nardi
Editor in Chief
Quaderni dell Italian Journal of Medicine
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