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La futilita in medicina e le difficolta a desistere

Luigi Lusiani,' Luigi Magnani?

'UOC Medicina Generale 1, Ospedale S. Giacomo Apostolo, Castelfranco Veneto (TV), AULSS2 Marca Trevigiana; 2UOC
Medicina Interna, Ospedale di Voghera; Dipartimento Area Medica, Pavia, Italia

Everyone dies. Death is not an inherent failure.
Neglect, however, is.
Atul Gawande, MD, MPH

11 sovrautilizzo delle risorse sanitarie

Siamo nel tempo del sovrautilizzo delle risorse sa-
nitarie.'? Questo fenomeno ¢ frutto del clima culturale
tipico della nostra epoca: da figli della civilta indu-
strializzata, non tollerando I’incertezza, siamo assue-
fatti al paradigma del ricercare nella tecnologia le
risposte a qualsiasi nostro problema.’® Sia i medici nel
ruolo di prescrittori, che i pazienti nel ruoli di fruitori
rispondono ad una sorta di “imperativo tecnologico”,*
che spinge in qualsiasi situazione clinica verso I’in-
tensificazione delle cure, avendo come unico obiettivo
il prolungamento della sopravvivenza.’ E pero diffusa
la percezione che molto di quello che oggi viene fatto
in medicina non sia producente in termini di salute,
ma sia invece inutilmente dispendioso e, in ultima
analisi, futile.

Questa sensazione ¢ suffragata da molti dati di let-
teratura sulla inappropriatezza delle cure. In linea ge-
nerale, ¢ stimato che addirittura il 30% della intera
spesa sanitaria negli USA sia inappropriato.® In campo
intensivistico, in uno specifico studio, ¢ stato rilevato
come 1’11% dei pazienti ricevessero cure futili parti-
colarmente dispendiose, con il 3,6% della intera spesa
ospedaliera concentrato su una minoranza estrema-
mente esigua di pazienti.” In campo oncologico, il
costo esorbitante delle cure ¢ a fatica giustificabile in
termini di QALY e di beneficio incrementale nelle ana-
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lisi di costo-efficacia.® In campo cardiologico, sono di-
sponibili dati rilevanti sull’inappropriatezza del tratta-
mento di patologie anche molto comuni quali I’infarto
miocardico’ e la fibrillazione atriale.!’ E 1’elencazione
potrebbe estendersi con ulteriori esempi nel campo
delle altre specialita mediche,! della chirurgia,' della
radiologia,* della medicina preventiva.'

Definire cio che é futile:
un atto di discernimento clinico

In medicina, puo essere considerato futile “ogni
intervento diagnostico o terapeutico che non aggiunge
significativa probabilita di miglioramento alla pro-
gnosi di una malattia e alla condizione attuale di un
paziente, e il cui unico prevedibile risultato e prolun-
gare un declino giudicato ormai irreversibile”.'> Va
aggiunto che molto spesso gli interventi futili impli-
cano rischi, sofferenze, effetti dannosi indesiderati,
oneri individuali e sociali.

Questa definizione, largamente condivisibile, in
realta contiene e rivela aspetti problematici. Infatti,
essa si rifa ad un criterio quantitativo (la grandezza di
una probabilita) che nella maggioranza delle situazioni
resta non esattamente definito, perché - dobbiamo am-
mettere - ¢ ancora limitata la nostra capacita di formu-
lare prognosi esatte circa il decorso delle malattie
croniche.!® Certo, una lacuna di questo tipo ¢ destinata
ad essere colmata in qualche misura dal crescere delle
conoscenze, ma per ora scarseggiano le evidenze
scientificamente fondate e ripetibili.!” Ma la defini-
zione di futilita si rifa anche ad un criterio qualitativo
(il miglioramento delle condizioni di salute) che tocca
la sfera della soggettivita individuale, la cui defini-
zione elude il metodo scientifico, perché riguarda il
mondo dei valori, delle preferenze, delle priorita, del
vissuto personale, in una parola dell’irripetibile. Dun-
que, quello che puo essere considerato futile per un
malato in un dato momento, pud non esserlo per un
altro, o per lo stesso malato in un diverso contesto; in
altre parole, non esistera mai una lista di pratiche futili
in senso assoluto. Allora, la definizione di futilita ri-
manda all’esercizio del discernimento clinico, e per
questo va dal clinico giustamente rivendicata in linea
di principio e declinata nella realta pratica, all’interno

[page 1]



Rassegna

di una relazione di cura correttamente impostata,'®
dove il mettersi in dialogo con il paziente non ¢ pura
forma, cio¢ osservanza di buone regole di comporta-
mento (di per s¢ dovute e non negoziabili), ma esi-
genza sostanziale, cio¢ possibilita di condividere
I’essenza dei problemi clinici e le premesse per scelte
efficaci; la posta in gioco non ¢ il “calore umano” ma
il senso dei problemi, non il pathos ma il logos.

Tuttavia, nel dire che ¢ incongruo cercare di defi-
nire a priori cosa ¢ futile in medicina, non si deve dare
adito a uno stallo decisionale, in attesa di qualche pro-
nunciamento da autorita superiori, né fornire un alibi
per I’inerzia dei medici. Viceversa, gli internisti ospe-
dalieri in particolare devono sentirsi chiamati, e con
una certa urgenza, a prendere decisioni e ad assumere
posizione in merito, per motivi di ordine etico e pra-
tico. L’etica reclama beneficialita, autonomia decisio-
nale (autodeterminazione del paziente), giustizia
distributiva (garanzia di accesso alle cure) sul piano
individuale, ma anche sostenibilita e proporzionalita
delle stesse sul piano del bene comune.!” La pratica
reclama preoccupazione e responsabilita nel liberare
risorse mal spese.?*-?

Desistere € orientarsi al malato
piu che alla malattia

Ovviamente, di fronte alla futilita € doveroso de-
sistere.

Desistere significa non-insistere/non-accanirsi
(withdrawing), astenersi/non-intraprendere (withol-
ding). In medicina, la parola si carica di qualche ac-
cezione aggiuntiva: non si tratta di rinunciare per
rinunciare (tanto meno a motivo del contenimento
della spesa sanitaria), ma di scegliere per il meglio di
fronte ad un singolo caso, e ri-orientare gli sforzi e le
decisioni spostando 1’obiettivo dal perseguimento di
una guarigione, giudicata impossibile, o dalla corre-
zione di singole disfunzioni organiche, alla cura del
paziente nel suo insieme, che ¢ sempre possibile, per-
ch¢ non ¢ mai vero che “non ¢’¢ piu niente da fare”.?
Cosl inteso, il desistere in medicina assume una va-
lenza pro-attiva, non passiva, e sospinge 1’intrinseco
oltranzismo della missione medica ad accanirsi alla ri-
cerca del benessere di un malato, non al successo su
una sua malattia.

Questo atteggiamento non va pensato in riferi-
mento solamente alla fase terminale degli stati mor-
bosi e alla fine della vita. Certo, diventa
particolarmente doveroso quando la morte e cio che
la precede compare all’orizzonte della traiettoria di
una malattia, venendo accettata come il suo esito piu
naturale, non come un fallimento o il peggiore evento
avverso (e questo giudizio ¢ oggetto di discernimento
clinico); ma altrettanto doverosamente esso deve en-
trare in qualsiasi scelta clinica, non solo al termine di
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un percorso, perche puo sempre succedere in medicina
di aprire partite impossibili da gestire, sia parlando di
diagnosi che di terapia.

Bisogna innanzitutto riconoscere che la tipologia
dei malati che affollano (o, meglio, sovraffollano) le
corsie ospedaliere e le Medicine in particolare sta rapi-
damente cambiando nel tempo, per almeno due motivi:
I’invecchiamento generale della popolazione, fatto che
da solo comporta la multi-morbilita, e i successi tecno-
logici che garantiscono una maggior sopravvivenza di
fronte agli eventi acuti, cio che comporta la cronicizza-
zione delle insufficienze d’organo, piu che vere guari-
gioni.?* Per alcuni tipi di situazioni sono stati coniati
nomi inediti, quali quelli di malati ospedale-dipendenti,
insufficienti-cronici, critici-cronici.> Condividere que-
ste nuove definizioni, che si affiancano a quelle tradi-
zionali di malati acuti, cronici ¢ terminali, appare di
cruciale importanza: ignorarle significa precludersi la
possibilita di azioni efficaci, dal momento che quello
che si addice agli uni non vale per gli altri. Per esempio,
se nei malati acuti ¢ importante una diagnosi fisiopato-
logica precisa in funzione della guarigione, nei malati
irreversibili cio che conta ¢ la medicina dei sintomi (la
correzione dei sintomi in quanto tali, a prescindere dalla
diagnosi) in funzione dell’accompagnamento, della pal-
liazione, del comfort.?

Le difficolta a desistere

Nella pratica clinica, la scelta di desistere sara
sempre caratterizzata da una profonda incertezza, per
la natura della posta in gioco, e perché ogni medico
deve fare i conti con definite difficolta. Esaminarne
alcune puo chiarire la strada da percorrere per il supe-
ramento anche di molte altre.

- Prognosi. Come gia accennato, al di fuori delle ma-
lattie neoplastiche avanzate, che sono contrasse-
gnate da un ineluttabilmente rapido e lineare
declino, con difficolta sappiamo anticipare le traiet-
torie delle malattie croniche, e non disponiamo di
validi indicatori prognostici a sostegno di scelte in-
dividualizzate su singoli pazienti.?’?° Questo porta
spesso a preferire I’insistenza, per la mancanza della
evidenza che il contrario sarebbe meglio.

- Oltranzismo. Detto che, in una certa misura, 1’an-
dare oltre fa parte della missione del medico, di
fronte a scelte oltranzistiche i medici si sentono giu-
stificati a priori. Tuttavia in questo modo, si finisce
con I’esercitare la medicina per acuti anche su chi
acuto e guaribile non ¢ piu. In realta, questo i medici
sono stati programmati a mettere in pratica, senza
riconoscere, invece, I’importanza di assumere para-
digmi di cura diversi di fronte a pazienti di diversa
tipologia.*

- Aspettative. “Fare tutto il possibile” ¢ un tacito man-
dato (talvolta esplicitato dai pazienti, ma piu spesso

OPEN 811CCE55



dai familiari), che sembra chiamare in causa lo sta-
tuto etico primordiale dell’agire medico. Ma se que-
sta frase poteva suonare come salvifica (una
dichiarazione di non-abbandono del paziente da
parte del medico) in epoche connotate da scarsita di
mezzi (quando non esistevano antibiotici, la chirur-
gia era rudimentale, la diagnostica approssimativa,
etc.), al giorno d’oggi, di fronte a possibilita sconfi-
nate, la stessa suona come una autentica minaccia,
perche dietro di essa si erge I’accanimento diagno-
stico e terapeutico, non la fedelta ad un mandato.?!

- Medicina difensiva. 11 peso psicologico di essere
confutati in termini di indebita omissione di cure
viene percepito da tutti i medici; e questo li rende
propensi a prescrivere indagini e terapie a salvaguar-
dia di se¢ piu che dei malati, al riparo della autorefe-
renzialitd.’> Ma se in certi casi puo essere giustificato
proteggersi da implicazioni ritorsive, ¢ illegittimo
rendere la prudenza alibi per qualsiasi decisione.

- Inerzia organizzativa. A prescindere dalla capacita di
decisione individuale, molte scelte mediche risultano
dettate o dalla rigida interpretazione di protocolli la
cui deroga richiede impennate di “buon senso” che
faticano a trovare cittadinanza nella “evidence-based-
medicine”,'® o dal fatto che, una volta innescato un
percorso futile, risulta del tutto difficile uscirne, per
un mal posto senso di coerenza e per non delegitti-
mare scelte precedenti. D’altro canto, I’attivita me-
dica viene valorizzata dalle prestazioni prodotte (e
questo a prescindere dall’outcome clinico), mentre il
tempo dedicato a decidere di non fare semplicemente
non viene visto (quasi fosse tempo perso), anche se
spesso ¢ quello che decidiamo di non fare che si ri-
vela qualificante e sanante. A conti fatti dunque, il de-
sistere - difficilmente verra ammesso - non conviene
e non corrisponde all’interesse dei medici.**

Per certo esistono molte altre barriere di diversa na-
tura, che complicano le decisioni inerenti al desistere,
come I’attaccamento psicologico di certi malati a certe
forme di terapia, la paura di sentirsi abbandonati proprio
di fronte alla terminalita, le generica resistenza al cam-
biamento di medici e pazienti, la pochezza dei dati
scientifici in merito alla desistenza (gli studi e gli inte-
ressi sono quasi esclusivamente rivolti alla introduzione
o al mantenimento delle terapie, non alla loro sospen-
sione), le motivazioni economiche dei familiari al venir
meno di introiti e sovvenzioni legati ai malati. L’elenco
potrebbe essere esteso, ma una disamina sistematica
esula dagli interessi di questa trattazione.

11 ruolo dell’internista

Parlare di futilita in medicina ¢ intrinsecamente
difficile. Cio nondimeno, ¢ importante farlo senza farsi
spaventare dal rischio dell’impopolarita e vincendo
I’ipocrisia della non-convenienza. Si tratta di un argo-
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mento per sua natura controverso, perche fluido e in
evoluzione, che lascia inevitabilmente spazio ad am-
biguita e malintendimenti, che possono facilmente
sfociare in contenziosi e conflittualita pit o meno
espliciti, pitt 0 meno manifesti.**

Le controversie in quest’ambito possono vedere con-
trapposti di volta in volta medici e pazienti, medici e fa-
miliari, ma anche medici e medici, medici e infermieri,
e talora persino familiari e pazienti. Ogni figura & porta-
trice di proprie prospettive, sulla cui legittimita non ¢
dato argomentare, e della cui bonta nessuno ¢ arbitro co-
stituito. Non vi ¢ dubbio pero che, in linea di principio,
la prospettiva che conta in prima e ultima istanza, e della
quale tutti sono chiamati a farsi interpreti, ¢ quella del
paziente. La dove le volonta di un paziente competente
siano state chiaramente espresse, in maniera anticipata
o contestuale, lo spazio di ogni discussione si assottiglia
fino a scomparire.> Ma in pratica, nello scenario ospe-
daliero quotidiano, piu spesso avviene che il paziente
non si sia gia espresso in anticipo, o che volentieri ri-
metta ad altri le decisioni (fidandosi delle persone amo-
revoli), o ancora che non sia in condizioni di esprimersi
(per demenza o compromissione della coscienza) per cui
altri debbano decidere per lui.

E facile dire che la risoluzione delle controversie
va ricercata sul piano del confronto e delle scelte con-
divise (cosa peraltro sempre complicata in una collet-
tivita plurale e non autoritaria); la difficolta sta nel
fatto che il confronto fra i vari attori avviene in con-
dizioni non paritarie (non puo non essere cosi, anche
se questo puo essere accettato con difficolta), perche
diversamente distribuito ¢ il grado di responsabilita tra
gli stessi. La costatazione che la responsabilita medica
¢ superiore (piaccia o no) non deve sfociare in arro-
ganza di potere e in scelte unilaterali da parte del me-
dico (magari camuffate nel paternalismo): la
responsabilita vera del medico sta proprio nel contri-
buire a far nascere e accompagnare decisioni il pit
possibile condivise e interpretative, cio¢ prese assu-
mendo il punto di vista altrui e quello presunto del pa-
ziente in primis, sapendo che comunque e sempre,
anche nelle situazioni di coma o imminenza di morte,
non si ha a che fare con corpi, ma con persone ¢ il loro
mondo, da non profanare.

La pratica ci insegna che un clima comunicativo
costruito sistematicamente in anticipo (1a dove questo
¢ possibile) favorisce al massimo scelte condivise e
pacate, anche di fronte a situazioni drammatiche e do-
lorose, e scongiura le incomprensioni che stanno pun-
tualmente alla base dei contenziosi.

Saper desistere per curare fino in fondo

La futilita in medicina (dispendiosa approssima-
zione per eccesso) minaccia di prenderci la mano, av-
viandoci in un gioco vorticoso nel quale siamo al
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contempo vittime e complici. Saper desistere deve ri-
suonare allora come una nuova parola d’ordine da as-
sumere con urgenza in Medicina Interna, con una
duplice sottolineatura. La prima, che di un sapere deve
trattarsi, che, come tale, va insegnato ed imparato, ma,
prima di tutto, costruito, sviluppando criteri interpre-
tativi ed evidenze secondo canoni scientifici, senza li-
mitarsi alle buone intenzioni e ai risultati surrogati. La
seconda, che, come si ¢ gia detto, non si tratta di un
rinunciare per rinunciare (tanto meno di un rinunciare
in nome di un contenimento di spesa), bensi di un di-
scernere di volta in volta (e non una volta per tutte)
che cosa ¢ meglio che succeda ad un paziente singo-
larmente considerato.

Va ribadito con chiarezza che ¢ alieno da questi

contenuti ogni riferimento ai problemi del conteni-
mento della spesa sanitaria, ¢ va scongiurato con de-
cisione il rischio che passi 1’idea che tutto questo
rientri in una strategia per giustificare la sottrazione
di cure ai pazienti anziani, ai pazienti irreversibili e

....

porto ai risultati di salute e al benessere di ogni singolo
paziente, non agli interessi della societa produttiva. La
scelta della desistenza deve intervenire quando si ¢
persuasi che questo serva a innalzare la qualita delle
cure al malato in questione, non a favorire la conve-
nienza di chi gli sta intorno. Il fatto che il desistere
possa costituire un vantaggio economico collettivo (il
che ¢ in sé auspicabile), non ¢ la prova di un inganno,
ma un motivo in piu per propugnarne il valore.

Certamente questo concetto di desistenza giudi-

ziosa ¢ contiguo alla visione collettiva della alloca-
zione delle risorse ¢ alla responsabilita del medico
(non diverso in questo da ogni altro cittadino) nel loro
corretto utilizzo. Ma non per questo allontana dalla
buona medicina clinica, della quale, anzi, aiuta a sco-
prire il significato piu proprio, che ¢ quello di medi-
cina “piegata” (I’etimo di clinica) e per questo vicina
al malato e ai suoi bisogni reali, affermandone la pri-
mazia. I1 desistere, allora, si salda con il curare fino in
fondo, senza abbandoni, in verita.
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Le prospettive Slow Medicine sulla desistenza terapeutica
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Desistenza terapeutica e cura sobria,
rispettosa e giusta

11 primo orientamento sulla desistenza terapeutica
lo cerchiamo - come ormai prassi diffusa - su internet,
nel sito omonimo: www.desistenzaterapeutica.it. Vi tro-
viamo una definizione, corredata di un rimando a una
voce su Wikipedia: “Con desistenza terapeutica si in-
tende I’atteggiamento terapeutico con il quale il medico
desiste da terapie futili e inutili”. Dal punto di vista re-
torico la definizione ¢ zoppicante (la desistenza spiegata
con il desistere...) Abbiamo tuttavia delle indicazioni
importanti: ci si riferisce alle decisioni di fine vita che
hanno i medici come protagonisti; inoltre - precisa la
descrizione - “la desistenza terapeutica non ha niente a
che fare con I’eutanasia, da cui anzi prende le distanze,
e vuole combattere [ 'accanimento terapeutico”.

11 contesto nel quale viene evocato 1’atteggiamento
qualificato come “desistenza” ¢ quello delle perples-
sita che sorgono nel contesto della fase terminale della
malattia. Non si tratta solo dell’arresto o non avvio di
trattamenti farmacologici. Piu in generale, entrano in
discussione 1’utilizzo dei presidi, anche salvavita, e il
grado di intensita delle strategie interventistiche.

Le decisioni che vengono prese in questo ambito
fanno sorgere molti dubbi: quelli delle persone coin-
volte in decisioni cliniche dalle quali dipende la so-
pravvivenza, ma che hanno un costo in qualita della
vita che alcuni ritengono spropositato; i dubbi della
societa, che non sa se € opportuno intervenire in que-
sto ambito con paletti stabiliti per legge, ed eventual-
mente dove dovrebbe essere tracciato il confine tra il
lecito e I’illecito; 1 dubbi stessi dei professionisti sa-
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nitari, che sentono vacillare i criteri tradizionalmente
proposti dall’etica medica (I’eccesso di trattamenti
non rischia di infrangere il precetto ippocratico fon-
damentale: Primum non nocere?) e i punti di riferi-
mento di ordine cognitivo (dove tracciare il confine
tra le azioni moralmente giustificabili e quelle censu-
rabili, nonché il confine stesso tra il lecito e I’illecito
dal punto di vista giuridico?).

Da alcuni anni si stanno conducendo studi epide-
miologici sulle decisioni di fine vita (End of Life De-
cisions: ELD). Uno studio europeo (Eureld) ¢ stato
realizzato nel 2001-2002 e pubblicato su Lancet nel-
I’anno successivo.!? Il progetto di ricerca europeo,
esteso a sei Paesi, intendeva misurare 1’estensione
della variabilita delle pratiche riconducibili a decisioni
di fine vita. Risultava che nei Paesi in questione, pre-
scindendo dalle morti intervenute in maniera improv-
visa e totalmente inaspettata (circa un terzo del totale
delle morti), piu della meta delle rimanenti morti nel
periodo in studio sono sopravvenute dopo che erano
state prese decisioni mediche. Una seconda parte dello
studio, condotto sei mesi dopo il primo, era rivolto alle
opinioni dei medici nei confronti delle decisioni di
fine vita. Le differenze nelle opinioni sono risultate
coerenti con le differenze nelle pratiche.

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 secondo trimestre del 2007 (Itaeld), pro-
mosso dalla Federazione degli Ordini dei medici.? I
dato macroscopico riguardo all’Italia ¢ la crescente
medicalizzazione del processo del morire, gia eviden-
ziata a livello europeo dallo studio Eureld: circa un
decesso su quattro ¢ accompagnato da decisioni me-
diche capaci di accorciare (o non prolungare) la vita.
Nel loro insieme queste pratiche includono le cure di
fine vita (come il trattamento del dolore e la sedazione
continua profonda), le morti medicalmente assistite
(suicidio assistito ed eutanasia) ¢ le decisioni di non
trattamento (astensione o sospensione dei trattamenti;
desistenza terapeutica). La valutazione etica delle di-
verse pratiche e le opinioni dei medici circa questioni
cruciali come il diritto di anticipare la propria fine
sono molto differenziate. Si registra tuttavia una ten-
denza verso posizioni a favore dell’autonomia delle
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scelte da parte dei pazienti. Ad analoghe conclusioni
giunge lo studio realizzato nei reparti di terapia inten-
siva italiani per conto del gruppo GiViTi (Gruppo Ita-
liano per la valutazione degli Interventi in Terapia
Intensiva: Bertolini, 2007).*

In generale, dobbiamo riconoscere che il ricorso
alla categoria dell’accanimento non offre ai clinici una
guida attendibile per le loro decisioni. Anzi, a ben ve-
dere I’uso corrente dell’espressione ¢ viziato da un pre-
valere di pathos, che ne fa uno dei cavalli di battaglia
di chi accusa la medicina di «disumanizzazione». In
pratica, quando gli sforzi di salvare la vita a un malato
non producono i risultati attesi, vengono bollati come
accanimento terapeutico e sui medici viene gettato il
sospetto di comportarsi come tecnici disumani, che
prolungano un’azione inutile mirando a fini personali,
piu che al bene del malato. Se, invece, I’intervento me-
dico ha successo, 1 sanitari vengono lodati per la loro
perizia e dedizione alla causa della guarigione del ma-
lato, indicata come fine unico della medicina. Si tratta,
quindi, di un giudizio ex post, e non di un’accurata de-
scrizione del delicato processo di decisione clinica,
dove al medico ¢ richiesto di trovare ex ante la giusta
misura per il suo intervento, in un precario equilibrio
tra I’eccesso e la carenza, tra il «troppo» e «troppo
pocoy, tra I’ostinazione cieca e 1’abbandono prematuro
del paziente, in quella condizione di incertezza che ¢
intrinseca a ogni decisione medica.

E comprensibile che i medici reagiscano per lo pit
con irritazione all’accusa approssimativa di accani-
mento terapeutico. Soprattutto quando viene filtrata da
un’informazione vorace e spettacolare, che deforma il
contesto in cui vengono prese le decisioni. La facile
etichettatura di accanimento terapeutico ferisce inoltre
i medici che lottano per tenere in vita i malati, perché
misconosce il fatto che i risultati positivi in medicina
sono il frutto di molta tenacia. Se, dopo aver mobilitato
tutte le energie della mente e del corpo per contrastare
la morte, il medico si sente rivolgere 1’accusa di aver
indulto all’accanimento terapeutico, quella alleanza ta-
cita tra il terapeuta e il paziente, che costituisce tradi-
zionalmente la colonna portante della pratica medica,
viene messa in discussione.

L’accanimento terapeutico ¢, dunque, solo il frutto
di malintesi? Dipende esclusivamente dall’incompe-
tenza degli informatori e dei cittadini, che equivocano
sul significato degli sforzi medici per prolungare la
vita dei malati? L’accanimento terapeutico va accan-
tonato come un falso problema? Cio che possiamo
dire con certezza ¢ che I’'uso di un termine accusatorio
e colpevolizzante, quale ¢ appunto I’accanimento, non
aiuta a collocarci al centro della questione, che ¢
quella della “giusta misura”. Possiamo verificarlo
confrontando cio che avviene nell’ambito della dia-
gnosi con quanto ¢ caratteristico della terapia. Anche
nella diagnosi si puo eccedere la misura appropriata;
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ma I’argomento non viene problematizzato utilizzando
I’arma linguistica del termine “accanimento”. Lo sce-
nario ¢ completamente diverso: non ¢’¢ mobilitazione
dei media, scambi di accuse e difese tra professionisti
e cittadini, sotto la spinta di forti emozioni. Raramente
capita che qualcuno si lamenti per troppe indagini dia-
gnostiche. Visto dalla parte del paziente, I’eccesso dia-
gnostico non sembra un pericolo per la salute, né un
attentato alla propria autonomia (meglio un test in pit
che uno in meno...). Eppure la ricerca della giusta mi-
sura ¢ comune tanto alla diagnosi quanto alla terapia.
Sia I'uno che I’altro ambito vengono modificati
quando si introduce in medicina un punto di vista che
abitualmente non era tenuto in considerazione: quello
del paziente stesso. Assumendo esplicitamente il rife-
rimento alla valutazione soggettiva di vita accettabile,
viene superata la definizione di accanimento terapeu-
tica proposta dal Comitato Nazionale per la Bioetica
nel documento dedicato alle questioni di fine vita
identificato come “trattamento di documentata ineffi-
cacia in relazione all’obiettivo, a cui si aggiunga la
presenza di un rischio elevato e/o una particolare gra-
vita per il paziente con un’ulteriore sofferenza, in cui
I’eccezionalita dei mezzi adoperati risulti chiaramente
sproporzionata agli obiettivi della condizione speci-
fica” (Questioni bioetiche..., 1998).° 1 tre criteri pro-
posti per identificare 1’accanimento terapeutico - la
documentata inefficacia, la gravosita del trattamento,
eccezionalitd/sproporzione dei mezzi utilizzati - com-
binano elementi oggettivi e altri soggettivi, lasciando
pero indeterminato il relativo peso specifico.
L’indeterminatezza dei criteri con cui valutare le
scelte finali permette di dar corpo al fantasma che,
sotto la denominazione di accanimento terapeutico,
turba tanti nostri contemporanei. Esso nasce dal ti-
more che il proprio metro di valutazione dei tratta-
menti possibili venga disatteso da un mondo di
professionisti sanitari sintonizzati unicamente sui va-
lori del prolungamento della vita. Non ¢ necessario
immaginare chissa quale disumano infierire su un
corpo incapace di difendersi per attivare la fantasia
dell’accanimento: basta la preoccupazione di una de-
cisione presa su di noi, invece che con noi.
Conseguentemente, la risposta positiva alla possi-
bile deriva della pratica medica, verso questa viola-
zione della persona e del rispetto che le ¢ dovuto, non
si restringe a delle limitazioni nell’impiego dell’intero
arsenale terapeutico quando il malato ha iniziato il pro-
cesso irreversibile del morire. La risposta adeguata ini-
zia prima, mediante 1’accettazione della prospettiva
teorica e pratica proposta dalle cure palliative. Cid im-
plica la pari dignita tra la medicina finalizzata a inver-
tire il corso della malattia, o a contrastare la morte, ¢
quella che ha come obiettivo il prendersi cura del pa-
ziente e accompagnarlo nel cammino inevitabile, le-
nendo i sintomi e rendendo possibile la «buona mortey.
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La filosofia sottostante alle cure palliative ¢ ’antidoto
appropriato a quelle forme di abuso alle quali ci si ri-
ferisce quando si parla di accanimento terapeutico.

In un convincente capitolo del libro di Atul
Gawande: Con cura. Diario di un medico deciso a
fare meglio® troviamo una descrizione operativa della
desistenza terapeutica. il capitolo ¢ intitolato “Saper
lottare, sapersi arrendere”. Afferma il noto medico-
scrittore: “Un tempo pensavo che la cosa piu ardua del
mestiere di medico sia acquisire le necessarie compe-
tenze... mi sono reso conto che la cosa piu difficile ¢
capire dove comincia e dove finisce il nostro potere...
Oggi disponiamo delle sofisticate risorse della medi-
cina moderna. Imparare a usarle ¢ piuttosto difficile.
Ma la cosa in assoluto piu difficile ¢ comprenderne i
limiti... La regola in apparenza piu semplice e sensata
da seguire, per un medico, ¢ ‘lottare sempre’, cercare
sempre qualcosa di pit da fare. E il modo migliore per
evitare 1’errore peggiore, quello di arrendermi con
qualcuno che avremmo potuto aiutare... E vero che il
nostro compito ¢ ‘lottare sempre’. Ma lottare non si-
gnifica necessariamente fare di piu. Significa fare la
cosa giusta per il paziente, anche se non ¢ sempre
chiaro che cosa sia giusto”.

Per definire gli obblighi che incombono sul me-
dico - alla fine della vita, ma non solo: tutto 1’arco
della cura ¢ sottoposto allo stesso principio - Gawande
rimanda al criterio “Less is more”. Cio significa che
non solo la desistenza terapeutica nella fase terminale,
ma tutti gli interventi diagnostici-terapeutici-riabilita-
tivi devono confrontarsi con 1’assioma fondamentale
della Slow Medicine:” le cure devono essere sobrie,
rispettose, giuste.

Le tre condizioni esplicitano le attese del nostro
tempo rispetto alla “buona medicina”. Dal momento
che ¢ I’etica che definisce cio che ¢ “buono” (o giusto)
e il suo contrario, possiamo affermare con tranquillita
che la Slow Medicine ci trasferisce esplicitamente
nell’ambito dell’etica in medicina. Articolandola al
plurale, ci costringe a renderci conto che I’etica in me-
dicina ¢ cambiata. Senza rinnegare cio che costitutiva
il pilastro portante dell’etica medica tradizionale, ha
ampliato I’orizzonte e moltiplicato le esigenze. Fino a
poco tempo fa si poteva affermare che per fare buona
medicina il professionista doveva astenersi dal procu-
rare un danno (“Primum non nocere”, appunto) e ten-
dere a fare per il malato tutto cio che gli era consentito
dalle migliori conoscenze e dalle risorse disponibili.
Oggi ci0 non basta piu. Al criterio del beneficio da
procurare - presente nell’imperative della “sobrieta” -
se ne aggiungono altri due: 1’ascolto della voce del
soggetto cui sono rivolte le cure, cui viene ricono-
sciuto il diritto di definire i limiti con i suoi valori per-
sonali e le sue preferenze (¢ quanto si puo riassumere
con |’espressione “cure sartoriali”) e le esigenze che
promanano dall’equa distribuzione delle risorse.
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I1 Codice deontologico dei medici italiani ha pro-
gressivamente, nelle sue diverse redazioni, registrato
I’adesione al nuovo paradigma di riferimento. La for-
mulazione piu efficace ¢ quella del 2006. L’art. 6, de-
dicato alla qualita professionale del medico, afferma:
“I1 medico agisce secondo il principio di efficacia
delle cure nel rispetto dell’autonomia della persona te-
nendo conto dell’uso appropriato delle risorse”. I me-
dici italiani si sono palesemente allineati con quanto
proposto dalla Carta della Professionalita Medica,® re-
datta congiuntamente dall’European Federation of In-
ternal Medicine e dall’American College of
Physicians, nel 2002. Alla domanda che cosa deve fare
oggi il medico per fare buona medicina, la Carta of-
friva una risposta triplice: fornire cure efficaci (se-
condo il principio tradizionale: “fare il bene del
paziente”); rispettare il paziente come persona auto-
noma (principio di autodeterminazione); garantire a
tutti i cittadini stesse opportunita (principio di non di-
scriminazione ed equita). L’etica richiesta oggi ¢
quindi esattamente sovrapponibili alle tre richieste
fondamentali della Slow Medicine, che richiede cure
sobrie, rispettose e giuste (Figura 1).

Dall’apparente marginalita del discorso sulla desi-
stenza terapeutica siamo cosi trasportati nel cuore
stesso della pratica medica “tout court”; dalle regole
da invocare circa le decisioni di fine vita all’esigenza
inderogabile che ogni pratica di cura sia appropriata,
modellata su misura del cittadino che possa e voglia
intervenire consapevolmente nel processo di cura, at-
tenta ai bisogni anche di chi non ha i mezzi per pro-
curarsi le cure necessarie. Ecco, in sintesi, la medicina
in modalita Slow: fornire le cure giuste - nel modo
giusto - a tutti quelli che hanno diritto e bisogno. Dal-
I’inizio alla fine, in tutto I’arco della vita.

Desistenza terapeutica e Choosing Wisely -
Fare di piu non significa fare meglio

Come in tutta la medicina, anche nelle cure di fine
vita un approccio sobrio, rispettoso e giusto richiede
un vero e proprio cambiamento culturale, un nuovo
paradigma.’

E infatti avvenuta nel tempo una progressiva me-
dicalizzazione della vita e della societa, che ha portato
Ivan Illich gia nel 1976, e poi Ray Moynihan e Ri-
chard Smith nel 2002 con il famoso articolo del BMJ
“Too much medicine?”,'® a denunciare la perdita del
limite in medicina e la medicalizzazione della morte,
con la compromissione delle naturali capacita umane
di far fronte alla malattia e alla morte.

Fattori economico-finanziari, conflitti d’interesse,
luoghi comuni, consuetudini hanno favorito 1’afferma-
zione di quei modelli mentali che Slow Medicine ha
definito come i “7 veleni della Fast Medicine”," se-
condo cui, tra I’altro, “I’uso di tecnologie sempre piu
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Slow Medicine

Sobria Rispettosa Giusta

Fare di pili non vuol dire fare meglio

La diffusione ¢ I'uso di nuovi trattamenti sanitari ¢ di nuove procedure diagnostiche non
sempre si accompagnano a maggiori benefici per i pazienti.
S{- ) l_} I-i 1 Interessi economici e ragioni di carattere culturale e sociale spingono all'eccessivo
consumo di prestazioni sanitarie, dilatando oltre misura le aspettative delle persone,
" pill di quanto il sistema sanitario sia poi in grado di soddisfarle. Non si pone inolire suf-
@ ficiente attenzione all'equilibrio dell’ambiente e all'inteqrita dell'ecosistema,

Una medicina sobria implica la capacita di agire con moderazione, gradualita,
essenzialitd ¢ di utilizzare in modo appropriato e senza sprechi le risorse disponibili.
Rispetta I'ambiente & salvaguarda |'ecosistema.

Slow Medicine riconosce che fare di pid non vuol dire fare il meglio.

Valori, aspettative e desideri delle persone sono diversi
e inviolabili
Ognuno ha il diritto di essere quello che & & di esprimere quello che pensa.
B 3 r Una medicina rispettosa accoglie e tiene in considerazione | valori, le preferenze e gli
l{ 1S Ij’ C 1 t OSsa orientamenti dell’altro in ogni momento della vita; incoraggia una comunicazione
onesta, attenta & completa con i pazienti,

@ | professionisti della salute agiscono con attenzione, equilibrio e educazione,

Slow Medicine riconosce che valori, aspettative e desideri delle persone sono
diversi e inviclabili.

Cure appropriate e di buona qualita per tutti

lUna medicina giusta promuove la prevenzione, intesa come tutela della salute, e cure
appropriate, cioé adeguate alla persona e alle circostanze, di dimostrata efficacia e ac-
cettabili sia per pazienti che per | professionisti della salute.

Una medicina giusta contrasta le disugualianze e facilita I'accesso ai servizi
socio-sanitari, supera la frammentazione delle cure e favorisce lo scambio di
informazioni e saperi tra professionisti, in una logica sistemica.

Slow Medicine promuove cure appropriate e di buona qualitd per tutti.

Slow Medicine ViaValpe (e 11 arina) - inf nedicine.it - ww pwmedicine.it

Figura 1. Manifesto di Slow Medicine.
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Rassegna

sofisticate puo risolvere ogni problema di salute” e
“fare di piu aiuta sempre a guarire e migliora la qualita
della vita” (Tabella 1).

E cosi viene descritta ad esempio 1’effettuazione
di trattamenti gravosi e suscettibili di effetti collaterali
come la chemioterapia negli ultimi tre mesi o anche
nell’ultimo mese di vita in consistenti percentuali di
pazienti oncologici,'!'* con uno spreco di risorse ma
soprattutto un deterioramento della qualita di vita dei
pazienti e dei loro familiari.

Mentre al contrario i pazienti terminali affetti da
tumore che hanno colloqui con i medici circa le scelte
di fine vita scelgono interventi meno invasivi e con-
seguono una qualita di vita migliore, a costi inferiori
e a parita di sopravvivenza, rispetto a quelli che non
possono esprimere le loro preferenze.'

Solo in anni recenti il fenomeno del sovrautilizzo,
ovvero I’erogazione di esami e trattamenti non neces-
sari e spesso addirittura dannosi, ha cominciato ad es-
sere studiato nelle sue dimensioni: negli Usa si ¢
valutato che il suo ammontare corrisponda ad almeno
i1 30% della spesa sanitaria;'>!® e anche ’OMS ha sti-
mato nel 2010 che una percentuale della spesa sanita-
ria compresa tra il 20% e il 40% rappresenti uno
spreco causato da un utilizzo inefficiente delle risorse.

Dati di sovrautilizzo riguardano un numero sempre
crescente di prestazioni sanitarie, come ad esempio gli
esami di Risonanza magnetica della colonna lombare,
le colonscopie, i check up in soggetti asintomatici, i
parti con cesareo, gli interventi di angioplastica nei pa-
zienti con angina stabile, 1’utilizzo di molti farmaci tra
cui antidepressivi e antibiotici.

L’iniziativa piu importante atta a contrastare il fe-
nomeno del sovrautilizzo di prestazioni sanitarie ¢ rap-
presentata dalla campagna Choosing Wisely (CW),"
lanciata nel 2012 negli Stati Uniti dalla fondazione
statunitense ABIM (American Board of Internal Me-
dicine) nello spirito della Carta della Professionalita
Medica, in alleanza con Consumer Reports, organiz-
zazione non profit e indipendente di consumatori. La
campagna invita le societa scientifiche a individuare
liste di esami e trattamenti molto spesso non necessari

Tabella 1. I sette veleni della fast medicine.

e addirittura dannosi, perché siano al centro del dia-
logo tra medico e paziente.

L’adesione delle societa scientifiche USA ¢ stata
molto alta: dopo le prime 9 liste di test e trattamenti a
rischio di inappropriatezza pubblicate ad aprile 2012,
risultano complessivamente piu di 70, al momento at-
tuale, le societa che hanno presentato una o piu liste
per un totale di piu di 400 pratiche.

E molte altre associazioni di consumatori si sono
aggiunte a Consumer Reports nel rappresentare il
punto di vista dei cittadini. Grazie alla loro collabora-
zione ¢ stato elaborato materiale informativo relativo
ad un gran numero di pratiche a rischio di inappropria-
tezza, di facile comprensione per pazienti e cittadini.

Questi ultimi infatti dovranno sempre piu assu-
mere un ruolo attivo nell’ambito del rapporto medico-
paziente: la decisione circa I’effettuazione di quegli
esami e trattamenti non deve essere lasciata al solo
medico, ma venire il piu possibile condivisa tra me-
dico e paziente, grazie ad un colloquio in cui il medico
esponga i benefici e i possibili danni del trattamento
in questione e ascolti e tenga in considerazione valori,
aspettative e preferenze della persona che ha di fronte.

L’assunzione di un ruolo piu attivo da parte del pa-
ziente comporta anche che questi si abitui a porre al
medico delle domande, come ad esempio:

- Ho veramente bisogno di questo esame/trattamento?
Quali sono i rischi?

Ci sono alternative piu semplici e sicure?

Cosa succede se non faccio questo esame/tratta-
mento?

Quanto costa?

Molte raccomandazioni della campagna CW USA
riguardano la cura del paziente in fase terminale ¢ in-
vitano essenzialmente i medici a:

- non effettuare trattamenti inappropriati € spropor-
zionati ed eventualmente interromperli.
- non ritardare la messa in atto di cure palliative.
- avere colloqui con i pazienti e le loro famiglie ri-
guardo alle scelte da effettuare, rispettandone valori
e preferenze.
Di seguito alcune raccomandazioni significative

1. Nuovo ¢ meglio.

2. Tutte le procedure utilizzate nella pratica clinica sono efficaci e sicure.

3. L’uso di tecnologie sempre piu sofisticate risolvera ogni problema di salute.

4. Fare di piu aiuta a guarire e migliora la qualita della vita.

5. Scoprire una “malattia” prima che si manifesti attraverso i sintomi ¢ sempre utile.

6. I potenziali “fattori di rischio” devono essere trattati con i farmaci.

7. Per controllare meglio le emozioni e gli stati d’animo ¢ utile affidarsi alle cure mediche.

[page 10]
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della campagna CW USA, emanate da diverse societa
scientifiche mediche, con il loro razionale.

Raccomandazioni della campagna CW USA
per i medici

Critical Care Societies Collaborative -
Critical Care

Don t continue life support for patients at high
risk for death or severely impaired functional
recovery without offering patients and their
families the alternative of care focused entirely
on comfort.

Patients and their families often value the avoid-
ance of prolonged dependence on life support. How-
ever, many of these patients receive aggressive
life-sustaining therapies, in part due to clinicians’
failures to elicit patients’ values and goals, and to
provide patient-centered recommendations. Rou-
tinely engaging high-risk patients and their surrogate
decision makers in discussions about the option of
foregoing life-sustaining therapies may promote pa-
tients’ and families’ values, improve the quality of
dying and reduce family distress and bereavement.
Even among patients pursuing life-sustaining ther-
apy, initiating palliative care simultaneously with on-
going disease-focused therapy may be beneficial.

American Academy of Hospice
and Palliative Medicine

Don t delay palliative care for a patient
with serious illness who has physical,
psychological, social or spiritual distress
because they are pursuing disease-directed
treatment.

Numerous studies - including randomized trials -
provide evidence that palliative care improves pain
and symptom control, improves family satisfaction
with care and reduces costs. Palliative care does not
accelerate death, and may prolong life in selected
populations.

Don 't recommend percutaneous feeding tubes
in patients with advanced dementia; instead,
offer oral assisted feeding.

In advanced dementia, studies have found feeding
tubes do not result in improved survival, prevention of
aspiration pneumonia, or improved healing of pressure
ulcers. Feeding tube use in such patients has actually
been associated with pressure ulcer development, use
of physical and pharmacological restraints, and patient
distress about the tube itself. Assistance with oral feed-
ing is an evidence-based approach to provide nutrition
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for patients with advanced dementia and feeding prob-
lems; in the final phase of this disease, assisted feeding
may focus on comfort and human interaction more
than nutritional goals.

Don't leave an

implantable cardioverter-defibrillator (ICD)
activated when it is inconsistent

with the patient/family goals of care

In about a quarter of patients with ICDs, the de-
fibrillator fires within weeks preceding death. For pa-
tients with advanced irreversible diseases,
defibrillator shocks rarely prevent death, may be
painful to patients and are distressing to
caregivers/family members. Currently there are no
formal practice protocols to address deactivation;
fewer than 10% of hospices have official policies.
Advance care planning discussions should include
the option of deactivating the ICD when it no longer
supports the patient’s goals.

Society of Gynecologic Oncology

Don t delay basic level palliative care

for women with advanced or relapsed
gynecologic cancer,

and when appropriate, refer to specialty level
palliative medicine.

There is now an evidence-based consensus
among physicians who care for cancer patients that
palliative care improves symptom burden and quality
of life. Palliative care empowers patients and physi-
cians to work together to set appropriate goals for
care and outcomes. Palliative care can and should be
delivered in parallel with cancer directed therapies
in appropriate patients.

American Society of Clinical Oncology

Don t use cancer-directed therapy

for solid tumor patients with the following
characteristics: low performance status (3 or 4),
no benefit from prior evidence-based
interventions, not eligible for a clinical trial,
and no strong evidence supporting the clinical
value of further anti-cancer treatment.

- Studies show that cancer directed treatments are
likely to be ineffective for solid tumor patients who
meet the above stated criteria.

- Exceptions include patients with functional limi-
tations due to other conditions resulting in a low
performance status or those with disease charac-
teristics (e.g., mutations) that suggest a high like-
lihood of response to therapy.

- Implementation of this approach should be accompa-
nied with appropriate palliative and supportive care.
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Raccomandazioni della campagna CW USA
per pazienti e familiari

E stato pubblicato inoltre nel sito dii CW USA ma-
teriale per i pazienti e familiari circa le cure palliative
e le cure di fine vita per i pazienti con tumore in fase
avanzata.

Di seguito i punti salienti di quest’ultimo:

Care at the End of Life for Advanced Cancer Pa-
tients:'3
- When to stop cancer treatment
- Cancer responds best to treatment the first time.

- When is it time to think about stopping cancer treat-
ment?

- How do you know when to stop treatment?

- Hospice care improves your quality of life.

- When is the right time for hospice care?

Raccomandazioni della campagna italiana
Fare di piu non significa fare meglio -
Choosing Wisely Italy

Considerato che la campagna Choosing Wisely ¢
del tutto coerente con i principi di Slow Medicine,e
che anche in Italia esistono molte aree di sovrautilizzo
di esami e trattamenti, subito dopo il lancio di Choo-
sing Wisely negli Stati Uniti Slow Medicine ha pro-
mosso in Italia, a fine 2012, il progetto Fare di pit non
significa fare meglio - Choosing Wisely Italy."*° Ha
pertanto rivolto I’invito alle societa scientifiche e as-
sociazioni professionali italiane a individuare pratiche
arischio di inappropriatezza in Italia, che possano es-
sere oggetto di dialogo nella relazione tra i professio-
nisti e i pazienti e i cittadini.

Si tratta di pratiche che:

- sono effettuate molto comunemente in Italia;

- non apportano benefici significativi, secondo prove
scientifiche di efficacia, alle principali categorie di
pazienti ai quali vengono generalmente prescritte;

- possono esporre i pazienti al rischio di subire effetti
dannosi.

Non ¢ stato volutamente incluso tra i criteri di
scelta quello dell’alto costo, nel progetto italiano, per-
ché il progetto stesso non fosse considerato come un
mero “razionamento” di risorse.

Si sono associati come partner del progetto FNOM-
CeO, IPASVI, I’Istituto Change di Torino, PartecipaSa-
lute, Altroconsumo, la Federazione per il Sociale e la
Sanita della provincia autonoma di Bolzano.

Hanno aderito al progetto piu di 30 societa scien-
tifiche mediche, oltre a societa di farmacisti, di infer-
mieri e di fisioterapisti, e sono state pubblicate, a
settembre 2016, 29 liste di esami e trattamenti a ri-
schio di inappropriatezza in Italia, per un totale di 145
pratiche.?! Altre liste sono in via di pubblicazione.
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La definizione delle pratiche rappresenta solo il
primo passo: sono previste da una parte una diffusa
informazione e formazione dei medici e degli altri pro-
fessionisti sanitari e iniziative atte a migliorare il dia-
logo e la relazione tra medici e pazienti, dall’altra
un’ampia diffusione delle pratiche a cittadini, pazienti
e loro rappresentanze anche grazie alla messa a punto
di materiale informativo ad hoc.

La principale scommessa del progetto ¢ quella cul-
turale: diffondere presso i professionisti e i cittadini il
messaggio che in sanita a volte ¢ meglio fare meno,
nell’interesse del paziente, e che non sempre il medico
che prescrive piu esami e prestazioni € il medico piu
competente.

“Primum non nocere” rappresenta la principale
motivazione per ridurre il sovrautilizzo di esami e trat-
tamenti in base ad un’assunzione di responsabilita dei
professionisti, verso una medicina piu sobria, rispet-
tosa e giusta.

Anche nel progetto italiano Fare di piu non signi-
fica fare meglio - Choosing Wisely Italy sono presenti
raccomandazioni che riguardano la cura del paziente
in fase terminale e invitano essenzialmente i medici a:
- non effettuare trattamenti inappropriati e spropor-

zionati ed eventualmente interromperli;
- non ritardare la messa in atto di cure palliative.

A differenza delle raccomandazioni di CW USA,
nessuna di quelle italiane chiama pero in causa la rela-
zione con il paziente e i familiari e 1’attuazione di col-
loqui con i pazienti e le loro famiglie riguardo alle scelte
da effettuare. La condivisione delle scelte rappresenta
evidentemente un atteggiamento culturale non ancora
sufficientemente presente nell’ambito medico italiano.

Si nota poi che ben quattro societa scientifiche ita-
liane hanno indicato tra le pratiche a rischio di inap-
propriatezza la Nutrizione Artificiale nel paziente con
demenza avanzata e/o oncologico terminale. Si tratta
di una pratica ancora molto diffusa in Italia, della
quale peraltro ¢ stata recentemente descritta negli USA
una netta diminuzione di utilizzo nei pazienti con de-
menza avanzata.?>?

Di seguito le raccomandazioni della campagna
CW Italy riguardanti i pazienti terminali, emanate da
diverse societa scientifiche mediche, con il loro razio-
nale. Nelle schede pubblicate nel sito € riportata la bi-
bliografia di riferimento.

Federazione delle Associazioni dei Dirigenti
Ospedalieri Internisti (FADOI)

Non ritardare l’inizio delle cure palliative
nei malati terminali.

La qualita delle cure offerte ai malati terminali
ospedalizzati non ¢ ottimale, soprattutto a causa del
fatto che, per inerzia organizzativa e attitudine men-
tale, nei reparti per acuti (come sono le Medicine In-
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terne) si tende a mantenere a oltranza standard di pro-
cedure terapeutiche e diagnostiche futili, orientate alla
malattia piuttosto che ai reali bisogni del paziente. Cio
determina I’insufficiente controllo dei sintomi chiave
che caratterizzano la terminalita (dolore, dispnea, agi-
tazione, secrezioni respiratorie, etc.), con impatto ne-
gativo sui pazienti, sui familiari e sugli operatori
sanitari stessi. L’adozione di protocolli di cure speci-
ficamente concepiti (“care pathways”) introduce mag-
gior sollievo ¢ dignita al fine vita, non accelera il
decesso, ed anzi ¢ dimostrato che prolunga la vita in
casi selezionati.

Non raccomandare la PEG (Percutaneous
Endoscopic Gastrostomy) nella demenza
avanzata, invece, preferire la alimentazione
orale assistita.

Nella demenza avanzata I’uso della PEG non com-
porta un miglioramento della sopravvivenza, non di-
minuisce il rischio di polmoniti da aspirazione, non
migliora la guarigione delle ulcere da decubito (anzi,
il rischio di decubiti risulta aumentato); aumenta lo
stress, il ricorso al contenimento fisico ¢ alla sedazione
farmacologica, nonché il rischio di sovraccarico
idrico, diarrea, dolori addominali, complicazioni lo-
cali. La alimentazione orale assistita, invece, permette
di migliorare lo stato nutrizionale. Ma nei malati ter-
minali la nutrizione dovrebbe focalizzarsi sul comfort
del paziente e sulle relazioni umane piuttosto che mi-
rare ad obiettivi nutrizionali.

Societa Italiana di Cure Palliative (SICP)

Non iniziare e non proseguire una Nutrizione
Artificiale (per via parenterale o enterale)

nei pazienti oncologici con malattia inguaribile
in fase avanzata, aspettativa di vita inferiore

a poche settimane e un PS <50.

Non esistono ad oggi evidenze da studi osserva-
zionali o sperimentali che dimostrino I’efficacia in ter-
mini di aumentata sopravvivenza o migliore qualita di
vita della nutrizione artificiale in pazienti oncologici
con malattia inguaribile in fase avanzata, limitata
aspettativa di vita e basso performance status. Alcuni
studi evidenziano le complicanze a cui vanno incontro
questi tipi di pazienti che ricevono nutrizione per via
enterale.

Associazione Italiana di Dietetica e Nutrizione
Clinica (ADI)

Evitare la Nutrizione Artificiale (NA)

nelle situazioni cliniche in cui un approccio
evidence-based non ha dimostrato beneficio,
come nei pazienti con demenza in fase avanzata

o oncologici in fase terminale.
OPEN 8 ACCESS
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In situazioni come la demenza avanzata con quadro
clinico estremamente compromesso o nel paziente on-
cologico con malattia avanzata, dolore non controllato,
aspettativa di vita inferiore a 4-6 settimane, la Nutrizione
Artificiale non ha dimostrato un favorevole rapporto be-
nefici/rischi. E invece di dimostrata efficacia promuo-
vere una cultura di prevenzione, screening e diagnosi
precoce della malnutrizione ospedaliera e territoriale.

Cochrane Neurosciences Field (CNF)

Non prescrivere la nutrizione artificiale enterale
(PEG, percutaneous endoscopic gastrostomy,

o sonda naso-gastrica)

ai pazienti affetti da demenza in fase avanzata,
ma contribuire, invece, a favorire
I"alimentazione fisiologica assistita.

Nella demenza in fase avanzata gli studi clinici
hanno dimostrato che PEG e sonda naso-gastrica sono
associate a comparsa di ulcere da pressione, uso di
mezzi di contenimento fisico e farmacologico, disagio
del paziente connesso alla sonda, sovraccarico di li-
quidi, diarrea, dolore e complicanze locali nella sede
d’inserzione della sonda, minor interazione interper-
sonale e possibile incremento del rischio di polmonite
ab ingestis.

11 declino funzionale e la presenza di malattie in-
tercorrenti possono indicare che € improbabile otte-
nere qualche beneficio significativo o a lungo termine
dalla nutrizione artificiale.

L’aiuto manuale nell’alimentazione fisiologica ¢
un approccio efficace, rispetto alla nutrizione, almeno
quanto 1’uso della sonda.

Nella fase terminale gli obiettivi della nutrizione
assistita manualmente sono il benessere del paziente
ed il mantenimento della relazione interpersonale,
piuttosto che finalita nutrizionali.

Collegio Italiano Primari di Oncologia Medica -
Green Oncology

Non effettuare di routine terapia antitumorale

nei pazienti affetti da tumori solidi con Performance
Status (PS) compromesso (3-4) o in progressione
dopo 2-3 linee terapeutiche, ma privilegiare

le cure palliative.

I trattamenti antitumorali in genere hanno probabi-
lita di essere inefficaci nei pazienti affetti da tumori so-
lidi con le seguenti caratteristiche: basso performance
status (3-4), non risposta a precedenti terapie evidence-
based, non eleggibilita per un trial clinico, assenza di
prove di efficacia di un ulteriore trattamento. Uniche
eccezioni i pazienti in cui le limitazioni funzionali ri-
sultano dovute ad altre condizioni patologiche con un
conseguente basso PS o pazienti con caratteristiche di
malattia (ad esempio mutazioni genetiche) che sugge-
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riscono un’alta probabilita di risposta alla terapia. La
scelta di un approccio di rinuncia alle terapie antitumo-
rali deve essere caratterizzata da appropriata terapia pal-
liativa e di supporto (cure simultanee).

Associazione Italiana di Radioterapia Oncologica
(AIRO)

Non utilizzare, per quanto possibile, trattamenti
radioterapici prolungati quando la finalita

della radioterapia é quella sintomatico-palliativa
ed in persone malate con aspettativa di vita ridotta.

Numerosi studi clinici hanno documentato che,
in pazienti con ridotta aspettativa di vita, cure pro-
lungate basate sui chemioterapici e sulla radioterapia
sono inefficaci in termini di aumento della soprav-
vivenza.

La radioterapia ha viceversa un ruolo fondamentale
nella gestione di complicanze legate alla diffusione di
malattia e in pazienti con ridotta aspettativa di vita (es.
dolore, sanguinamenti, compressione del midollo spi-
nale, ecc..) perché caratterizzata da elevati tassi di ri-
sposta con conseguente miglioramento della qualita di
vita anche nel paziente con malattia avanzata.

Tuttavia, eseguire trattamenti prolungati in tali si-
tuazioni cliniche riduce il tempo di vita disponibile al
di fuori delle strutture sanitarie (poiché comporta un
prolungamento dell’ospedalizzazione o dell’accesso
al reparto di radioterapia), creando disagio al paziente
ed alla famiglia, a fronte di risultati simili ottenibili
con trattamenti piu brevi e di conseguenza va evitato
per quanto possibile.

Societa Italiana di Farmacia Clinica e Terapia

Non proporre la chemioterapia
a scopo palliativo al termine della vita.

I risultati di numerosi studi prospettici dimostrano
che la chemioterapia effettuata nei pazienti con cancro
metastatico per migliorare la sopravvivenza a 30 gg.
dalla morte non ¢ efficace ed € associata, nell’ultima
settimana di vita, al ricorso a cure mediche intensive,
come la rianimazione cardiopolmonare e la ventila-
zione meccanica. Sebbene la chemioterapia peggiori
la qualita del fine vita, attualmente viene praticata al
20-50% dei pazienti con cancro metastatico.

Interessante notare che nel progetto italiano anche
le societa scientifiche di infermieri si pongono obiet-
tivi di desistenza terapeutica.

Associazione Nazionale Infermieri di Medicina
Ospedaliera (ANIMO)

Non seguire protocolli di mobilizzazione
e di cura delle lesioni da pressione (LDP)
secondo protocolli “standard”

nel paziente morente.
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Dato ’orizzonte temporale limitato, 1a mobilizza-
zione e la medicazione delle LDP eseguite di routine
nel paziente morente non portano alcun beneficio allo
stesso, possono invece creare disagio e provocare do-
lore inutile.

Nella fase di fine vita ¢ necessario ridefinire gli
obiettivi assistenziali che devono essere mirati al
confort e al controllo dei sintomi disturbanti. In parti-
colare ¢ fondamentale valutare il rischio di LDP ed
utilizzare presidi antidecubito senza mobilizzare il pa-
ziente di routine ma solo in base alle sue reali esigenze
e richieste, garantendo il massimo confort

In presenza di LDP, considerando che il controllo
continuo della carica batterica e o lo sbrigliamento di
un tessuto necrotico perdono di significato, diventa
prioritario usare medicazioni a-traumatiche, che pos-
sono rimanere in sede piu giorni e con caratteristiche
tale da controllare il cattivo odore.

Desistenza terapeutica e Ospedali Slow

Slow Medicine collabora non solo con le societa
scientifiche ma anche con le organizzazioni sanitarie,
ospedaliere e territoriali, con 1’obiettivo di rendere piu
sobrie, rispettose e giuste le cure praticate al loro in-
terno, migliorando sia 1’appropriatezza clinica sia la
relazione tra professionisti e pazienti/cittadini.

Anche in questo caso il punto di partenza ¢ 1’as-
sunzione di responsabilita dei professionisti, in al-
leanza con pazienti e cittadini.

Partito dall’ospedale di Cuneo, che nel 2013 ha in-
dividuato al suo interno, grazie al coinvolgimento dei
professionisti, tre pratiche a rischio di inappropria-
tezza per ogni reparto e ne ha iniziato I’'implementa-
zione, il progetto Ospedali e Territori Slow sta ora
coinvolgendo numerose aziende ospedaliere e territo-
riali di tutta Italia, in rete tra loro.

E interessante notare come negli ospedali di Cuneo
e di Arezzo, che per primi si sono mossi nell’indivi-
duazione di pratiche a rischio di inappropriatezza al
loro interno, alcune riguardino il tema della desistenza
terapeutica nel fine vita, con raccomandazioni in com-
pleta sintonia con quelle delle societa scientifiche. In
piu, una raccomandazione della Terapia Intensiva ad
Arezzo riguarda 1’approccio al paziente con insuffi-
cienza d’organo “end stage”, in coerenza con il docu-
mento STAARTI dedicato al tema.?*

Ospedale di Cuneo

Struttura di Oncologia

Non prescrivere il trattamento antineoplastico nei
pazienti pluri-trattati in cui il trattamento stesso po-
trebbe solamente deteriorare ulteriormente il loro
Performance Status (PS) senza impattare sui sintomi
della malattia né sulla sopravvivenza globale.
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Struttura di Dietetica e Nutrizione Clinica

Non prescrivere la Nutrizione Artificiale (NA) nelle
situazioni cliniche in cui un approccio evidence-based
non ha dimostrato beneficio, come nei pazienti con de-
menza in fase avanzata o oncologici in fase terminale.

Ospedale di Arezzo

Dipartimento area critica e perioperatoria -
Terapia Intensiva

Non prolungare 1’approccio intensivo nel paziente
con insufficienza d’organo “end stage” ma preferire
I’approccio palliativo.

Dipartimento Oncologico

Non utilizzare, per quanto possibile, nell’interesse
del paziente, trattamenti radioterapici prolungati
quando la finalita del trattamento radiante sia sinto-
matico-palliativo e 1’aspettativa di vita sia breve.

Dipartimento chirurgia specialistica e medicina
ad indirizzo geriatrico

Nei pazienti affetti da demenza terminale non posi-
zionare PEG, sondino nasogastrico e catetere venoso.
Il tema della desistenza terapeutica sara pertanto
certamente affrontato nella rete Ospedali e Territori
Slow, partendo da un cambiamento culturale nei ri-
guardi del paziente oncologico terminale e di quello
cronico con insufficienza d’organo terminale,? volto a:
- non effettuare trattamenti inappropriati ¢ spropor-
zionati ed eventualmente interromperli;

- non ritardare la messa in atto di cure palliative;

- avere colloqui con i pazienti e le loro famiglie ri-
guardo alle scelte da effettuare, rispettandone valori
e preferenze.

Evitare dunque da una parte il sovrautilizzo di pra-
tiche orientate alla malattia e dall’altra il sottoutilizzo
di trattamenti orientati ai reali bisogni del paziente,
come ben espresso nella raccomandazione FADOI.

Per prima cosa questo vuol dire riflettere ogni
volta, recuperare il senso del limite. E non significa
certamente abbandonare il malato, ma trovare la giusta
misura per lui, trattare il dolore, avere attenzione alla
qualita di vita sua e dei suoi familiari.

Ma sono anche fondamentali aspetti organizza-
tivi, che vanno da una migliore comunicazione tra i
diversi professionisti, privilegiando il lavoro d’é-
quipe, ad una maggiore connessione tra ospedale e
territorio fino ad un potenziamento delle cure a do-
micilio e degli hospice.

Il miglioramento della relazione tra il medico ed il
paziente ed i suoi familiari richiede tempo da dedicare,
ma anche 1’acquisizione di competenze relazionali e
umanistiche da parte dei professionisti: imparare ad
ascoltare e a decidere insieme, riuscire a compiere in-
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sieme la scelta adatta per quella particolare persona,
rispettandone valori e preferenze.

E infine sara fondamentale diffondere una diversa
cultura nei pazienti e cittadini, anche tramite le loro
associazioni, incoraggiando un atteggiamento attivo
nei confronti delle scelte di fine vita.

Messaggi chiave

- Slow Medicine, movimento di professionisti e citta-
dini per una cura sobria, rispettosa ¢ giusta, pro-
muove, anche nelle scelte di fine vita,
I’appropriatezza clinica intesa come “giusta misura”
per ogni singolo paziente e la condivisione delle de-
cisioni tra medico e paziente.

- Raccomandazioni molto importanti che riguardano la
cura del paziente in fase terminale sono state emanate
sia dalle societa scientifiche USA nella campagna
Choosing Wisely sia da quelle italiane nell’ambito del
progetto Fare di pit non significa fare meglio - Choo-
sing Wisely Italy promosso da Slow Medicine.

- Il tema della desistenza terapeutica sara certamente
sviluppato nella rete Ospedali e Territori Slow in via
di costituzione, perché coerente con i principi di
Slow Medicine e perché raccomandazioni gia defi-
nite negli ospedali di Cuneo e di Arezzo, che ne
sono i precursori, lo hanno gia affrontato.
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Vincenzo Castiglione,' Vincenzo Pedone?

!Giurista, Presidente Comitato etico SIO (Societa Italiana di Oftalmologia), gia Presidente Corte d’Appello di Bologna; Medico,
Direttore Sanitario Consorzio Ospedaliero Colibri Bologna, gia Direttore Dipartimento Medico Azienda USL Bologna, Italia

In questi anni si sono registrati due importanti fe-
nomeni evolutivi, uno scientifico ed uno culturale: da
un lato cio¢ si assistito ad un enorme progresso della
medicina, in particolare della medicina tecnologica,
che consente un sempre maggiore prolungamento
della vita con conseguente attualizzazione della di-
scussione sulla fase di fine vita e delle decisioni sul
trattamento medico in tali condizioni.

Dall’altro lato ¢ profondamente mutato il modo di
intendere il rapporto medico-paziente, essendo passati
da una situazione in cui la persona era oggetto della
decisione del terapeuta a una situazione in cui diviene
protagonista del processo terapeutico stesso; il segno
di questa ultima trasformazione ¢ la rilevanza assunta
dal consenso informato (meglio sarebbe dire, con-
senso validamente prestato) del paziente, che sposta il
potere di decisione dal medico al paziente.'

Nella disciplina costituzionale il quadro dei prin-
cipi di riferimento comprende la tutela e la promo-
zione dei diritti fondamentali della persona, delle sue
dignita e identita (art. 2), della liberta personale (art.
13), della salute (art. 32).

La giurisprudenza della Corte di Cassazione e
della Corte Costituzionale (Cass. 15 gennaio 1997, n.
364; Corte Cost. 26 febbraio 1998, n. 27) ha sottoli-
neato 1’ampiezza di tali principi.

Qualsiasi atto invasivo della sfera fisica, sia di na-
tura terapeutica che non terapeutica, non pud avvenire
senza o contro il consenso della persona interessata, in
quanto “I’inviolabilita fisica” costituisce il “nucleo es-
senziale” della stessa liberta personale (Cass. 24 feb-
braio 1997, n. 1661; v. anche: Cass. III Sez. Civ. 28
luglio 2011, n. 16543).
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Per contro, I’imposizione di un determinato tratta-
mento sanitario si giustifica soltanto se previsto da una
legge, che lo prescrive anche in funzione di tutela di
un interesse generale e non soltanto di tutela della sa-
lute individuale e se ¢ comunque garantito il rispetto
della “dignita” della persona (art. 32 Costituzione).

A livello di principi generali, nel nostro ordina-
mento, ha ormai piena cittadinanza il riconoscimento
dell’autonomia della persona, la quale comporta che
nessun trattamento medico puo essere compiuto senza
o contro la sua volonta, con conseguente affermazione
del principio che detta autonomia implica “il potere di
disporre del proprio corpo” (Corte Cost. 22 ottobre
1990, n. 471).

Questo principio ha trovato riconoscimento nella
Convenzione europea di bioetica firmata ad Oviedo
nel 1997 e recepita nell’ordinamento italiano con
legge n. 145 del 2001.

E per queste ragioni che deve essere rispettata la
scelta del paziente di non intraprendere certe terapie o
di sospendere quelle gia iniziate. I1 Codice di deonto-
logia medica del 2014 prescrive al medico 1’obbligo di
informazione al paziente e di desistere dalla terapia
quando il paziente consapevolmente la rifiuti (art. 35),
allineandosi in tal modo al disposto costituzionale.

Tutto quanto precede deve essere tenuto in mag-
giore considerazione, ove si pensi che il progresso
nell’ambito sanitario e 1’avanzamento della medicina,
in particolare della tecnologia medica, consentono il
prolungamento della vita e I’aumento delle prospettive
di sopravvivenza. Con la trasformazione delle patologie
acute o a rapida progressione in patologie croniche ¢ a
lenta progressione, emergono situazioni complesse che
fanno riemergere inevitabilmente la discussione sulla
fine della vita e sul quadro di riferimento in cui sono
prese decisioni nel trattamento medico.?

Un illustre giurista italiano ha sottolineato che le
questioni, che si pongono nella fase finale della vita,
sono sempre pit complesse a causa dello sviluppo tec-
nologico della scienza medica, con difficolta che si ac-
crescono “per I’arretratezza della disciplina giuridica
e per le aspre contrapposizioni sul piano etico”.?

In questo contesto soccorre il dettato della nostra
Costituzione, in coerenza con la quale il giurista deve
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operare accurate distinzioni; cosi, ¢ “necessario sotto-
lineare che il rifiuto informato e consapevole di cure
non ¢ assimilabile né ad una richiesta di ‘aiuto a mo-
rire’, né ad una opzione suicidaria”. Cio perché I’art.
32 della Costituzione statuisce I’intangibilita della sfera
corporea, sicché un paziente informato e competente
ha diritto a rinunciare a un trattamento sanitario, anche
salvavita. Tale principio, che ha trovato riscontro —
come anticipato — oltre che in norme internazionali (la
c.d. Convenzione di Oviedo del 1997, anche nel parere
del Comitato Nazionale per la Bioetica del 24 ottobre
2008), ha avuto una vasta eco nella giurisprudenza
della Corte di Cassazione e della Corte Costituzionale
ed ¢ stato sostanzialmente ripreso e ampliato dalla ri-
chiamata Guida al processo decisionale nell’ambito del
trattamento medico nelle situazioni di fine vita del
Consiglio d’Europa del Dicembre 2014.2 La quale, pre-
messo che “ai fini di questa guida, le situazioni di fine
vita si riferiscono alle condizioni di grave compromis-
sione della salute a causa della progressione della ma-
lattia o per altre cause che minacciano la vita delle
persone irreversibilmente in un futuro prossimo”, ha
innanzi tutto richiamato il principio di autonomia che
“inizia con il riconoscimento della legittimita e della
capacita di fare scelte personali”, attuato in particolare
mediante 1’esercizio del consenso libero (senza alcuna
costrizione o pressione indebite) e informato (a seguito
di una informazione appropriata sugli interventi pro-
posti); consenso che la persona puo modificare (e re-
vocare) in qualsiasi momento. La Guida ha, poi,
recepito i principi di beneficenza e di non maleficienza
(secondo cui il medico, da un lato, ha I’obbligo di cer-
care di “massimizzare il beneficio potenziale e, dall’al-
tro, di limitare il piu possibile ogni danno che puo
sorgere dall’ intervento medico”), per pervenire alla
conclusione che il medico ha 1’obbligo di effettuare
solo trattamenti proporzionati.

Le conclusioni della Guida possono essere rias-
sunte nei seguenti termini: porre particolare attenzione
al processo decisionale che riguarda il trattamento me-
dico alla fine della vita, e, in questo contesto, il pro-
cesso di decisione dovrebbe essere oggetto di:
informazione per utenti del servizio sanitario; forma-
zione dei professionisti sanitari; studi specifici “che
tengano conto della complessita e della peculiarita
delle situazioni”.

In questo contesto preme sottolineare come, nella
giurisprudenza, sia ormai principio acclarato quello
secondo cui “il consenso informato costituisce — nel
rapporto medico-paziente — imprescindibile fonda-
mento della legittimita dell’attivita medica”, poiché,
come ritenuto dall’importante sentenza della I Sezione
civile della Corte di Cassazione del 16 ottobre 2007,
n. 27148 (che ha affrontato per la prima volta il deli-
catissimo tema della interruzione dell’alimentazione
artificiale che tiene in vita un soggetto in stato vege-
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tativo permanente), sentenza ricca di richiami a norme
internazionali e a decisioni di Corti straniere, “il con-
senso afferisce alla liberta morale del soggetto e alla
sua autodeterminazione, nonché alla sua liberta fisica
intesa come diritto al rispetto della propria integrita
corporea”; esso ha come correlato la facolta non solo
di scegliere tra le diverse possibilita di trattamento me-
dico, ma anche “di eventualmente rifiutare la terapia
e di decidere consapevolmente di interromperla, in
tutte le fasi della vita, anche in quella terminale”. Con
la conseguenza che “deve escludersi che il diritto alla
autodeterminazione terapeutica del paziente incontri
un limite allorché da esso consegua il sacrificio del
bene della vita... Di fronte al rifiuto della cura da parte
del diretto interessato, c’¢ spazio — nel quadro dell’al-
leanza terapeutica che tiene uniti il malato e il medico
nella ricerca, insieme, di cio che ¢ bene rispettando i
percorsi culturali di ciascuno — per una strategia della
persuasione, perché compito dell’ordinamento ¢ anche
quello di offrire il supporto della massima solidarieta
concreta nelle situazioni di debolezza e di sofferenza;
e ¢’¢, prima ancora, il dovere di verificare che quel ri-
fiuto sia informato, autentico ed attuale. Ma allorché
il rifiuto abbia tali connotati non ¢’¢ possibilita di di-
sattenderlo in nome di un dovere di curarsi come prin-
cipio di ordine pubblico... Il rifiuto delle terapie
medico-chirurgiche, anche quando conduce alla
morte, non puod essere scambiato per un’ipotesi di eu-
tanasia, ossia per un comportamento che intende ab-
breviare la vita, causando positivamente la morte,
esprimendo piuttosto tale rifiuto un atteggiamento di
scelta, da parte del malato, che la malattia segua il suo
corso naturale” (cosi: Cass. n. 21748 del 2007 cit.; v.
anche Cass. I Sez. Pen. 11 luglio 2002).%¢

Fondamentale, sul punto, appare I’opera della giu-
risprudenza costituzionale, per la quale vengono in ri-
lievo due diritti fondamentali della persona:
I’inviolabilita della liberta personale, come sancita
dall’art. 13 Cost., principio che esige il rispetto delle
decisioni sul proprio corpo; la liberta di scegliere sulla
propria salute, tutelata dalla riserva di legge di cui al-
I’art. 32, comma 2, Cost. a norma del quale nessuno
puo essere obbligato ad un determinato trattamento sa-
nitario se non per disposizione di legge.

Quando il paziente chiede la sospensione dei trat-
tamenti, il medico (anche in forza della disposizione
contenuta nell’art. 35 del Codice di Deontologia Me-
dica del 2014) ha il dovere di farlo e questo dovere giu-
stifica la sua condotta dal punto di vista penale (Trib.
Roma 17 dicembre 2007), ed esclude, dal punto di vista
civile, che possano ravvisarsi gli estremi di un illecito
fonte di responsabilita.” Una volta riconosciuto il diritto
di rifiutare le cure, vanno chiarite le modalita del suo
esercizio. Quando il paziente non ¢ piu in grado di
esprimersi, non ¢ facile stabilire chi deve valutare 1’op-
portunita di proseguire le cure, la loro adeguatezza ri-
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spetto alle condizioni del paziente stesso, alla irrever-
sibilita della condizione in cui si trova. Il codice deon-
tologico (art. 38) richiama il medico alla necessita di
“tener conto” della volonta precedentemente espressa
dal paziente, e nello stesso si esprime — come detto —
la Convenzione di Oviedo (art. 9). Testamento biolo-
gico, living will, direttive anticipate sono espressioni
che indicano le disposizioni rese da una persona attual-
mente cosciente per esprimere le volonta che intende
siano eseguite in un momento successivo in cui, per
qualsiasi ragione, non sara piu in grado di esprimersi.
Possono riguardare, tra 1’altro, proprio i trattamenti me-
dici, la loro eventuale sospensione.®

Mentre in Europa si assiste ad una linea di ten-
denza incline a valorizzare le direttive anticipatamente
espresse dal paziente, spesso attribuendo alle mede-
sime valore vincolante, in Italia si assiste ad un vuoto
normativo, anche se dal codice di deontologia medica
e dalla Convenzione di Oviedo si possono trarre im-
portanti indicazioni. La giurisprudenza, chiamata a
pronunciarsi sul tema, di volta in volta ha segnato
tappe importanti nella complessa questione. La Corte
di Cassazione nel c.d. “caso Englaro”, con la piu volte
richiamata sentenza del 16 ottobre 2007, n. 21748, ha
sancito, in caso di assoluta incoscienza (tipica dei di-
sordini protratti della coscienza), la possibilita di in-
terrompere il trattamento, subordinandola a due
condizioni: 1’una, quando non vi sia, secondo criteri
rigorosamente scientifici, “la benché minima possibi-
lita di un qualche, sia pur flebile, recupero della co-
scienza e di ritorno ad una vita anche di percezione
esterna”; 1’altra “tenendo conto” della volonta
espressa dall’interessato prima di cadere in detto stato.
Conseguentemente, si puo ¢ deve ricostruire la volonta
dell’interessato, di cui portavoce puo essere il rappre-
sentante legale, perché, in tal caso, il rifiuto dei tratta-
menti sanitari esprime “un atteggiamento di scelta da
parte del malato” (Cass. n. 21748 del 2007). Tutto cio
¢ coerente, oltre che con la Convenzione di Oviedo
(art. 9), anche con analoghe formulazioni, che si ri-
scontrano nella Carta dei Diritti Fondamentali dell’U-
nione Europea, che a piu riprese cita il diritto della
persona alla dignita, alla integrita e al consenso.’

Se debba ritenersi insuperabile — ai fini della desi-
stenza terapeutica — I’espresso, libero e consapevole ri-
fiuto da parte del paziente, qualche dubbio potrebbero
rappresentare le direttive anticipate, atteso che esse non
esprimono una volonta attuale del malato: cio spiega la
cautela con la quale le si circonda e la scelta di non at-
tribuire loro un’efficacia condizionata. Rimane, pero, il
fatto che, secondo I’insegnamento della Suprema Corte
(sent. n. 21748/2007), il medico non puo ignorarle e
potra disattenderle solo quando non esprimano una vo-
lonta attendibile o vi siano fondate ragioni per supporre
che non corrispondano piu alla volonta attuale.!

Un altro caso di indubbia difficolta riguarda il c.d.
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“accanimento terapeutico”. La piu volte richiamata
Guida al processo decisionale nell’ambito del tratta-
mento medico nelle situazioni di fine vita del Consi-
glio d’Europa del 2014 sottolinea come si possa
decidere “di interrompere o limitare un trattamento. ..
che non ha procurato alcun beneficio o che ¢ diventato
sproporzionato”. I vari codici di deontologia medica,
che si sono succeduti nel tempo in Italia, se da un lato
hanno proibito 1’atto eutanasico, dall’altro hanno im-
posto (e impongono) I’astensione di ogni forma di ac-
canimento: art. 16 del vigente codice deontologico: “Il
medico, tenendo conto delle volonta espresse dal pa-
ziente o dal suo rappresentante legale e dei principi di
efficacia e di appropriatezza delle cure, non intra-
prende né insiste in procedure diagnostiche e inter-
venti terapeutici clinicamente inappropriati ed
eticamente non proporzionati, dai quali non ci si possa
fondatamente attendere un effettivo beneficio per la
salute e/o un miglioramento della qualita della vita.

Il medico che si astiene da trattamenti non propor-
zionati non pone in essere in alcun caso un comporta-
mento finalizzato a provocare la morte”.

Correttamente il Codice riferisce I’accanimento sia
all’atto diagnostico che terapeutico; e quindi anche per
azioni aventi finalita diagnostiche occorre interrogarsi
sulla loro giustificazione in termini di proporzionalita.
E evidente che, in difetto di criteri predefiniti che in-
dichino quando un certo trattamento assuma i conno-
tati dell’accanimento terapeutico, la stessa situazione
clinica possa essere legittimamente interpretata e giu-
dicata diversamente.

Tuttavia, quando si conviene da parte del medico
che il trattamento sia sproporzionato, il medico o non
inizia o mette in atto le azioni necessarie per la sua so-
spensione ove fosse iniziato, avendo come finalita il
sollievo dalle (inutili) sofferenze che la situazione cli-
nica comporta per il paziente, tutelandone la dignita
umana nel processo del morire. A questo punto, € do-
veroso definire il Codice Deontologico dei medici
come un insieme di norme consuetudinarie, nell’am-
bito di un gruppo sociale costituito dai membri di una
professione, omogenei nella qualita dei rapporti e delle
azioni. La sua rilevanza giuridica, nel corso degli anni,
non ha trovato costanza di opinioni, ritenendosi, in
particolare da alcuni, che esso non assurge a norma
dell’ordinamento generale, ma opera quale regola in-
terna della particolare categoria professionale cui si ri-
ferisce.

Particolare ¢, tuttavia, 1’affermazione della sentenza
del 26 giugno 2002, n. 282 della Corte Costituzionale,
i cui Giudici hanno chiamato espressamente in causa il
Codice di deontologia medica per sostenere che “poiché
la pratica dell’arte medica si fonda sulle acquisizioni
scientifiche e sperimentali, che sono in continua evolu-
zione, la regola di fondo in questa materia ¢ costituita
dall’ autonomia e dalla responsabilita del medico”, il
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quale “deve adeguare, nell’interesse del paziente, le sue
decisioni ai dati scientifici accreditati e alle evidenze

trattamenti medici, in Bioetica, n. 2, luglio 2005; ed.
Guerini e Ass., pag. 156 ¢ ss..

metodologicamente fOndate”’ con la conseguenza, 1i- 2. Guida al Processo decisionale nell’ambito del tratta-

marcata dalla giurisprudenza della Corte di Cassazione,
secondo cui le norme deontologiche sono “vere ¢ pro-
prie regole giuridiche vincolanti nell’ambito dell’ ordi-
namento di categoria” (Cass. Civile Sez. Un. 6 giugno
2002, n. 8225; Cass. Penale Sez. VI, 10 ottobre 2005,
n. 36592); sicché la loro inosservanza possono assu-

mere rilevanza giuridica.

Costituzionale (Corte Costit. 2002 n.282; Corte Costit. 6
2003 n 338; Corte Costit. 2009 n. 151) ha ribadito piu

mento medico nelle situazioni di fine vita del Consiglio
d’Europa del Dicembre 2014, pag. 6

3. S. Canestrari: Bioetica e diritto penale: Materiali per una
discussione; ed. Giappichelli, Torino 2014, pag. 45

4. M. Tavani - M. Picozzi - G. Salvati: Manuale di deon-
tologia medica; Giuffre ed., Milano 2007

5. A. Fiori - D. Marchetti: La rilevanza giuridica del codice

. . di deontologia medica; Giuffre ed., Milano 2009, pag.
In conclusione, come la giurisprudenza della Corte 348 e ss

. A. Fiori - D. Marchetti: Medicina legale della responsa-
bilita medica; Giuffré ed, Milano 2016;

volte non ¢ il legislatore a poter stabilire quali siano 7. G. Ferrando: Fine Vita e Rifiuto di Cure: Profili Civili-

le pratiche sanitarie ammesse, con quali limiti e a quali
condizioni; non pare possibile quindi aspettarsi un piu

stici, in Trattato di Biodiritto, Il Governo del Corpo,
Tomo II; Giuffre ed., Milano 2011, pag. 1883 e ss.

o0 meno specifico algoritmo decisionale sul trattamento 8. F. Pizzetti: Alla frontiera della vita: il testamento biolo-

di fine vita; ¢ necessario attenersi alla “regola di
fondo”, dunque, quella dell’autonomia e responsabi-

gico tra valori costituzionali e promozione della persona;
Giuffre ed., Milano 2008.

lita del medico che, sempre col consenso del paziente 9. G. Ferrando: Fine Vita e Rifiuto di Cure: Profili Civili-

e nel rispetto della sua persona, opera scelte profes-
sionali allineate con lo stato delle evidenze scientifiche

stici, in Trattato di Biodiritto, Il Governo del Corpo,
Tomo II; Giuffré ed. Milano 2011 pag. 1886.

10. S. Canestrari - G. Ferrando - C.M. Mazzoni - S. Rodota
- P. Zatti (a cura di): Il Governo del Corpo, in Trattato

di Biodiritto, Tomo II; Giuffré ed., Milano 2011.

11. C. Barbisan et al: Aspetti etici e giuridici nelle insuffi-
cienza d’organo “end-stage”’; Recenti Prog Med 2014;

disponibili.!!
Bibliografia

1. G. Ferrando: I diritti della persona e la sospensione dei 105 pag 40 e ss.
[page 20] [QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e3]

OPEN 8.“.((!555



N

press Q DERNI - Italian Journal of Medicine 2017; volume 5

La desistenza terapeutica ¢ giustificabile sul piano etico?
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RIASSUNTO

1l presente saggio si propone di discutere se e a quali condizioni la cosiddetta “desistenza terapeutica” sia giustificabile dal
punto di vista etico. Per svolgere questo compito si impegna in una preliminare chiarificazione della nozione stessa di “desistenza
terapeutica”, mostrandone alcuni aspetti di problematicita e suggerendo di impostare la riflessione sulle scelte di fine vita non
tanto a partire da cio che si intende evitare, ma dagli obiettivi del progetto di cura. Le scelte di desistenza, e piu in generale i
percorsi di accompagnamento di pazienti alla fine della vita, vengono poi analizzati alla luce dei principi fondamentali della bioe-
tica clinica (beneficenza, autonomia e giustizia), intesi come specificazioni delle esigenze del rispetto dovuto alla dignita di ogni
persona. Tale analisi mostra a quali condizioni la desistenza, se unita alla contemporanea attivazione di modalita alternative di
presa in carico delle persone malate, sia non solo eticamente giustificata, ma doverosa. Il percorso porta a delineare un approccio
complessivo alle scelte di fine vita che puo essere definito come “etica o strategia dell’accompagnamento”. Tale approccio si di-
stingue nettamente sia da “accanimento terapeutico” e “abbandono terapeutico”, sia da prospettive di tipo eutanasico.

Introduzione

L’obiettivo di questo saggio ¢ discutere se la co-
siddetta “desistenza terapeutica” sia giustificabile dal
punto di vista etico.

In effetti, chiunque sia chiamato a compiere delle
scelte terapeutiche in situazioni di fine vita si con-
fronta con domande e dubbi di natura etica, come ad
esempio: fino a che punto ¢ giusto e rispettoso conti-
nuare con i trattamenti piu invasivi o proporne di
nuovi? La sospensione di un trattamento gia in atto ¢
moralmente equivalente alla non attivazione? Quando
si prospettano al paziente e alla sua famiglia dei trat-
tamenti intensivi a oltranza, lo si fa sempre per il bene
del paziente o per altri motivi, come ad esempio
“paure medico-legali” o accondiscendenza verso le ri-
chieste dei parenti? E rilevante, dal punto di vista
etico, la distinzione fra trattamenti di sostegno vitale
richiesti nelle situazioni critiche e trattamenti di sup-
porto alle altre attivita fisiologiche, come nutrizione ¢
idratazione artificiali? Si danno casi in cui la difesa
della vita fisica puo sfociare nella violazione della di-
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gnita della persona? Sospendere o non attivare alcuni
trattamenti, anche di sostegno vitale, costituisce forse
una forma di abbandono del paziente o, peggio, una
forma mascherata di eutanasia?

Per impostare una riflessione che consenta di ri-
spondere a tali domande, suddividerd questo lavoro in
due parti principali: nella prima, mi soffermero su al-
cune importanti questioni terminologiche e concet-
tuali, in particolare sottoponendo a scrutinio critico
I’espressione “desistenza terapeutica”; nella seconda
parte, mostrerd quando e a quali condizioni la cosid-
detta “desistenza terapeutica” sia eticamente giustifi-
cata, se non addirittura doverosa. Nello sviluppo di
questa seconda parte, non mancheranno i riferimenti
all’importante documento SIAARTI Grandi insuffi-
cienze d’organo end-stage: cure intensive o cure pal-
liative?.! Infine, concluderd sostenendo 1’opportunita
di un cambiamento di prospettiva, suggerendo di im-
pegnarsi non tanto a giustificare ¢io che non si fa (la
desistenza), quanto a mostrare perché, nelle situazioni
di fine vita, i progetti di cura ispirati alla strategia
dell’accompagnamento siano i piu rispettosi delle per-
sone malate.

Alcune questioni terminologiche e concettuali

L’espressione “desistenza terapeutica” si ¢ affer-
mata recentemente in Italia, dapprima in ambito inten-
sivistico ¢ in seguito in altri settori della medicina.
Essa intende indicare un approccio alle persone ma-
late, alla fine della vita, che consiste nella sospensione
o non attivazione di terapie ritenute ormai inefficaci o
sproporzionate, e nella contemporanea attivazione di
modalita piu adeguate e significative di accompagna-
mento. Si tratta di un approccio importante e dalle fi-
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nalita condivisibili, ma siamo certi che esso venga ap-
propriatamente rappresentato dall’espressione “desi-
stenza terapeutica”? Ci sono buone ragioni per
dubitarne, vediamo quali.

Innanzitutto, va notato che I’espressione non trova
corrispondenza nella letteratura internazionale, dove
per discutere di queste problematiche si usano espres-
sioni come “non attivare” (withholding) o “sospen-
dere” (withdrawing) 1 trattamenti ritenuti non piu
efficaci o non piu proporzionati, anche di sostegno vi-
tale. Solitamente, questa discussione avviene nel qua-
dro della piu ampia riflessione sul modo migliore di
occuparsi delle persone malate alla fine della vita,? e
quindi nell’ambito della end-of-life care* o della pal-
liative care. 1l fatto che ’espressione “desistenza te-
rapeutica” non trovi corrispondenza nella letteratura
internazionale non €, a mio avviso, casuale. Tale
espressione presenta infatti alcuni aspetti problematici,
che possono essere colti analizzandola con attenzione.

Il sostantivo “desistenza”, ossia “rinuncia, cessa-
zione”, deriva dal verbo “desistere”, che significa “ri-
tirarsi da un’attivita, da un’impresa, da un’iniziativa’
oppure non intraprendere un progetto. E il verbo latino
“sistere” significa appunto “arrestare, fermare, tratte-
nere”: “se sistere”, ad esempio, vuol dire “fermarsi”.®
La parola “de-sistenza”, 1’opposto di “in-sistenza”,
esprime dunque bene I’atteggiamento di chi decide di
smettere di fare qualcosa oppure di non iniziare a farla.
Tuttavia, non ¢ in grado di per sé di convogliare —
come invece ¢ nelle intenzioni di chi usa 1’espressione
“desistenza terapeutica” — la volonta di attuare una
serie di azioni, alternative a quelle da cui si desiste,
per accompagnare in modo rispettoso ¢ sollecito le
persone alla fine della vita. In altre parole, il primo li-
mite con cui ci si scontra quando si usa il termine “de-
sistenza” in ambito sanitario ¢ che esso consente
solamente di indicare cio che si intende evitare, non
di esplicitare in positivo cio che si vuole attuare.

Un secondo aspetto di problematicita emerge
quando ci si sofferma a riflettere sulla seconda parte
dell’espressione, ossia 1’aggettivo “terapeutica”. “Te-
rapeutico” deriva da “terapia”, che in italiano significa
principalmente “cura delle malattie”. Tuttavia, se an-
diamo al termine greco di cui essa ¢ un calco (the-
rapéia), scopriamo come questo avesse una maggiore
ricchezza di significati, indicando in primo luogo “ser-
vizio, attenzione, riguardo” (la therapéia theon era il
culto degli dei) e solo in seconda battuta “cura me-
dica”.” Lo stesso vale per il verbo “therapéuo”, da cui
essa deriva, che significa innanzitutto “servire, ono-
rare, rispettare”, poi “prendersi cura, nutrire” (sia il
corpo sia I’anima), e solo infine “curare con medi-
cine”.” A conferma di cio, possiamo osservare come il
termine “therapon” (il nostro terapeuta) nella Grecia
antica indicasse il “servitore” oppure lo “scudiero”,’
ossia |’aiutante in battaglia; si pensi a Patroclo per
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Achille, tanto per limitarsi a un solo fulgido esempio.
Tenendo conto di questo sfondo, 1’espressione “de-
sistenza terapeutica” ha senso solo se si assume un si-
gnificato molto ristretto del termine “terapia”, quello
che fa coincidere 1’attitudine terapeutica con atti me-
ramente tecnici, ad esempio con interventi chirurgici,
farmacologici o rianimatori. Tutto cambia se si assume
invece una nozione meno tecnicistica di medicina (e
con cio di terapia), come quella proposta da
Mordacci,® che la qualifica come una forma compe-
tente del prendersi cura delle persone malate che mira
idealmente alla guarigione, ma rimane nella pienezza
del suo senso anche quando non si possono piu scon-
figgere le malattie, ma solo affiancare le persone. Se
letta in questa seconda prospettiva, I’espressione “de-
sistenza terapeutica” mostra tutta la sua parzialita.

Percio, al fine di esprimere piu adeguatamente cid
che 1 creatori di tale locuzione hanno a cuore, sarebbe
meglio dire che la desistenza da alcune tecniche ¢ in
certe situazioni la miglior forma di therapéia, ciog¢ il
modo migliore di rispettare le persone malate, special-
mente quando la rinuncia agli inutili interventi inva-
sivi si accompagna all’erogazione di cure palliative di
qualita. In questi casi, sarebbe forse piu rigoroso af-
fermare che la “desistenza tecnica” ¢ “terapeutica”.

Si noti, en passant, che la stessa problematicita si
ritrova in espressioni come “accanimento terapeutico”
¢ “abbandono terapeutico”. Anche in questo caso, ci
troviamo di fronte a formule ossimoriche, al limite del
contraddittorio. Se 1’autentica therapéia ¢ in ultima
analisi un atteggiamento di cura competente e solle-
cita, € evidente che insistere in trattamenti futili o
sproporzionati non € per nulla terapeutico, ossia non
¢ segno di rispetto per la persona malata considerata
nella sua globalita. Similmente, 1’abbandono di una
persona inguaribile alla fine della vita € quanto di piu
anti-terapeutico si possa immaginare.

Un terzo aspetto problematico dell’espressione
“desistenza terapeutica” — ancora una volta, contraria-
mente alle intenzioni di chi I’ha coniata — consiste nel
rischio di dare il messaggio che vi sia una contrappo-
sizione netta tra le cosiddette cure “attive” (disease-
modifying treatments) e le cure palliative (palliative
care). In altri termini, si rischia di veicolare I’idea che,
finché si pud fare davvero qualcosa per combattere la
malattia, si interviene con trattamenti “attivi”’ (la tera-
pia vera e propria, quella seria); quando poi questi do-
vessero dimostrarsi inefficaci o sproporzionati, allora
diventerebbe opportuno e necessario “desistere”, per
passare all’approccio palliativo.

Come noto, questa radicale dicotomia tra cure “at-
tive” e cure palliative ¢ stata da tempo denunciata
come insostenibile,* e non a caso si ¢ iniziato a parlare
di “simultaneita delle cure”. Infatti, fin dalla fase in
cui si sta ancora combattendo la malattia ¢ opportuno
attivare alcuni interventi tipici dell’approccio pallia-
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tivo, come la lotta al dolore, il controllo dei sintomi e
I’attenzione alla dimensione psico-sociale e spirituale
della persona. E, di converso, anche nella fase pretta-
mente palliativa puod essere necessario praticare trat-
tamenti “attivi” (ad esempio, contro la polmonite o il
raffreddore) o continuare radio e chemioterapia, qua-
lora esse contribuiscano a migliorare la qualita della
vita residua.

Per tutte queste ragioni, dal punto di vista concet-
tuale appare molto piu convincente e produttivo im-
postare la riflessione a partire dagli obiettivi del piano
di cura. In questa prospettiva, finché 1’obiettivo pri-
mario del piano di cura della persona di cui ci occu-
piamo ¢ la lotta contro la malattia e il prolungamento
della vita, allora determinati trattamenti hanno senso,
e vanno offerti e messi in atto (ovviamente dopo ade-
guata discussione con la persona malata e se questa li
accetta). Quando invece, per le condizioni del malato,
cio non ¢ piu possibile, € necessario cambiare la fina-
lita principale del piano di cura che diventera quella
di garantire la qualita umana dell’ultima fase della
vita. All’interno di questo mutato progetto di cura, vi
sono certamente alcune cose che non si devono fare
(e da cui bisogna desistere), ma soprattutto vi sono
molte cose che si possono e si devono fare, ed ¢ su
queste ultime che bisognerebbe porre I’accento. Come
hanno efficacemente sostenuto Borasio e colleghi,
“dal punto di vista medico, I’indicazione a un tratta-
mento dipende in modo determinante dalla finalita del
piano di cura. Un trattamento palliativo alla fine della
vita non rappresenta né una terapia minimale, né
un’interruzione della terapia, ma la continuazione
della terapia ottimale per questi pazienti nel momento
in cui si ¢ cambiata la finalita del piano di cura. II pro-
lungamento della vita come finalita primaria del piano
di cura viene in questo caso sostituito dalla massimiz-
zazione della qualita della vita”.? In quest’ottica, mi
preme ribadirlo, non si desiste mai dalla terapia (intesa
nel suo significato piu ricco), solo da alcuni tratta-
menti. Quando si ¢ centrati sulla persona malata e non
sulla malattia, si sceglie per tale persona sempre il me-
glio a disposizione, sia esso un approccio principal-
mente “attivo” o principalmente palliativo.

Per tale motivo, dal punto di vista etico ¢ necessa-
rio impegnarsi innanzitutto e principalmente a espli-
citare le ragioni dell’intervento, non tanto o solo quelle
del non intervento. Al contrario, 1I’espressione “desi-
stenza terapeutica” sembra rivelare la preoccupazione
di molti curanti di spiegare unicamente perché non
mettono in atto un certo trattamento. Il che tradisce
quel pregiudizio interventistico di certa classe medica
per cui intervenire tecnicamente ¢ sempre giustificato.

Cio detto, I’introduzione nel dibattito italiano
dell’espressione “desistenza terapeutica”, pur con i li-
miti appena discussi, segnala una svolta positiva: fi-
nalmente, dopo decenni di “sbornia iper-tecnologica”,
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molti professionisti della salute hanno ricominciato a
porsi il problema del “senso umano” degli interventi
clinici, in particolare quando ci si occupa di persone
alla fine della vita. Si sta diffondendo nella medicina,
a livello sia nazionale sia internazionale, una nuova
consapevolezza, come dimostrano il documento della
SIAARTI sopra citato,' iniziative quali Choosing wi-
sely,'% il movimento della Slow medicine'! e una serie
di illuminanti pubblicazioni.'?'*

Inoltre, il forte coinvolgimento emotivo che I’e-
spressione “desistenza terapeutica” suscita nei profes-
sionisti della salute e nella popolazione in generale
indica un’altra esigenza importante: quella di differen-
ziare con chiarezza questo approccio da comporta-
menti che configurano I’abbandono della persona
malata o da atteggiamenti di tipo eutanasico. Cio0 ¢ es-
senziale per dare serenita ai curanti e alla societa ci-
vile. In piu, questa esigenza di approfondimento e
chiarificazione, anche dal punto di vista etico, segnala
la consapevolezza che alcune scelte, come quelle di
desistenza alla fine della vita, hanno implicazioni di
fondamentale importanza per le persone e le famiglie
coinvolte, e vanno percio assunte con rigore, cautela
¢ dopo adeguata riflessione collegiale. Non a caso, ¢
proprio su questi temi che si registrano importanti ini-
ziative di dialogo tra prospettive culturali diverse,
come testimoniato di recente dalle Linee propositive
per un diritto della relazione di cura e delle decisioni
di fine vita," prodotte dal Comitato scientifico della
Fondazione Cortile dei Gentili.

In sintesi

L’espressione “desistenza terapeutica” ¢ problema-
tica per almeno tre ragioni:

1) ¢ in grado di rappresentare solo parzialmente e
solo via negationis un certo approccio, il quale in-
vece — nelle intenzioni di chi ha coniato e usa que-
sta espressione — ha anche una determinante
componente propositiva;

2) sembra assumere una nozione troppo ristretta di
terapia, e piu in generale di medicina, facendola
coincidere con gli interventi di tipo tecnico;

3) rischia di contrapporre in maniera mutualmente
esclusiva cure “attive” (disease-modifying treat-
ments) e cure palliative (palliative care).

Una discussione che si concentri sugli obiettivi del
progetto di cura sembra percio pit adatta a esprimere
in modo completo le intenzioni di chi si ¢ fatto pala-
dino della “desistenza terapeutica”.

Nonostante i limiti suddetti, 1’introduzione nel di-
battito italiano dell’espressione “desistenza terapeu-
tica” ha comportato almeno due effetti positivi:

a) ha aumentato in molti curanti la consapevolezza
del rischio che un approccio meramente tecnici-
stico o inutilmente interventistico alla fine della
vita si risolva in scelte dis-umanizzanti;
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b) obbliga ad articolare con chiarezza le ragioni etico-
cliniche che inducono a non mettere in atto certi
interventi, a favore di altri, al fine di distinguere
senza ambiguita 1’approccio palliativo da compor-
tamenti che si traducono nell’abbandono del pa-
ziente o da soluzioni di tipo eutanasico.

Quando ¢ etico desistere?

Per impostare la valutazione etica delle scelte di
desistenza alla fine della vita seguird ovviamente la
stessa logica che si adotta per 1’analisi etica di ogni
altra scelta clinica.

Giova ricordare che il cuore della vita etica inter-
personale ¢ il riconoscimento e il rispetto del valore
di ogni essere umano (dignita umana). Non a caso, la
dignita umana viene sistematicamente indicata come
il valore fondamentale da difendere nei principali do-
cumenti internazionali rilevanti per la bioetica, come
la Dichiarazione universale sulla bioetica e i diritti
umani del’UNESCO del 2005'¢ 0 1a Convenzione sui
diritti dell wvomo e la biomedicina del 1997, nota co-
munemente come Convenzione di Oviedo."”

Alla luce del riconoscimento della dignita di ogni
essere umano, compito della riflessione bioetica in
ambito clinico ¢ di articolare le esigenze fondamentali
del rispetto dovuto a ogni paziente e interpretarle nel
concreto. Vanno intesi in questo senso — ossia come
articolazioni delle esigenze del rispetto — sia i principi
tradizionali della bioetica (non maleficenza, benefi-
cenza, autonomia e giustizia), sia le piu specifiche di-
sposizioni dei codici deontologici delle professioni
sanitarie. Nell’interpretazione che ne offre Viafora,'®
per garantire il rispetto di ogni persona seguita in am-
bito clinico occorre ovviamente, in negativo, evitare
di strumentalizzarla o di provocarle danno, come pre-
scrive il principio di non maleficenza. Ma occorre so-
prattutto, in positivo, proteggere e promuovere le
dimensioni fondamentali della persona. A questo sono
deputati gli altri principi classici della bioetica clinica:
il principio di beneficenza impone di proporre a un pa-
ziente tutti e solo gli interventi che promuovano il
bene del paziente stesso, visto nella sua integralita, e
che percio possono essere considerati appropriati; il
principio di autonomia impone di rispettare e promuo-
vere la responsabilita delle persone, cui compete in ul-
tima analisi la decisione se accettare o meno il
percorso di cura proposto; infine, il principio di giu-
stizia, sulla base del riconoscimento della struttura re-
lazionale di ogni uomo e del suo legame originario con
il resto della comunita, impone di proporre e attuare
percorsi di cura e trattamenti che abbiano il piu alto
livello di efficacia compatibile con I’equa allocazione
delle risorse disponibili.

Vediamo ora, a partire dal quadro etico appena de-
lineato, quali indicazioni € possibile trarre in merito
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alla limitazione di alcuni trattamenti alla fine della vita
(desistenza), e soprattutto in merito ai progetti di cura
piu efficaci e rispettosi per questa tipologia di malati.

Innanzitutto, ¢ utile sottolineare che, in ragione della
fragilita e vulnerabilita peculiari di questa fase, nelle si-
tuazioni di fine vita si richiede uno specifico impegno
a garantire che i percorsi di cura siano all’altezza della
dignita delle persone e che mantengano viva nei pa-
zienti stessi la percezione del loro valore.'”*

Quanto ai singoli interventi — siano essi diagnostici
o terapeutici — e soprattutto al piano di cura comples-
sivo, essi vanno valutati alla luce dei principi di bene-
ficenza, autonomia ¢ giustizia. In cio che segue,
analizzeremo dunque la questione della desistenza alla
fine della vita considerando tali principi uno per volta.
Si tratta, ¢ bene dichiararlo fin d’ora, di un’operazione
per certi aspetti artificiale, perché spesso i diversi prin-
cipi si integrano e sovrappongono. Tuttavia, questa
scelta consente di articolare con maggior ordine i vari
passaggi del ragionamento: la sua utilita espositiva
giustifica percio un certo grado di schematizzazione e
semplificazione.

Appropriatezza

Il principio di beneficenza — principio guida del-
I’etica medica fin dai tempi di Ippocrate — chiede di
proporre ai pazienti alla fine della vita tutti e solo i
percorsi di cura che ne promuovono il bene comples-
sivo, I’integrita personale. Pertanto, se un intervento
puo contrastare una malattia o produrre un migliora-
mento complessivo della qualita di vita, esso ¢ appro-
priato e puo quindi essere proposto al paziente. Se
invece tale intervento, sulla base delle attuali cono-
scenze scientifiche, promette di produrre solo risultati
parziali e limitati a singoli organi o apparati, a scapito
del bene complessivo, allora non puo essere conside-
rato autenticamente benefico per la persona e non do-
vrebbe essere proposto, né tantomeno attuato.

Cio vale per ogni tipo di trattamento. Ai fini della
valutazione etica, infatti, € rilevante non tanto catalo-
gare la tipologia del trattamento, quanto piuttosto co-
glierne le finalita ultime e capire se esso sia
complessivamente benefico, cio¢ se il rapporto tra be-
nefici (benefits) e “costi” (burdens) sia favorevole.?*
Non appaiono percio ben impostate le riflessioni eti-
che che si focalizzano sulla distinzione fra trattamenti
di sostegno vitale (cio¢ quelli a supporto dell’attivita
cardiaca e respiratoria) e trattamenti di sostegno alle
altre attivita fisiologiche, per arrivare poi a sostenere
che mentre a certe condizioni i primi possono essere
sospesi, i secondi mai.

Prendiamo il caso dell’idratazione e nutrizione ar-
tificiali: qualcuno potrebbe sostenere che esse siano
sempre dovute in quanto trattamenti a sostegno di
un’attivita fisiologica di base e simbolo per eccellenza
di attenzione e cura per le persone; tuttavia, una loro
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valutazione etico-clinica adeguata richiede innanzi-
tutto di capirne natura e finalita. La nutrizione artifi-
ciale, ad esempio, ¢ una procedura terapeutica
finalizzata a soddisfare i bisogni nutrizionali di pa-
zienti non in grado di alimentarsi sufficientemente per
via naturale. Come tutti i trattamenti, essa “ha indica-
zioni, controindicazioni ed effetti indesiderati”.> Ne
consegue che essa deve essere prescritta, attuata, mo-
nitorata ed eventualmente interrotta, secondo precisi
protocolli atti ad assicurarne 1’appropriatezza, la sicu-
rezza e ’efficacia. In linea generale, I’indicazione alla
nutrizione artificiale ¢ “la malnutrizione in fase con-
clamata o il rischio elevato di sviluppare malnutri-
zione proteico-energetica”, ma — ¢ qui sta il punto
essenziale — bisogna sempre ricordare che “i risultati
da essa attesi devono essere di beneficenza per la per-
sona, non rappresentare la semplice correzione di pa-
rametri o indici bio-umorali ed i benefici attesi devono
essere maggiori dei rischi insiti”.?

Nel caso dei pazienti a fine vita, ¢ fuori discussione
che essi debbano ricevere la miglior assistenza possi-
bile, come segno tangibile del rispetto dovuto alla loro
dignita, ma non ¢ per nulla detto che tale assistenza
debba comprendere necessariamente nutrizione e idra-
tazione artificiali. Se, come avviene in molti casi, la
somministrazione artificiale di liquidi e alimenti do-
vesse rivelarsi un peso e non un sollievo, essa non do-
vrebbe essere continuata o attivata, perché cio
violerebbe sia il principio di non maleficenza, sia
quello di beneficenza. Cid non esclude, ovviamente,
che venga opportunamente trattata I’eventuale sensa-
zione soggettiva di fame e sete, nonché la secchezza
delle mucose orali.

Draltronde, non dovrebbe sorprendere che alla fine
della vita nutrizione e idratazione diventino a un certo
punto inappropriate: come molti studi hanno ormai
ampiamente dimostrato, 1’organismo di una persona
in fase terminale spesso non ¢ piu in grado di assimi-
lare e utilizzare i nutrienti; inoltre, si estinguono pro-
gressivamente gli stimoli della fame e della sete, e cid
spiega come mai molti pazienti terminali rifiutino o
non cerchino il cibo.

Non attivare o sospendere nutrizione e idratazione
artificiali, nei casi in cui esse fossero complessiva-
mente dannose, costituisce percio una forma di “desi-
stenza amorosa”!? che spesso richiede coraggio e che
in ogni caso deve essere accompagnata dall’attiva-
zione di altre modalita simbolicamente pregne per ma-
nifestare vicinanza alla persona malata.

Se dunque I’obiettivo del piano di cura per le per-
sone alla fine della vita non ¢ farle morire “con lo sto-
maco pieno”, ma in modo sereno e dignitoso, allora
ogni minuto perso nell’attivazione ed esecuzione di
procedure inutilmente invasive (quante migliaia di
inutili PEG sono confezionate in pazienti in fase ter-
minale?) e ogni minuto di ritardo nell’attivazione delle
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cure palliative sono segni di un grave fallimento etico-
clinico. E ovvio che, nei casi in cui alimentazione e
idratazione artificiali promettessero di produrre effetti
complessivamente benefici per la persona in fase ter-
minale, esse andrebbero attivate. Ma, allo stato delle
attuali conoscenze, questa appare piu I’eccezione che
la regola.

Un ragionamento in parte simile vale per la que-
stione se vi sia una differenza tra astenersi e interrom-
pere un certo trattamento. Parliamo ovviamente della
differenza dal punto di vista etico, perché “¢ ampia-
mente dimostrato come i medici abbiano grosse diffi-
colta psicologiche a interrompere una terapia una volta
cominciata. [...] Queste difficolta sono le cause prin-
cipali di una miriade di trattamenti inutili nel fine vita,
molti dei quali con gravi effetti collaterali”.!® In pro-
spettiva etica, la valutazione di una scelta non dipende
dal fatto che il trattamento sia in atto o meno, ma dal
beneficio complessivo che offre (o potrebbe offrire) al
paziente. Se tale beneficio ¢ ragionevolmente prevedi-
bile, il trattamento va attivato o continuato, in caso con-
trario € necessario astenersi o interromperlo. Tra I’altro,
questo approccio da grande serenita a paziente, fami-
liari e curanti, perché in caso di dubbio ¢ sempre pos-
sibile attivare un trattamento, avendo la possibilita di
rivalutarne I’efficacia e se necessario interromperlo. In
caso contrario, ossia se ritenessimo che, una volta atti-
vato, un trattamento non pud mai essere sospeso, sa-
remmo di fronte all’abdicazione della riflessione etica
e alla contemporanea resa a un apparato tecnico che si
autogiustifica e di fronte a cui ci dichiariamo impotenti.
Certo, non si puo negare che in quest’ambito giochino
un ruolo decisivo le “paure medico-legali”: pur non po-
tendo costituire una giustificazione per comportamenti
etico-clinici inappropriati, esse segnalano la necessita
di maggiore formazione dei professionisti della salute
ed eventualmente di interventi chiarificatori dal punto
di vista giuridico e deontologico.

Ricapitolando, dal punto di vista etico si devono
proporre e attivare solo i trattamenti globalmente be-
nefici, e percid appropriati, mentre si deve desistere
da tutto il resto. Tuttavia, bisogna ammettere che nelle
circostanze concrete e particolari della clinica, I’ap-
plicazione e I’interpretazione del principio di benefi-
cenza puod essere difficile e dare adito a dubbi. Come
capire, infatti, per quali malati sono maggiormente
adeguate le cure palliative rispetto agli interventi piu
invasivi? Come distinguere i pazienti per i quali ¢ giu-
sto insistere con le terapie attive e quelli che € piu ri-
spettoso accompagnare in modo non invasivo? Si
tratta di un problema fattuale piu che morale, ma esso
¢ ovviamente di grande rilevanza anche dal punto di
vista etico. Per tale motivo, sono importanti ¢ merito-
rie le iniziative come quelle della STAARTI che, grazie
a un percorso inter-disciplinare e multi-professionale,
¢ arrivata a produrre il piu volte citato documento con-
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Rassegna

diviso Grandi insufficienze d’organo end-stage: cure
intensive o cure palliative?.!

La convinzione che anima questo lavoro ¢ che,
anche se non avremo mai una formula o un algoritmo
da cui ricavare more geometrico quale sia la scelta piu
rispettosa per questo singolo paziente, un percorso cli-
nico-assistenziale strutturato e rigoroso rappresenta
senz’altro un importante aiuto, specialmente se abbi-
nato al sistematico coinvolgimento della famiglia e
delle altre figure rilevanti per il paziente stesso. Per
chi ¢ chiamato a valutare se per una persona malata ¢
piu appropriato un percorso intensivo o uno palliativo,
sono infatti un ausilio prezioso tutti gli strumenti ope-
rativi che supportano nella diagnosi della fase di ter-
minalita delle grandi insufficienze d’organo, aprendo
cosi la strada alla precoce attivazione delle cure pal-
liative simultanee. Va da sé che tale processo di valu-
tazione multi-dimensionale andra documentato in
cartella clinica, sia per ragioni etiche (trasparenza) sia
per conferirgli dignita deontologica e giuridica.

Consenso

La determinazione dell’appropriatezza di un tratta-
mento o di un progetto di cura — sulla base delle prove
scientifiche disponibili, nonché di altri strumenti come
protocolli condivisi e linee guida — ¢ certamente un
passaggio importante, ma non ¢ sufficiente. Essa co-
stituisce infatti solamente una valutazione per cosi dire
“oggettiva”. Quest’ultima ¢ essenziale perché consente
innanzitutto di stabilire cosa non fare: i trattamenti e i
progetti complessivamente futili e inappropriati non
dovrebbero nemmeno essere proposti, perché violano
i principi di beneficenza e non maleficenza.

Tuttavia, poiché il cuore della vita etica ¢ il rispetto
delle persone, ¢ le persone sono capaci di liberta e re-
sponsabilita, € necessario che un trattamento appro-
priato dal punto di vista medico sia valutato e
soppesato dalla persona malata, alla luce dei suoi va-
lori e delle sue risorse (fisiche, psichiche, morali).
Solo quando la persona interessata comprende la pro-
posta terapeutica e vi acconsente, perché la ritiene ac-
cettabile per sé, tale proposta terapeutica da
meramente appropriata diventa anche proporzionata.
L’adesione del soggetto a una proposta “oggettiva-
mente” appropriata ¢ cido che rende “personale” il
piano di cura e consente I’esercizio della responsabi-
lita anche in situazioni di grave sofferenza e di signi-
ficative limitazioni. In altre parole, in questo caso
I’elemento soggettivo (la valutazione da parte del pa-
ziente dell’accettabilita per sé della proposta di cura)
non si contrappone all’elemento oggettivo (1’appro-
priatezza di un trattamento dal punto di vista dell’evi-
dence-based medicine), ma si integra necessariamente
con esso per arrivare a una scelta che sia autentica-
mente etica, perché rispettosa della persona tutta in-
tera. Di conseguenza, ¢ moralmente obbligatorio
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desistere da tutti i trattamenti cui un paziente infor-
mato e competente non acconsente.

Anche in questo caso, dal punto di vista della teoria
etica le cose sono piuttosto chiare: poiché non si curano
malattie (che in sé non esistono), ma ci si cura di per-
sone malate, I’attuazione di qualsiasi progetto terapeu-
tico ¢ vincolata al rispetto del principio di
autodeterminazione, e quindi al consenso. Tuttavia, an-
cora una volta, le cose nel concreto sono pitt complesse.

Un primo problema ¢ dato dal fatto che, in situa-
zioni di fine vita, molto spesso le persone sono lungi
dall’avvicinarsi all’ideale del soggetto pienamente
autonomo, padrone di sé, razionale ecc. I malati af-
fetti da patologie croniche, da forme pit o meno
gravi di demenza, da malattie in fase terminale o da
insufficienze multi-organo sono spesso spaventati,
insicuri, confusi, bisognosi di supporto. In questi casi
si rende particolarmente evidente una caratteristica
strutturale dell’autonomia umana: essa si puo eser-
citare solo in relazione, non contro gli altri ma grazie
agli altri. Il riconoscimento dell’autonomia relazio-
nale non sminuisce la portata del principio di auto-
determinazione, richiede piuttosto di creare le
condizioni perché il margine di autonomia residua
possa essere esercitato fino in fondo. E la prima fon-
damentale condizione ¢ una comunicazione di qua-
lita: veritiera, empatica, progressiva.

Un secondo problema ¢ posto dalle molte situa-
zioni in culi il paziente non ¢ in grado di autodetermi-
narsi proprio a causa della patologia e del suo
progredire. Idealmente, si dovrebbe arrivare a questo
punto avendo discusso in precedenza cosa fare, sia con
il paziente e le persone a lui care, sia con il medico di
famiglia. Le dichiarazioni anticipate di trattamento, o
meglio ancora i documenti di pianificazione anticipata
e condivisa delle cure, possono essere estremamente
utili, a patto che siano I’esito di un dialogo autentico
e approfondito, non il suo sostitutivo. Infatti, “senza
dialogo non esistono buone decisioni”, e per arrivare
a buone decisioni alla fine della vita ¢ necessario se-
guire tre semplici ma efficacissimi precetti: “Primo:
parlare. Secondo: parlare. Terzo: parlare”.!* Una co-
municazione delicata ma franca con i familiari delle
persone non in grado di autodeterminarsi consente di
valorizzare al massimo queste figure, nonché le testi-
monianze che esse possono dare rispetto ai desideri
precedentemente espressi dai pazienti.

Inoltre — ed ¢ questo il terzo problema — una co-
municazione paziente ma ferma permette di affrontare
la spinosa questione delle richieste inappropriate, sia
da parte dei pazienti sia dei familiari. Il principio di
autonomia ¢ fondamentale, non assoluto; esso non
comporta I’obbligo da parte dei curanti di mettere in
atto trattamenti scientificamente infondati o palese-
mente futili, come avviene purtroppo non di rado, per
testimonianza diretta di tanti sanitari (in quel che
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segue, riporto quella di Borasio — pp. 136-137 — che
vale la pena leggere per esteso): “Essendo a cono-
scenza della disperazione e della vulnerabilita dei pa-
zienti terminali, compito del medico € non solo evitare
di proporre alternative insensate o potenzialmente
dannose, bensi anche di qualificarle come tali se ri-
chieste dai pazienti o dai famigliari. Purtroppo ci sono
medici che continuano a proporre ai loro pazienti trat-
tamenti [...] a proposito dei quali poi, sottobanco, di-
cono che non li prenderebbero mai in considerazione
se a trovarsi in quella situazione fossero loro stessi o
iloro famigliari. Tutto questo accade in assoluta buona
fede da parte dei medici, per soddisfare il grande de-
siderio di terapia della maggior parte dei pazienti — in-
consciamente, perod, anche per evitare il senso di
sconfitta e di impotenza che li assalirebbe nel comu-
nicare loro che non esistono altre terapie in grado di
prolungare la vita”.!3

Un medico e un’équipe curante che non si limitino
a informare, ma che si impegnino anche a consigliare
e vagliare col paziente e la famiglia le varie opzioni,
hanno talora il dovere di dire dei dolorosi “no” —
hanno il dovere di desistere — cosi da aprire per tempo
la strada a una modalita di accompagnamento signifi-
cativa ed efficace come quella delle cure palliative.
Ovviamente, prima di arrivare a questo punto, vi &
I’obbligo morale di offrire a paziente e famiglia i
tempi e le occasioni per maturare la convinzione che
il percorso palliativo proposto ¢, nelle circostanze
date, una strada buona per quella persona.

Equita

11 terzo principio cui fare riferimento per una va-
lutazione etica della “desistenza terapeutica” ¢ il prin-
cipio di giustizia. Quando riflettiamo a partire da tale
principio, siamo chiamati a considerare il paziente
nella sua relazione con tutti gli altri membri della co-
munita. Detto altrimenti, siamo chiamati a considerare
la dignita della singola persona insieme alla dignita di
tutte le altre. Il fatto che “nessun uomo ¢ un’isola” ¢
una verita della condizione umana in generale che ac-
quista peculiare pregnanza in ambito clinico: nell’e-
poca dei sistemi socio-sanitari complessi, il destino di
ciascun paziente-cittadino ¢ collegato a quello degli
altri membri della societa; le scelte di cura che si com-
piono per una persona malata — o per una certa cate-
goria di pazienti — hanno ripercussioni sulle storie di
molte altre persone malate.

L’eguale dignita di ogni essere umano richiede, da
un lato, di garantire uguali prestazioni ¢ opportunita
di cura a persone con uguali bisogni di salute (equita
di accesso) — cosa che in un servizio sanitario pubblico
ci si propone programmaticamente di offrire — e, dal-
I’altro, di valutare se il modo in cui il sistema distri-
buisce e utilizza le risorse a disposizione realizzi il
massimo di efficacia ed efficienza, e risponda ai pro-
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blemi di salute piu diffusi, basilari e con cio urgenti
(equita di allocazione).

Per quanto riguarda il tema della desistenza, queste
considerazioni hanno implicazioni sia a livello clinico
sia politico, ossia micro- e macro-allocativo.

A livello micro-allocativo, la responsabilita dei cu-
ranti ¢ certamente quella di scegliere il meglio per il
paziente sulla base di criteri prettamente clinici. Tut-
tavia, ¢ evidente che attenersi rigorosamente all’ap-
propriatezza diagnostica e terapeutica, desistendo da
esami e trattamenti inutili o sproporzionati, ha impli-
cazioni a livello di giustizia. Quasi sempre, le scelte
piu appropriate dal punto di vista clinico sono anche
quelle che realizzano il migliore utilizzo delle risorse.
Per contro, scelte ispirate non dalla centralita del pa-
ziente, ma da intenti di medicina difensiva, da impre-
parazione o da interessi economici sono la causa
principale dello sperpero.

Ogni professionista della salute — specialmente se
operante in un servizio sanitario pubblico universali-
stico — dovrebbe avere sempre viva la consapevolezza
che le risorse sprecate in interventi futili o sproporzio-
nati vengono gioco-forza sottratte ad altri pazienti, de-
terminando un impoverimento complessivo della
qualita delle cure garantita dal sistema. Ciascuna
scelta superficiale e inappropriata contribuisce infatti,
almeno un poco, ad allontanare il servizio sanitario dal
pieno raggiungimento dell’ideale che lo ispira: “La
Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto
dell’individuo e interesse della collettivita mediante il
servizio sanitario nazionale. La tutela della salute fi-
sica e psichica deve avvenire nel rispetto della dignita
e della liberta della persona umana. I/ servizio sanita-
rio nazionale ¢ costituito dal complesso delle funzioni,
delle strutture, dei servizi e delle attivita destinati alla
promozione, al mantenimento ed al recupero della sa-
lute fisica e psichica di tutta la popolazione senza di-
stinzione di condizioni individuali o sociali e secondo
modalita che assicurino I'eguaglianza dei cittadini nei
confronti del servizio [...]” (art. 1, Legge n. 833 del
23 dicembre 1978, “Istituzione del servizio sanitario
nazionale™).

La questione della desistenza alla fine della vita, o
meglio di un approccio piu attento alla globalita della
persona, ¢ estremamente rilevante anche e soprattutto
quando si riflette sul livello macro-allocativo, ossia il
livello in cui si definisce la distribuzione complessiva
delle risorse in sanita, decidendo su cosa investire ¢ in
quale misura. Come noto, il primo criterio da rispet-
tare per garantire una gestione etica delle risorse di-
sponibili ¢ Iefficacia clinica.?” Da questo punto di
vista, pensando alle condizioni in cui si muore oggi in
Italia, in ospedale e sul territorio, potremmo chiederci:
¢ etico investire ingenti quantita di risorse per offrire
ai pazienti terminali trattamenti aggressivi di scarsa o
discutibile efficacia clinica (siano essi di tipo oncolo-
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gico, intensivistico o chirurgico) quando i servizi di
accompagnamento palliativo sono ben lungi dall’es-
sere ottimali e uniformemente distribuiti sul territorio
nazionale?

Tale domanda diventa ancora piu pressante e per-
tinente alla luce dei risultati di recenti ricerche,?-° le
quali dimostrano come la precoce introduzione delle
cure palliative, anche quando i trattamenti “attivi”
sono ancora in corso, si associa a un netto migliora-
mento sia della qualita sia della durata della vita, non-
ché a una diminuzione, o per lo meno a un non
incremento, dei costi.

Come si vede, desistere da approcci inutilmente
aggressivi e optare per forme di accompagnamento
palliativo ¢ un obbligo etico anche dal punto di vista
dell’equita. Nel lungo periodo, peraltro, questo sembra
I’unico modo per preservare risorse preziose, che po-
tranno cosi essere destinate a poche selezionate linee
di ricerca su farmaci e interventi che facciano davvero
la differenza nella lotta contro certe patologie.

In sintesi

Il cuore dell’etica interpersonale ¢ il riconosci-
mento e il rispetto della dignita umana. In ambito sa-
nitario, questo richiede di interpretare nel concreto
alcuni fondamentali principi etici che articolano le esi-
genze del rispetto (beneficenza, autonomia e giusti-
zia), al fine di realizzare il bene della persona malata,
considerata nella sua globalita.

Per quanto riguarda le scelte di cura per le persone
nella fase terminale della loro vita, ciascun trattamento
(o progetto terapeutico) deve essere valutato innanzi-
tutto dal punto di vista della beneficenza: sono appro-
priati i trattamenti che producono un miglioramento
complessivo della salute e/o della qualita di vita; bi-
sogna invece desistere dai trattamenti che producono
solo risultati parziali, a scapito del bene globale del
paziente.

Cio vale indipendentemente dal fatto che si tratti
di un trattamento di sostegno vitale o di un trattamento
di sostegno alle altre attivita fisiologiche, e indipen-
dentemente dal fatto che si discuta se attivarlo o so-
spenderlo. Dal punto di vista etico ci0 che ¢ rilevante
¢ la finalita di un intervento, non la sua tipologia op-
pure se esso sia in atto o meno.

Non basta poi che un trattamento o un progetto di
cura sia medicalmente appropriato, esso deve essere
anche accettato dal paziente informato (o dal suo rap-
presentante), cosi da rispettare e valorizzare la sua li-
berta e responsabilita. L eventuale rifiuto consapevole
e informato di un paziente impone dunque la desi-
stenza dai trattamenti proposti o in atto.

Il rispetto dell’autodeterminazione non deve pero
far dimenticare che I’autonomia delle persone, spe-
cialmente se in condizione di fragilita, si puo eserci-
tare solo in relazione. Una comunicazione veritiera,
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empatica e progressiva ¢ la precondizione per I’eser-
cizio dell’autonomia anche in situazioni di fragilita o
per la maturazione delle scelte al posto del paziente,
quando questi non sia in grado di autodeterminarsi.

L’autonomia personale, pur essendo un valore fon-
damentale, non ¢ assoluta ¢ priva di vincoli. Di fronte
alla richiesta di trattamenti scientificamente infondati
o palesemente futili e inappropriati, i curanti hanno
il dovere di dire no (ossia di desistere), nel quadro di
una comunicazione rispettosa ma franca.

Infine, anche la valutazione dal punto di vista
della giustizia conferma come la desistenza da ap-
procci inutilmente aggressivi o non globalmente be-
nefici, con la contemporanea attivazione di forme di
accompagnamento palliativo, sia un obbligo morale.
L’unica strada per preservare nel medio e lungo pe-
riodo equita di accesso a cure di qualita — come si pro-
pone programmaticamente un servizio sanitario
pubblico — € mettere in campo un costante impegno,
sia a livello clinico sia di politiche sanitarie, al fine di
utilizzare e allocare le risorse in modi che siano al con-
tempo efficaci e compatibili con le risorse disponibili.

Conclusioni

In questo saggio ho discusso la questione se la co-
siddetta “desistenza terapeutica” sia giustificabile dal
punto di vista etico. Pur problematica, per le ragioni
che ho articolato nella prima parte, questa locuzione
ha avuto il merito di dar voce al disagio di molti cu-
ranti di fronte alle condizioni del morire oggi, cha ap-
paiono non di rado insensate e disumanizzanti.
Paradossalmente, proprio nel momento storico in cui
la medicina ha raggiunto straordinarie e sofisticate ca-
pacita di intervento, essa sembra aver perso la capacita
di porre e discutere la domanda sul senso di cio che
essa fa, soprattutto quando ¢ in gioco il modo in cui
accompagniamo le persone nell’ultimo tratto della
loro vita. Percid, sono lodevoli e di grande interesse
tutte le riflessioni e le prese di posizione su questo
tema da parte di autorevoli societa scientifiche, tra cui
di recente la FADOL*!

L’analisi critica della prospettiva della desistenza
alla luce dei principi fondamentali della bioetica clinica
ha mostrato non solo come essa, a certe condizioni, sia
pienamente giustificata dal punto di vista etico; ha mo-
strato anche come possa aprire la strada a un approccio
profondamente rinnovato ai pazienti in fase terminale.
Tale approccio, che in letteratura ¢ stato caratterizzato
come “strategia dell’accompagnamento”,*? invita a va-
lorizzare scienza e tecnica, riconoscendone al con-
tempo 1 limiti, ma chiede che esse siano poste al
servizio della persona tutta intera, nelle sue varie di-
mensioni (fisica, psichica, morale, spirituale).

La strategia dell’accompagnamento chiede certa-
mente di non fare certe cose (ossia di desistere da trat-
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tamenti inappropriati, sproporzionati e incompatibili
con un’equa distribuzione delle risorse), ma chiede so-
prattutto di attivare una presa in carico globale delle
persone malate e delle loro famiglie, secondo 1’ap-
proccio delle cure palliative.

Si tratta di una strategia che si distingue netta-
mente da altre modalita di gestione del malato termi-
nale (come I’accanimento “terapeutico”, I’abbandono
“terapeutico”, I’eutanasia), sia in termini di intenzio-
nalita, sia di scelte concrete.

L’intenzione che muove la strategia dell’accompa-
gnamento ¢ offrire al malato terminale la miglior presa
in carico possibile, garantendo la qualita umana della
fase finale; essa si realizza primariamente nell’attiva-
zione di progetti di cura palliativi, o in progetti di cura
in cui I’elemento palliativo sia presente fin dall’inizio.
Come si vede, non ¢ un approccio che invita a fare
meno, invita a fare meglio.

Al contrario, I’accanimento ¢ ispirato dalla volonta
di lottare contro la morte, per prolungare la vita a ogni
costo, e si concretizza in un dispiegamento di mezzi
dispendioso e inefficace, se non addirittura contropro-
ducente.

Similmente, la strategia dell’abbandono ¢ guidata
— magari inconsciamente — dalla volonta di non fare i
conti con la mortalita e con 1 limiti della medicina, e
si materializza nell’isolamento del paziente, in un’at-
tesa passiva della morte.

Anche ’eutanasia (della cui valutazione morale
non ¢ possibile discutere in questa sede) si differenzia
nettamente dalla strategia dell’accompagnamento. Nel
quadro dell’approccio eutanasico, infatti, I’intenzione
primaria ed esplicita ¢ quella di assecondare la richiesta
del malato di porre termine alla sua vita, spesso senza
alcun tentativo di decodificare tale richiesta,** e I’a-
zione concreta in cui essa si esprime ¢ ’intervento at-
tivo per causare la morte.

In conclusione, I’attuale dibattito sulla “desistenza
terapeutica” ¢ uno dei segni del passaggio epocale che
— faticosamente — sta attraversando il mondo sanitario:
“da una medicina tecnocratica e focalizzata sui singoli
organi [...] a una medicina centrata sulla persona e ca-
ratterizzata da un approccio olistico, che comprende
anche ’aspetto psicosociale e spirituale”.!* Si tratta di
un passaggio che non ha bisogno solamente di nuovi
strumenti operativi, pur indispensabili e preziosi,
come il documento SIAARTI! o la Guide on the deci-
sion-making process regarding medical treatment in
end-of-life situations del Council of Europe.’® E un
passaggio che ha bisogno anche e soprattutto di una
piu approfondita elaborazione culturale, che ci aiuti a
fare criticamente i conti con le modalita oggi domi-
nanti per “gestire” la morte, negandola e privatizzan-
dola da un lato, oppure ospedalizzandola e
igienizzandola dall’altro.3”3# Solo cosi potranno forse
crearsi le condizioni per inaugurare una riflessione
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sulla bellezza della cura e per interrogarsi se essa con-
sista davvero solo nel suo esito.

In sintesi

Le istanze che hanno ispirato i promotori della co-
siddetta “desistenza terapeutica’” vengono espresse e rea-
lizzate piu pienamente da un approccio che puo essere
chiamato “etica dell’accompagnamento”. L’etica o stra-
tegia dell’accompagnamento si distingue nettamente, sia
alivello di intenzioni sia di azioni, da altri approcci quali
I’accanimento, I’abbandono e 1’eutanasia.

Per appropriarsi in maniera piena e consapevole
dello stile dell’accompagnamento non sembrano tut-
tavia sufficienti documenti di orientamento o linee
guida. Serve una rinnovata elaborazione culturale, che
da un lato faccia i conti con le strategie di gestione
della morte attualmente dominanti in Occidente e che,
dall’altro, possa inaugurare una riflessione su cosa co-
stituisca la bellezza della cura.
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Uno dei cardini del pensiero laico ¢ la liberta indi-
viduale e collettiva, per difendere le quali (e, aspetto
meno nobile) per imporre le quali si sono consumate
le maggiori mattanze della storia.

Ma non di questo voglio parlare.

Parliamo invece di liberta e fine vita. Nell’analiz-
zare il concetto di “fine vita” il pensiero laico da ap-
punto al singolo individuo 1’inalienabile diritto di
scegliere il proprio destino, in certi casi fino all” euta-
nasia. Questa liberta ¢ ormai un dogma; ma come suc-
cede ai dogmi, viene imposta senza discussione,
acriticamente, in pratica senza liberta (ed ecco una
prima contraddizione).

Io penso invece che, al di 1a dei nobilissimi prin-
cipi, manchino a certe dichiarazioni troppi requisiti
perché possano essere realmente attendibili.

Mi spiego: per poter effettuare una scelta veramente
libera devo essere in possesso di tutti gli elementi e
devo essere in grado di poterli analizzare in modo se-
reno e compiuto. Qualsiasi contratto viziato in partenza
non ¢ valido. Se desidero acquistare un’auto voglio co-
noscere i modelli, le caratteristiche di ogni modello ecc,
in condizioni di assoluta trasparenza.

Per quanto riguarda le scelte del “fine vita”, siamo
sicuri che tutto cio si verifichi?

Nel momento in cui firmo il testamento biologico
ho in mano tutti (tutti e chiari) gli elementi di giudizio?
Mi si permetta di dubitarne.

Ci sono due momenti in cui possiamo effettuare la
scelta: nel momento che possiamo chiamare momento
basale, quello in cui a rigor di logica siamo piu liberi
e sereni, non abbiamo gli elementi oggettivi che ci
possano permettere di ipotecare una decisione, perché
ognuno di noi si sente, nell’intimo, immortale. Deve

Corrispondente: Giuliano Pinna, Medicina Interna, Asti, Torino,
Italia.
E-mail: giuliano.pinna@gmail.com

Articolo pubblicato secondo la Creative Commons Attribution
NonCommercial 4.0 License (CC BY-NC 4.0).

©Copyright G. Pinna, 2017

Licensee PAGEPress, Italy
QUADERNI - [talian Journal of Medicine 2017, 5(5):31-33

OPEN 8ACCESS

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e5]

sentirsi immortale per poter continuare a vivere, a lot-
tare, a sperare. Razionalmente sa benissimo che non ¢
cosi, ma ¢ I’istinto primario di sopravvivenza. Quindi
una scelta fatta in queste condizioni di serenita, di
estraneita al problema, viene fatta senza 1’elemento
essenziale: la consapevolezza della propria morte. E
se affermiamo che stiamo facendo una scelta facciamo
filosofia, non facciamo realta, perché scegliamo su
qualcosa che in fondo in fondo pensiamo che non ci
riguardi. L’unico che sarebbe in grado di scegliere con
tutti gli elementi necessari potrebbe essere un condan-
nato a morte e guarda caso, praticamente mai il con-
dannato a morte accetta di morire.

Noi medici abbiamo una grande esperienza sul
veder morire, ma neanche noi abbiamo esperienza
sulla nostra morte, che ¢ un fatto unico e irripetibile e
assolutamente personale. La morte riguarda sempre
gli altri. Siamo pieni di aneddoti su grandi anziani che
si preoccupano terribilmente del loro futuro “quando”
(non “se”) moriranno le persone ben piu giovani che
1i assistono.

In conclusione, la scelta effettuata in un momento
esistenzialmente lontano dall’evento non ha in sé gli
elementi sufficienti per essere inattaccabile. Questo lo
intuisce anche il Comitato Nazionale di Bioetica,
quando affronta la problematica delle Direttive Anti-
cipate: esiste una distanza temporale e psicologica tra
il momento della manifestazione della volonta conte-
nuta nei documenti ed il momento della realizzazione
delle condizioni necessarie per I’ attuazione di tale vo-
lonta. Questa distanza provoca genericita e astrat-
tezza del contenuto del documento e mancanza di
attualita del consenso prestato, con la conseguenza di
una forte incertezza nella valutazione della volonta
anticipatamente espressa dal paziente e della sua per-
sistenza, col mutare delle circostanze.

Passiamo all’altro momento in cui sono chiamato
a decidere: ¢ il momento in cui so finalmente, so con
assoluta certezza e ineluttabilmente, che il futuro €
ormai cortissimo, che il tempo € pochissimo (natural-
mente escludo la fase in cui sono scivolato nell” inco-
scienza e in cui, inevitabilmente, saranno gli altri a
decidere per me).

Ma anche in questo momento, anzi, soprattutto in
questo momento, non ho gli elementi necessari per
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poter prendere una decisione razionale. Anzi, ¢ proprio
il momento dell’irrazionalita: troppi gli eventi, troppe
le emozioni, troppo il coinvolgimento.

Leggendo il Codice deontologico sul consenso
informato?® o le direttive del Comitato Nazionale di
Bioetica' (che pure recepisce le problematiche legate
alle direttive anticipate, come dicevo sopra) ho la sgra-
devole sensazione che mi ritrovo quando leggo un
testo di teologia: se sono credente non ho bisogno
della teologia, se non sono credente peggio che mai,
se ho dei dubbi le sottigliezze teologiche mi allonta-
nano dalla fede. Finissime intelligenze e culture enci-
clopediche dedicate a cercare di razionalizzare cid che
razionale non ¢€: quante energie sottratte all’esercizio
del bene. Anche il Comitato di Bioetica, costituito da
finissime intelligenze e da grandi sapienze, cerca di
normare tutto, di scovare tutte le possibilita e di dare
ad esse una risposta, una regola. Normare tutto e spie-
gare tutto: la stessa differenza che c’¢ tra J. Ratzinger
e Madre Teresa...

Allora qual ¢ la soluzione? La soluzione ¢ che non
esiste una soluzione universale, non esiste una solu-
zione da applicare per legge o per linee guida.

“Ogni uomo...¢ il punto unico, particolarissimo,
in ogni caso importante, curioso, dove i fenomeni del
mondo si incrociano una volta sola, senza ripeti-
zione.... In ognuno lo spirito ha preso forma. In
ognuno soffre il creato, in ognuno si crocifigge un Re-
dentore”.?

Il medico non ¢ un grigio burocrate-esecutore te-
stamentario di una volonta espressa magari in tempi
lontani: deve invece partecipare attivamente e accom-
pagnare il paziente nella sua scelta escatologica.

Ma come? Non con le linee guida o i position pa-
pers. La piu grande lezione di etica medica che ho ri-
cevuto nella mia vita mi venne data quando ero ancora
studente, da parte di un vecchio medico, che mi disse:
di fronte a una scelta difficile per il tuo paziente, pensa
sempre “se fosse mio padre?” Banale. Eppure questa
raccomandazione mi ha guidato in 50 anni di profes-
sione e non mi ha mai tradito.

Considerare il paziente come un familiare com-
porta “conoscere” quel paziente, entrare in empatia
con lui e “partecipare” al suo dramma.

Questo, se vogliamo, ¢ un punto di vista “reli-
gi0so”, forse non contrapposto al punto di vista “laico”
ma sicuramente da esso distinto. Quando si parla di
approccio religioso, almeno per la cultura cristiana, si
¢ spesso influenzati dalla concezione paleocristiana
che pensava che la fine del mondo fosse imminente
[“In verita vi dico: non passera questa generazione
prima che tutto questo (la fine del mondo con [’av-
vento del Regno di Dio) avvenga”].* Cido comporta un
disinteresse alle cose di questo mondo, non solo al pia-
cere, ma anche alla sofferenza. Anzi la sofferenza fi-
nisce per essere esaltata in quanto purificazione
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(pensiamo agli stiliti, per esempio, o piu semplice-
mente al cilicio). Invece 1’approccio religioso va in-
teso nel senso pit moderno, piu “bergogliano”; va
inteso come “misericordia”.

Misericordia per ogni essere umano e soprattutto
per il sofferente. Il medico ha in sé questa misericor-
dia? Purtroppo la misericordia non si impara all’ Uni-
versitd, non si impara con i master, con i lavori
scientifici e non ha impact factor!

“Se avessi il dono della profeziae conoscessi tutti
i misteri e tutta la scienza e avessi tutta la fede
in modo da spostare le montagne, ma non avessi
la carita, non sarei nulla”

Paolo’

Misericordia vuol dire dunque combattere la sof-
ferenza (il contrario del dolorismo): mai la sofferenza
deve essere esaltata e sempre va alleviata (“Padre, se
possibile allontana da me questo calice”)® accompa-
gnando il paziente nel suo viaggio estremo per ren-
derlo il meno doloroso possibile.

Del resto “Dio non ¢ venuto a spiegare il dolore, ¢
venuto a riempirlo della sua presenza”.’

Naturalmente non bastano, nel XXI secolo, la mi-
sericordia o 1’amore, anche se “la grandezza suprema
del Cristianesimo viene dal fatto che esso non cerca un
rimedio sovrannaturale alla sofferenza, ma un impiego
sovrannaturale della sofferenza”.® E su questo non vor-
rei essere frainteso: vanno utilizzati tutti i mezzi a nostra
disposizione per alleviare la sofferenza, anche mezzi
che possono produrre come effetto secondario un’ab-
breviazione stessa della vita. Ma dev’essere un effetto
secondario, incidentale e non /’outcome primario. In
altri termini no all’accanimento ma no all’ eutanasia.
N¢, certamente, ci si puo affidare a scelte passionali,
che spesso sono anche irrazionali e addirittura catastro-
fiche. Del resto il medico deve agire secondo scienza e
coscienza. E la “coscienza” che se accompagnata alla
“scienza” porta a quel rapporto unico che non ha biso-
gno di regole elaborate da menti eccelse, le quali forse
non hanno mai visto un malato terminale.

11 cristiano poi ha una carta in piu rispetto al laico,
la Speranza.’ La Speranza ¢ “un’ardente aspettativa
verso la rivelazione del Figlio di Dio”,'® ma piu concre-
tamente, come dice papa Francesco, non ¢ ottimismo...
(eanzi)... & una virtl rischiosa.!! Questa virtu rischiosa,
che non si puo imporre evidentemente al paziente, ¢
pero una formidabile arma per il medico che assiste il
paziente terminale, perché in qualche modo viene per-
cepita. La Speranza ¢ contagiosa. A differenza della
Fede che muove le montagne (e che fa, onestamente,
un po’ di paura...), a differenza della Carita che ¢ cosa
grande e santa ¢ pero concreta, visibile (vedi Madre Te-
resa), la Speranza ¢ piu intima, piu debole, piu vulne-
rabile. In una parola, piu rischiosa. Ma ¢ percepibile,
quindi osmoticamente trasmissibile. Ecco, da questo
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Il punto di vista di un credente

rapporto “intimo” dell’uomo-medico con se stesso, puo
scaturire quello che non si insegna nelle Universita ma
che si puo apprendere dalla vita quotidiana delle nostre
corsie: un rapporto di condivisione umana, di empatia
con 1” altro che soffre. Cosa ¢ laico e cosa ¢ cristiano in
tutto ci6? Non so: la differenza forse ¢ che nel cristiano
questo rapporto proviene da Dio. Che non ¢ il Dio on-
nipotente e terribile, ma il Dio, come noi, sconfitto.
Padre Juan Arias, un prete non sempre amato dalla
Chiesa cattolica, cosi scriveva:

...Il mio Dio e fragile.

E della mia razza.

E io della sua.

Lui e uomo e io quasi Dio.

L’amore ha reso fragile il mio Dio.

Amo tutto quanto e umano, il mio Dio.

1l mio Dio tremo dinanzi alla morte.

E difficile per tanti il mio Dio fragile. Il mio Dio
che piange, il mio Dio che non si difende.
E difficile il mio Dio Fragile per quelli
che continuano a sognare un Dio

che non somigli agli uomini.

Juan Arias'?

In conclusione, pur non negando che ci vogliano

le regole, le regole non bastano e, peggio, pitl sono e
meno vengono applicate (lo sappiamo bene in Italia).

Ricordiamo che i farisei erano perfetti osservanti della
Legge, e proprio questo li rendeva sepolcri imbiancati.
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Inoltre la Legge tende per forza di cose ad essere im-
personale, e invece non c’¢ nulla di pit personale della
morte; la Legge ¢ materia tecnica, fredda, non ha
anima, e invece non ¢’é momento della nostra vita che
piu necessiti di calore, di anima, di condivisione. In-
segniamo pure ai nostri giovani medici a conoscere la
Legge, ma insegniamo loro che mai devono compor-
tarsi da freddi burocrati, e che quando si troveranno
di fronte a scelte dilanianti non pensino (solo) agli ar-
ticoli della Legge, ma: e se fosse mio padre?
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I1 buon samaritano, la misericordia del medico
e desistenza terapeutica: concetti fra loro compatibili?
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Un uomo scendeva da Gerusalemme a Gerico

ed incappo nei briganti che lo spogliarono,

lo percossero e poi andarono via

lasciandolo mezzo morto.

Per caso un sacerdote

scendeva per la medesima strada,

e quando lo vide passo oltre dall altra parte.

Anche un levita, giunto in quel luogo lo vide e passo
oltre. Invece, un Samaritano, che era in viaggio,
passando lo vide e ne ebbe compassione. Gli si fece
vicino, gli fascio le ferite versandovi l’olio e vino,
poi caricatolo sul suo giumento lo porto ad una lo-
canda e si prese cura di lui. Il giorno seguente,
estrasse due denari e li diede all’albergatore di-
cendo: Abbi cura di lui e cio che spenderai in piu te
lo rifondero al mio ritorno.

(Luca 10, 25-37)

La misericordia non si esaurisce nel solo senti-
mento interiore di commiserazione, ma muove la per-
sona ad attivarsi per aiutare il sofferente a uscire dalla
sua sofferenza. Il buon samaritano non si limita a pro-
vare compassione per 1’uomo abbandonato sul ciglio
della strada, ma si china a curarlo, lo carica sulla sua
cavalcatura, lo porta all’albergo e paga di tasca sua la
cura e degenza.

Ecco una prima precisazione: la misericordia vera
non si esaurisce nelle parole e nei sentimenti, ma passa
all’azione. E la precisazione che fa la differenza tra
misericordia e semplice pieta e compassione. Ma va
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considerato anche un secondo elemento essenziale,
I’elemento che da origine alla misericordia, cio¢ I’a-
more. Infatti, dice san Tommaso (Summa theologiae
II-11, q. 30,a.2,c.), quando amiamo una persona, sof-
friamo se la persona amata soffre, perché essendo di-
ventati “uno” con la persona amata, sentiamo come
nostro tutto quello che avviene nella sua vita: anche
la sua sofferenza. Nasce in noi il desiderio di togliere
dalla persona amata la sofferenza, perché la sua sof-
ferenza ¢ diventata anche nostra. E questo il concetto
dell’empatia a cui la deontologia medica anche laica
fortemente si ispira. Il buon samaritano tratta le ferite,
vi versa vino e olio secondo le tecniche del pronto soc-
corso orientale, carica il “paziente” sulla sua cavalca-
tura, lo affida ad un locandiere ripetendo per due volte
il verbo “prendersi cura” e impegnandosi persino per
il futuro con il versamento di due denari, la paga di
due giornate di lavoro per un bracciante.

Appare quindi estremamente facile comprendere
da questa parabola quale sia il compito del medico
prendersi cura del paziente e stabilire con lui un rap-
porto empatico: scegliere le migliori opzioni terapeu-
tiche e condividerle con lui comprendendone e
rispettando il suo vissuto in relazione alla malattia.
Fino a circa 30 anni or sono questo compito sembrava
essere chiaro e non lasciava adito a dubbi: il medico
avrebbe dovuto porre in atto tutfe le misure per con-
trastare ed impedire il decesso del paziente indipen-
dentemente dall’inevitabilita di questo evento o da
quanto estreme esse avessero potessero essere. L’ipo-
tesi che il paziente potesse morire non era mai con-
templata né tantomeno comunicata; il dovere del
medico era solo quello di porre in atto il miglior trat-
tamento possibile e fornire conforto e assicurazione
fino all’ultimo istante di vita.!”

In realta anche se oggi disponiamo di una gamma
sempre piu ampia ed efficace di opzioni terapeutiche,
si pensi alla diffusione della ventilazione artificiale,
non tutto pud essere curato e risolto.* E esperienza co-
mune di chi ogni giorno vive la vita della corsia dover
curare pazienti sempre pit complessi, con numerose
comorbilita e con eta progressivamente crescenti nei
quali la complessita delle decisioni da prendere au-
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Il buon samaritano

menta.’ L’insieme delle caratteristiche cliniche di que-
sti pazienti ¢ espressione della cosiddetta fragilita, una
condizione che condiziona sfavorevolmente 1’esito
sfavorevole delle nostre cure.® Ulteriormente 1’im-
piego di terapie di supporto sempre piu avanzate ha
prodotto una popolazione di pazienti, definiti cronica-
mente critici,” ai quali € possibile, almeno nell’imme-
diato, salvare la vita ma senza riuscire a ottenerne una
stabile guarigione, quanto piuttosto una cronica cro-
nicita, contribuendo a selezionare una popolazione di
pazienti nei quali il confine tra una corretta proporzio-
nalita delle cure e la cosiddetta “medical futility”® pud
essere molto sottile. Quest’ultimo termine affonda ra-
dici profonde nella storia della medicina. Il giura-
mento di Ippocrate stabilisce che il medico non debba
trattare un paziente a qualsiasi costo quando la malat-
tia abbia assunto una condizione di assoluta irreversi-
bilita. Una definizione semplice di “medical futility”
potrebbe essere un atto medico che non ¢ eseguito per
ottenere un chiaro obiettivo diagnostico-terapeutico e
quindi non utile al paziente.” L’art 16. del codice di
deontologia medica della Federazione Italiana degli
Ordini dei Medici esprime in maniera chiara questo
concetto fissando i limiti della proporzionalita delle
cure ¢ parallelamente del momento della desistenza
terapeutica.'

“Il medico, tenendo conto delle volonta espresse
dal paziente o dal suo rappresentante legale e dei
principi di efficacia e di appropriatezza delle cure,
non intraprende né insiste in procedure diagnostiche
e interventi terapeutici clinicamente inappropriati ed
eticamente non proporzionati, dai quali non ci si
possa fondatamente attendere un effettivo beneficio
per la salute e/o un miglioramento della qualita della
vita. Il controllo efficace del dolore si configura, in
ogni condizione clinica, come trattamento appropriato
e proporzionato. Il medico che si astiene da tratta-
menti non proporzionati non pone in essere in alcun
caso un comportamento finalizzato a provocare la
morte.” Un punto fondamentale nel processo di deci-
sione della cura ¢ il coinvolgimento del paziente nel
processo decisionale. Oggi, la bioetica ritiene neces-
sario che il paziente possa partecipare in maniera at-
tiva alla scelta dell’approccio terapeutico da seguire
in una condizione di fine vita piuttosto che seguire sol-
tanto i suggerimenti dei professionisti coinvolti nel
processo di cura.!! E atteso che il paziente possa par-
tecipare in maniera attiva ed informata in qualsiasi
fase del proprio processo di cura. Quest’affermazione
appare di particolare complessita in quanto ¢ basata
su tre assunzioni fondamentali in base alle quali: a)
I’approssimarsi della morte possa essere predetto e che
il concetto di terminalita sia valutato, misurato e con-
diviso in maniera oggettiva con il paziente; b) il pa-
ziente e gli erogatori riconoscano la scelta come
un’importante componente del processo di cura; c) il
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paziente possa valutare in maniera sufficientemente
serena ed obiettiva le opzioni delle cure del fine vita.'?
Un punto fondamentale per la gestione del rapporto
medico-paziente in questa fase particolarmente deli-
cata appare la comunicazione.!* Alcune segnalazioni
riportate in letteratura indicano, nel caso di comuni-
cazioni legate ad una possibile terminalita delle con-
dizioni cliniche di un paziente, I’importanza non solo
della scelta delle parole ma anche degli ambienti in
cui questa conversazione si svolge. E stata proposta
procedura comunicativa basata su sette passaggi de-
nominata P-SPIKES.!* Questa consiste nel: i) Prepa-
rarsi per la discussione con il paziente e/o i suoi
familiari; ii) Organizzare un ambiente confortevole;
iii) Iniziare la discussione cercando di capire cosa pud
essere compreso; iv) Comprendere quanto realmente
desiderino comprendere della situazione clinica e della
prognosi; v) Fornire un supporto esplicativo in grado
di supportare la comprensione; vi) consentire risposte
emotive; vii) condividere le strategie per la prosecu-
zione delle cure. Appare quindi evidente come essere
misericordioso cio¢ dare al paziente tutta la nostra em-
patia possa e debba prevedere il dovere di discriminare
secondo scienza e coscienza cio che deve fatto da cid
che non deve esserlo perché “futile” e quindi inutile
per il paziente e pertanto desistere dal porlo in atto.
Nonostante I’ampio dibattito sui concetti di giusto trat-
tamento ma anche di proporzionalita delle cure, an-
cora presente nella letteratura internazionale, tutto
sembrava essere piu semplice e chiaro gia molti anni
or sono. Sir Francis W. Peabody (1881-1927) affer-
mava infatti: /I significato del rapporto personale me-
dico-paziente non potra mai essere sufficientemente
enfatizzato poiché, nella stragrande maggioranza dei
casi, da questo, dipendono una corretta diagnosi ed
un trattamento di successo... 1l segreto della cura del
paziente é prendersene cura. Se si tiene conto di que-
sto il buon samaritano, la misericordia del medico e la
desistenza terapeutica non sono affatto concetti in-
compatibili.
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Le grandi insufficienze d’organo end stage: il documento SIAARTI

Giuseppe Renato Gristina,' Luigi Riccioni'-?

!Gruppo di studio Bioetica STAARTI; *Centro Rianimazione 4, Ospedale San Camillo, Roma, Italia

La medicina intensiva si fonda su trattamenti e
procedure il cui grado di invasivita e aggressivita ¢ di-
rettamente proporzionale al livello di gravita della ma-
lattia che ha generato il ricovero.

Attraverso il monitoraggio, I’attenzione degli in-
tensivisti si concentra sulla deviazione dalla norma dei
parametri fisiologici indotta dalla malattia, essendo
loro obiettivo quello di mantenere in vita i corpi tra-
mite la tecnologia e i farmaci.

Una recente statistica condotta in piu Paesi euro-
pei, testimonia i rilevanti successi terapeutici ottenuti
in termini di riduzione della mortalita nelle TI, anche
se molto probabilmente I’attuale valore medio atte-
stato intorno al 15% ¢ quello ottimale, ed ¢ difficile
immaginare che lo si possa ancora ridurre, almeno nel
medio periodo.!

Allo stesso tempo tuttavia, in occidente, la transi-
zione demografica ha determinato un trend di crescita
della popolazione anziana e quindi un allungamento
della vita media cui ¢ corrisposto uno spostamento della
mortalita soprattutto nelle fasce d’eta pit avanzate.”

L’invecchiamento della popolazione non ¢ pero
coinciso con un migliorato stato di salute; al contrario,
esso ha indotto un costante aumento dell’incidenza di
molte malattie cronico-degenerative, caratterizzate da
traiettorie lunghe, cicliche riacutizzazioni, elevata in-
cidenza di complicanze e frequenti ospedalizzazioni
con un progressivo, crescente impegno fisico e psico-
logico per il paziente e per i suoi familiari.’

Tuttavia, benché i ricoveri prolungati o ripetuti
siano considerati indicatori di cattiva qualita del mo-
rire,* nel nostro paese, la gran parte di questi pazienti
negli ultimi 2 mesi di vita, ¢ trasferita in ospedale.’
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Al contrario, instaurare una relazione di cura si-
gnifica riconoscere i bisogni psico-fisici e sociali dei
pazienti alla fine della vita, garantire 1’appropriatezza
dell’assistenza e delle terapie, la relazione di aiuto ai
familiari, condividere le scelte.®

I pazienti sono raramente coinvolti nella pianifica-
zione delle cure e nelle scelte di fine vita*e quando
giungono in ospedale nella fase finale e piu critica
della loro malattia, rischiano di essere sottoposti a trat-
tamenti intensivi che, se consapevoli, probabilmente
non avrebbero accettato’ e che si riveleranno spesso
inappropriati poiché sproporzionati.®

Una serie di studi dimostra che quando questi pa-
zienti sono ammessi nelle T1, sperimentano, in reparto
e a un anno dalla dimissione, una mortalita significa-
tivamente piu elevata della media.’

Variabili quali I’eta e le comorbidita,'” o stato fun-
zionale-cognitivo,!! la fragilita,'” la qualita di vita
prima®® e dopo il ricovero'* dovrebbero essere tenuti
nel massimo conto'® per un appropriato triage'® ¢ nelle
discussioni con i pazienti e i loro cari circa gli obiettivi
di cura realizzabili.'”

Questi dati impongono oggi una riflessione nel-
I’ambito del sistema sanitario e nella societa nel suo
complesso sul limite delle cure in termini di ragione-
volezza (le conoscenze non possono soddisfare qual-
siasi richiesta), efficacia clinica (un limite che si
modifica con I’evoluzione delle conoscenze) e senso
(I’accettabilita morale delle scelte) e sul significato
delle cure sproporzionate.

Per i medici, quando un paziente giunge al termine
della vita, i fatti salienti sono I’obbligo deontologico
di evitargli inutili sofferenze, ’irreversibilita del pro-
cesso del morire scientificamente provata, il limite
sperimentato della cura.

Questi temi hanno gia trovato risposte in docu-
menti'® che propongono criteri clinici ed etici finaliz-
zati a compiere scelte di cura appropriate ¢ condivise,
promuovendo il controllo della sofferenza, 1’accom-
pagnamento alla terminalita, il supporto ai familiari.

In sintesi, in rapporto all’ineludibile processo di
invecchiamento della popolazione e all’elevato grado
di gravita, evolutivita e irreversibilita raggiunto, que-
ste malattie in molti casi sfuggono al tradizionale pa-
radigma interpretativo (malattia-diagnosi-terapia-
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stabilizzazione o guarigione) per collocarsi nel piu ap-

propriato contesto del processo biologico del morire.

Non si tratta piu di pazienti — concetto che sottende
una probabilita di miglioramento della quantita e qua-
lita della vita tramite una terapia — ma di morenti, di
esseri umani che stanno concludendo in modo inelut-
tabile il loro ciclo vitale [Nota: Paziente ‘morente’ o

‘giunto al termine della vita’: colui che, accertate la

gravita e l'irreversibilita della sua malattia in base a

tutte le valutazioni professionali effettuate, sta conclu-

dendo in modo ineluttabile il suo ciclo vitale e per il

quale non si puo prevedere alcuna capacita di arresto

della progressione del suo stato clinico verso la morte].

Indirizzare un paziente affetto da insufficienza cro-
nica d’organo in fase end stage verso un percorso di
cure palliative piuttosto che intensive ¢ sempre un
compito estremamente impegnativo per il medico. In
aggiunta alle indicazioni del Codice di deontologia
medica, sono stati pubblicati negli ultimi anni da parte
degli anestesisti-rianimatori 2 documenti finalizzati a
supportare il medico nel processo decisionale: Racco-
mandazioni SIAARTI per I’ammissione e la dimissione
dalla terapia intensiva e per la limitazione dei tratta-
menti in terapia intensiva (2003)" e Le cure di fine
vita e I’Anestesista-Rianimatore: Raccomandazioni
SIAARTI per I’approccio al malato morente (2006).%°
Entrambi questi documenti hanno riempito una grossa
lacuna della letteratura scientifica, codificando una
serie di procedure e abitudini tramandate fino ad ora
oralmente dagli anestesisti-rianimatori di generazione
in generazione. Questi documenti si limitano tuttavia
ad offrire all’equipe curante solo dei principi generali
su cui basare le decisioni, ma non forniscono un aiuto
concreto sulle specifiche situazioni cliniche.

E proprio dall’esigenza di riuscire a stabilire dei pa-
rametri clinici e degli indici prognostici su cui basare le
decisioni cliniche che nasce il documento sull’insuffi-
cienza cronica cardiaca, respiratoria, neurologica, renale
ed epatica, mono- o multi-organica, in fase end stage,
condiviso da intensivisti, palliativisti, cardiologi, pneu-
mologi, neurologi, nefrologi, gastroenterologi, medici
d’urgenza, medici di medicina generale e infermieri, riu-
nitisi per la prima volta a Bologna nel novembre 2011a
formare il gruppo di lavoro multidisciplinare (GdL).

Gli obiettivi prefissati dal GdL erano:

- identificare i criteri clinici e di valutazione globale
disponibili in letteratura, utili a individuare i pazienti
con insufficienza cronica d’organo end stage ¢ a
consentire scelte appropriate di cura;

- fornire un contributo alla rimodulazione dei percorsi
clinici ed assistenziali per questi pazienti;

- fornire un supporto agli operatori per coinvolgere i
familiari nelle decisioni terapeutiche;

- fornire una definizione dei criteri etici che ispirano
le scelte terapeutiche.

La metodologia di lavoro scelta non ¢ stata quella
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della revisione sistematica formale, ma quella della
conferenza di consenso in considerazione della diffi-
colta di tradurre in rigida evidenza scientifica la ma-
teria trattata, a causa della scarsa produzione di studi
controllati.

Di conseguenza si ¢ ritenuto opportuno classificare
il documento non come raccomandazioni o linee
guida ma come documento condiviso che esprime 1’o-
pinione degli estensori.

Questi, ciascuno per la propria area di attivita,
hanno raccolto il materiale scientifico, le prove dispo-
nibili e le personali esperienze, preparando una prima
bozza di documento.

Sono stati individuati dei revisori esterni al GdL
sia nell’ambito delle differenti discipline che hanno
concorso alla stesura del documento che in ambito
bioetico e giuridico (la validita etico-giuridica del do-
cumento ¢ stata garantita proprio dalla revisione ope-
rata da esperti in bioetica e diritto che hanno integrato
il testo finale con un’importante serie di approfondite
considerazioni).

11 testo conclusivo?'?® rappresenta il comune de-
nominatore condiviso dal GdL che ha contribuito alla
stesura ed offre il supporto scientifico ed etico-giuri-
dico condiviso, per far si che tali scelte risultino dal
miglior grado di evidenza disponibile e dal minor
grado di incertezza possibile. L’obiettivo finale del do-
cumento di consenso ¢ quello di fornire competenze
cliniche ed etico-giuridiche al fine di promuovere un
accompagnamento alla terminalita di questi malati e
dei loro cari in una fase cosi delicata e importante della
loro esistenza.

I percorso anamnestico-clinico-assistenziale pro-
posto parte dal riconoscimento della presenza di pa-
tologie cronico-degenerative ¢ procede verso una
valutazione globale della persona malata che deve ne-
cessariamente essere coinvolta nel processo decisio-
nale. Si procede attraverso 5 step:

- esame dei criteri clinici speifici;

- risposta positiva alla surprise question;

- valutazione funzionale globale (Palliative Perfor-
mance Scale semplificata);

- esame dei criteri clinici generali;

- risposta ai quesiti integrativi.

L’insieme costituito da uno o piu criteri clinici spe-
cifici, la risposta positiva alla surprise question, piu
un punteggio nella PPS < 50% e uno o piu criteri cli-
nici generali ¢ da intendersi non come una soglia per
assegnare automaticamente il paziente ad un percorso
di cure palliative ma come lo standard minimo per av-
viare una discussione in merito con lui, se possibile,
e/o con la sua famiglia.

I quesiti integrativi devono far emergere la sfera
piu intima del paziente, il suo progetto di vita, i suoi
bisogni sociali, psicologici e spirituali e sono finaliz-
zati a integrare i dati clinici con il principio dell’auto-
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nomia decisionale del paziente inserito nel suo conte-
sto di vita.

Per dare dignita deontologica ¢ giuridica a una
scelta terapeutica adeguata sul piano clinico ed etico,
fatta nell’interesse del malato e condivisa con i suoi
congiunti, ¢ necessario documentarla e ufficializzarla
nella cartella clinica.

Nella fase end stage le cure devono orientarsi sul
miglioramento della qualita della vita residua e, suc-
cessivamente, della qualita della morte del paziente
(priva di sofferenze evitabili per la persona malata, le
famiglie ed i sanitari, in sintonia con le volonta del pa-
ziente e della famiglia e ragionevolmente coerente con
gli standard clinici, culturali ed etici).
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Introduzione

Negli ultimi anni il progressivo miglioramento so-
cioeconomico, le innovazioni tecnologiche e I’avan-
zamento nell’assistenza sanitaria hanno portato a un
allungamento della vita media e conseguentemente a
un aumento del numero dei malati affetti da patologie
croniche avanzate, come insufficienza cardiaca, re-
nale, epatica e decadimento cognitivo.!

La storia naturale di queste grandi insufficienze ¢
caratterizzata da riacutizzazioni intercorrenti, ciascuna
seguita in modo inevitabile da un globale, progressivo
scadimento della qualita di vita.

I pazienti che accedono ai reparti di medicina sono
sempre piu malati anziani, fragili, con plurime co-mor-
bilita e proprio in questo tipo di pazienti diventa sempre
piu necessario riuscire a definire la traiettoria di malattia
e soprattutto poter stabilire il momento in cui si avvicina
la fase end stage della cronicita. Il clinico ha sempre pit
spesso il problema di decidere se continuare con esami
e terapie sempre piu invasive, sofisticate, costose e non
prive di effetti collaterali, oppure optare per approcci
piu conservativi, che talvolta paiono “arrendevoli”, ma
che in effetti potrebbero non solo aumentare la qualita
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della vita del malato e della famiglia, ma anche ridurre
effetti collaterali e iatrogenici, con possibile aumento
anche della sopravvivenza.

Cio ¢ stato in effetti dimostrato nei pazienti onco-
logici,> ma non & noto se ¢ valido anche per pazienti
non oncologici.?

La prognosi dei malati non oncologici fragili, con
pluripatologie ¢ in fase avanzata di malattia ¢ di diffi-
cile definizione e previsione.

Scopo del presente lavoro ¢ sviluppare uno score
semplice che aiuti a valutare la prognosi a breve ter-
mine di malati internistici non oncologici. Preliminar-
mente abbiamo analizzato i dati presenti in letteratura
riguardo i possibili indicatori prognostici di sopravvi-
venza a breve termine in tali malati, suddivisi o meno
per patologia.

Da sottolineare la rilevanza della revisione siste-
matica di Salpeter e colleghi,* pubblicata sul The
American Journal of Medicine nel 2012, che ha rias-
sunto i dati relativi alla presentazione clinica dei ma-
lati non oncologici con sopravvivenza inferiore ai 6
mesi, analizzando i dati provenienti da studi pubblicati
dal 1980 al 2010.

Da segnalare anche il Documento del Gruppo di
studio Bioetica di STAARTI (Societa Italiana di Ane-
stesia, Analgesia, Rianimazione e Terapia Intensiva)
pubblicato nel 2013, condiviso con altre Societa
Scientifiche, sulla pianificazione delle scelte di cura
nei pazienti con gravi insufficienze d’organo in stadio
terminale.’

Insufficienza cardiaca

Lo scompenso cardiaco in fase avanzata, definito
come classe Il e IV della New York Heart Association
(NYHA) ¢ caratterizzato da severa limitazione funzio-
nale e sintomi al minimo sforzo o a riposo. Dalla re-
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visione dei dati presenti in letteratura ¢ emerso che i
pazienti con riacutizzazioni che necessitano di rico-
vero ospedaliero hanno prognosi inferiore a 6 mesi se
presentano almeno 3 delle seguenti caratteristiche: eta
superiore a 70 anni, frazione di eiezione (FE) del ven-
tricolo sinistro molto depressa (<20%), peptide natriu-
retico atriale elevato (BNP >950 pg/ml), troponina
[>0,4 ng/ml, proteina C reattiva >3,5 mg/ml, almeno
4 ospedalizzazioni negli ultimi 2 mesi, dipendenza
nelle activities of daily living (ADL), calo ponderale
>2.3 kg negli ultimi 2 mesi oppure albumina sierica
<2,5 g/dl, pressione sistolica <110 mmHg, creatinina
sierica >2 mg/dl, sodio sierico <135, anamnesi posi-
tiva per shock cardiogeno, aritmia ventricolare o so-
praventricolare, arresto cardiaco, ventilazione
meccanica, patologia cardiovascolare (ischemica,
AOCP, malattia cerebrovascolare), comorbilita come
diabete mellito, demenza, BPCO, cirrosi epatica.®!?

Nel 2011 Senni e colleghi hanno validato uno
score prognostico di sopravvivenza a 1 anno per i pa-
zienti con insufficienza cardiaca: the Cardiac and Co-
morbid Conditions HF (3C-HF) Score." 11 modello si
basa sull’eta dei malati e su altre 10 variabili, di cui 6
relative alle condizioni cardiache (classe NYHA, pre-
senza di fibrillazione atriale, patologia valvolare se-
vera, FE, terapia con farmaci beta-bloccanti o
ace-inibitori) e 4 ad altre eventuali patologie conco-
mitanti extracardiache tra cui anemia, ipertensione ar-
teriosa, creatinina, diabete mellito. Lo score ¢ in grado
di discriminare efficacemente i pazienti in tre classi di
rischio: basso, intermedio, elevato, fornendo la proba-
bilita di mortalita a un anno. Lo score ¢ facilmente cal-
colabile grazie al calcolatore online.

Cirrosi epatica

I due principali score prognostici per la cirrosi epa-
tica scompensata sono il Child-Pugh score e il Model
of End-stage Liver Disease (MELD) score.?%??

11 Child-Pugh si basa su 5 variabili: bilirubina totale,
albuminemia, PT-INR, presenza di ascite e di encefa-
lopatia. Ad ogni variabile ¢ assegnato un punteggio da
1 a 3 e a seconda del punteggio totale si possono iden-
tificare tre classi di gravita Child-Pugh: A, B e C a cui
¢ associata una diversa percentuale di sopravvivenza a
1 anno e 2 anni.

11 MELD score utilizza una formula basata sui va-
lori di bilirubina, PT-INR e creatinina. Se il paziente
¢ stato sottoposto a dialisi due volte nella settimana
precedente il valore della creatinina sierica da usare ¢
4.0 mg/dL. E lo score recentemente pit utilizzato per
stabilire la prognosi a breve termine (3 mesi) nella cir-
rosi epatica, inoltre ¢ facilmente stimabile utilizzando
il calcolatore online.

Per aumentare |’accuratezza prognostica del
MELD score in seguito ¢ stato introdotto un ulteriore
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fattore prognostico ossia il sodio sierico. E entrato cosi
in uso il MELD-Na score che include nella formula
anche il valore di sodiemia. Il nuovo score modificato
ha dimostrato una maggiore capacita predittiva di so-
pravvivenza nei pazienti con cirrosi epatica avanzata,
eventualmente candidabili a trapianto di fegato.?3-2¢

Dai dati presenti in letteratura emerge che per la
cirrosi epatica scompensata, la sopravvivenza media
¢ inferiore a 6 mesi per punteggio di Child-Pugh >12
o MELD >21. In caso di ricovero ospedaliero per pa-
tologia acuta legata alla cirrosi epatica la sopravvi-
venza ¢ inferiore a 6 mesi per punteggio di Child-Pugh
>10 o MELD >18, oppure per punteggio di Child-
Pugh >9 se épresente dipendenza in >3 ADLs e mal-
nutrizione (calo ponderale, albuminemia <2,5 g/dl).
La sopravvivenza ¢ inferiore a 6 mesi anche in caso
di ricovero in terapia intensiva legato a severo scom-
penso epatico con grave ipotensione, creatininemia
>1,5 mg/dl oppure in presenza di sindrome epatopol-
monare o sindrome epatorenale progressiva.?’!

Nel 2016 uno studio cinese, pubblicato sul Journal
of Gastroenterology and Hepatology, ha validato un
nuovo score prognostico di sopravvivenza a 3 mesi nei
pazienti con cirrosi epatica in fase avanzata, ricoverati
in terapia intensiva, per cercare di individuare quali
pazienti potranno beneficiare di un trattamento inten-
sivo. Lo score, denominato MSCIC, si basa su alcuni
criteri registrati all’ingresso in terapia intensiva: PT-
INR, bilirubina sierica, uso di farmaci vasopressori,
presenza di encefalopatia, SIRS. Ha dimostrato una
buona accuratezza e potrebbe essere un aiuto supple-
mentare per stabilire la prognosi di tali pazienti.?®

BPCO e insufficienza respiratoria

La broncopneumopatia cronica ostruttiva (BPCO)
di grado severo ¢ caratterizzata da dispnea a riposo,
severa ostruzione delle vie aeree, ipossiemia e iperca-
pnia e spesso dipendenza dall’ossigenoterapia. In caso
di frequenti riacutizzazioni che necessitano ricovero
ospedaliero, la prognosi ¢ inferiore a 6 mesi in pre-
senza di almeno 3 dei seguenti criteri: eta >70 anni,
scompenso cardiaco destro e cuore polmonare, neces-
sita di ventilazione meccanica, Karnofsky perfor-
mance status <60 o dipendenza in >3 ADLs, necessita
di assistenza domiciliare, malnutrizione (intesa come
calo ponderale >2.3 kg, albuminemia <2,5 g/dl, BMI
<18 kg/m?), creatininemia >2 mg/dl.*>*’

Gli score prognostici piu significativi utilizzati per
predire la mortalita nei pazienti affetti da BPCO severa
sono I’indice BODE, I’indice ADO e I’'indice DOSE.

L’indice BODE ¢ risultato piu predittivo del FEV1
riguardo al rischio di mortalita nei pazienti affetti da
BPCO. E uno strumento di valutazione multidimensio-
nale che comprende 4 parametri: I’indice di massa cor-
porea (B), il grado di ostruzione del flusso aereo
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calcolato attraverso il FEV1 (O), la dispnea (D), la ca-
pacita all’esercizio misurata attraverso il test del cam-
mino (E). Ne deriva un punteggio da 0 a 10, dove i valori
piu elevati correlano con un maggiorrischio di morte.

Successivamente ¢ stato testato 1’indice BODE mo-
dificato (m-BODE) in cui la capacita all’esercizio ¢ mi-
surata con il V02 % al test al cicloergometro invece che
con il test del cammino. L’indice BODE ¢ lo strumento
che ha mostrato la capacita predittiva maggiore.

L’indice ADO include I’eta (A=age), la dispnea e
il grado di ostruzione delle vie aeree misurato attra-
verso il FEV1 (O), con un punteggio variabile da 0 a
10. L’indice DOSE comprende la dispnea (D), il grado
di ostruzione delle vie aeree misurato attraverso il
FEV1 (O), I’abitudine al fumo (S=smoke), la fre-
quenza delle riacutizzazioni (E), con un punteggio va-
riabile da 0 a 8.

Complessivamente sia I’indice ADO che ’indice
DOSE si sono dimostrati predittivi di mortalita anche
se con minore capacita discriminativa rispetto all’in-
dice BODE.#-%2

Uno studio del 2012 ha testato la capacita predit-
tiva di mortalita del Clinical COPD Questionnaire
(CCQ). I1 CCQ ¢ uno score sviluppato nel 2003 basato
su 10 domande che valutano 3 ambiti: lasintomatolo-
gia, lo stato funzionale e mentale. Inizialmente ¢ stato
validato per stabilire lo stato funzionale del paziente
affetto da BPCO e predire il rischio di riacutizzazioni.
Successivamente nel 2012 ¢ stata dimostrata anche la
capacita predittiva di mortalita nei pazienti con BPCO
di grado moderato-severo.33-5

Insufficienza renale cronica

Dalla revisione dei dati presenti in letteratura
emerge che i pazienti di eta superiore a 70 anni con
insufficienza renale cronica end stage sottoposti a dia-
lisi la sopravvivenza ¢ inferiore a 6 mesi in presenza
di almeno 2 dei seguenti criteri: riduzione dello stato
funzionale ossia punteggio alla Karnofsky perfor-
mance status scale <50 oppure dipendenza nelle
ADLs, presenza di comorbilita significative, malnu-
trizione intesa come BMI <19,5 kg/m? o albuminemia
sierica <2,2 mg/dl), residenza in struttura (es. RSA),
almeno un ricovero per patologia acuta, frattura di fe-
more che determina incapacita a deambulare.

Nei pazienti con IRC end-stage non sottoposti a
dialisi, di eta superiore a 70 anni, la prognosi ¢ infe-
riore a 6 mesi in presenza di riduzione dello stato fun-
zionale e di comorbilita significative.’*6

Demenza in fase avanzata

La demenza avanzata ¢ caratterizzata da un grave
deficit funzionale e cognitivo, a carattere progressivo,
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al quale si aggiungono anche bisogni assistenziali cor-
relati all’eta avanzata ¢ una significativa comorbidita,
che rendono ancora piu complessa ’identificazione
della fase terminale della malattia.Inoltre la demenza
spesso non viene percepita come malattia terminale.
La variante piu frequente ¢ rappresentata dalla Malat-
tia di Alzheimer, la cui mortalita negli Stati Uniti &
cresciuta del 39% tra il 2000 ed il 2010, rappresen-
tando la quinta causa di morte nei deceduti con eta >65
anni nel 2010.¢

Tra le numerose scale di definizione e di stadiazione
della demenza le piu utilizzate sono la scala ADEPT
(Advanced Dementia Prognostic Tool),"” a 12 items con
rischio di mortalita elevato per i punteggi piu alti, ¢ la
scala FAST,®® sviluppata in 7 stadi, a gravita crescente,
al cui ultimo stadio corrisponde la fase di demenza ter-
minale, caratterizzata da un grave deficit mnesico e di
linguaggio, totale dipendenza funzionale (punteggio
Barthel index uguale o inferiore a 20/100), incontinenza
e impossibilita alla deambulazione.

Gli indicatori prognostici di mortalita a 6 mesi nei
pazienti anziani con demenza avanzata sono stati ana-
lizzati in una revisione sistematica di Brown e colleghi®
pubblicata su Palliative Medicine nel 2013: nei 7 studi
presi in esame ’aspetto nutrizionale, inteso come la per-
dita di appetito, la malnutrizione, la perdita di peso e
I’incapacita di alimentarsi in modo fisiologico, hamo-
strato un significativo valore prognostico. Inoltre in
molti studi ’anoressia ¢ risultata strettamente correlata
ad un maggiore rischio di mortalita a 6 mesi.

L’evidenza di comorbidita ricorre in letteratura
come fattore prognostico, e per Mitchelle colleghi la
presenza di una neoplasia e di scompenso cardiaco ¢
strettamente associato ad una mortalita a sei mesi.”

La prognosi dei malati non oncologici
pluripatologici

Di fatto molti malati internistici hanno spesso piu
patologie, nessuna delle quali nettamente prevalente;
in tali casi non ¢ possibile quindi utilizzare uno score
specifico di patologia per stabilire la prognosi. Da qui
nasce 1’esigenza di cercare uno score prognostico che
sia invece in grado di predire la sopravvivenza a breve
termine di tali malati, indipendentemente dalle pato-
logie di base. Pochi studi presenti in letteratura si sono
occupati di tale scopo e nessuno in Italia.

Nel 2014 Bernabeu-Wittel M., Murcia-Zaragoza
J. e colleghi® nel loro studio prospettico osservazio-
nale multicentrico condotto nei reparti di medicina e
geriatria di 41 ospedali spagnoli hanno sviluppato uno
score prognostico, chiamato “PALIAR score”, di so-
pravvivenza a 6 mesi che comprendeva 6 indicatori:
eta maggiore di 65 anni, NYHA classe 4, anoressia,
presenza di ulcere da decubito, albuminemia <2,5,
ECOG performance status maggiore o uguale a 3. A
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ogni indicatore ¢ stato assegnato un punteggio e per
ciascun paziente € stato calcolato uno score progno-
stico sulla base dei 6 indicatori. Lo studio ha mostrato
buone capacita prognostiche di mortalita a 6 mesi.

Nel 2007 Espaulella J e colleghi® nel loro studio
prospettico, effettuato su pazienti non oncologici tra-
sferiti in strutture di post-acuti per il proseguimento
delle cure dopo un evento acuto che ha necessitato di
ricovero ospedaliero, hanno valutato la sopravvivenza
di tali pazienti a 6 mesi sulla base del punteggio otte-
nuto a scale che esploravano vari aspetti ossia lo stato
funzionale con gli indici di Barthel e Lawton; lo stato
cognitivo con il Short Portable Mental Status Que-
stionnaire; lo stato nutrizionale con il Mini Nutritional
Assessment, insieme alla rilevazione di albumina e co-
lesterolo; lo stato depressivo con la Geriatric Depres-
sion Scale; la presenza di comorbilita con il Charlson
Index. Le rilevazioni venivano effettuate all’ingresso,
a3 e 6 mesi.

Nel 2003 Glare P. e colleghi’ hanno valutato la
prognosi a 1 anno dei pazienti non oncologici attra-
verso il Palliative Prognostic Score (PPS) che com-
prendeva 6 criteri: presenza di dispnea, anoressia, il
punteggio al Karnofsky performance status scale, la
conta di globuli bianchi e linfociti e la predizione cli-
nica di sopravvivenza (in settimane).

Nel 2011 il reparto di medicina interna dell’Ospe-
dale Papa Giovanni XXIII di Bergamo ha realizzato
uno studio in cui sono stati arruolati 300 pazienti con-
secutivi ricoverati sia oncologici che non oncologici,
con lo scopo di valutare come si costituivano dei clu-
ster di intensita di cura alta o bassa, ¢ valutare poi pro-
spetticamente mortalita e re ricoveri nel corso
dell’anno successivo al ricovero indice. I criteri valu-
tati erano: punteggio MEWS (modified early warning
score), Charlson index, Karnofsky performance status
scale, nurse workload Swiss method; il livello di crea-
tinina sierica e di albuminemia. Il livello di albumine-
mia e il punteggio Karnofsky si sono rilevati i criteri
prognostici statisticamente significativi. Lo studio si
¢ configurato come uno studio pilota per il presente
studio, che sara di natura prospettica ¢ esclusivamente
rivolto ai pazienti non oncologici.

Studio ACLAP (Allettamento, CLearance
creatinina, Albumina, Precedente ricovero)

L’esperienza sul campo della medicina interna
dell’ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo

Lo studio ACLAP (acronimo di Allettamento,
CLearance della creatinina, Albumina, Precedente ri-
covero) ¢ uno studio osservazionale, di coorte prospet-
tico, nato con lo scopo di stimare la capacita predittiva
di alcuni semplici indicatori della mortalita a 3 mesi
dal ricovero in medicina interna di pazienti non onco-
logici ma fragili e con pluripatologia.
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Nello specifico si valutera la mortalita a 3 mesi nei
pazienti che si trovino nella seguente condizione: al-
lettamento stabile (prerequisito, criterio 1) pit almeno
2 (0 3) dei seguenti criteri:

- clearance della creatinina calcolata con metodo
Cockcroft-Gault (inclusiva di eta, peso corporeo e
sesso) <35 ml/min;

- albuminemia <2,5 g/dL;

- almeno un ricovero nei 6 mesi precedenti il ricovero
indice in medicina interna.

Vengono inoltre registrati i dati relativi alla pre-
senza di:

- demenza avanzata (definita come: grave deficit di
memoria, minime capacita verbali, incapacita di
camminare da solo, incapacita di eseguire le 6 atti-
vita delle ADL: 1. fare il bagno, 2. vestirsi, 3. toilette
(andare nella stanza da bagno per la minzione e I’e-
vacuazione, pulirsi, rivestirsi), 4. spostarsi, 5. con-
tinenza di feci e urine, 6. alimentazione. MMSE non
somministrabile (grado 7 della Global Deterioration
Scale);”

- edemi ai 2 arti superiori prossimali ai gomiti;

- disfagia che causa difficolta nell’alimentazione per
bocca e eventuale posizionamento di SNG o PEG.

L’arruolamento dei pazienti ¢ iniziato il
20/01/2016, sono reclutati tutti i pazienti consecutivi
ricoverati nel reparto di Medicina Interna dell’ASST
Papa Giovanni XXIII di Bergamo. Un criterio di
esclusione ¢ che i pazienti siano affetti da malattia on-
cologica in atto, o comunque attiva (Figura 1).

I dati relativi alla mortalita a 3 mesi verranno for-
niti dal servizio epidemiologico dell’ ATS di Bergamo.

Obiettivo primario ¢ valutare la mortalita a 3 mesi
dal ricovero in Medicina Interna nei pazienti stabil-
mente allettati piu almeno 2 o tutti e 3 (clearance crea-
tinina <35 ml/min, albuminemia <2,5 g/dl, almeno un
ricovero nei 6 mesi precedenti il ricovero indice) op-
pure con demenza avanzata.

Obiettivi secondari dello studio saranno: valutare
come i singoli criteri impattano sulla mortalita; valu-
tare se la presenza di demenza avanzata e di disfagia
severa influiscono sulla prognosi a 3 mesi di tali ma-
lati; valutare la mortalita nel ricovero indice di malati
che durante il ricoverosviluppano evidenti edemi in
entrambi gli arti superiori e estesi prossimalmente ai
gomiti;valutare se la patologia principale, come deter-
minata da algoritmi dell’ufficio epidemiologico ASL
si correla o meno alla mortalita (es. cirrosi epatica,
BPCO, etc).

Dati preliminari

Dall’inizio dell’arruolamento al 20/10/2016,
quindi nel corso di 9 mesi, sono stati reclutati 1150 pa-
zienti consecutivi, ricoverati nel reparto di Medicina
interna.
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Rassegna

PROTOCOLLO ACLAP - Scheda raccolta dati

NB: vengono arruolati TUTTI i pazienti consecutivi RICOVERATI

ETICHETTA con Rl ....ccmnrsmssnsssessnnns CF e nrman
Sesso oM oF Data riCOVEro ........smeenanees ([EE/MmMfaaaa)
Criteri di inclusione/esclusione Si No

* Paziente senza patologia oncologica attiva?
Definizione di assenza di patologia oncologica attiva: anamnesi negativa per
patologia tumorale maligna oppure, in caso di anamnesi positiva, assenza di
patologia neoplastica in atto attiva con assenza di trattamento chemioterapico o

radioterapico da almeno & mesi).
ME: spinaliomi ¢ basaliomi cutanei NON sono generalmente considerati patologia oncologica attiva,

Se si, compilare PARAMETRI

Parametri

* Allettamento stabile?
(Definizione: il paziente non riesce a stare in piedi né a fare qualche passo anche
se aiutato da 2 persone)
# Clearance della creatinina (calcolata con metodo Cockcroft-Gault, che
include eta, sesso e peso) < 35 ml/min?
Indicare anche il valore (alla fine del ricovero):

¢ Albuminemia < 2.5 gfdL?
Indicare anche il valore (all'inizio del ricovero):

e
g

* Almeno un ricovero nei 6 mesi precedenti al ricovero indice?
Se si, indicare quanti:

* Presenza di demenza avanzata?
(Definizione: grave deficit di memoria, minime capacita verbali, incapacita di
camminare da solo, incapacita di eseguire le 6 attivita delle ADL: 1.fare il bagno,
2.vestirsi, 3.toilette (andare nella stanza da bagno per la minzione e I'evacuazione,
pulirsi, rivestirsi), 4.spostarsi, 5.continenza di feci e urine, 6.alimentazione.

MMSE non somministrabile)
[grado 7 della Global Deterioration Scale; Mitchell 5L Advanced Dementia. NEJM 372:2533-40;2015)

* Presenza di edemi ai 2 arti superiori prossimali ai gomiti?

* Presenza di disfagia che causa difficolta nell’alimentazione per bocca?
Se si, specificare se & stato posizionato SNG o PEG:

Specificare: 0 dimissione © decesso durante il ricovero indice o trasferimento in altro reparto

Data dimissione/decesso o trasferimento dal reparto di medicina: (gg/mm/aaaa)

Figura 1. Scheda reclutamento studio ACLAP.
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Da un’analisi preliminare dei dati finora a nostra
disposizione ¢ risultata la seguente caratterizzazione
della popolazione reclutata (Figura 2):

- il 31% dei pazienti ha una patologia oncologica in
fase attiva, per cui esce dallo studio (330 pazienti su
1055).

Per quanto riguarda i restanti 725 pazienti non on-
cologici:

- 120 pazienti (ossia il 16,5%)sono in condizione di
allettamento stabile;

- 121 pazienti (il 16,6%) hanno clearance della crea-
tinina inferiore a 35 ml/min;

- 74 pazienti (il 10,2%) hanno albumina inferiore a
2,5 g/dl;

- 229 pazienti (il 31,5%) hanno almeno un ricovero
nei 6 mesi precedenti il ricovero indice in medicina
interna;

- 87 pazienti (il 12%) presentano demenza avanzata;

- 20 pazienti (il 2,7%) hanno sviluppato edemi ai 2
arti superiori, prossimali ai gomiti;

Pazienti arruolati nello studio
ACLAP

n=1150

Esclusi perché oncologici

330 pazienti (31%)

Pazienti reclutati non oncologici
N=T25

1. Pazienti in condizione di
allettamento stabile: 120

(16,5%)

2. Pazienti con clearance della
creatiming < 35 m/min; 121
(16,6%)

3. Pazienti con albumina <
2.5 gfdl: 74 (10,2%)

4. Pazienti con almeno un
rcovers nei 6 mesi
precedenti al ncovero
indice: 229 (31,5%)

5. Pazienti con demenza
avanzata: 87 (12%)

6. Pazienti che hanno
sviluppato edemi ai due arti
superior, prossimali ai
gomiti: 200(2,7 %)

7. Pazienti con disfagia
severa: 51 (7,1%)

Figura 2. Flowchart dei paziente attualmente reclutati
nello studio ACLAP.
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- 51 pazienti (il 7,1%) presentano disfagia severa.
Analizzando la sottopopolazione dei 120 pazienti

allettati stabilmente ¢ emerso che:

- 42 pazienti (ossia il 35%) presentano clearance della
creatinina inferiore a 35 ml/min;

- 30 pazienti (il 25%) hanno albumina inferiore a 2,5
g/dl;

- 54 pazienti (il 45%) hanno almeno un ricovero nei 6
mesi precedenti il ricovero indice in medicina interna;

- 70 pazienti (il 58,3%) presentano demenza avanzata;

- 17 pazienti (il 14,1%) hanno sviluppato edemi ai 2
arti superiori, prossimali ai gomiti;

- 44 pazienti (il 36,6%) presentano disfagia severa.

Conclusioni e prospettive

La nostra ipotesi ¢ che parametri semplici, raccolti
di routine, siano associati ad un aumento di mortalita
a 3 mesi dal ricovero indice in Medicina. Ci siamo
quindi concentrati su questi parametri: allettamento
stabile, clearance della creatinina <35 ml/min, albu-
minemia <2,5 g/dl, almeno un ricovero nei 6 mesi pre-
cedenti, presenza di demenza avanzata.

L’allettamento stabile indica evidentemente un
performance status gravemente compromesso.’ Bassi
valori di albumina indicano malnutrizione oppure pa-
tologie quali cirrosi epatica, insufficienza cardiaca o
renale.”7

Recenti precedenti ricoveri indicano che la relativa
stabilita del malato fragile si sta deteriorando.”

Il clinico ha spesso la necessita/difficolta di sti-
mare una prognosi, ma ¢ la prognosi a breve termine
(es. a 3 mesi) quella piu delicata. Infatti tale prognosi
ha molte importanti implicazioni nel pianificare tests
diagnostici, terapie, e in generale la gestione globale
della persona malata, evitando pratiche futili/dannose.

Una aspettativa di vita di 3 mesi € ora considerata
generalmente una indicazione all’attivazione delle cure
palliative.” L attivazione di tali protocolli si & associata
non solo ad una migliore qualita di vita, ma anche ad
una aumentata sopravvivenza nel paziente con neopla-
sia avanzata,® probabilmente per una riduzione dei
danni iatrogeni in malati molto fragili. Non ¢ perd noto
se questo sia vero per i malati non oncologici.’> D’altra
parte la stima della prognosi a breve termine ¢ difficile,
soprattutto in malati fragili non oncologici. Abbiamo
descritto prima i vari scores disponibili, ma esistono
almeno due problemi. In primo luogo molti scores sono
specifici per malattia, ma molti malati fragili hanno
spesso piu malattie coesistenti. In secondo luogo molti
scores sono troppo complessi per il clinico. La nostra
ipotesi € che semplici dati clinici siano associati ad un
aumentato rischio di mortalita a breve termine in pa-
zienti non oncologici. Saranno necessari studi focaliz-
zati sulla prognosi a breve termine nei pazienti non
oncologici, verificando se, come dimostrato per i ma-
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lati oncologici, anche per loro ’attivazione precoce
delle cure palliative pud migliorare la sopravvivenza,
oltre che la qualita della vita.

Lo studio ACLAP ¢ uno studio prospettico dise-

gnato specificamente per valutare se parametri sem-
plici quali I’allettamento stabile, una clearance della
creatinina<35 ml/min, un valore di albuminemia <2,5
g/dl, almeno un ricovero nei 6 mesi precedenti al ri-
covero indice, sono utili o0 meno per sviluppare uno
score predittivo di mortalita a 3 mesi nei pazienti non
oncologici.
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Le parole per dirlo: la comunicazione al paziente, ai familiari
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RIASSUNTO

La comunicazione di una cattiva notizia ¢ qualcosa che, nella pratica medica, si verifica ogni giorno e rappresenta uno dei
compiti piu scoraggianti affrontati in medicina. Spesso, 1 medici si trovano a comunicare “bad news” a pazienti conosciuti solo
poche ore prima, senza un’adeguata programmazione dell’incontro e privi di formazione specifica. Solo il 40% dei medici di-
chiara di possedere una formazione appropriata per fornire in modo efficace una cattiva notizia senza, tuttavia, aver mai ricevuto,
da parte dei pazienti, feedback sulla loro reale competenza. La comunicazione di una prognosi infausta richiede da parte del
medico delle “advanced communication skills” che vanno oltre le parole o le procedure specifiche in quanto presuppongono la
capacita di essere medico insieme al paziente in un contesto clinico “person oriented” ed una consapevole gestione delle proprie

emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Introduzione

Anche se la comunicazione di una cattiva notizia
¢ qualcosa che si verifica ogni giorno nella pratica me-
dica, la maggior parte dei medici non ha mai ricevuto
una formazione specifica nel loro percorso universi-
tario o nella formazione permanente post-laurea. Un
vuoto formativo che puo essere colmato solo nel mo-
mento in cui il problema viene affrontato in maniera
“complessa” e attraverso una contaminazione positiva
fra diverse conoscenze disciplinari. L’incrocio dei sa-
peri inteso come advanced communication skills, ¢
quello che piu di altri puo rappresentare una buona
pratica comunicativa ¢ operativa nella gestione delle
cattive notizie.

La bad news (la cattiva notizia) ¢ I’informazione
attraverso la quale il paziente, il caregiver, i familiari
del paziente, vengono a conoscenza di uno stato clinico
che impone un cambiamento negativo e un abbassa-
mento della qualita della vita di tutte le persone coin-
volte nel percorso di malattia. La cattiva notizia
produce, nel breve termine, uno stravolgimento dei
progetti di vita e I’alterazione, nel lungo periodo, dello
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stato emotivo e cognitivo del paziente fino al probabile
manifestarsi di sintomi depressivi o ansiosi. Ovvia-
mente il livello di gravita della reazione e il suo pro-
trarsi nel tempo ¢ influenzato da una grande variabilita
di fattori tra i quali la severita della prognosi, 1’esi-
stenza (o assenza) di una rete sociale e familiare sup-
portiva, I’ingravescenza della patologia che impone
cambiamenti sostanziali nelle abitudini e nella qualita
della vita del paziente e - in ultimo - le caratteristiche
individuali (psicologiche e sociali) del paziente che
vanno a caratterizzare la tipologia e la qualita della rea-
zione emotiva e cognitiva alla cattiva notizia.!

Se ¢ vero che la comunicazione di bad news, in me-
dicina, ¢ tradizionalmente legata a informazioni ine-
renti la diagnosi di una malattia oncologica a prognosi
infausta in realta, la definizione di “cattiva notizia”,
viene applicata anche all’ambito della gestione della
cronicita avanzata come ¢ il caso delle malattie neuro-
degenerative (Parkinson, demenza, sclerosi multipla)
o degli esiti cronicizzati di malattie cardiovascolari. La
gestione delle cattive notizie si dovrebbe prevedere
anche nei casi di recidiva, nei casi di interventi chirur-
gici falliti o quando le strategie cliniche sono orientate
alla sospensione dei trattamenti diagnostici-terapeutici
a cui segue la cura palliativa (indipendentemente dalla
patologia che ha condotto lo stato del paziente alla sua
fase terminale).?* Quello che sappiamo per certo € che,
qualunque sia il motivo che sta alla base della bad
news, questa risulta essere fonte di stress sia per il pa-
ziente che per i suoi familiari ma anche, e soprattutto,
per il medico che la deve comunicare.

Ma ¢ la conversazione di fine vita che rappresenta
il core della relazione medico-paziente-famiglia. Al-
I’interno di questa conversazione, il medico deve for-
nire efficacemente, al paziente e alla famiglia,
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informazioni utili e non fraintendibili sulla diagnosi e
sulla prognosi, sulla pianificazione di una corretta stra-
tegia terapeutica secondo i principi della desistenza te-
rapeutica, sulle volonta anticipate ¢ sull’attivazione
dei servizi necessari per garantire i bisogni assisten-
ziali. Attraverso le conversazioni di fine vita il pa-
ziente e la famiglia potranno evitare 1’elaborazione di
un lutto patologico e potranno definire meglio il luogo
del fine vita e il momento piu “giusto” dell’inizio della
sedazione.

Naturalmente la qualita di queste conversazioni ¢
strettamente collegata alle competenze comunicative
interpersonali del medico, all’utilizzo del metodo cli-
nico patient centered care e alla necessita di focaliz-
zare la conversazione sulla qualita della vita, sulla
dignita del vivere e del morire.* Le argomentazioni
che supportano le scelte compiute dal medico e nego-
ziate con il paziente e la famiglia nelle situazioni di
fine vita si basano sui principi etici maggiormente ri-
conosciuti a livello internazionale e precisamente sui
principi di autonomia, beneficenza, non maleficenza
e giustizia.®

- Il principio dell’autonomia: il rispetto per 1’auto-
nomia inizia con il riconoscimento della legittimita e
della capacita di una persona di fare scelte personali.

- I principi di beneficenza e non maleficenza: du-
plice obbligo del medico, da un lato di cercare di mas-
simizzare il beneficio potenziale, dall’altro di limitare
il piu possibile ogni danno che puo sorgere dall’inter-
vento medico.

- Il principio della proporzionalita del trattamento:
il prolungamento della vita non puo essere di per s¢ il
solo scopo della pratica medica, che dovrebbe cercare
nella misura del possibile di alleviare la sofferenza.®’

- Il principio dell’interruzione del trattamento inu-
tile e sproporzionato: nell’ambito delle situazioni di
fine vita, la finalita del trattamento e delle cure &, so-
prattutto, quella di migliorare la qualita della vita del
paziente. Tutto cido che non migliora la qualita della
vita dovra essere interrotto.®’

- Il principio di giustizia ed equita del trattamento:
¢ il diritto di ogni individuo di ottenere, effettiva-
mente, la cura disponibile. Questo principio implica
che le risorse disponibili dovrebbero essere distribuite
piu equamente possibile nell’ambito di una medicina
sostenibile a risorse limitate.>*

Key messages

- 1l concetto clinico di bad news non si limita solo al
campo oncologico ma coinvolge anche la cronicita
con le patologie neurodegenerative e cardiovascolari.

- A fronte dell’insufficiente formazione alla comuni-
cazione delle bad news in ambito medico, il miglior
approccio comunicativo passa attraverso la conta-
minazione di saperi che favorisce e agevola I’acqui-
sizione di competenze comunicative efficaci.
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- La conversazione di fine vita, nel pieno rispetto dei
principi bioetici comunemente condivisi dalla co-
munita medico/psicologica, rappresenta la modalita
piu appropriata e strutturata per offrire al paziente a
alla famiglia una continuita di cura adeguata ai bi-
sogni complessi del fine vita.

Forme comunicative e procedure esistenti

La comunicazione di una cattiva notizia in medi-
cina viene considerata da sempre un compito estrema-
mente difficile.’ E, a tutti gli effetti, una forma di
intervento che richiede, da parte del medico, I’acqui-
sizione delle cosiddette advanced communication
skills. Queste vanno oltre le parole o le procedure spe-
cifiche, in quanto presuppongono la capacita di essere
medico insieme al paziente in un contesto clinico pa-
tient oriented ed una consapevole gestione delle pro-
prie emozioni ¢ di quelle del paziente e dei familiari.

La paura di essere incolpato, la paura personale
della morte e della sofferenza spinge il medico ad es-
sere molto spesso emotivamente disimpegnato'® ma,
una cattiva comunicazione, pud deteriorare la rela-
zione medico/paziente a lungo termine!! cosi come un
eccesso di empatia ed un forte coinvolgimento emo-
zionale ostacola la raccolta di informazioni utili per il
contesto socioassistenziale.'?

Nella pratica clinica, le bad news possono essere
comunicate con tre modalita diverse:'3
- la modalita disease oriented (blunt and insensitive)

si basa sull’idea che ricevere cattive notizie ¢ un’e-
sperienza negativa e dolorosa per il paziente e il me-
dico, evitando qualsiasi coinvolgimento emotivo,
fornisce informazioni secondo la propria agenda. Le
notizie sono limitate alla malattia di organo e non si
invita il paziente ad esprimere il suo illness. Questo
stile comunicativo ¢ quello tipico del piu generale
metodo clinico “disease oriented” e 1’obiettivo del
medico ¢ quello di neutralizzare I’emotivita. La co-
municazione punta a fornire solo istruzioni opera-
tive lasciando la cura dell’illness e del sickness ad
altre figure professionali (psicologi, counselor).

Es: «La tac ha evidenziato una cisti al rene, é ne-
cessario l’intervento chirurgico che potrebbe essere
fatto martedi prossimo».

- Inun secondo modello, /‘emotion centered, (definito
anche kind and sad - gentile e triste) il medico insi-
ste sulla tristezza del messaggio ¢ dimostra un ec-
cesso di empatia. Evita di dare false speranze ¢ cerca
di condividere la negativita della notizia. Questo
stile comunicativo compassionevole per alcuni
aspetti si rifa ai principi della medicina narrativa.

Es: «Sono qui con voi a vivere questo momento
particolare della vostra vita, anch’io provo disagio e
tristezza. Se vi fa piacere posso rimanere con voi

anche un’oray.
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- Nel modello patient centered (definito comprensivo
e positivo) il medico trasmette le informazioni ri-
spettando le caratteristiche ¢ le esigenze del pa-
ziente, si assicura della comprensione delle
informazioni fornite e condivide il suo illness.'*
Questo stile comunicativo richiama la comunica-
zione del metodo clinico patient centered perché
esprime collaborazione e condivisione dei bisogni,
rassicura il paziente e il caregiver e va a costruire
una relazione positiva con il paziente attraverso il
suo illness ¢ il suo vissuto di malattia. Questo stile
di comunicazione viene percepito dal paziente piu
accogliente e solidale, non intimidatorio, misurato
nei contenuti e nella tempistica in base alle esigenze
personali.

Es: «Vogliamo parlare delle prossime fasi tratta-
mento? Siamo in grado di trattare questo tipo di can-
cro e le possibilita di guarigione sono buone.
Condivido con voi le vostre idee, le vostre preoccupa-
zioni e le vostre attese» (Tabella 1).

In sintesi, la comunicazione di cattive notizie se-
condo il modello patient centered ¢ da preferire rispetto
a quella disease centered ed emotional centered. La co-
municazione patient centered, ad esempio quella auspi-
cata dal modello “Calgary Cambridge™:'* offre migliori
risultati sul piano cognitivo (mantenimento della spe-
ranza, adeguatezza delle informazioni, disponibilita del
medico, relazione medico paziente fondata sulla condi-
visione dell’illness) sul piano valutativo della visita me-
dica (maggiore soddisfazione percepita) e sul piano
emotivo (minor tensione, rabbia e depressione, minor
sconforto e controllo dell’umore negativo).

Partendo da queste premesse negli ultimi anni sono
stati proposti diversi protocolli specificatamente
orientati alla comunicazione di cattive notizie
(Spikes,'® il Breaks,!” il Comfort'® e la Calgary-
Cambridge Framework for Breaking Bad News)."”
Tutte le procedure concordano sui tre punti ritenuti
indispensabili dalle linee guida:*

- il primo riguarda la preparazione e la programma-
zione dell’incontro con il paziente e i familiari, cer-
cando di capire da subito il grado di conoscenza del

Tabella 1. Modelli di comunicazione delle bad news.

Le parole per dirlo

paziente rispetto la sua malattia e la quantita e qua-
lita delle informazioni che desidera ricevere;

- il secondo riguarda 1’aderenza dell’informazione
alla corretta diagnosi formulata con linguaggio ap-
propriato e con tempi programmati;

- il terzo una risposta empatica alle emozioni del pa-
ziente. Naturalmente tutte le procedure riaffermano
il valore dell’impatto non verbale come elemento
qualificante la relazione medico paziente.?!

Il medico potra utilizzare la procedura che ritiene
piu vicina alle sue competenze, ma resta fermo il fatto
che, prima di tutto, ogni medico dovra sapere essere
medico insieme al paziente in un contesto clinico per-
son oriented ed avere una consapevole gestione delle
proprie emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Key messages

- Esistono tre modelli di comunicazione delle bad
news: stile patient centered, stile disease centered e
stile emotional centered.

- La comunicazione secondo il modello patient cen-
tered garantisce: sul piano cognitivo migliore ade-
guatezza delle informazioni e mantenimento della
speranza; sul piano valutativo una maggiore soddi-
sfazione della visita medica percepita dal paziente;
sul piano emozionale minor tensione, rabbia e de-
pressione da parte del paziente.

- Indipendentemente dalla procedura utilizzata il me-
dico deve avere una consapevole gestione delle pro-
prie emozioni e di quelle del paziente e dei familiari.

Una proposta...

L’effetto della cattiva notizia sul paziente ¢, chia-
ramente, un motivo di scompenso psicologico di no-
tevole impatto emotivo. Anche i familiari, spesso,
sviluppano uno stato di esaurimento psicofisico me-
glio conosciuto come caregiver burden®* con un im-
portante effetto secondario sulla compliance familiare
verso il trattamento e la cura. La bad news coinvolge,
infatti, anche il sickness del paziente, ossia la dimen-

Stile comunicativo del medico

Patient centered

11 paziente percepisce una comunicazione piu accogliente, solidale, non dominante. Riceve adeguate informazioni,

non affrettate nel tempo e mantiene appropriate speranze. Il paziente si sente piu soddisfatto, si sente meno negativo

nonostante le cattive notizie.

Disease centered

11 paziente si sente piu teso, nervoso, arrabbiato. E meno soddisfatto perché non ¢ riuscito a condividere le proprie

emozioni con il medico. Sul mantenimento della speranza della guarigione tuttavia non vi sono differenze con il me-
todo patient centered perché ci si affida molto alla competenza professionale del medico e questo valore ¢ indipen-

dente dallo stile comunicativo.

Emotional centered

Viene percepito dal paziente come il meno adatto perché aumenta le emozioni negative come 1’ansia, la depressione

e la solitudine. Trasmette poche speranze e pur condividendo le emozioni con il medico, il grado di soddisfazione da
parte del paziente ¢ sovrapponibile a quello del disease centered e comunque inferiore a quello patient centered.
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sione sociale della malattia, il modo in cui la malattia
e il malato vengono percepiti dalla rete sociale e, so-
prattutto, il modo in cui la patologia modifica gli as-
setti relazionali dell’ambiente in cui il paziente ¢
inserito.”* Componente fondamentale in questo conte-
sto, ¢ la capacita del medico di rendere la propria co-
municazione piu efficace possibile facendo fronte alla
sua emotivita negativa e agli effetti di questa nella re-
lazione con pazienti, caregiver e familiari.

Alcune interessanti ricerche'®?>2¢ hanno eviden-
ziato che i livelli di stress rilevati nel medico e nel pa-
ziente durante la comunicazione di cattive notizie
seguono andamenti diversi: nel paziente il livello di
stress sale bruscamente al momento della comunica-
zione della diagnosi, raggiunge il suo punto piu ele-
vato alla fine del colloquio e tende a rimanere stabile
anche nei giorni successivi. L’alterazione dello stato
emotivo del paziente (che va da reazioni disforiche ad
accessi di rabbia e di negazione) puo dare origine ad
alcuni problemi nell’efficace ricezione del messaggio
clinico (che puo essere frainteso, distorto o - addirit-
tura - ignorato).

Nel medico, invece, il maggior livello di stress ¢ per-
cepito all’inizio del colloquio in cui viene restituita la
diagnosi negativa al paziente e inizia gradualmente ad
aumentare con I’avvicinarsi del momento dell’incontro;
scende progressivamente fino a scomparire poco tempo
dopo la fine del colloquio. Il professionista non adegua-
tamente formato, ¢ non consapevole delle proprie rea-
zioni emotive a questa forma di stress, andrebbe ad
iniziare una relazione fornendo segnali verbali e non-
verbali di tensione e di ansia che - specularmente - in-
nalzano anche il livello di ansia del paziente. La tensione
affettiva che si crea durante la restituzione della diagnosi
puo essere causa di vari problemi:

- il medico nel corso del colloquio ¢ portato a tergi-
versare tanto piu ¢ con tanta piu frequenza laddove
sia coinvolta una malattia dalla traiettoria morbosa
incerta o scarsa (prognostic paralysis - eclissi della
prognosi);?® evitare ’eclissi della prognosi signi-
fica non solo saper comunicare cattive notizie ma
anche saper proporre e implementare una strategia
assistenziale orientata all’illness del paziente e al
senso di efficacia del caregiver;”
il medico si distacca emotivamente dalla relazione te-
rapeutica restringendo la conversazione su tecnicismi,
formule linguistiche generalizzate e modelli comuni-
cativi standardizzati;*® questa forma di comunica-
zione tecnicistica (che potremmo comodamente
definire “difensiva”) induce a facili fraintendimenti,
all’acquisizione da parte del paziente di convinzioni
errate o parziali delle proprie condizioni e a incom-
prensioni circa le indicazioni cliniche che possono in-
ficiare la compliance terapeutica e, di conseguenza,
I’aderenza del paziente alla cura.

Da qui, la necessita di ribadire la delicatezza e 1’at-
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tenzione che dovrebbero essere riservate al setting ¢
alla forma comunicativa piu appropriata. Non man-
cano in questo senso modelli di intervento e procedure
standardizzate ma, nonostante cio, nella pratica clinica
quotidiana si continuano ad osservare forme comuni-
cative inadeguate (tanto frustranti per il medico quanto
ansiogene per il paziente).’!

Per garantire un’efficacia comunicativa standar-
dizzata ¢ necessaria, da parte del medico, I’acquisi-
zione della consapevolezza (mindfulness) e lo
sviluppo di specifiche competenze comunicative (ad-
vanced communication skills). Per quanto riguarda la
consapevolezza ¢ fondamentale che il medico impari
a conoscere il proprio soggettivo stile comunicativo di
fronte ai pazienti e di fronte alla comunicazione di una
bad new; di pari passo ¢ fondamentale che acquisisca
la consapevolezza che lo stile comunicativo indivi-
duale ¢ - per ’appunto - “individuale” e diventa effi-
cace ed adeguato solo nel momento in cui &
padroneggiato e consapevolmente utilizzato®? in un
contesto clinico patient oriented.*'>

Per quanto riguarda il processo formativo, questo
dovrebbe essere fortemente indirizzato alla compren-
sione dell’illness del paziente e dei familiari. Nella
Figura 1 viene presentata una sintesi delle competenze
fondamentali che possono essere acquisite attraverso
specifici training formativi. La comunicazione della
bad news, infatti, implica che il medico sappia cosa
dire rispettando i tempi dettati dall’illness del paziente,
le sue capacita di comprensione della diagnosi (uso di
un linguaggio adeguato al paziente che si ha di fronte)
e le sue esigenze di conoscenza (non tutti vogliono sa-
pere tutto ¢ non nei dettagli).

Ma - altrettanto importante - ¢ il come dire rispetto

BAD NEWS
procedure comunicative
in medicina

Tempo, forma
contenuto

cosa comprende il paziente
cosa resta dellacomunicazione
come reagisce il paziente

Fetici, Lenti, Occhin, Pulerd, 2017

Figura 1. La comunicazione delle bad news.
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Le parole per dirlo

alle aspettative che ha il paziente ¢ alle sue attese di gua-
rigione o di recupero. E tutto questo sarebbe completa-
mente inutile se il medico non si preoccupasse di
raccogliere dallo stesso paziente e dai suoi caregiver un
feedback che permetta di comprendere cosa ¢ rimasto
al paziente delle informazioni trasmesse, come queste
sono state elaborate e soprattutto come, I’interazione fra
questi elementi, possa favorire o inibire I’aderenza del
paziente al trattamento o alla sua interruzione.

Sul piano formativo dobbiamo ricordare come
I’insegnamento e I’apprendimento della comunica-
zione delle cattive notizie sia mirata ad una migliore
competenza clinica in generale (Advanced Communi-
cation Skills) e dovra prevedere diverse strategie di-
dattiche (lezioni interattive, discussioni di piccoli
gruppi, giochi di ruolo con video registrazioni, attivita
pratiche cliniche). Il medico potra utilizzare la proce-
dura che ritiene piu vicina alle sue competenze ma
resta fermo il fatto che, prima di tutto, ogni medico
dovra sapere essere medico insieme al paziente in un
contesto clinico patient oriented ed avere una consa-
pevole gestione delle proprie emozioni e di quelle del
paziente e dei familiari.

Key messages

- Il medico, indipendentemente dalla procedura co-
municativa, deve essere consapevole del proprio
stile comunicativo e dei meccanismi emotivi che lo
facilitano o lo ostacolano.

- L’acquisizione di advanced communication skills at-
traverso specifici corsi di formazione rappresenta
comunque la base conoscitiva per una adeguata co-
municazione al paziente, ai familiari e ai caregiver.

- La verifica del raggiungimento degli obiettivi con-
divisi con il paziente nei vari momenti relazionali &
una condizione obbligatoria per confermare 1’effi-
cacia clinico-terapeutica del processo comunicativo.
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Le alternative possibili che il medico internista puo proporre
alla dimissione, rispetto all’aumento di intensita di cura
e I’assistenza ospedaliera ordinaria: la rete di cure palliative
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Direttore della Rete delle Cure Palliative Azienda USL di Bologna; 2Responsabile Processi Assistenziali nelle Cure Palliative,

Rete delle Cure Palliative Azienda USL di Bologna, Italia

Premessa

Cosa puo proporre un medico internista quando
deve dimettere una persona affetta da malattia in-
guaribile?

Larisposta clinico-assistenziale dipende dalla fase
della malattia, ma la risposta puo essere ottenuta dal-
I’attivazione della Rete delle Cure Palliative (RCP).

La RCP ¢ volta a garantire la presa in carico ¢ la
continuita assistenziale del malato attraverso il coin-
volgimento multiprofessionale e transdisciplinare
nell’ambito dell’assistenza ospedaliera, territoriale e
domiciliare.

Attraverso le Cure Palliative Precoci e simultanee
si danno risposte anche nelle fase piu precoci della
malattia nel setting adeguato ed appropriato alla fase
precoce della malattia.

La Legge 15 marzo 2010, n. 38 “Disposizioni per
garantire ’accesso alle cure palliative e alla terapia
del dolore. (10G0056) (G.U. Serie Generale n. 65 del
19 marzo 2010)” tutela il diritto del cittadino ad acce-
dere alle cure palliative e alla terapia del dolore.

La legge garantisce, in particolare, 1’accesso alle
cure palliative e alla terapia del dolore da parte del ma-
lato al fine di assicurare il rispetto della dignita e del-
I’autonomia della persona umana, il bisogno di salute,
I’equita nell’accesso all’assistenza, la qualita delle
cure ¢ la loro appropriatezza riguardo alle specifiche
esigenze. La legge vuole garantire un programma di

Corrispondente: Danila Valenti, Direttore della Rete delle Cure
Palliative Azienda USL di Bologna, Italia.
E-mail: d.valenti@ausl.bologna.it

Articolo pubblicato secondo la Creative Commons Attribution
NonCommercial 4.0 License (CC BY-NC 4.0).

©Copyright D. Valenti e F. Moggia, 2017

Licensee PAGEPress, Italy
QUADERNI - [talian Journal of Medicine 2017, 5(5):55-71

OPEN 8A{CESS

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e10]

cura individuale per il malato e per la sua famiglia, nel

rispetto dei seguenti principi fondamentali:

a) tutela della dignita e dell’autonomia del malato,
senza alcuna discriminazione;

b) tutela e promozione della qualita della vita fino al
suo termine.

L’intesa della Conferenza permanente per i rap-
porti tra lo stato le regioni e le province autonome di
Trento e Bolzano - 25 luglio 2012- Intesa ai sensi
dell’articolo 8, comma 6, della legge 5 giugno 2003,
n. 131 sulla proposta del Ministro della salute, di cui
all’articolo 5 della legge 15 marzo 2010, n. 38, di de-
finizione dei requisiti minimi e delle modalita orga-
nizzative necessari per 1’accreditamento delle strutture
di assistenza ai malati in fase terminale e delle unita
di cure palliative e della terapia del dolore (Rep. n.
151/CSR) riporta al Punto 2. Cure Palliative per qua-
lunque patologia ad andamento cronico ed evolutivo
per la quale non esistono terapie o , se esse esistono,
sono inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della
stabilizzazione della malattia o di un prolungamento
significativo della vita (L. 38/2010, art. 2, comma 1)-
Criterio: La Rete locale di Cure Palliative definisce o
concorre a definire piani di intervento per poter garan-
tire cure palliative per qualunque patologia evolutiva
durante tutto il suo decorso, per ogni eta ed in ogni
luogo di cura... omissis... e al b Punto 3. Operativita
di equipe multi professionali dedicate, ai sensi del-
I’Art. 5 Comma 2 Criterio: Nella Rete locale di Cure
Palliative operano equipe multiprofessionali con per-
sonale dedicato. Di tale equipe é parte integrante il
medico di medicina generale. La strutturazione di
base dell equipe multiprofessionale e costituita da me-
dici e infermieri in possesso di adeguata formazione
ed esperienza.

Per Rete locale di Cure Palliative si intende una
aggregazione funzionale e integrata delle attivita ero-
gate nei diversi setting assistenziali, in un ambito ter-
ritoriale definito a livello regionale, che soddisfa
specifici requisiti (Rif- Legge 38/2010, Intesa CSR 25
luglio 2012):'2
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1. Strutture organizzative di erogazione e coordina-
mento della Rete locale di Cure Palliative;

2. Cure Palliative per qualunque patologia ad anda-
mento cronico ed evolutivo per la quale non esi-
stono terapie o, se esse esistono, sono inadeguate
o sono risultate inefficaci ai fini della stabilizza-
zione della malattia o di un prolungamento signi-
ficativo della vita;

3. Operativita di equipe multi professionali dedicate,
ai sensi dell’Art. 5 Comma 2;

4. Unitarieta del percorso di cure domiciliari;

5. Continuita delle cure;

6. Formazione continua per gli operatori;

7. Programmi di supporto psicologico all’equipe;

8. Misurazione della Qualita di vita;

9. Cura attiva e globale e salvaguardia della dignita
e autonomia del malato;

10 Supporto sociale e spirituale a malati e familiari;

11. Programmi di supporto al lutto;

12. Dilemmi etici;

13. Programmi di informazione alla popolazione sulle
cure palliative;

14. Programmi di valutazione della qualita delle cure.
Diversi studi recentemente pubblicati e revisioni

sistematiche di letteratura indicano con evidenze do-

cumentate come |’offerta di cure palliative attraverso
una rete di servizi strutturati ed integrati che com-
prenda cure primarie e cure domiciliari, hospice, team

di supporto in ambito ospedaliero, sia in grado di as-

sicurare un efficace controllo di gravi quadri sintoma-

tologici, di favorire la possibilita di morire secondo i

desideri del paziente, di fornire un adeguato supporto

al carico assistenziale ed all’ansia dei familiari.*

Il “Documento di Consenso :Percorso integrato
per la presa in carico del malato in condizioni di cro-
nicita complesse e avanzate con bisogni di cure pal-
liative. Un modello di clinical governance per lo
sviluppo delle Reti Locali di Cure Palliative. Confe-
renza di Consenso-Firenze, 27 giugno 2015° definisce
i seguenti criteri per la valutazione degli esiti delle
cure e per la valutazione di appropriatezza, equilibrio
costo/qualita, sostenibilita:

Criteri per la valutazione degli esiti delle cure:

1) Luogo di decesso;

2) Controllo dei sintomi;

3) Supporto al carico assistenziale ¢ stato d’ansia del
caregiver;

4) Soddisfazione rispetto alle attese/preferenze del
paziente;

5) Soddisfazione rispetto alle attese/preferenze del
caregiver.

Criteri per la valutazione di appropriatezza, equi-
librio costo/qualita, sostenibilita:

1) Valutazione multidimensionale e pianificazione
delle cure:

2) Intensita e durata del percorso nella fase delle cure
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primarie a partire dell’identificazione precoce:
3) Intensita, complessita e durata del percorso cure

palliative:

4) Ricorso alle strutture residenziali sanitarie e socio-
sanitarie:

5) Ricorso al ricovero ospedaliero e ai servizi di
emergenza/urgenza.

L’Osservatorio delle Buone Pratiche nelle Cure
Palliative - Agenas’ ¢ un progetto Agenas finalizzato
a fornire un termine di confronto alle strutture eroga-
trici di cura che vogliano intraprendere un percorso di
miglioramento quali-quantitativo, realizzare progetti
di ricerca nell’ambito delle Cure Palliative e informare
la cittadinanza con riferimento alle Reti di Cure Pal-
liative attive nel territorio nazionale.

Il modello bolognese della rete
delle Cure Palliative Precoci: premessa

In uno studio specifico “Il percorso assistenziale
dei cittadini residenti nell’ Azienda USL di Bologna
affetti da patologie neoplastiche maligne, nella fase
terminale di malattia” era stato osservato il percorso
assistenziale seguito nell’ultimo periodo di vita (ul-
timo anno, semestre, trimestre, mese) dai malati resi-
denti nel territorio dell’Azienda USL di Bologna
deceduti negli anni 2004-2008 a causa di tumore.®

Dal 2004 al 2008 il 32,7% (15.426) dei decessi
della popolazione residente nel territorio dell’ Azienda
USL di Bologna presentava una diagnosi di neoplasia
maligna, corrispondente a una media annua di 3.085
casi. I145,9% dei decessi ¢ avvenuto in istituti di cura
pubblici con un trend in diminuzione, il 27,4% al do-
micilio, anch’esso in leggera diminuzione, il 16,4% in
istituti di cura privati, che comprendono anche la mag-
gior parte dei decessi in hospice, con un andamento in
forte crescita (da 10,7% a 26,7%).

Dal 2004-2008 si era assistito a un progressivo au-
mento dell’utilizzo dell’assistenza a domicilio (da
42,3% a 54,8%, +29,6%) ¢ in hospice (da 11,6% a
19,8%, + 70,7%) per i malati oncologici in fase termi-
nale. Cio nonostante era ancora alto, in tutti 1 periodi
presi in esame, il ricorso all’ospedale.

Per una migliore presa in carico del malato e della
famiglia era stata evidenziata la necessita di un’“intel-
ligenza di rete” che potesse favorire: 1) I’attivazione
precoce del nodo ambulatoriale della rete delle cure pal-
liative con visite ambulatoriali contestuali e simultanee
al trattamento chemioterapico, al fine di supportare ma-
lati, familiari e medici nel processo di consapevolezza
della prognosi e nei processi di decision making;*'° 2)
I’attivazione di consulenze di cure palliative per i malati
che negli ultimi mesi hanno contatti con la sola struttura
ospedaliera per acuti; 3) I’offerta di cure palliative do-
miciliari a supporto della famiglia che sceglie il domi-
cilio come sede di assistenza e di decesso; 4)
I’integrazione fra i nodi della rete.
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La rete di cure palliative

Sulla base di questo studio relativo all’Azienda
AUSL di Bologna, sulla base dei dati internazionali che
evidenziavano I’efficacia del modello di oresa in carico
precoce dei npazienti oncologici'! e supportati della nor-
mativa nazionale, I’AUSL di Bologna dal 2011 ha svi-
luppato la Rete di Cure Palliative, con un programma
specifico di Rete delle Cure Palliative Precoci.

La Rete di Cure Palliative dal 22 aprile 2013 ha at-
tivo un punto unico di accesso (Centro di Coordina-
mento della Rete della Cure Palliative) al quale
accedono tutte le richieste di visita ambulatoriale di
Cure Palliative e di Consulenza di Cure Palliative
(presso le U.O.), oltre che le richieste di consulenza
domiciliare, di colloquio con i familiari e di ricovero
in Hospice.

I Medici Internisti possono chiedere una consu-
lenza di Cure Palliative presso L’Unita Operativa, op-
pure attivare la presa in carico ambulatoriale
attraverso il Modulo Unico di accesso alla RCP.

I pazienti e i familiari vengono contattati telefoni-
camente, e sulla base della residenza, invitati a pre-
sentarsi a visita ambulatoriale nella sede preferita o
piu vicina alla residenza del paziente.

Attualmente il percorso prevede la possibilita di se-
gnalare la presa in carico di Cure Palliative da parte di:
- Medico Specialista (Medicina Interna, Oncologo,

Radioterapista, Chirurgo, Pneumologo, Chirurgo,
Neurologo, ecc.);
- Medico di Medicina Generale;
- Psicologo.
Attraverso la richiesta di:
visite ambulatoriali di Cure Palliative;
consulenze ospedaliere di Cure Palliative;
assistenza domiciliare (ADI e ADI/ANT);
ricoveri in Hospice.
Per I’attivita di Cure Palliative Precoci sono stati
realizzati 12 ambulatori, 5 dei quali in collaborazione
con il terzo settore (ANT e Fondazione Hospice MTC
Seragnoli).

La Rete delle Cure Palliative dell’ Ausl di Bologna
dal 2011 al 2015 con sviluppato il Percorso di Cure
Palliative Precoci. Il Percorso Cure Palliative Precoci
dell’Azienda AUSL di Bologna ¢ riportato nella Fi-
gura 1 e descritto di seguito nel testo.

1))
2)
3)
4)

Il Centro di Coordinamento della Rete
delle Cure Palliative

La Rete Cure Palliative dell’AUSL di Bologna dal
22 aprile 2013 ha attivo un punto unico di accesso
(Centro di Coordinamento della Rete della Cure Pal-

Paziente Oncologicoin fase metastatica di malattia

Dip. Oncologico ][ Dip. Medico ][ Altri Dipartimenti ][ Domicilio
7 Modulounicodi [
o attivazione [

Centrale di Coordinamento della Rete delle Cure Palliative

Performance Performance Performance
Status Status Status
80,50 80,20 <50
Ambulatorio Cure
Palliative Precoci

* |

Inserimento in PRE
LISTA

Hospice

Figura 1. Percorso della Rete delle Cure Palliative dell’AUSL di BOLOGNA.
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liative) al quale accedono, attraverso il Modulo Unico
di Attivazione della Rete delle Cure Palliative tutte le
richieste di Presa in Carico Ambulatoriale di Cure Pal-
liative Precoci, Consulenze presso le Unita Operative
Ospedaliere, Consulenze domiciliari, Colloquio con i

Rassegna

Attivita del centro di coordinamento della rete
della cure palliative dopo la segnalazione

11 Centro di Coordinamento della Rete della Cure
Palliative dell’AUSL di Bologna:

Familiari, Ricovero in Hospice) (Tabella 1). - valuta la domanda;

Tabella 1. Modulo unico di attivazione della Rete delle Cure Palliative dell’AUSL di Bologna.

Al Responsabile

della Rete delle Cure Palliative
dell’Azienda AUSL di BOLOGNA
Dottoressa Danila Valenti
curepalliative.rete@ausl.bologna.it
Fax : 0516225351; Tel : 0516225652

= D S S PO USSP PP RRRRR RN

1 T i ———
residente in............oooviiiiiiiins L
conernene AUSL di appartenenza. ...
COM AIAEIIOSE. .ot e et

L T A 1

o Abttualmente ricoverato/a presso FOspedale.... ..o
i Reparto.
o Attualmente assistito presso il proprio domicilio

o Gia seguito dal Servizio Ambulatoriale di Cure Palliative: ......o.oovviiiieiies e

Cognome, nome, n° telefono e grado di parentela del familiare
da contattare e informato della richiesta:

B T T L T e T T T ]

o VISITA DI PRESA IN CARICO AMBULATORIALE - preferenza:
o COLLOQUIO CON I FAMILIARI o CONSULENZA DOMICILIO/REPARTO
o RICOVERO IN HOSPICE =

Il paziente aved verosimilmente bisogno dell’ Hospice

Inviare documentazione clinica: fax 0516225351 E-Mail: curepalliative.rete@ausl.bologna.it

Il Medico proponente (firma leggibile e timbro)

4 ) T
Tel L i e ——
Richiesta inviata indata...........cooiiiiiiiiiiiiiiiieenn,
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La rete di cure palliative

- contatta (sulla base della valutazione della richiesta
e/o delle indicazioni riportate dalla richiesta e/o dopo
che il colloquio con il caregiver ha evidenziato pro-
blematiche da affrontare) il professionista segnalante
il Paziente per: i) condividere la segnalazione; ii) per
valutare la strategia comunicativa e clinico-assisten-
ziale; iii) concordare il setting piu adeguato per il
primo contatto (consulenza ospedaliera, visita ambu-
latoriale di cure palliative precoci, consulenza domi-
ciliare, colloquio con i familiari, ricovero in Hospice);

- contatta il Caregiver indicato nella richiesta per va-
lutare la sede ambulatoriale piu vicina alla residenza
del Paziente o eventualmente ai parenti in cui anche
temporaneamente il paziente ¢ ospitato;

- valuta e registra le problematiche piu rilevanti della
presa in carico che si evidenziano durante il collo-
quio con il caregiver

- contatta il MMG che ha in carico il Paziente per: i)
condividere la segnalazione; ii) per valutare la stra-
tegia comunicativa e clinico-assistenziale; iii) e per
condividere la sede piu idonea per la presa in carico
ambulatoriale di Cure Palliative Precoci; iv) condi-
videre le problematiche rilevate al colloquio;

- contatta telefonicamente e affida via mail il perso-
nale dell’ambulatorio al quale viene affidato il pa-
ziente e la famiglia

- invia mail riassuntiva di affidamento con indica-
zione delle problematiche rilevate a: i) medico e/o
infermiere segnalante; ii)) MMG; iii) Medico e al-
I’infermiere dell’Ambulatorio di Cure palliative
Precoci; iv) eventuale Assistente Sociale; v) even-
tuale altro sanitario coinvolto nel percorso;

- invita ad inviare opportuni aggiornamenti/ comuni-
cazioni ai sanitari coinvolti

- raccoglie, elabora e valuta i dati clinico-assistenziali
e attiva percorsi di AUDIT.

La presa in carico ambulatoriale
di Cure Palliative Precoci

La differenza sostanziale fra Cure Palliative Pre-
coci, Simultanee, e cure di supporto ¢ rappresentata
dall’accompagnamento del malato ¢ della famiglia nel
processo di presa d’atto dell’inguaribilita e della pro-
gnosi della malattia: nelle Cure Palliative Precoci e Si-
multanee 1’accompagnamento nel processo di
consapevolezza rappresenta un obiettivo prioritario in-
sieme al controllo della sintomatologia presente, le-
gata sia alla malattia di base che agli effetti collaterali
dei trattamenti antineoplastici.'?

Per raggiungere gli obiettivi delle Cure Palliative
Precoci e Simultanee ¢ necessario che gli operatori de-
dicati siano specificamente formati ad attuare Cure Pal-
liative con le specificita di intervento descritte, '8 e non
solo terapia del dolore, terapia dei sintomi e degli effetti
collaterali legati ai trattamenti antineoplastici.
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Essere aiutati e supportati ad attivare meccanismi
di patteggiamento, accettazione, resilienza, significa
avere la possibilita di affrontare al meglio possibile la
malattia che si sta vivendo. Questo percorso di patteg-
giamento ed accettazione dell’inguaribilita della ma-
lattia ¢ tanto piu efficace quanto piu precocemente ¢
attuato, contestualmente alla gestione dei sintomi. Il
concetto di qualita di vita e il concetto di dignita di
vita ¢ profondamente diverso da persona a persona.
Supportare le persone ad esprimere nella malattia le
proprie priorita, il proprio concetto di qualita di vita e
il proprio concetto di dignita, ¢ uno dei compiti pri-
mari delle cure palliative.

Criteri di elegibilita

Sono assistititi nell’ambito dell’Ambulatorio di
Cure Palliative Precoci pazienti (asintomatici ,sinto-
matici o paucisintomatici (con Indice di Karnofsky
compreso fra 80 e 50 (Tabella 2), che possono acce-
dere all’ambulatorio con propri mezzi) e/o familiari
che necessitano di una presa in carico globale di cure
palliative:

- pazienti affetti da tumore in fase metastatica, anche
in concomitanza alle terapie specifiche antitumorali;

- pazienti affetti da tumore in fase metastatica non piu
suscettibile di trattamento specifico;

- familiari in difficolta nel percorso di accettazione
della consapevolezza della prognosi del congiunto
(non consapevolezza della progressione di malattia
e della non efficacia dei trattamenti);

- pazienti e familiari che necessitano di un supporto
nella pianificazione del percorso di cura.

Le Cure Palliative Precoci e Simultanee nel set-
ting Ambulatoriale hanno questi criteri di eleggibilita
perché:

- non sono da intendersi come cure di fine vita, ma di
approccio palliativo precoce ad un paziente con ma-
lattia metastatica inguaribile ma che puo ancora ri-
spondere ai trattamenti specifici antitumorali, in
condizioni cliniche buone/discrete, asintomatico,
paucisintomatico o sintomatico;

- hanno lo scopo di rendere piu consapevole il pa-
ziente, se possibile, e la famiglia sulla prognosi;

- sono una forma di sostegno ed aiuto nelle scelte te-
rapeutiche al paziente, al familiare e al MMG o al
medico specialista.

Chi segnala

I1 percorso prevede la possibilita di segnalare la
Presa in Carico Ambulatoriale di Cure Palliative Pre-
coci da parte di:

- medico Specialista (Medicina Interna, Oncologo,
Radioterapista, Chirurgo, Pneumologo, Chirurgo,
Neurologo, ecc.), Infermiere case manager e di per-
COrS0;
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Rassegna

- medico di Medicina Generale;
- psicologo;
- assistente Sociale.

Modalita di richiesta/segnalazione

11 Medico Specialista e/o I’Infermiera Responsabile
di Percorso (per il paziente ricoverato in ambito ospe-
daliero-degenza ordinaria, DH, ambulatoriale), e
I’MMG per il paziente al domicilio (non ancora in ca-
rico) invia al Centro di Coordinamento della Rete della
Cure Palliative dell’AUSL di Bologna (valutati i criteri
di eleggibilita), il Modulo Unico di Richiesta di Attiva-
zione Rete Cure Palliative, con richiesta di Presa in Ca-
rico Ambulatoriale di Cure Palliative Precoci.

Finalita della presa in carico visita
ambulatoriale di Cure Palliative Precoci

Le finalita della Presa In Carico Visita Ambulato-
riale Di Cure Palliative Precoci sono le la seguenti:

Tabella 2. Karnofsky performance status scale.

presa in carico con cure palliative precoci e globali
del malato e della famiglia;

trattamento di tutti 1 sintomi somatici, compreso il
dolore, correlati alla malattia;

valutazione del livello di consapevolezza del pa-
ziente e dei familiari della prognosi della malattia e
valutazione dell’opportunita di rendere piu consa-
pevole il paziente, se possibile, sulla prognosi;
valutazione dei bisogni psicologico-relazionali del
pz e della sua famiglia.

sostegno ed aiuto nelle scelte terapeutiche per il pa-
ziente e nella programmazione del percorso di cura;
collaborazione con MMG e¢/o ad altri Medici Spe-
cialisti;

sostegno al MMG e/o ad altri Medici Specialisti nel
percorso di comunicazione con il malato e la famiglia;
collaborazione con MMG e/o ad altri Medici Spe-
cialisti per evitare chemioterapie inappropriate ed
approcci di ostinazione diagnostica e terapeutica
negli ultimi mesi di vita;

accompagnamento del paziente e della famiglia nel-
I’accettazione della fase avanzata di malattia fina-

Attivita lavorativa Attivita quotidiana

Cura personale

Sintomi - Supporto sanitario %

Completa Completa Completa Nessuno 100
Lieve difficolta Lieve difficolta a camminare Completa Segni/sintomi “minori” (*) 90
+ calo ponderale < 5%
+ calo energie
Difficolta lieve — grave Difficolta lieve — moderata Lieve difficolta “Alcuni” segni/sintomi (**) 80
a camminare e/o guidare + calo ponderale < 10%
+ moderata | energie
Inabile Difficolta moderata (si muove Moderata difficolta “Alcuni” segni/sintomi (**) 70
prevalentemente a casa) + moderata | energie
Grave difficolta a camminare Difficolta moderata — grave Segni/sintomi “maggiori” (***) 60
e/o guidare + grave calo ponderale < 10%
Alzato per piu 50% ore del giorno ~ Grave difficolta Supporto sanitario frequente 50

(pz ambulatoriale)

A letto per piu 50% ore del giorno  Limitata cura di s¢

Assistenza sanitaria straordinaria 40
(per frequenza e tipo di interventi)

Inabile Inabile

Indicazione al ricovero o 30
ospedalizzazione a domicilio
(supporto sanitario molto intenso)

Grave compromissione di una 20
o piu funzioni organiche vitali
irreversibili

Rapida progressione dei processi 10

biologici mortali

Decesso 0

La Karnofsky performance status scale, conosciuta anche come Scala (o Indice) di Karnofsky, € uno strumento di misura multidimensionale indicante le funzioni fisiche del paziente
particolarmente usato in campo oncologico. Note: *saltuari, non condizionanti il supporto terapeutico continuativo; **saltuari o costanti, condizionanti spesso il supporto terapeutico;

***costanti o invalidanti, condizionanti il supporto terapeutico.
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lizzato al raggiungimento della migliore qualita di
vita possibile per il malato e per la famiglia.

La comunicazione nella presa in cura
di Cure Palliative Precoci

(Tratto dall’Opuscolo per le famiglie che viene even-
tualmente consegnato ai famigliari durante il colloquio
di Cure Palliative Precoci).

La presa in carico in cure palliative precoci per-
mette [’accompagnamento graduale della persona
malata e della famiglia nel difficile e complesso per-
corso di una malattia inguaribile.

L’accompagnamento prevede una comunicazione
onesta con la persona malata. Onesta non vuol dire,
tuttavia, scaricare sulla persona malata “tutta la ve-
rita e tutta in una volta”. Onesta vuol dire cercare di
raggiungere gradualmente e delicatamente la consa-
pevolezza massima possibile per quella persona, in
quel momento della malattia, in quel contesto fami-
liare, rispettandone sempre il bisogno reale di sapere
o di non sapere.

L’accompagnamento prevede anche il supporto
alla famiglia nell accettazione del percorso di consa-
pevolezza della persona malata.

E legittimo che la famiglia sia spaventata dall idea
che il proprio familiare sappia o venga informato
della gravita della malattia: la famiglia ha paura che
il malato, acquisendo consapevolezza, diventi de-
presso e non voglia pit combattere. E un timore legit-
timo che va riconosciuto e che la famiglia puo
affrontare aiutata dal personale esperto della Rete
delle Cure Palliative.

La legge e il codice di deontologia del medico e
dell’infermiere, tutelano il diritto della persona ma-
lata ad essere informata in prima persona e a cono-
scere la propria malattia, per poter avere gli strumenti
per capire e decidere relativamente alle terapie e per
fare le scelte migliori, per sé e per la propria famiglia.

Peraltro spesso il malato che non é stato informato
della malattia o del suo peggioramento, coglie, sente
che le cose sono cambiate e stanno cambiando. Per
la paura, tuttavia, di chi lo circonda di affrontare il
discorso della malattia, rischia di rimanere solo con
i suoi inevitabili dubbi e le sue profonde paure ine-
spresse. Rischia di non avere nessuno che l’aiuti, in
maniera umana e competente, a parlare della malat-
tia, a fare domande, a condividere le paure.

“Comunicare la prognosi” non significa “comu-
nicare i tempi”’, “dire quanto tempo rimane”.

Si riesce a trasmettere la comprensione della pro-
gnosi anche se non ci si sofferma sui tempi.

Va comunicata l'importanza e la complessita della
situazione, non i tempi che spesso non siamo in grado
di conoscere con precisione.

Tutto dipende da COME si comunica.
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La comunicazione onesta tiene conto della
profonda differenza che esiste fra sostenere una spe-
ranza (che permette scelte adeguate e coerenti con la
realta della situazione che il malato é messo nelle con-
dizioni di valutare) e alimentare un’illusione (che im-
pedendo un esame di realta non permette di fare scelte
in linea con quelle che il malato farebbe se fosse con-
sapevole).

La speranza ha una dimensione esistenziale che
non e incompatibile con la consapevolezza del limite
della propria vita. L’illusione, al contrario, impedisce
di fatto alla persona malata di avere una buona qua-
lita di vita: questa é infatti strettamente legata alle
aspettative che si hanno rispetto al tipo di vita che ci
si aspetta di dover vivere. Ridurre le distanze fra la
vita che la malattia ti obbliga a vivere e I’idea della
vita che si pensa di poter tornare a vivere, aiuta ad
accettare e ad apprezzare la vita che si sta vivendo,
rendendo piu facilmente raggiungibile la migliore
qualita di vita possibile durante la malattia.

Se la comunicazione e condotta con umanita e tra-
smette alla persona malata la garanzia che mai verra
abbandonata, allora é possibile trasmettere anche il
quadro clinico piu grave.

La comunicazione deve essere onesta, rispettosa
dei bisogni e dei tempi comunicativi di “quella’ per-
sona: alcuni vogliono sapere tutto della loro malattia,
altri vogliono sapere solo in parte, altri ancora dele-
gano totalmente ai familiari. Molte persone modifi-
cano il loro bisogno di sapere nel corso della malattia.
Spesso si ha bisogno di comunicazioni graduali e de-
licate, ma veritiere.

Fondamentale e comprendere il bisogno di quella
specifica persona e aiutarla sulla base del suo speci-
fico e attuale bisogno. E altrettanto importante aiutare
anche i familiari a riconoscere tale bisogno, ad accet-
tarlo e ad agire di conseguenza, affrontando e supe-
rando, per il bene del malato, le proprie difficolta.

Impegni dell’ambulatorio di Cure Palliative
Precoci

L’Equipe Multidisciplinare che opera nell’ Ambu-
latorio di Cure Palliative Precoci, pertanto:

1) assicura la presa in carico globale sia del malato
che della famiglia, con il controllo del dolore, degli
altri sintomi disturbanti, il supporto alle problema-
tiche psicologiche sociali e spirituali;

2) garantisce la Prima Visita Multidisciplinare (me-
dico palliativista e infermiere palliativista);

3) garantisce 1’attivazione delle altre professionalita
dell’equipe di Cure Palliative (psicologo, fisiatra,
fisioterapista, nutrizionista, etc.);

4) garantisce la valutazione della consapevolezza
della diagnosi e della prognosi del paziente e della
famiglia;
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5) supporta il percorso di comunicazione della dia-
gnosi e della prognosi;

6) supporta il paziente, la famiglia e il medico nei
processi decisionali;

7) garantisce i contatti telefonici programmati neces-
sari nella titolazione dei farmaci per il controllo
del dolore e degli altri sintomi, i contatti telefonici
per il supporto psico-relazionale;

8) garantisce e programma i controlli clinici /o i con-
tatti successivi;

9) garantisce i colloqui con la famiglia per allineare
le informazioni e per valutare i bisogni psicolo-
gico-relazionali dei familiari;

10) garantisce il supporto relazionale e se necessario
psicologico (attivando lo psicologo dell’equipe di
cure palliative) al care giver ¢ agli altri familiari;

11) contribuisce a contenere il ricorso a chemioterapie
inappropriate e ad approcci di ostinazione diagno-
stica e terapeutica negli ultimi mesi di vita;

12)assicura I’accompagnamento del paziente ¢ della
famiglia nell’accettazione della fase avanzata di
malattia finalizzato al raggiungimento della mi-
gliore qualita di vita possibile per il malato e per
la famiglia;

13)registra gli interventi, le valutazioni relative alla
consapevolezza e 1’evoluzione delle stesse nel
corso della malattia;

14) garantisce contatti e confronti telefonici ¢ via mail
periodici con 'MMG, il Medico ¢ I’Infermiere se-
gnalanti e con il Centro di Coordinamento della
Rete della Cure Palliative dell’ AUSL di Bologna;

15) garantisce la continuita delle cure (confrontandosi
con I’MMG per attivare la modalita piu adeguata
di assistenza domiciliare) e valuta I’inserimento in
pre-lista per ’Hospice;

16)invia mensilmente (entro i primi 7 giorni del mese
successivo) la Scheda Riassuntiva Ambulatoriale
di aggiornamento predisposta, al Centro di Coor-
dinamento della Rete della Cure Palliative del-
I’AUSL di Bologna;

17)partecipa ai processi di AUDIT della Rete della
Cure Palliative dell’AUSL di Bologna.

Attivita di consulenza di Cure Palliative
in Ospedale

Modalita di richiesta

Il medico di Unita Operativa invia al Centro di
Coordinamento della Rete della Cure Palliative del-
I’AUSL di Bologna il Modulo di richiesta di Attiva-
zione Rete Cure Palliative per la consulenza.

Criteri di elegibilita

Puo essere richiesta consulenza di Cure Palliative
in ospedale per le persone con le caratteristiche dei
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soggetti che accedono all’attivita ambulatoriale, con

I’eccezione del paziente sintomatico o paucisintoma-

tico (Karnofsky 50-80), che puo accedere con i propri

mezzi; che viene modificato come segue: paziente sin-

tomatico o paucisintomatico (Karnofsky < 50).

Le finalita della consulenza di cure palliative sono
le la seguenti:

- presa in carico e programmazione del percorso di
cure palliative, nel caso in cui non sia stato prece-
dentemente attivato;

- continuita ospedale territorio con facilitazione del
passaggio dai Medici Specialisti ai MMG;

- cure palliative;

- trattamento di tutti i sintomi somatici, compreso il
dolore, correlati alla malattia;

- valutazione del livello di consapevolezza del pa-
ziente e dei familiari della prognosi della malattia e
valutazione dell’opportunita di rendere piu consa-
pevole il paziente, se possibile, sulla prognosi;

- sostegno ed aiuto nelle scelte terapeutiche e assi-
stenziali successive per il paziente;

- accompagnamento del paziente e della famiglia nel-
I’accettazione della fase avanzata di malattia;

- valutazione dei bisogni psicologico-relazionali del
paziente e della sua famiglia;

- sostegno all’equipe del reparto nelle strategie tera-
peutiche e comunicative (terapie dei sintomi) e nelle
cure di fine vita (end of life care: rimodulazione delle
terapie; sospensione o non attivazione della nutri-
zione artificiale; sedazione se e quando indicata);"”

- attivazione della rete clinico-assistenziale e sociale.

In ogni momento del percorso ¢ possibile attivare
un’assistenza domiciliare integrata (ADI, ADI/ANT)

o un ricovero in Hospice attraverso le modalita previ-

ste dalle procedure aziendali.

Progetto multidisciplinare e multiprofessionale
Cure Palliative in Rianimazgione

Nell’ambito consulenziale si ¢ realizzato il Pro-
getto multidisciplinare e multiprofessionale “Cure Pal-
liative in Rianimazione”che ha avviato un percorso
integrato e di qualita fra la Rianimazione, la Rete delle
Cure Palliative, la psicologia Clinica ¢ una Unita Ope-
rativa di Medicina Interna formata nelle End of Life.
Il Progetto ¢ stato avviato sperimentalmente all’Ospe-
dale Maggiore dell’Azienda Usl di Bologna.

L’Obiettivo del progetto ¢ accompagnare il pa-
ziente nell’ultima fase della vita, quando tutti i tratta-
menti intensivi non possono modificare [’esito
infausto del percorso di malattia.?®

Obiettivo principale ¢ introdurre anche in ospedale
le Cure Palliative per garantire la migliore qualita di vita
possibile nella malattia, per il malato e per la famiglia.

All’Ospedale Maggiore, infatti, medici e infermieri
della Rianimazione, della Rete delle Cure Palliative e
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delle Medicine Interne, collaborano sistematicamente,
condividendo strumenti e competenze cliniche, diagno-
stiche, culturali, relazionali e psicologiche.

Al centro del progetto il paziente e la sua famiglia,
accompagnati nelle varie fasi del ricovero ospedaliero
dai medici e dagli infermieri palliativisti, che garanti-
scono la continuita di cura e di presa in carico durante
tutto il percorso terapeutico, dall’ambito intensivo
della Rianimazione ad uno di tipo palliativo presso le
UO di Medicina Interna.

La collaborazione Rianimazione-Cure Palliative,
avviata nel maggio 2013 si ¢ consolidata nel tempo ed
¢ gia riuscita ad offrire un percorso strutturato a pa-
zienti che, nella traiettoria di malattia - prevalente-
mente traumatica, ma anche con a seguito di gravi
compromissioni neurologiche derivanti da arresto car-
diaco o da lesioni vascolari cerebrali - giungono ad
una fase in cui la massima intensivita propria della ria-
nimazione va sostituita da un accompagnamento alla
morte con la presa in carico di cure palliative.

La collaborazione ha consentito di avviare un per-
corso che accompagna il paziente la famiglia anche
fuori dal reparto di rianimazione, in accordo con la
UO di Medicina Interna che era stata formata sull’as-
sistenza dei malati (e delle loro famiglie) nell’end of
life nell’ambito delle studio Liverpool Care Pathway
for the Care of the Dying (LCP).?!:2

La collaborazione ha consentito di offrire, a
tutt’oggi, un percorso di accompagnamento in cure
palliative ad oltre la meta dei pazienti in fase terminale
di malattia ricoverati presso la Rianimazione.?

Assistenza domiciliare

Relativamente alla presa in carico domiciliare, i
pazienti oncologici sono seguiti in Assistenza Domi-
ciliare Integrata per le cure palliative di base, oppure
da equipe specialistiche dell’ Associazione Nazionale
Tumori (ANT), associazione di volontariato che, in
convenzione con I’Azienda USL, segue al domicilio i
malati oncologici in fase terminale di malattia secondo
un modello di assistenza domiciliare integrata ad alta
intensita di cure.” E possibile attivare un’assistenza
domiciliare integrata (ADI, ADI/ANT), attraverso le
modalita previste dalle procedure aziendali, al fine di
accompagnare il paziente e la famiglia nel percorso di
malattia rispondendo ai bisogni terapeutico-assisten-
ziali secondo un PAI stilato con valutazione multidi-
mensionale. Obiettivi di questa fase assistenziale sono
il controllo sintomatologico, con particolare riguardo
alla terapia del dolore, e il supporto al care-giver, pri-
vilegiando il setting domiciliare al fine di evitare ri-
coveri ospedalieri o accertamenti diagnostico-
strumentali incongrui.

Questo modello ¢ in via di revisione sulla base di
un progetto specifico di riorganizzazione della Rete
delle Cure palliative dell’AUSL di Bologna che sara
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avviato dal 2017, in linea con le normative nazionali,
regionali ¢ aziendali.

Ricovero in Hospice

L’Hospice non ¢ una struttura alternativa all’ospedale
o al domicilio, bensi complementare ed integrata con
essi, alla quale si accede quando non risultano piu ade-
guate le modalita assistenziali proposte da tali strutture.

Sono attivi nel territorio dell’ Azienda USL di Bo-
logna 3 Hospice: I’Hospice M T C Seragnoli di Ben-
tivoglio, privato accreditato di 30 pl attivato nel 2002,
L’Hospice dell’ospedale Bellaria di 13 posti letto atti-
vato nel 2007,2* I’Hospice a Casalecchio, di 15 posti
letto attivato nel 2012 un terzo, questi ultimi affidati
in gestione alla Fondazione Hospice M T C Seragnoli
di Bentivoglio, con una offerta in termini di posti letto
residenziali di cure palliative per abitante che si attesta
allo 0,67*10.000.%

Modalita di richiesta

Si invia una richiesta di valutazione pre-ricovero
al Centro di Coordinamento della Rete della Cure Pal-
liative attraverso il Modulo Unico di richiesta di Atti-
vazione Rete Cure Palliative (Tabella 1).

Criteri di eleggibilita

1) Paziente oncologico, in fase avanzata e progres-
siva di malattia.

2) Paziente con una presumibile aspettativa di vita
non superiore a sei mesi.

3) Con presenza di sintomi invalidanti che compor-
tino valori di performance uguali o inferiori a 50
secondo la scala di Karnofsky.

4) Paziente che abbia terminato tutte le terapie spe-
cifiche ed i trattamenti invasivi volti al controllo
della neoplasia.

5) Paziente per il quale non sia piu possibile (tempo-
raneamente o stabilmente) 1’assistenza presso il
proprio domicilio.

Formazione in Cure Palliative

Nell’ambito dell’iniziativa in ambito del Fondo per
la Modernizzazione 2010-2011-2012 della Regione
Emilia Romagna - Articolazione Area Tematica: 473)
Titolo del Progetto: Sviluppo della Rete delle Cure
palliative: integrazione ospedale - territorio attraverso
equipe multidisciplinari e interprofessionali (Codice
Unico di Progetto: E35J11000410002) e della Forma-
zione ECM Aziendale sono state organizzate cinque
edizioni totali nei mesi di aprile, maggio, novembre,
dicembre 2013, per la costituzione dei medici referenti
ed infermieri facilitatori nelle Cure Palliative (Primo
Livello), formazione che si ¢ sviluppata anche negli
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anni successivi, coinvolgendo 183 professionisti
dell’AUSL di Bologna appartenenti ai Dipartimenti
Oncologico, Medico, Cure Primarie, Socio- Assisten-
ziale, Emergenza, e dell’IRCCS.

Percorso formativo

Dal 2013 ¢ stata realizzata una formazione trasver-
sale rivolto al personale Medico ed infermieristico del-
I’Azienda USL di Bologna, attraverso 9 edizioni del
percorso formativo per il primo livello della Rete di
Cure Palliative.

Il percorso formativo ¢ stato organizzato in 12 ore
di formazione, articolate su tre pomeriggi di quattro
ore ciascuno, a cadenza settimanale, in forma residen-
ziale interattiva, declinata in due ore di didattica fron-
tale e dieci di didattica attiva ed al corso sono stati
attribuiti 18 crediti ECM.

Al termine del corso i partecipanti sono stati in
grado di riconoscere un malato inguaribile che si sta
avviando in fase avanzata e terminale di malattia;

- individuare i bisogni multidimensionali del malato,
espressi e inespressi (clinici, psicologici, sociali, spi-
rituali);

- gestire gli aspetti relazionali con il malato il care-
giver e la famiglia;

- gestire il senso di impotenza, proprio e della famiglia;

- riconoscere un percorso di Early e Simultaneous
palliative care;

- attivare correttamente la Rete delle Cure Palliative
nei diversi nodi.

Sono attualmente in programma:

1) Strutturazione di incontri di Formazione in

WORK/ AUDIT su casi clinici critici:!3'®
- Partecipazione agli incontri di lavoro (briefing, con-

segne, riunioni/discussione dei casi clinici) da parte
degli INFERMIERI FACILITATORI dei reparti
ospedalieri, con partecipazione mensile del Medico
referente per le cure palliative;

- Supervisione bimestrale (a mesi alterni) dell’equipe
con discussione di casi clinici da parte del medico
responsabile della rete delle cure palliative AUDIT
clinico: 1) Discussione di casi clinici complessi; ii)
Audit dei dati rilevati dalle scale di misurazione del
dolore e delle scale di valutazione della qualita di
vita; iii) Audit dei dati di attivita.

2) Strutturazione di Incontri Trimestrali fra tutti i me-
dici e infermieri della rete delle cure palliative
(medici e infermieri palliativisti ambulatoriali, me-
dici e coordinatori infermieristici Hospice, Onco-
logi territoriali, MMG di riferimento, Medici
Referenti e Infermieri Facilitatori dei processi cli-
nico-assistenziali connessi all’assistenza in cure
palliative presso le UUOO di Oncologia, Medicina
Ospedale Maggiore e Ospedale Bellaria, Geriatria
Ospedale Maggiore, Neurologia Ospedale Bella-
ria, Chirurgia Ospedale Maggiore, Cardiologia
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Ospedale Maggiore, Rianimazione Ospedale Mag-
giore, Terapia Intensiva e Dialisi Ospedale Mag-
giore. L’obiettivo ¢ di estendere tali incontri a tutti
i presidi ospedalieri dell’ Azienda AUSL.!3-1

Indicatori

Dal 22 aprile 2013 ¢ iniziata la sperimentazione
con il monitoraggio dei seguenti indicatori relativi alla
presa in carico del paziente da parte della Rete delle
Cure Palliative:

- Numero di Pazienti e famiglie Prese in Carico dalla
Rete delle Cure Palliative;

- Numero di Pazienti e famiglie Prese in Carico
presso gli Ambulatoriale di Cure Palliative Precoci;

- Numero e percentuale sul totale di pazienti e famiglie
prese incarico per Ambulatorio di Cure Palliative;

- Numero di Pazienti e famiglie Prese in Carico con
la Consulenza di Cure Palliative;

- Numero e tipologia di Consulenza Ospedaliere (per
Presa in Carico, invio in Hospice e gestione del-
I’End of Life di pazienti morenti);

- Numero di segnalazioni totali e numero di segnala-
zioni per Struttura Segnalante;

- Contesto di erogazione della Presa in Carico;

- Tipologia di primo approccio nella Presa in Carico
Ambulatoriale;

- Sede di decesso dei pazienti oncologici (Numero e
percentuale di Pazienti oncologici deceduti in ospe-
dale/domicilio/hospice);

- Sede di decesso dei pazienti oncologici presi in Ca-
rico presso gli Ambulatoriale di Cure Palliative Pre-
coci (Numero e percentuale di Pazienti oncologici
deceduti in ospedale/domicilio/ hospice).

Dati di attivita

Pur essendo attiva dal 2011, 1 dati di attivita della
RRCP Precoci sono informatizzati dal 2013. Nel 2013
sono stati presi in carico 520 Pazienti e famiglie.

In questo capitolo vengono riportati e analizzati i dati
di attivita e di confronto relativi agli anni 2014-2015.

Dal 1 gennaio 2014 al 31 dicembre 2015 sono stati
presi in carico rispettivamente 865 Pazienti e Famiglie
nel 2014 e 883 nel 2015 attraverso i 12 ambulatori di
Cure Palliative presenti sul territorio (Figura 2).

L’eta media delle Persone segnalate ¢ stata in
modo pressoché stabile di 74,05 aa con una mediana
di 76 aa (Dev.St. 12,70).

Nell’analisi dell’eta stratificata per fasce, si puo
notare che il 54,81% dei Pazienti presi in carico nella
Rete di Cure Palliative hanno un eta superiore ai 75
anni e per la precisione nella fascia d’eta che va dai
75 agli 84 anni si attesta il 33,52% del totale dei 883
Pazienti segnalati per non parlare del grande anziano
con eta superiore agli 85 anni che componeva il

21,29% degli assistiti.
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Si sono analizzate le diagnosi principali dei Pa-
zienti segnalati comparate per i due anni di riferimento
(Figura 2).

I Pazienti segnalati nei due anni sono stati affidati
sulla base delle richieste del Paziente ¢ Famiglia cer-
cando di tenere in considerazione la residenza effettiva
o il luogo delle cure, distribuendoli negli ambulatori
presenti sul territorio Aziendale che ricordiamo avere

una superficie sovrapponibile alla Regione Umbria.
Nel settembre del 2015 ¢ stato aperto il dodicesimo
ambulatorio nel territorio di Sasso Marconi all’interno
della Casa della Salute dello stesso Comune.

Nella Figura 3 ¢ riportata il confronto fra il conte-
sto di erogazione nei due anni di attivita 2014-2015.

Il contesto di erogazione della prima visita di Cure
Palliative ¢ prevalentemente ambulatoriale come si

m2014 m2015

L

Figura 2. Rappresentazione delle diagnosi principali comparate per anno, 2014 e 2015: 862 Pazienti nel 2014 e 883 Pa-

zienti nel 2015.
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Figura 3. Contesto di erogazione - Confronto attivita anno 2014 e anno 2015: 862 Pazienti nel 2014 e 883 Pazienti nel
2015. AMBULATORIALE: il Paziente ¢ stato visitato con la famiglia presso uno dei 11 ambulatori; CONSULENZA
OSP.: 11 Paziente ¢ stato preso in ospedale e poi indirizzato ad ambulatorio o a presa in carico domiciliare o hospice;
VIS. DOMICILIARE: Alla valutazione della richiesta le condizioni non permettevano una presa in carico ambulatoriale
e sono stati presi in carico in ADI o ADI/ANT su richiesta del MMG; COLLOQUIO FAMIGLIARE: I visita con i fami-
gliari senza il Paziente per chiarimenti e delucidazioni sull’assistenza.
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puo notare dalla Figura 3, ma dobbiamo sottolineare
che una parte dell’attivita di consulenza ospedaliera ¢
rivolta a Pazienti in fase End of Life, anche in conse-
guenza del progetto sopracitato.

Un aspetto che ¢ lasciato all’autonomia delle sin-
gole equipe ambulatoriali ¢ la segnalazione in Pre Lista
per un possibile ricovero in Hospice in caso di aggra-
vamento clinico assistenziale che non permetta un as-
sistenza anche temporanea presso il domicilio prescelto
dal Paziente e Famiglia. Per il 2015 sui 883 Pazienti se-
gnalati sono state richieste 464 (52,55%) segnalazioni
in pre lista pertanto piu della meta ¢ stato rilevato la
possibile evenienza sopra citata, che hanno poi deter-
minato 317 richieste di ricovero in Hospice che corri-
spondono al 35,90% di tutti i segnalati nel 2015.

Nel 2014 la prima presa in carico ambulatoriale
per i 529 pazienti ¢ stata nel 9% dei casi (49 casi)
rappresentata da un primo colloquio con i familiari
che molto spesso ¢ propedeutico alla successiva vi-
sita con il Paziente per aiutare i familiari stessi ad
esprimere quei dubbi e domande che sarebbero con-
dizionate dalla presenza contemporanea del Paziente.
Questo primo colloquio con la famiglia serve ad aiu-
tare la famiglia a comprendere I’importanza di una
comunicazione onesta, aperta ¢ rispettosa con il pa-
ziente ¢ ad analizzare le motivazioni della resistenza
alla stessa. Nell’anno 2015 dei 606 Pazienti e Fami-
glie presi in carico in Ambulatorio, il primo approc-
cio ¢ avvenuto nel 92% (560) casi con il paziente e
nel 8%(46) dei casi inizialmente con un colloquio
con i familiari).

Relativamente alla consulenza ospedaliera su 185
Pazienti visti sia nel 2014 che nel 2015, nel 15% dei
casi nel 2014 ed il 20% nell’anno successivo ¢ stato
per un accompagnamento al fine vita (End of life care)
di Pazienti che sono deceduti entro le 72 ore (nel 2013
il dato si attestava al 16%). Abbiamo rilevato un au-
mento delle Persone segnalate per una consulenza
ospedaliera nelle quali le condizioni non permettevano

®mHOSPICE wOSPEDALE wmOsp.Eol ®CRA  mABITATIONE

05P. END of LIFE
%

Figura 4. Attivita dell’anno 2014: 862 Pazienti e Famiglie
presi in carico. Sede di decesso dei 526 pazienti deceduti
al 31/12/2014 degli 862 Presi in carico.
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né una presa in carico ambulatoriale né un’Assistenza
Domiciliare e sono stati inviati immediatamente in ho-
spice che nel 2014 era solo per il 4%, mentre nello
scorso anno erano del 20%.

Abbiamo analizzato la dimissione dei 439 Pazienti
“dimessi” fra gli 883 segnalati nel 2015: 10 hanno ri-
fiutato delle cure, 15 si sono trasferiti in altra residenza
che non era coperta dal nostro servizio ¢ 414 Pazienti
deceduti.

Abbiamo analizzato il luogo del decesso dei 526
Pazienti deceduti nel 2014, al 31 dicembre 2014, che
erano stati presi in carico a partire dal 1 gennaio 2014
come da grafico sotto riportato ¢ si puo notare una im-
portante inversione di tendenza, con una prevalenza
dei decessi ¢ avvenuta al domicilio (224 pazienti pari
al 43%), seguita dai decessi in Hospice (193 pazienti
pari al 37%). I decessi in CRA sono state pari all’1%
(5 pazienti). I pazienti deceduti in ospedale sono stati
104, pari al 19% dei deceduti complessivi. Abbiamo,
anche nel 2014, come per il 2013, suddiviso il dato dei
decessi in ospedale ed abbiamo evidenziato come,
escludendo il 3% dei pazienti presi in carico per le
cure di fine vita (end of life care- EoL), con una ulte-
riore riduzione percentuale rispetto al 2013, solo il
16% dei Pazienti presi in carico dalle Cure Palliative
Precoci (Figura 4) siano deceduti in ospedale.

11 decesso in ospedale (escludendo la presa in ca-
rico per le Cure di fine vita - End Of Life - in Ospe-
dale) appare confermato basso per i pazienti presi in
carico in Cure Palliative Precoci nell’anno 2015: dei
440 pazienti deceduti al 31/12/2015 degli 883 presi in
carico in Cure Palliative Precoci solo 1’11% muore in
Ospedale (Figura 5).

Questo dato ha determinato, di conseguenza, una
importante cambiamento dei dati complessivi di mor-
talita oncologica per sede, nell’AUSL di Bologna.

La sede di decesso dei pazienti con Tumore (com-
plessiva) in AUSL di Bologna si ¢ progressivamente
modificata dal 2011 al 2015, riducendosi progressiva-

EHospice ®Ospedale ®O0sp.Eol WCRA = Abitazione
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Figura 5. Attivita dell’anno 2015: 883 Pazienti e Famiglie
presi in carico. Sede di decesso dei 410 pazienti deceduti
al 31/12/2015 degli 883 Presi in carico.
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mente la mortalita in Ospedale dal 45,2%,nel 2011, al
32,6 % nel 2015.

Sono aumentati al contrario, il numero di persone
malate di tumore deceduti al domicilio (dal 26,1% del
2011 al 31,7 del 2015) e in Hospice (dal 22,0% del
2011 al 28,3 del 2015).

La Figura 6 mostra I’andamento dal 2006 al 2015
della sede di decesso dei pazienti oncologici. Si evi-
denzia che dal 2011 al 2015 i decessi in ospedale si
sono ridotti dal 45,4% al 32,6%.

L’ Azienda USL di Bologna che gia presentava una
mortalita oncologica in Ospedale gia sotto la media ri-
spetto ai dati regionali complessivi (il dato di mortalita
per tumore in ospedale di tutti i pazienti deceduti per
neoplasia nell’AUSL di Bologna del 2013 era pari al
35,2% versus il dato di mortalita in ospedale di tutta
la Regione Emilia Romagna del 2013 pari 46,7)
(Figura 7), ha pertanto migliorato ulteriormente il
dato, che esprime un ulteriore miglioramento della ca-
pacita di presa in carico in Cure Palliative.

Recentemente L’ Agenzia Regionale della Regione
Emilia Romagna In occasione del Convegno “L’assi-
stenza al fine vita dei pazienti oncologici in Regione
Emilia-Romagna” del 15 settembre 2016 ha presen-
tato 1 seguenti dati che sono in prossima pubblica-
zione?® che evidenziano come la Rete delle Cure
Palliative dell’AUSL di Bologna si evidenzi nel pano-
rama regionale come 1’ Azienda USL con una migliore
capacita di risposta alla popolazione rispetto alla mi-
nore ospedalizzazione negli ultimi 30 giorni di vita dei

10,3
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== hospice

W:D

malati deceduti per patologia neoplastica (Figura 8),
alla minore mortalita intra-ricovero (Figura 9) e al mi-
glior rapporto fra uso di Hospice e ADI nell’ultimo
mese di vita e decesso ospedaliero nelle aziende di re-
sidenza (Figura 10) nell’anno 2015.

Conclusioni

L’attivazione della Rete delle Cure Palliative, in
tutti i diversi nodi e setting assistenziali che la Rete
Coordina ¢ la risposta alla domanda: “Cosa puo pro-
porre un medico internista quando deve dimettere una
persona affetta da malattia inguaribile?”

La RCP ¢ volta a garantire la presa in carico e la
continuita assistenziale del malato attraverso il coin-
volgimento multiprofessionale e transdisciplinare
nell’ambito dell’assistenza ospedaliera, territoriale e
domiciliare.

L’Osservatorio delle Buone Pratiche nelle Cure
Palliative - Agenas?* (http://www.agenas-buoneprati-
che-cp.it/) ¢ un progetto Agenas finalizzato a fornire
un termine di confronto alle strutture erogatrici di cura
che vogliano intraprendere un percorso di migliora-
mento quali-quantitativo, realizzare progetti di ricerca
nell’ambito delle Cure Palliative e informare la citta-
dinanza con riferimento alle Reti di Cure Palliative at-
tive nel territorio nazionale.

L’AUSL di Bologna ha sviluppato un Progetto di
Presa in carico in Cure Palliative Precoci e Simultanee.
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Figura 6. Andamento dal 2006 al 2015 della sede di decesso dei pazienti affetti da tumore presso I’AUSL di Bologna.
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La presa in cura in Cure Palliative Precoci per- 1) presa in cura globale del malato e della famiglia
mette I’accompagnamento graduale della persona ma- con trattamento di tutti i sintomi somatici com-
lata e della famiglia nel difficile e complesso percorso preso il dolore, correlati alla malattia;

di una malattia inguaribile. L’accompagnamento pre- 2) consapevolezza: cercare di raggiungere gradual-
vede la corretta e personalizza gestione di tutti i sin- mente e delicatamente la consapevolezza massima
tomi somatici, compreso il dolore, il supporto alla possibile per quella persona, in quel momento della
sofferenza psicologica e ai bisogni spirituali. malattia, in quel contesto familiare, rispettandone

L’accompagnamento prevede una comunicazione sempre il bisogno reale di sapere o di non sapere;
onesta con la persona malata. 3) supporto dei i bisogni psicologico-relazionali del

L attivita ambulatoriale con la Presa in Cura di Cure malato e della sua famiglia, spesso preoccupata
Palliative Precoci e I’attivita consulenziale presso le Unita (legittimante ma non sempre appropriatamente) di
Operative ospedaliere, iniziata nel 2011, ¢ arrivata a com- una acquisizione di consapevolezza di una dia-
pleta sistematizzazione e con il supporto di un nuovo si- gnosi o di una prognosi che pure sa che il malato
stema informatizzato creato ad hoc per il progetto, con la intuisce, senza tuttavia avere la possibilita di con-
possibilita di raccolta dati sistematica dal 2013. dividere con altri la propria preoccupazione, ridu-

Per I’attivita di Cure Palliative ¢ stata realizzata la cendo cosi la sofferenza;

Centrale di Coordinamento della Rete delle Cure Pal- 4) sostegno ed aiuto nelle scelte terapeutiche per la
liative e sono stati attivati/sistematizzati 12 ambulatori persona malata ¢ nella programmazione del per-
per Presa in Cura in Cure Palliative Precoci, 5 dei corso di cura: la consapevolezza con speranza, ma
quali in collaborazione con il terzo settore (ANT e senza illusione, permette scelte di fine vita coerenti
Fondazione Hospice MTC Seragnoli), distribuiti equa- e in linea con il concetto di qualita di vita che cia-
mente nell’ambito dell’ Area metropolitana dell’AUSL scuno ha in sé, nelle diverse fasi della malattia;

di Bologna per favorire I’accesso in prossimita della 5) conseguente riduzione del numero di persone che
propria abitazione. decedono in ospedale e aumento del numero di

E stato realizzato un opuscolo che viene, dopo i persone che decedono al domicilio ¢ in Hospice,
lunghi colloqui, eventualmente lasciato alla famiglia espressione della migliorata acquisizione di con-
che ha cosi successivamente la possibilita di ritrovare sapevolezza rispetto all’evoluzione della malattia
e ripercorrere i passaggi del colloquio eseguito con e alle scelte di fine vita.

I’equipe della RCP. Sono stati presi in carico 520 Pazienti e famiglie

Gli Obiettivi della Presa In Carico di Cure Pallia- nel 2013; 862, nel 2014 e 883 nel 2015.
tive Precoci, nel setting ambulatoriale e consulenziale, Sono stati seguiti in ambulatorio 343 Pazienti e fa-
sono riassumibili in: miglie nel 2013, 529 nel 2014 e 606 nel 2015.
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Figura 7. La figura presenta la distribuzione percentuale dei residenti in Regione Emilia Romagna deceduti per tumore
negli anni 2019-2013.
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La rete di cure palliative

Sono stati presi in carico in consulenza: 142 Pazienti
e famiglie nel 2013, 185 nel 2014 e 185 nel 2015.

Abbiamo analizzato il luogo del decesso dei 526
Pazienti deceduti nel 2014, al 31 dicembre 2014:
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Figura 8. Ospedalizzazione negli ultimi 30 giorni di vita
dei malati deceduti per patologia neoplastica nelle AUSL
della Regione Emilia Romagna Anno 2015. Riproduzione
permessa su gentile concessione degli Autori: De Palma et
al.,, 2016.
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escludendo il 3% dei pazienti presi in carico per le
cure di fine vita (end of life care- EoL), solo il 16%
dei Pazienti presi in carico dalle Cure Palliative Pre-
coci sono deceduti in ospedale.
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Figura 9. Mortalita intra-ricovero dei malati deceduti
per patologia neoplastica nelle AUSL della Regione
Emilia Romagna — Anno 2015. Riproduzione permessa
su gentile concessione degli Autori: De Palma et al.,
2016.
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Figura 10. Rapporto fra uso di Hospice e ADI nell’ultimo mese di vita e decesso ospedaliero nelle aziende di residenza
dei pazienti deceduti per patologia neoplastica nelle AUSL della Regione Emilia Romagna — Anno 2015. Riproduzione
permessa su gentile concessione degli Autori: De Palma et al., 2016.

OPEN 8.".((!555

[QUADERNTI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e10]

[page 69]



11 decesso in ospedale (escludendo la presa in ca- tizzato dal 2013, che ha portato alla riduzione del nu-
rico per le Cure di fine vita - End Of Life - in Ospe- mero delle persone decedute in ospedale e all’aumento
dale) appare confermato basso per i pazienti presi in del numero delle persone decedute al domicilio e in
carico in Cure Palliative Precoci nell’anno 2015: dei Hospice, dimostrando cosi I’efficacia dell’Intervento
440 pazienti deceduti al 31/12/2015 degli 883 presi in innovativo.
carico in Cure Palliative Precoci solo 1’11% muore in
Ospedale.

Questo dato ha determinato, di conseguenza, una Bibliografia

importante cambiamento dei dati complessivi di mor-

. . . 1. Legge n. 38 15/03/2010. “Disposizioni per garantire I’ac-
talita oncologica per sede, nell’AUSL di Bologna. La g8 POSIZIONI Pel &

cesso alle cure palliative e alla terapia del dolore” pubbli-

sede di decesso dei pazienti con Tumore (complessiva) cata nella Gazzetta Ufficiale n. 65 del 19 marzo 2010.

in AUSL di Bologna si ¢ progressivamente modificata 2. Intesa CSR 25 luglio 2012. Intesa della Conferenza Per-
dal 2011 al 2015, riducendosi progressivamente la manente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Pro-
mortalita in Ospedale dal 45,2%, nel 2011, al 32,6% vince autonome di Trento e Bolzano del 25 luglio 2012.
nel 2015. Sono aumentati al contrario, il numero di 3. Gomes B, Calanzani N, Curiale V, McCrone P, Higgin-
persone malate di tumore deceduti al domicilio (dal son 1J. Effectiveness and cost-effectiveness of home pal-

26,1% del 2011 al 31,7 del 2015) e in Hospice (dal hative Care,servicgs foradults with ad;fantc;d flnes and
22’0% del 2011 al 28,3 del 2015) €1r caregivers. Lochrane Database SYys cv. .

.. . i 4. Pham B, Krahn M. End-of-life care interventions: an
L*Azienda USL di Bologna che gia presentava una economic analysis. Ont Health Technol Assess Ser. 2014

mortalita oncologica in Ospedale gia sotto la media ri- December; 14(18):1-70.

spetto ai dati regionali complessivi (il dato di mortalita 5. D’Angelo D, Mastroianni C, Vellone E, Alvaro R,
per tumore in ospedale di tutti i pazienti deceduti per Casale G, Latina R, DeMarinis MG. Palliative care qual-
neoplasia nell’ AUSL di Bologna del 2013 era pari al ity indicators in Italy. What do we evaluate? Support
35,2% versus il dato di mortalita in ospedale di tutta Care Cancer. 2012 Sep;20(9):1983-9.

6. Scaccabarozzi G, “Percorso integrato per la presa in ca-
rico del malato in condizioni di cronicita complesse e
avanzate con bisogni di cure palliative.Un modello di
clinical governance per lo sviluppo delle Reti Locali di

la Regione Emilia Romagna del 2013 pari 46,7) ha
pertanto migliorato ulteriormente il dato, che esprime
un ulteriore miglioramento della capacita di presa in

carico in Cure Palliative. Cure Palliative. CONFERENZA DI CONSENSO —FI-
Questi dati sono stati confermati da un recente stu- RENZE, 27 GIUGNO 2015, Tipolitografia Trabella

dio dell’Agenzia Regionale della Regione Emilia Ro- S.a.s, settembre 2015)

magna che evidenziano come la Rete delle Cure 7. L’Osservatorio delle Buone Pratiche nelle Cure Pallia-

Palliative dell’ AUSL di Bologna si evidenzi nel pano- tive - Agenas : http://www.agenas-buonepratiche-cp.it/)

rama regionale come 1’ Azienda con una migliore ca- 8. Protonotari 1., Annicchiarico M., Castaldini 1., Grazia

L., Frezza G., Renopi A., Valenti D. : Il percorso assi-
stenziale dei cittadini residenti nell’ Azienda USL di Bo-
logna affetti da patologie neoplastiche maligne, nella
fase terminale di malattia, Rivista Italiana di Cure Pal-

pacita di risposta alla popolazione rispetto alla minore
ospedalizzazione negli ultimi 30 giorni di vita dei ma-
lati deceduti per patologia neoplastica, alla minore

mortalita intra-ricovero e al miglior rapporto fra uso liative 2013,vol 15,n.4,:17-24

di Hospice e ADI nell’ultimo mese di vita e decesso 9. Valenti D.:Cosa vogliono sapere i pazienti e i familiari

ospedaliero nelle aziende di residenza nell’anno 2015. sul trattamento con opioidi in G. Biasco Comunicare e
Dal 2011 il progetto di Presa in carico di Cure Pal- curare, Asmepa Edizioni, Bentivoglio, Bologna, 10/

liative Precoci, aumentando gradualmente e rispetto- 2013;159-181.

10. Valenti D. : Curare quando non si puo guarire. In La
Professione: medicina, scienza, etica e societa. Trime-
strale della Federazione nazionale degli Ordini dei me-
dici chirurghi e degli odontoiatri. Convegno Nazionale
“Dichiarazioni anticipate di volonta”, Terni, XII Giu-

samente, la consapevolezza dei pazienti e delle
famiglie relativamente allo stadio di malattia e sup-
portando il processo decisionale dei pazienti, delle fa-
miglie e dei medici specialisti, ha contribuito a ridurre

in maniera sostanziale il numero di pazienti deceduti gno MMIX, p. 135.
per tumore in ospedale e aumentare il numero di pa- 11. Temel JS, Greer JA, Muzikansky A, et al. Early pallia-
zienti deceduti al domicilio e in Hospice, di tutta tive care for patients with metastatic non-small-cell lung
I’AUSL di Bologna. cancer. N Engl J Med. 2010;363:733-742

L’ Assistenza Domiciliare ¢ efficacemente presente 12. Valenti D., Turriziani A: Editoriale Rivista Italiana Cure

Palliative : Terapia di supporto, cure palliative e onco-
logia: un contributo alla chiarezza , Rlvista Italiana Cure
Palliative,pag 5-8, vol 14, n.2- 2012

nella nostra AUSL, anche per il contributo sostanziale
dell’ Associazione Nazionale Tumori, dal 1986, e gli Ho-

spice, anche grazie alla Fondazione Hospice MTC Sera- 13. SICP I Core Curriculum in Cure Palliative. 11 Core Cur-
gnoli, sono a regime come numero di posti letto dal 2012. riculum del Medico Palliativista. Valenti D.: Coordina-

Il Progetto di Innovazione di Presa in Carico in tore del Gruppo di lavoro: Zadig Editore, Milano, Luglio
Cure Palliative Precoci, iniziato nel 2011 e sistema- 2012 ; www.sicp.it
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Scompenso cardiaco avanzato: dalla terapia attiva alle cure palliative

Giovanni Mathieu

Medicina Interna, Past President FADOI

Introduzione

Lo Scompenso Cardiaco Cronico avanzato ¢ una
condizione clinica con prognosi severa, associata ad
elevati tassi di morbilita e mortalitd; costituisce per-
tanto un importante problema sanitario equiparabile
alle malattie maligne di ordine oncologico. I pazienti
affetti da questa patologia hanno spesso una mediocre
qualita di vita ed una persistenza di segni e sintomi
anche quando vengono trattati con le piu aggiornate
terapie basate sulle evidenze cliniche. I criteri diagno-
stici!? si riferiscono alla presenza di:

- marcata riduzione della funzione ventricolare sinistra;

- stadio D secondo le Linee Guida dell’ACC-AHA;

- classe funzionale NYHA III-IV nonostante una te-
rapia medica ottimizzata della durata di almeno 3
mesi;

- presenza di alcuni dei seguenti sintomi: dispnea e/o
ortopnea, tosse irritativa, astenia, edemi persistenti,
inappetenza e cachessia, ansia e depressione, nausea
e/o turbe dell’alvo.

Lo Scompenso Cardiaco avanzato pud evolvere
verso una forma refrattaria non piu responsiva alle te-
rapie instaurate.

Inoltre per SC ‘end stage’ si fa riferimento a pa-
zienti con:
classe funzionale NYHA IV;

- ripetute e ravvicinate ospedalizzazioni;

ipotensione arteriosa associata ad una ritenzione di

liquidi;

- necessita di terapia infusionale continuativa;

cachessia ingravescente.
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Cenni epidemiologici

I dati epidemiologici piu recenti presenti in lette-
ratura’® riguardo alle cure palliative sono relativi alla
realta sanitaria canadese, paese in cui circa 250.000
persone muoiono ogni anno per malattic pit spesso
non collegate a tumori. La medicina moderna ha con-
tribuito a trasformare le patologie che un tempo erano
rapidamente fatali in malattie croniche che allungano
la sopravvivenza ancora per molti anni, con sintomi
persistenti, deficit funzionali e cognitivi, spesso con
una dipendenza assoluta dalle cure dei familiari. Si
stima che piu di 2/3 dei decessi in Canada siano ricon-
ducibili a malattie non oncologiche, spesso in soggetti
anziani, fragili, con piu patologie gravi associate. Cid
ad esempio si verifica nel caso dello SC avanzato, che
non di rado presenta un andamento clinico poco pre-
vedibile, con prognosi fatale talora solo dopo molti
mesi. La gestione assistenziale di questi malati ri-
chiede il coinvolgimento di molti operatori con speci-
fiche competenze e professionalita, inseriti in
differenti setting assistenziali vuoi sul territorio che in
strutture residenziali.

Obiettivi delle cure palliative nello scompenso
cardiaco

Secondo le pit recenti definizioni dell’Organizza-
zione Mondiale della Sanita,* gli obiettivi delle cure
palliative sono rivolti al miglioramento della qualita
di vita di questi malati, fornendo altresi un valido sup-
porto ai loro familiari, a fronte di patologie che pon-
gono elevati rischi di mortalita e/o ricorrenti
esacerbazioni della sintomatologia. La palliazione
nasce inizialmente in ambito strettamente oncologico
con la finalita di rendere accettabile la qualita di vita
nelle fasi terminali di malattia, mentre nel contesto
cardiologico le cure palliative si inseriscono in tempi
molto piu precoci, quando cio€ sono ancora in corso
cure attive che hanno essenzialmente 1’obiettivo di
prolungare la durata di vita, ma che richiedono al
tempo stesso anche una contestuale impostazione di
cure piu propriamente palliative.

Nell’ambito dello Scompenso Cardiaco avanzato,
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Scompenso cardiaco avanzato

le cure palliative® sono quindi essenzialmente indiriz-

zate a:

- attenuare i dolori;

- controllare i sintomi, spesso fonte di malessere ge-
nerale;

- migliorare la qualita di vita;

- affrontare il percorso di morte come un processo
normale, senza peraltro accelerare o ritardare il de-
cesso;

- aiutare i pazienti a vivere il piu possibile in modo
attivo fino al momento del decesso (avvalendosi
laddove possibile del supporto dei familiari);

- organizzare un approccio multidisciplinare per ve-
nire incontro ai bisogni emergenti, attraverso una vi-
sione olistica sia sotto 1’aspetto strettamente fisico
che psicologico e spirituale.

Tutto cio genera costi sanitari elevati per far fronte
ad un carico assistenziale assai impegnativo, con la
scelta di idonee strutture di riferimento e talora con il
ricorso a tecnologie avanzate.

Le cure palliative vengono distinte in 3 stadi:

- Stadio 1 (pazienti in classe NYHA II-III), in cui I’o-
biettivo ¢ quello di realizzare un monitoraggio ac-
curato volto a proseguire nel tempo una terapia
ottimale (attraverso una educazione sanitaria ed un
loro indirizzo al ‘self management’), con la finalita
di prolungare la vita e controllare i sintomi.

- Stadio 2 (pazienti in classe NYHA III-IV), in cui in-
terviene un medico specialista adeguatamente for-
mato, con 1’obiettivo di ridurre i sintomi e
migliorare la qualita di vita, attraverso la attivazione
di un approccio multi-disciplinare.

- Stadio 3 (pazienti in fase terminale), in cui si prose-
gue nel controllo dei sintomi, fornendo un supporto
psicologico e concordando le procedure da attivare
o meno nei momenti di fine vita.

Il programma da concordare va comunque sempre
orientato al rispetto delle aspettative della persona ma-
lata, delle sue scelte ¢ della sua volonta.

Criteri di ammissione ad un piano di cure
palliative per lo scompenso cardiaco

Secondo le recenti Linee Guida ESC 2016 sullo
SC acuto e cronico® un approccio palliativo e di fine
vita va preso in considerazione nelle seguenti situa-
zioni cliniche:

- persistenza di una importante sintomatologia con
una mediocre qualita di vita nonostante un tratta-
mento farmacologico ottimizzato;

- progressivo declino funzionale fisico e mentale, con
uno stato di dipendenza nelle abituali attivita fun-
zionali;

- ri-ospedalizzazioni ripetute e ravvicinate correlate
ad un peggioramento del compenso emodinamico;

- calo ponderale progressivo e cachessia;
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- controindicazioni ad un trapianto di cuore e/o al-
I’impianto di devices meccanici.

In sintesi, gli obiettivi principali da perseguire
sono quindi rivolti a:

- migliorare e/o0 mantenere una accettabile qualita di
vita, valutabile facendo ricorso a vari score
(MLWHEF, Minnesota Living With Heart Failure
questionnaire; CHQ, Chronic Heart Failure que-
stionnaire;, KCCQ, Kansas City Cardiomyopathy
Questionnaire).

- controllare in modo attento la sintomatologia pre-
sente.

- fornire un valido supporto psicologico al paziente
ed ai familiari.

- verificare la volonta espressa di ricevere o meno
manovre rianimatorie o ricorrere all’impianto o al
contrario alla disattivazione di devices meccanici.

I progressi nella terapia dello SC hanno contribuito
amigliorare i dati di sopravvivenza di questa tipologia
di pazienti, spesso anziani, fragili ed affetti da molte-
plici comorbilita. Tutte le linee Guida e raccomanda-
zioni sottolineano 1’importanza di attivare in fase
precoce un piano di cure palliative,’ prima cioé del pe-
riodo di fine vita ed in concomitanza con i programmi
iniziali di terapia attiva. Un programma di questo tipo,
per essere realizzato, richiede il coinvolgimento di
molteplici operatori sanitari, con una stretta integra-
zione tra differenti discipline mediche e differenti pro-
fessioni. E comunque sempre indispensabile un
approccio orientato sulle scelte espresse dalla singola
persona.

La terapia farmacologica dello SC avanzato ri-
chiede:

- una gestione attenta della posologia e del tipo dei
diuretici;

- una attenzione alla dieta (apporto di sodio e quantita
di liquidi);

- nitrati, ACE-inibitori, ARBs, beta bloccanti, anti-al-
dosteronici;

- morfina in caso di dispnea non controllata;

- anti-depressivi ed ansiolitici;

- esclusione di FANs e/o terapia cortico-steroidea.

I piu frequenti segni e/o sintomi su cui occorre inter-
venire nei pazienti con SC avanzato®® sono riferibili a:
- edemi persistenti'™'! non responsivi ai diuretici

dell’ansa, metolazone, risparmiatori di potassio;

- dispnea:'? la somministrazione di morfina viene da
anni utilizzata per ridurre la dispnea nella fase acuta
dello SC; nella dispnea in corso di SC cronico la som-
ministrazione di morfina esercita un effetto di seda-
zione e riduzione dell’ansia, una modificazione del
quadro emodinamico mediato da una vasodilata-
zione, riduzione della iper-ventilazione e modifica-
zione delle alterazioni neuro-ormonali. Occorre
comunque sorvegliare la possibile comparsa di even-
tuali effetti collaterali (quali soprattutto nausea e sti-
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psi, ipopnea per riduzione del drive respiratorio).
Nella dispnea refrattaria, oltre alla somministrazione
di morfina, ¢ indicata la somministrazione di benzo-
diazepine (in particolare lorazepam, farmaco dotato
di una durata di azione di 4-6 ore, senza metaboliti
attivi), ossigeno-terapia; ventilazione con C-PAP;

- sintomatologia dolorosa di varia genesi: viene indi-
cata I’assunzione di oppioidi per i dolori moderati-
severi, o piu semplicemente tachipirina per dolori
di minore entitd; sono comunque da evitare, come
noto, i FANS in quanto controindicati per I’effetto
di ritenzione idro-salina;

- depressione: ¢ di frequente riscontro nello SC avan-
zato ed ¢ associata a prognosi piu sfavorevole, anche
perché puo contribuire ad una scarsa aderenza alla
terapia. La diagnosi viene posta attraverso il ricorso
a questionari ad hoc (BDI, Beck Depression Index;
Cardiac Depression Scale, Geriatric Depression
Scale, Hospital Anxiety and Depression Scale). La
terapia della depressione si avvale di interventi
psico-sociali, pratica regolare di esercizio fisico,
promozione di programmi di terapia cognitiva com-
portamentale). Sotto il profilo farmacologico'® sono
indicati gli SSRI (che presentano limitati effetti av-
versi), mentre la sertralina non risulta efficace; va
inoltre evitata 1’assunzione di composti triciclici
(per il rischio di ipotensione arteriosa, aritmie e peg-
gioramento dello SC);

- cachessia (interessa il 5-15% dei pazienti con SC
avanzato): si associa a sintomi piu severi, minor ca-
pacita funzionale, rischio di frequenti ospedalizza-
zioni e ridotta sopravvivenza. Si definisce come un
calo ponderale > 6% del peso corporeo negli ultimi
6-12 mesi. Si distingue: 1) cachessia di grado lieve-
moderato: calo ponderale compreso tra il 7,5 ed il
15% ovvero peso corporeo < 85% del peso ideale; ii)
cachessia di grado severo: riduzione del peso > 15%
o0 peso ampiamente inferiore all’85% del peso ideale.

Le cause di cachessia hanno una origine mutifatto-
riale: attivazione pro-infiammatoria, alterazione neuro-
ormonale, scarsa assunzione di cibo, malassorbimento,
decondizionamento fisico da immobilizzazione pro-

tratta, alterato bilanciamento anabolico/catabolico.' Il

trattamento puo essere orientato alla pratica regolare di

esercizi fisici isotonici, alla assunzione di anabolizzanti

e di supplementi nutrizionali, senza che peraltro al mo-

mento attuale siano evidenziati sicuri benefici.’” Gli

ACE-inibitori e sartani riducono il catabolismo musco-

lare ed i beta-bloccanti inibiscono la lipolisi.'®

I diversi livelli delle cure palliative
nello scompenso cardiaco

Le cure palliative nello SC si articolano su 3 livelli:®
- cure palliative primarie: richiedono abilita € compe-
tenze di base da parte di tutti gli operatori coinvolti;
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- cure palliative secondarie: riguarda gli specialisti che
sono coinvolti in consulenze o cure specialistiche;

- cure palliative terziarie: riferite a centri medici ac-
cademici per la gestione dei pazienti piu gravi e per
svolgere una attivita di ricerca.

Quali competenze sono richieste?

Le competenze mediche richieste per la gestione
dei pazienti con SC avanzato prevedono:!’

- capacita di definire la prognosi, peraltro non sempre
di facile articolazione per via di un andamento cli-
nico talora molto poco prevedibile; sono descritti
numerosi score di rischio che fanno riferimento ai
valori di natriemia, al peso corporeo, ai valori pres-
sori, allo stato funzionale, ecc.

- saper attivare una valida comunicazione medico-pa-
ziente; quest’ultimo deve essere informato per con-
dividere gli obiettivi terapeutici (si stima che solo il
37% dei pazienti con SC avanzato sia consapevole
della prognosi). La capacita di comunicazione do-
vrebbe prevedere un linguaggio semplice e com-
prensibile, saper fornire in modo adeguato le notizie
meno favorevoli, una attitudine ad impostare un dia-
logo interattivo medico-paziente seguendo il cosid-
detto schema ‘ask, tell, ask’, descrivere le
prospettive di vita e di morte, saper cogliere le spe-
ranze del paziente, pianificare il follow-up.

- definire gli obiettivi di cura e di ‘fine vita’, con la
sottoscrizione di un eventuale testamento biologico.

- saper spiegare il significato delle cure palliative e/o
della palliazione dei sintomi.

- porre I’indicazione ad attivare e/o disattivare devi-
ces quali ICD o RCT.

Conclusioni

Lo Scompenso Cardiaco avanzato rimane una con-
dizione clinica con elevato rischio di morbilita e mor-
talita. Le cure oggi disponibili contribuiscono a
rallentare la progressione della patologia, ma non con-
ducono ad una guarigione, per cui tende sempre pit a
crescere la domanda sanitaria di questi pazienti e dei
loro famigliari. Un approccio clinico-assistenziale di
tipo palliativo ricopre pertanto un ruolo rilevante nella
gestione di questi pazienti quando giungono in uno
stato avanzato di malattia. L’obiettivo delle cure pal-
liative ¢ rivolto essenzialmente a migliorare la qualita
di vita di questi pazienti, in presenza di una sintoma-
tologia che diventa refrattaria alle terapie praticate. Si
tratta quindi di prevenire per quanto possibile le sof-
ferenze collegate agli aspetti fisici, psicologici, sociali
e spirituali. Le cure palliative richiedono il coinvolgi-
mento di differenti operatori sanitari, tra loro coordi-
nati ed integrati. L’organizzazione delle cure nello SC
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Scompenso cardiaco avanzato

avanzato prevede 3 differenti fasi che vanno dal ma-
nagement della fase acuta di malattia, agli aspetti pit
propriamente palliativi ed infine alle cure terminali del
‘fine vita’. L’erogazione di cure appropriate richie-
dono da parte degli operatori coinvolti specifiche com-
petenze ed una idonea formazione.
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Ictus ischemico ed emorragia cerebrale: problematiche di fine vita

Carmelina Trocino

UOC Neurologia/Stroke Unit, Ospedale Maggiore, Bologna, Italia

Introduzione

Nonostante i notevoli progressi nella terapia del-
I’ictus acuto e il calo relativo del tasso di decessi ad
esso dovuto,'? I’ictus rimane tra la terza e la quarta
causa piu comune di morte negli Stati Uniti e in Eu-
ropa.>’ Rappresenta anche la prima causa di disabilita
nella popolazione adulta con un rilevante impatto in-
dividuale, familiare e sociosanitario.’ La sua preva-
lenza aumenta in relazione all’eta, raggiungendo una
percentuale tra il 4,61 e 7,33 per 100 abitanti nei sog-
getti di eta superiore a 65 anni.’ L’incidenza desunta
da vari studi europei ¢ risultata pari all’8,72 per 1000
abitanti nei soggetti di etd compresa tra 65 ¢ 84 anni.**

Anche per I’Italia I’ictus rappresenta la terza causa
di morte, dopo la malattia coronarica e le neoplasie,
causando il 10-12% di tutti i decessi annui. L’inci-
denza, come la prevalenza, aumenta esponenzialmente
con I’aumentare dell’eta, raggiungendo il massimo
negli ultra ottantacinquenni. Eccetto che inquest’ul-
tima fascia d’eta, I’incidenza ¢ piu alta nei maschi che-
nelle femmine. Risulta pertanto che il 75% degli ictus
colpisce I’eta geriatrica (dai 65 anni in poi). La mor-
talita globale per ictus ¢ pari al 20% a 30 giorni (mor-
talita acuta), 30% a un anno e 35% a due anni.

Ictus ischemico

Per I’ictus ischemico la mortalita a 30 giorni si situa
tra il 10 e il 15%, ma escludendo gli ictus lacunari, la
prognosi peggiora, raggiungendo il 20%. La prognosi
¢ peggiore per gli ictus totali del circolo anteriore
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(TACI, total anterior circulation infarction) la cui mor-
talita acuta sale al 50%, mentre ¢ meno grave per gli
ictus parziali del circolo anteriore e del circolo poste-
riore. Il meccanismo della morte ¢ quello di un’edema
cerebrale inizialmente citotossico, poi anche vasoge-
nico, con rigonfiamento dell’emisfero colpito, iperten-
sione endocranica e impegno del tronco encefalo.
L’espressione clinica ¢ quella di un’emiplegia con pa-
ralisi di sguardo seguita da deterioramento della vigi-
lanza nell’arco delle prime 48 ore. Segni prognostici
attendibili sono un punteggio alla NIHSS (National In-
stitutes of Health Stroke Scale) eguale o superiore a 20
per le lesioni sinistre e 15 per lesioni destre,® la com-
parsa precoce di cefalea e nausea/vomito nelle prime 6
ore, un’ipodensita precoce di oltre il 50% del territorio
dell’arteria cerebrale media. La morte sopraggiunge per
arresto respiratorio. La durata del processo ¢ invece
scarsamente prevedibile: solo il 17% dei casi muoiono
nella prima settimana, e decorsi protratti oltre tale limite
sono di comune osservazione. Altri meccanismi possi-
bili di morte, solo indirettamente legati all’ictus, sono
le infezioni broncopolmonari e urinarie, la sepsi, le
trombo embolie polmonari e gli eventi cardiaci acuti.”

Ictus emorragico

La percentuale di emorragia intracerebrale ¢ piu
alta nei pazienti di origine asiatica o africana (30% di
tutti gli ictus), con una incidenza molto piu bassa nella
popolazione bianca (10%-15%). La sopravvivenza a
lungo termine varia notevolmente in base a piu fattori
prognostici, ma complessivamente, il tasso di morta-
lita a 2 anni ¢ il 60-80%, con una mortalita a 30 giorni
del 35-52%.°

Emorragia intraparenchimale

La mortalita a 30 giorni ¢ pari al 50% se il volume
dell’emorragia ¢ >50 ml. L’evoluzione ¢ simile a
quella dell’infarto totale del circolo anteriore ma il de-
corso ¢ piu rapido. Rispetto agli ictus ischemici TACI,
che hanno una simile mortalita acuta, la differenza sta
nella precocita della morte nelle emorragie (40% nella
prima settimana rispetto al 17% degli ictus ischemici).
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Ictus ischemico ed emorragia cerebrale

Emorragia subaracnoidea (ESA)

La mortalita a 30 giorni ¢ pari al 50%. 11 75% dei
decessi si verifica nella prima settimana. I meccanismi
implicati nella morte per ESA in parte ricalcano quelli
dell’emorragia cerebrale, in parte quelli dell’ischemia,
attraverso il meccanismo del vasospasmo; un terzo
meccanismo ¢ quello dell’idrocefalo acuto da blocco
ventricolare o cisternale.’

Problematiche end-life in tema di ictus

Fatte queste premesse e venendo al tema specifico
della revisione, ¢ evidente che insorgono per questi
pazienti necessita impellenti di prendersi cura delle
problematiche end-of-life. Questo include I’apporto di
aiuto alla famiglia, lo stabilire obiettivi di cura, spie-
gare la prognosi e I'utilita di alcuni interventi per le
famiglie. Le cura di fine vita sono variabili e dipen-
dono dalla capacita di gestire processi molto dinamici,
la professionalita in cure palliative del personale me-
dico e dalle risorse istituzionali. In un tale contesto, la
tempistica ottimale di misure di cure palliative non
puo essere trascurata: una recente dichiarazione scien-
tifica American Heart Association/American Stroke
Association sottolinea che “le cure palliative dovreb-
bero iniziare fin dalla diagnosi di un ictus acuto, grave
e pericoloso per la vita”.® Esistono pochi dati in lette-
ratura sui bisogni d’assistenza dei pazienti che
muoiono per ictus. Uno studio epidemiologico con-
dotto nel Regno Unito in 20 distretti sanitari, tramite
interviste ai familiari o altre persone che erano state
vicine ad un campione di malati deceduti per ictus nel
loro ultimo anno di vita, sono stati indagati i sintomi
presentati durante quel periodo, I’impegno e 1’effica-
cia con cui tali sintomi erano stati affrontati dai cu-
ranti, la soddisfazione espressa dagli intervistati circa
le cure ricevute e il grado d’informazione prognostica
fornito a loro stessi ¢ ai pazienti (indagine sulla qualita
del processo del morire). Circa la meta dei 237 pa-
zienti sorteggiati erano morti entro 30 giorni dall’ictus.
I sintomi lamentati piu frequentemente,secondo i ri-
spondenti, sono stati: dolore (65%), umore depresso
(57%), incontinenza urinaria (56%), confusione
(51%). Dallo stesso studio britannico emerge che il
66% dei pz ¢ morto in ospedale (lo studio riguardava
solo morti precoci per ictus), il 23% in altre istituzioni
e 1’11% a casa.” Un recente studio retrospettivo con-
dotto presso 'universita di Heidelberg Germania!® ha
analizzato i fattori che molto probabilmente hanno
guidato le decisioni per indurre la limitazione della te-
rapia di sostegno vitale e successivamente le proce-
dure end-of-life-care (EOLD). Nello studio sono state
valutate 4425 cartelle di pazienti ammessi nella loro
stroke-unit in un periodo di 4 anni (2011-2014) con
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diagnosi di ictus ischemico o emorragia cerebrale. Du-
rante 1’ospedalizzazione sono morti 143 pazienti di cui
120 (2,71%) in stroke-unit e 23 in terapia intensiva.
In 101(86,3%) ¢ stata data indicazione a non rianimare
nella fase precoce del trattamento.La decisione di pas-
sare a cure palliative ¢ stata fatta in 40 pazienti
(34,2%) dopo una media di 5,0 giorni di degenza
(range 0-29). Nel complesso la morte del paziente si
¢ verificata dopo un tempo medio di 7,0 giorni (range
1-30) e 2,6 giorni dopo il passaggio alle cure pallia-
tive. I possibili indicatori di decisione di passaggio alle
cure palliative sono: disturbi della coscienza all’esor-
dio, disfagia il giorno 1 e grandi lesioni sopratentoriali.
Dopo il passaggio alle cure palliative la restrizione
degli interventi terapeutici e diagnostici era eteroge-
nea: il monitoraggio dei parametri vitali e le procedure
diagnostiche venivano sospese nella maggior parte dei
pazienti. Nel setting delle cure palliative i farmaci per
via orale (88%), la nutrizione parenterale (98%) e te-
rapia antibiotica (86%) o non erano piu prescritte o
venivano sospese. | fluidi per via endovena sono stati
proseguiti in tutti i pazienti. Nell’80% dei pazienti nel-
I’ultima fase di vita sono stati trattati con morfina.

Conclusioni

La medicina si ¢ assunta la gestione diretta del pro-
cesso del morire. Questo implica una sempre mag-
giore conoscenza sulla fase estrema della vita,
premessa indispensabile di un livello adeguato di cure
di fine vita. Negli ultimi tre decenni le cure di fine vita
hanno avuto un notevole sviluppo in ambito oncolo-
gico. Nel tempo ¢ divenuto sempre piu evidente che i
bisogni dei malati terminali,affetti da altre malattie,
non sono minori né molto diversi da quelli dei pazienti
oncologici. Le Raccomandazioni STAARTI (Societa
Italiana di Anestesia, Analgesia, Rianimazione ¢ Te-
rapia Intensiva) per I’ammissione e la dimissione dalla
Terapia Intensiva (TI) e per lalimitazione dei tratta-
menti in TI forniscono il riferimento per orientare de-
cisioni riguardo a tale tematica. Esse affermano che
quando vi sia evidenza che 1’approccio intensivo non
prolungala vita bensi procrastina un processo di morte
ormai irreversibile, ad esso debba esser preferito 1’ap-
proccio palliativo. Quest’ultimo, comunque sempre
presente nella cura del malato, diventa preponderante
nella fase di abbandono dell’invasivita e dell’intensi-
vita in quanto clinicamente ed eticamente pit appro-
priato. I trattamenti palliativi non vanno intesi infatti
come alternativi ai trattamenti intensivi - dunque ero-
gabili soltanto quando si matura il convincimento che
il malato ¢ al termine della vita - ma come presa in ca-
rico globale del malato critico che si sostanzia nel con-
trollo del dolore e degli altri sintomi, dell’attenzione
agli aspetti umani, psicologici e sociali della malattia,
del rapporto con i familiari del supporto psicologico
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e spirituale, dell’eventuale successiva gestione del
lutto."!
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Introduzione

Il complesso di malattie cronico degenerative de-
finite come demenza comprende un insieme di condi-
zioni la cui storia naturale ¢ caratterizzata dalla
progressione di deficit cognitivi, disturbi comporta-
mentali e declino funzionale, a determinare una disa-
bilita di grado variabile, con progressiva perdita
dell’autonomia e conseguente dipendenza da altri.

La prevalenza della demenza nei paesi industrializ-
zati cresce esponenzialmente con I’aumentare dell’eta,
passando dall’8% nei soggetti ultra sessantacinquenni
fino a superare il 20% nella popolazione ultraottan-
tenne. I dati ISTAT collocano I’Italia al secondo posto
dopo la Germania sia per numero di anziani di eta
uguale o superiore ai 65 anni, che rappresentano il
21,2% della popolazione totale, sia per indice di vec-
chiaia, attualmente stimato in 144/100 e destinato ad
una progressione aritmetica fino al raddoppio nel 2051
(280/100).

Il progressivo incremento della popolazione an-
ziana comportera un concomitante aumento delle per-
sone affette da demenza, a tutt’oggi stimate in oltre un
milione, di cui 600.000 con demenza tipo Alzheimer.!

1l paziente affetto da demenza perde in modo lento
e progressivo la capacita di rispondere agli stimoli pro-
venienti dall’ambiente che lo circonda, di comunicare
tramite il linguaggio, di controllare i propri movimenti
e le proprie azioni, diventando dipendente da altri per
lo svolgimento delle comuni attivita della vita quoti-
diana. Una tale progressione continua, associata all’e-
levato rischio di comorbilita e I’intrinseca variabilita
della condizione patologica, rendono difficile I’iden-
tificazione della fase terminale di malattia.
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Inoltre, mentre la percezione di terminalita in de-
terminate malattic neoplastiche avanzate ¢ diffusa e
condivisa sia da operatori che da familiari, non altret-
tanto si verifica per la demenza avanzata, risultando
in eccesso di interventi impegnativi quanto inappro-
priati, difetto nel sollievo dei sintomi e scarsa atten-
zione alla qualita di vita.

E essenziale quindi individuare indicatori progno-
stici di mortalita nella demenza end stage, che rispettino
caratteristiche di validita, accuratezza, riproducibilita e
sensibilita, al fine di garantirne 1’appropriatezza della
cura, incluso 1’accesso alle cure palliative.

Purtroppo dall’analisi della letteratura emerge
un’ampia variabilita riguardo agli indicatori utilizzati
come predittori di mortalita a breve termine,>* dei
quali si riportano quelli a tutt’oggi piu accreditati.

Indicatori predittori di mortalita
a breve termine

Grado di declino cognitivo e funzionale

11 Global Deterioration Scale (GDS) ¢ uno stru-
mento validato che misura la progressione clinica di
malattia;* all’incremento del punteggio, variabile da 1
a 7, corrisponde un peggioramento di severita di ma-
lattia. Uno score di 7 al GDS delinea uno stadio di de-
menza avanzata, caratterizzato da deficit di memoria
grave (incapacita a riconoscere i membri della fami-
glia), deficit del linguaggio (eloquio limitato a meno
di cinque parole), totale dipendenza funzionale, incon-
tinenza, deficit della deambulazione.

Disturbi legati all’alimentazione

L’esordio e la progressione di aspetti patologici re-
lati alla nutrizione, quali iporessia, anoressia, malnutri-
zione, perdita di peso, disfagia fino all’afagia,
rappresentano una caratteristica frequente nel paziente
affetto da demenza avanzata, tanto che le scelte tera-
peutiche riguardo al supporto nutrizionale costituiscono
il tema che piu frequentemente il medico si trova ad af-
frontare nella cura dell’anziano affetto da demenza.

Piu in particolare, i disturbi alimentari sono rap-
presentati da: disfagia orale o faringea, cio¢ il paziente
mantiene il cibo in bocca o lo sputa, oppure il paziente
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presenta deglutizione rallentata o fenomeni di aspira-
zione; da aprassia per perdita di capacita di compiere
i movimenti volontari di masticazione e deglutizione,
o da mancato riconoscimento dell’uso degli oggetti fi-
nalizzati all’atto dell’alimentazione; da disturbi del
comportamento con disinteresse o rifiuto per il cibo.

Comorbilita

La presenza di comorbilita, quali la patologia neo-
plastica e lo scompenso cardiaco, o pit genericamente
condizioni di instabilita clinica, come le infezioni ¢ le
difficolta motorie con secondario rischio di cadute,
sono stati utilizzati come prognostici di mortalita a
breve termine nel paziente con demenza severa.

In particolare, le infezioni delle vie respiratorie e
delle vie urinarie rappresentano rispettivamente circa
il 50% e il 30% dei processi infettivi che coinvolgono
il paziente affetto da demenza avanzata e spesso ne
determinano I’exitus. La mortalita a 6 mesi dopo un
episodio di polmonite ¢ di circa il 50% e la polmonite
risulta direttamente coinvolta in oltre il 70% dei de-
cessi di pazienti dementi.

Ulteriori indicatori

Sono di particolare rilievo anche difficolta di lin-
guaggio, alterazione di alcuni parametri di laboratorio
(emoglobina, colesterolo, proteine totali), presenza di
dolore e dispnea.

Altro strumento che ha mostrato caratteristiche di
specificita e sensibilita nel predire la mortalita a 6 mesi
¢ I’Advanced Dementia Prognostic Tool (ADEPT),
formulato da Mitchell nel 2010.

Basato su un punteggio di 12 item (eta, sesso, li-
vello di dipendenza funzionale, stato nutrizionale, pre-
senza/assenza di vari sintomi e copatologie, come lo
scompenso cardiaco e la dispnea), ha mostrato una
specificita del 89% ed una sensibilita del 27% nel pre-
dire la mortalita a 6 mesi.’

Nello studio CASCADE, condotto su un campione
di oltre 300 pazienti affetti da demenza avanzata isti-
tuzionalizzati, circa il 25% presentava dolore e circa
il 30% dispnea.® A seconda dei setting assistenziali,
dello stadio di malattia e del metodo di rilevazione,
dal 20% al 50% dei pazienti presentano dolore nel
corso della malattia, con un sensibile aumento di pre-
valenza nella fase end stage. Uno studio retrospettivo
ha rilevato che i pazienti affetti da demenza avanzata
negli ultimi 6 mesi di vita aveva presentato sintoma-
tologia dolorosa in percentuale maggiore rispetto a pa-
zienti affetti da malattia neoplastica.’

La valutazione del dolore in demenza avanzata ri-
chiede I'utilizzo di strumenti specifici, come la scala
PAIN-AD.,? che si ¢ rivelata uno strumento di semplice
utilizzo nella pratica clinica. La scala PAIN-AD in-
clude la valutazione di 5 differenti parametri: respira-
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zione, vocalizzazione, espressione facciale, linguaggio
corporeo e necessita di consolazione. Il punteggio
varia da 0 (no dolore) a 10 (dolore di grado severo).
Eziologia della demenza (demenze degenerative
primarie - malattia di Alzheimer, demenza Fronto tem-
porale, demenza a corpi di Lewy - vs demenze vasco-
lari), cosi come fattori anagrafici (eta, sesso), non sono
risultati indicatori significativi di severita di malattia.

Discussione

L’Organizzazione Mondiale della Sanita ha sancito
il diritto all’accesso alle cure palliative per ogni per-
sona affetta da malattia cronica degenerativa. Gli
obiettivi delle cure palliative, quali il miglioramento
della qualita di vita, la salvaguardia delle autonomie
residue e I’ottimizzazione del grado di benessere, ap-
paiono particolarmente appropriati nel paziente affetto
da demenza.

Alla luce delle caratteristiche stesse della storia na-
turale della malattia, in cui I’intervallo di tempo tra la
diagnosi ¢ il decesso puo variare dai 2 ai 20 anni, ri-
mane quindi punto cruciale definire il momento in cui
¢ opportuno assicurare il trattamento palliativo e scon-
giurare I’accanimento terapeutico. Nella pratica cli-
nica troppo spesso 1 pazienti vengono avviati alla
palliazione solo nel momento in cui il trattamento
delle comorbidita risulta inefficace.’ Tuttavia recente-
mente ’European Association for Palliative Care
(EAPC) ha annoverato tra le proprie raccomandazioni
ariguardo di far coincidere la formulazione della dia-
gnosi di demenza con I’inizio delle cure palliative;'?
allo stesso modo 1’US National Alzheimer’s Plan ha
proposto tra gli obiettivi di cura dei pazienti dementi
I’implementazione delle cure palliative in tutte le fasi
di malattia e la facilitazione dell’accesso agli hospice
eliminando il limite dell’aspettativa di vita inferiore ai
6 mesi come criterio di ingresso.!!

In Italia nel 2014 il Comitato Nazionale di Bioe-
tica, alla luce della riflessione scientifica, bioetica e
biogiuridica, ha espresso la raccomandazione del ri-
conoscimento del malato di demenza come persona,
cui vadano evitate indebite forme di trattamenti spro-
porzionati o, al contrario, di abbandono terapeutico, ¢
cui venga garantito un appropriato accesso alle cure
palliative e promossa I’assistenza socio sanitaria inte-
grata e flessibile in ogni fase di malattia.

Molti studi osservazionali hanno dimostrato di-
versi benefici del ricovero in hospice in pazienti affetti
da demenza avanzata, incluso maggiore probabilita di
ricevere una terapia sintomatica efficace, minore pro-
babilita di inappropriate ospedalizzazioni negli ultimi
30 giorni di vita, piu elevata soddisfazione da parte
della famiglia.!>!

La gestione palliativa del paziente affetto da de-
menza avanzata si basa su principi di comfort care con
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la conseguente gestione delle condizioni che piu fre-

quentemente si verificano in questa fase di malattia.

A tali principi si richiamano:

1) il ricorso al comfort feeding. La non superiorita
dell’alimentazione artificiale tramite uso di feeding
tubes (come la gastrostomia endoscopica percuta-
nea PEQ) rispetto al comfort feeding, ¢ raccoman-
dazione ormai condivisa da tutte le societa
geriatriche internazionali. Il comfort feeding consi-
ste prevalentemente nel garantire tempo, cura ed at-
tenzione alla fase del pasto, indipendentemente
dalla quantita di cibo introdotta. Tale pratica, oltre
ad essere raccomandata, rappresenta opzione alter-
nativa che consente al caregiver di persona ormai
non piu in grado di esprimere le proprie preferenze,
di continuare a prendersi cura del proprio caro senza
ricorrere a pratiche invasive;

2) lapossibile inappropriatezza della terapia antibio-
tica. Dati osservazionali suggeriscono che per pa-
zienti con demenza in fase avanzata, la terapia
antibiotica della polmonite ¢ associata a miglior
outcome in termini di sopravvivenza ma peggiori
risultati in termini di comfort, mentre il trattamento
antibiotico delle sospette infezioni urinarie non ha
dimostrato alcun beneficio sulla sopravvivenza. A
questo proposito la SHEA Society for Healthcare
Epidemiology of America ha redatto i criteri per
I’uso di terapia antibiotica nei pazienti affetti da
demenza avanzata residenti in struttura;'4

3) I’'implementazione dell’uso di oppioidi per il con-
trollo del dolore e della dispnea e dei trattamenti
farmacologici e non farmacologici dell’agitazione;

4) la riduzione degli accessi del paziente con de-
menza avanzata in ospedale.

Per la maggior parte di tali pazienti, per i quali la
preservazione del comfort rappresenti 1’obiettivo pri-
mario, I’ospedalizzazione resta un evento traumatico
e associato a peggior outcome, a parte alcune ecce-
zioni, quali ad esempio la frattura di femore.® L’ospe-
dalizzazione infatti comporta inevitabilmente un
maggior uso di farmaci o pratiche inappropriate quali
antibiotici, anticoagulanti e feeding tubes.

Conclusioni

Concludendo, alla luce delle attuali evidenze, ba-
sate sulla peculiarita della storia naturale della de-
menza stessa (una malattia progressiva con un
andamento temporale assolutamente variabile) e sulla
carenza di strumenti prognostici univoci, non sarebbe
quindi necessaria una valutazione diversa del paziente
affetto da demenza avanzata, meno legata alla pro-
gnosi e piu focalizzata sulla qualita di vita e la preser-
vazione delle autonomie residue? Questo sembra
I’orientamento che si va delineando nelle piu recenti
Consensus Conference: adottare il principi dell’atten-
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zione al trattamento dei sintomi nel paziente affetto da
demenza avanzata anche nelle strutture per acuti e re-
sidenziali, secondo i principi delle cure palliative
(“Dementia Palliare”)" favorendo I’intervento di me-
dici con expertise in demenza, piul spesso geriatri, per
la gestione dei sintomi correlati quali, ad esempio, i
disturbi del comportamento. '
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Premessa

Il numero di decessi causati da malattie respirato-
rie € in costante aumento,' e di conseguenza ¢ desti-
nato a crescere anche il numero di malati con
insufficienza respiratoria cronica che richiedono cure
palliative sia precoci, che di fine vita.

La dispnea

La dispnea ¢ uno dei sintomi pit temuti dai pazienti,
dai familiari e dai caregivers. Nel paziente oncologico
¢ molto frequente e condiziona I’autonomia del paziente
e la sua sopravvivenza. Essa ¢ prevalentemente perce-
pita come fame d’aria e scarsa tolleranza agli sforzi
(anche di lieve entitd) che determinano I’aumento della
frequenza respiratoria e la sensazione di fame d’aria.
Questo sintomo non ¢ da confondere con il “rantolo ter-
minale” che invece descrive I’incapacita nella gestione
delle secrezioni, che gorgogliano nelle prime vie respi-
ratorie del paziente terminale, e che nell’80% dei casi
predice la morte nelle successive 48 ore.?

La dispnea ¢ un sintomo costante nei pazienti sia
con cancro avanzato che con malattia cronica polmo-
nare ostruttiva (BPCO), fibrosi polmonare e insuffi-
cienza cardiaca. Puo essere associata con qualsiasi
combinazione di fattori fisiologici, psicologici, sociali
e spirituali. L’impatto e il disagio causato dalla man-
canza di respiro ¢ molto spesso sottovalutato nella ge-
stione del malato in una fase di fine vita.
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Per effetti fisici della dispnea dobbiamo conside-
rare la fatica e la stanchezza associati ad un peggiora-
mento dello stato funzionale del paziente. Gli effetti
emozionali e spirituali sono evidenti nello stato di an-
goscia del paziente e dei familiari, che tendono a svi-
luppare evidenti quadri di ansia/depressione, spesso
insieme a rabbia, solitudine e malessere interiore. Im-
portanti sono anche gli effetti causati dall’interferenza
della dispnea con la socializzazione, basti pensare al-
I’impossibilita nel parlare nei casi piu severi.

Quando attivare un programma
di cure palliative

I pazienti con malattia respiratoria cronica in fase
avanzata, non necessariamente oncologica, diven-
gono candidati ideali per un programma di cure pal-
liative quando non siano piu in grado di rispondere
alla terapia specifica, e la loro qualita di vita venga
severamente compromessa dalla dispnea.>”” A tal pro-
posi to un documento congiunto dell’Associazione
Pneumologi Ospedalieri (AIPO) e della Societa Ita-
liana di Cure Palliative (SICP) raccomanda che I’at-
tivazione delle cure palliative debba essere
tempestiva, ed esse debbano iniziare il piu precoce-
mente possibile. Per definire una tempistica ade-
guata, poiché gli abituali score clinici di gravita non
sono in grado di fornire indicazioni prognostiche pre-
cise,’ il medico che ha in carico il paziente dovrebbe
porsi la domanda: “Mi stupirei se questa persona do-
vesse morire nei prossimi 12 mesi?”. Se la risposta
¢: “NO, non mi stupirei”, dovrebbe essere stilato un
programma di cure palliative, rimodulando la terapia
del paziente. La validita di tale criterio clinico ¢ gia
stata dimostrata in campo oncologico.?®

L’approccio globale al problema dispnea nel fine
vita deve prima di tutto prevedere una valutazione oli-
stica utilizzando un approccio multiprofessionale, va-
lutando il livello di stress associato/ansia, esplorando
la comprensione del paziente sulle ragioni di man-
canza di respiro, i suoi timori, I’impatto sulla capacita
funzionali e la qualita della vita.

In questo modo si riesce a chiarire il “meccani-
smo” alla base della dispnea, comprendendo i fattori
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precipitanti od allevianti ¢ la loro correlazione con i
sintomi associati.

Cercare eventuali cause potenzialmente reversibili
di dispnea, come un’infezione, un versamento pleurico
massivo, I’anemia, alcune aritmie, 1’embolia polmo-
nare, il broncospasmo o 1’ipossia stessa.

A tutto questo deve essere associato un programma
chiaro, strutturato e globale, che preveda una presa in
carico dei bisogni del paziente terminale (che a volte
trovano anche una soluzione nel comprendere e favo-
rire le volonta del paziente non legate allo stato di ma-
lattia in sé, ma a necessita di “mettere a posto”
qualcosa o “poter vedere qualcuno”), ma che non puo
non considerare anche i bisogni emotivi, religiosi, cul-
turali e legali dell’intero nucleo familiare del paziente.

Alcuni autori*”® hanno voluto identificare alcuni
criteri di “aggravamento” della malattia pneumologica
non oncologica, che includono una serie di parametri
clinici e di autonomia nelle funzioni quotidiane, come:
VEMS<30% rispetto al valore atteso; dipendenza da
ossigenoterapia ad alti flussi da molti anni; progres-
sivo aumento della capnia; dipendenza da ventilazione
meccanica; ripetute ospedalizzazioni negli ultimi 12
mesi per riacutizzarsi della malattia di base, con ridu-
zione dell’intervallo tra i ricoveri, e la necessita di te-
rapia intensiva; presenza di comorbidita; calo
ponderale o cachessia; perdita di autonomia funzio-
nale e intolleranza ai minimi sforzi; eta avanzata (>70
anni); fragilita sociale; scarsa compliance terapeutica
e tabagismo.? Ma in ultima analisi ¢ la stessa intensita
della dispnea piu che una documentata riduzione della
funzione polmonare che correla maggiormente con la
disabilita percepita.

Trattamento farmacologico

Tutti i pazienti dovrebbero avere uno schema di
trattamento farmacologico tarato sui sintomi piu im-
portanti presentati e gestito in modo programmato e
continuativo. Lo scopo non deve essere quello di in-
tervenire nel momento dell’acuzie del sintomo, ma
quello di prevenirne I’insorgenza o almeno modularne
la gravita. Accanto ai trattamenti necessari per gestire
il dolore, il delirio, I’ansia, la depressione, la nausea,
il vomito, ecc., deve quindi sempre essere valutata la
necessita di una terapia tesa ad alleviare la dispnea e i
sintomi di accompagnamento.

Negli ultimi anni sono state prodotte evidenze sul-
I’utilizzo degli oppiacei al fine di ridurre la dispnea sia
nel paziente oncologico, che in quelli affetti da BPCO,
interstiziopatie polmonari, cardiopatie ipocinetiche. Poi-
ché questa classe di farmaci puo determinare effetti col-
laterali, che si manifestano piu frequentemente nel
periodo iniziale di trattamento, essi devono essere co-
nosciuti dai prescrittori, che a loro volta ne dovranno
informare i pazienti ed i caregivers, eventualmente in-
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staurando terapie di supporto adeguate. Generalmente
pero le dosi di morfina necessarie a controllare questo
sintomo sono ben tollerate e non causano depressione
respiratoria.”!® Inizialmente si raccomanda comunque
I’utilizzo di dosi basse con formulazioni a breve emivita,
che andranno rapidamente titolate e poi sostituite con
preparati a lunga durata d’azione per via orale, se non
vi sono problemi di deglutizione.''> Importante ¢ tenere
in considerazione gli effetti sinergici che 1 trattamenti
utilizzati possono avere, sia in termini “negativi”, sia in
termini “positivi”. In questo modo associazioni di piu
farmaci (oppiacei, midazolam, aloperidolo, benzodia-
zepine, steroidi, ecc.) possono dimostrare una efficacia
maggiore e riduzione di effetti collaterali gravi, che in
ogni caso devono essere sempre correlati alla finalita di
trattamento e all’aspettativa di vita del paziente.

Ossigenoterapia

L’ossigenoterapia trova indicazione in associazione
al trattamento farmacologico, nei casi di una insuffi-
cienza respiratoria di tipo ipossiemico, sia nel paziente
oncologico che nelle gravi cardiopatie o pneumopatie
con dispnea ed ipossiemia da sforzi minimi o a riposo.'°
Un normale ventilatore orientato verso il paziente
spesso offre un aiuto e dovrebbe essere utilizzato pre-
cocemente. Anche semplici misure, come tenere aperta
una finestra, stimolare una seppur minima attivita fisica,
mantenere contatti continui con il mondo esterno pud
partecipare ad un migliore sopportazione della dispnea
e dei sintomi ad essa correlati.

Ventilazione meccanica

La Ventilazione meccanica non invasiva (NIV)
puo essere presa in considerazione come misura esclu-
sivamente palliativa nel paziente terminale con di-
spnea per ridurre il lavoro respiratorio ed
eventualmente i dosaggi terapeutici di oppioidi con lo
scopo, ben concordato con il paziente ed i familiari,
di avere un piccolo prolungamento della vita per riu-
scire a perseguire un obiettivo ritenuto essenziale da
parte del paziente prima di morire. Episodicamente la
NIV puo essere utilizzata per gestire un episodio acuto
e reversibile di insufficienza respiratoria, ben sapendo
che il successo di questo intervento terapeutico non
modifichera la prognosi finale della malattia.

Per una completa trattazione dell’argomento si ri-
manda al capitolo dedicato su questa monografia.

Conclusioni

La dispnea nel paziente candidato ad un tratta-
mento palliativo per malattia oncologica o cardio-pol-
monare, puo essere alleviata grazie all’attivazione di
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un programma di cura globale. Si avvale di trattamenti
farmacologici di ossigenoterapia e di terapie di sup-
porto. E’ dimostrato che una precoce attivazione delle
cure palliative migliori la qualita della vita nella fase
conclusiva della patologia.'?

L’obiettivo deve comunque rimanere quello di of-

frire un progetto di cura palliativa globale, efficace e
concordato con il paziente e/o i familiari.
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Se, da un lato, gli ultrasettantacinquenni costitui-
scono una porzione ormai significativa dei pazienti
che iniziano il trattamento sostitutivo della funzione
renale, dall’altro la fragilita, intesa come fenotipo cli-
nico in grado di riassumere in sé complessita di trat-
tamento e limitazione funzionale nelle attivita
quotidiane, nell’anziano nefropatico quasi costante-
mente si associa a prognosi infausta. L’anziano fragile
sottoposto a dialisi sperimenta spesso un significativo
peggioramento della qualita della vita e la perdita ul-
teriore di indipendenza; ¢ inoltre sottoposto ad un au-
mento del rischio di ospedalizzazione e di
istituzionalizzazione. In aggiunta, in presenza di co-
morbilita in stadio avanzato, la dialisi stessa non for-
nisce vantaggi in termini di sopravvivenza.'

E per questi motivi che, in tale setting, diviene in-
dispensabile il coinvolgimento dei pazienti e dei loro
familiari in una scelta che davvero contempli oppor-
tunita e controindicazioni all’avvio delle metodiche
depurative. Domande sulla necessita reale di iniziare
la dialisi, sull’esistenza di alternative e sull’opportu-
nita di sospensione di un trattamento gia intrapreso do-
vrebbero diventare patrimonio del medico di medicina
generale, dell’internista e del nefrologo.

La diagnosi di nefropatia cronica (CKD, Chronic
Kidney Disease), oggi causata dalle principali comor-
bilita della popolazione in eta avanzata (diabete mel-
lito, ipertensione arteriosa, impiego di farmaci
nefrotossici) piu che dalle classiche condizioni predi-
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sponenti (glomerulopatia, disordini ereditari, ostru-
zione misconosciuta delle vie urinarie), necessita della
detezione di filtrato glomerulare (eGFR, Estimated
Glomerular Filtration Rate) inferiore a 60 mL/min per
1,73 mq, valutato con le equazioni CKD-EPI (Chronic
Kidney Disease Epidemiology Collaboration) o
MDRD (Modification of Diet in Renal Disease), e/o
della presenza di almeno un marcatore di danno renale
documentato per almeno tre mesi: albuminuria, anor-
malita del sedimento urinario, segni di danno tubulare,
anomalie istocitologiche biopticamente indagate, ano-
malie morfologiche da diagnosi strumentale, anamnesi
di trapianto renale. Essa ¢ caratterizzata da una preva-
lenza che negli Stati Uniti d’ America si attesta attorno
all’11%, oltre che da un significativo incremento di
mortalita cardiovascolare strettamente correlato all’eta
del paziente. Quest’ultimo aspetto, spesso trascurato,
ha un impatto anche maggiore rispetto al rischio di
progressione verso gli stadi terminali della malattia.?

Gli stadi della CKD da G3a a G5, ovvero dai valori
di filtrato inferiori a 60 mL/min per 1,73 mq al’ESRD
(End Stage Renal Disease), sono quelli in cui ricade
la maggioranza dei pazienti con prognosi negativa e
irrevocabilita di progressione, qualora non si inter-
venga con trattamenti farmacologici, igienico-sanitari
e dietetico-nutrizionali. Gli interventi conservativi ri-
sultano efficaci, a parita di diagnosi di quadro nosolo-
gico sottostante e di caratteristiche individuali, in caso
di successo effettivo delle misure di prevenzione se-
condaria, ovvero quando essi sono mirati all’approc-
cio multidisciplinare sulle patologie concomitanti
(ipertensione, diabete, dislipidemia, eccesso ponde-
rale, fumo di sigaretta, abuso di farmaci), al controllo
delle alterazioni correlate alla nefropatia stessa (pro-
teinuria, iperfosfatemia, acidosi metabolica, sovracca-
rico di fluidi, anemia) e all’adesione a determinate
strategie di condotta alimentare (corretti introito di
sodio e apporto proteico).

Anche nei nefropatici terminali e sottoposti a trat-
tamento sostitutivo della funzione renale I’aspettativa
di vita non ¢ piu rosea di quella degli affetti da gran
parte delle malattie neoplastiche: in quasi trentamila
pazienti reclutati da Centri Dialisi italiani, la soprav-
vivenza a cinque anni non supera il 55,6%.
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I criteri tradizionali per ’avvio al trattamento de-
purativo (sia I’emodialisi che la dialisi peritoneale
continua o intermittente), quando basati su mere stime
del filtrato glomerulare attraverso metodiche correlate
pit 0 meno indirettamente alla creatininemia, hanno
significative limitazioni pratiche quando non inqua-
drati nella globalita delle caratteristiche del paziente.
Anche in ragione del fatto che I’inizio precoce della
dialisi non ottiene alcun miglioramento in termini di
sopravvivenza, di qualita della vita o di tassi di
(ri)ospedalizzazione se confrontato con una dilazione
di essa nel tempo, ¢ opportuno rifarsi alla cosiddetta
intent-to-defer strategy, secondo cui il controllo ser-
rato da parte del nefrologo in presenza di filtrato infe-
riore a 15 mL/min per 1,73 mq cede il passo alla RRT
(Renal Replacement Therapy) in caso di comparsa di
nausea, vomito, anoressia, decremento ponderale, pe-
ricardite, neuropatia, iperkaliemia irresponsiva al trat-
tamento medico, acidosi metabolica grave,
refrattarieta del sovraccarico di fluidi al diuretico,
ipertensione incontrollata, significativa perdita pro-
teica o all’ulteriore riduzione di eGFR sino a 5-10
mL/min per 1,73 mq.*

Nel 2011 il DOPPS (Dialysis Outcomes and Prac-
tice Patterns Study) ha cercato di associare effettivi
termini di outcome alle comuni pratiche dialitiche cro-
niche relative a pazienti giovani e anziani in vari Paesi
del mondo. Pur in presenza di variabilita interregio-
nale, che si rifletteva sostanzialmente in policies e cli-
nical practices diversificate, ¢ emerso chiaramente
come il soggetto anziano rappresenti di necessita una
popolazione decisamente a sé stante, caratterizzata da
qualita della vita pit compromessa e, soprattutto, da
un mortality risk da tre a sei volte maggiore.’

Nel paziente anziano fragile il trattamento dialitico
va dunque soppesato in termini di vantaggi e svantaggi,
¢ non considerato fout court come opzione automatica
in corso di ESRD, in ragione dei non trascurabili incon-
venienti che esso pud comportare (posizionamento
cruento, ischemia, dolore e complicanze di accesso va-
scolare; ospedalizzazione per patologie acute intercor-
renti; declino funzionale; aumento del rischio di
istituzionalizzazione; dolore crampiforme e fatigue post
dialitici; malattie dell’osso, alterazioni del metabolismo
calcio-fosforo e calcifilassi; tempo di vita impiegato du-
rante le sedute emodialitiche, per raggiungerne la sede
e per il rientro a casa).

Una gestione dell’ESRD di tipo conservativo com-
porta uno shift (“from curing to caring”) dallo sforzo
clinico atto al prolungamento della sopravvivenza al
focus sulla gestione globale del paziente, sulla qualita
di vita e sul controllo dei sintomi, di cui sono aspetti
particolarmente significativi, ad esempio, la corretta
gestione del bilancio dei fluidi e dell’equilibrio idroe-
lettrolitico, la correzione dell’anemia mediante im-
piego di epoetine, la programmazione di un exifus
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dignitoso, il supporto efficace a familiari e caregivers
anche in strutture idonee (hospice per cure palliative).
Tra i criteri specifici per la presa in considerazione di
tale approccio rientrano 1’eta superiore a 75 anni, la
copresenza di neoplasia allo stadio avanzato, 1’evi-
denza di grave malnutrizione o di malattia cardiopol-
monare end stage, la condizione di stato vegetativo o
di marcato deterioramento cognitivo, il setting di in-
sufficienza multiorgano in caso di ricovero in terapia
intensiva.

Un lavoro prospettico del Regno Unito ha provve-
duto ad un Quality of Life Assessment (OLA) a cadenza
trimestrale, per un periodo di oltre tre anni su soggetti
in stadio 5 o 4 avanzato, in dialisi o meno. Di questi,
quelli in approccio conservativo erano piu anziani, piu
dipendenti e decisamente piu comorbidi, con ridotta ce-
nestesi e marcata suscettibilita ad ansia e discomfort.
Non sono state dimostrate differenze significative, in
termini di QLA, tra i due gruppi, con I’eccezione della
percezione di life satisfaction, decisamente peggiorata
all’avvio del trattamento dialitico.® Peraltro, in uno stu-
dio comparativo di sopravvivenza di pazienti ultraset-
tantacinquenni in stadio 5, I’apparente vantaggio
temporale della RRT ¢ stato ridimensionato dalle co-
morbilita intercorrenti, in particolare in ambito di coro-
naropatia.” Altri dati confermano che, in soggetti
ultraottantenni con scarso performance status e/o alta-
mente comorbidi, i dati di sopravvivenza in RRT sono
ovunque compromessi dal grado di severita della ma-
lattia sottostante, ed anzi la decisione di un approccio
conservativo finisce con facilitare ’accesso alle cure
palliative domiciliari e col ridurre gli accessi (e i de-
cessi) nei reparti di degenza ordinaria.®

E noto che la maggioranza dei pazienti (65%) vede
I’avvio della RRT in regime di degenza ospedaliera,
con un 36% circa di permanenza in tal sede per oltre
due settimane e, per 1’8%, esecuzione di una o piu pro-
cedure di ambito intensivo. Per confronto con I’ambito
extraospedaliero, chi ¢ sottoposto a maggior intensita
di cure all’inizio della dialisi presenta mediamente so-
pravvivenza mediana piu breve, trascorre in ospedale
un tempo maggiore per il follow up, rischia piu fre-
quentemente ulteriori procedure invasive e non giunge
alla decisione di sospendere la RRT prima dell’avve-
nuto decesso.’

Le condizioni in cui appare eticamente appropriata
la proposta formale di proseguire con le cure palliative
e dunque di non proporre la RRT sono spesso oggetto
di revisione in una porzione di letteratura ormai consi-
stente. E il caso di pazienti con capacita decisionale an-
cora conservata i quali, adeguatamente informati,
pongono decisamente il proprio rifiuto all’avvio del
trattamento dialitico; oppure di quelli che hanno
espresso direttive anticipate in merito, spontanee o do-
cumentate per vie legali; ovvero ancora di condizioni
di grave compromissione dello stato di coscienza e/o di
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vigilanza, o di sostanziale incapacita di percezione del
sé e dell’ambiente circostante. L’elemento decisionale
imprescindibile resta tuttavia il giudizio clinico, in par-
ticolare nelle condizioni in cui appare presumibile una
prognosi infausta a breve termine. Addirittura uno stu-
dio ha proposto I’identificazione di questa categoria di
pazienti mediante una “surprise question”, vale a dire:
“Would I be surprised if this patient died in the next
year?”, sostanzialmente un modo di razionalizzare I’au-
spicato buon senso dell’operatore sanitario.'

Una posizione intermedia ¢ dunque possibilista tra
I’approccio conservativo puro e quello aggressivo dia-
litico ¢ costituita da una sorta di limited dialysis trial,
per il quale una pianificazione a sei step coinvolge pa-
ziente e congiunti in una scelta ottimale e definita nel
tempo: 1) discussione collegiale tra sanitari, soggetto
interessato, familiari e caregiver; 2) definizione circo-
stanziata di una proposta dialitica a breve termine, con
informazione circa termini prognostici e valutazione
dei rapporti di rischio e beneficio; 3) identificazione
di punti fermi relativi ad aspettative e dinieghi del pa-
ziente; 4) precisazione delle condizioni in cui la RRT
dev’essere comunque interrotta; 5) accertamento della
reale comprensione da parte del paziente; 6) documen-
tazione scritta relativa ai punti precedenti.!’ Tale ap-
proccio potrebbe rivelarsi utile anche in pazienti affetti
da danno renale acuto (AKI, Acute Kidney Injury) ri-
coverati in ambito intensivistico.

Nel caso di soggetti che gia abbiano avviato tratta-
mento sostitutivo, alcuni triggers specifici dovrebbero
quantomeno suggerire la possibilita di un ripensamento
e dunque di una interruzione di esso: tra questi, una ri-
sposta negativa alla “surprise question”, la certezza di
una prognosi infausta, la copresenza di malattie in pro-
gressivo avanzamento; I’aumento di frequenza delle
ospedalizzazioni; la persistenza di soggettive condizioni
di salute inaccettabili; ’avvenuta diagnosi di malattie
extrarenali allo stadio terminale; la perdita di autonomia
e/o la necessita di istituzionalizzazione; I’insorgenza di
significativi aspetti ansioso-depressivi o 1’espressione
del desiderio di morire.

E pertanto indispensabile una capillare attivita di
formazione culturale e di apertura alla discussione mul-
tidisciplinare, al fine di rimuovere gli ostacoli che at-
tualmente si frappongono ad una serena valutazione
dell’opzione palliativo-conservativa (mancanza di con-
sapevolezza circa la possibilita di una scelta; motiva-
zioni morali ¢/o confessionali e confusione tra principio
di non accanimento e suicidio; impreparazione dei fa-
miliari e correlati meccanismi di negazione del pro-
blema; assenza di empatia tra medico ¢ paziente).

Su circa 2000 pazienti che avevano interrotto la
RRT, uno studio ha osservato una percentuale di so-
pravvivenza media dopo 1’accesso alle strutture per
cure palliative di circa 7,4 giorni, identificati sette pre-
dittori indipendenti di mortalita precoce tra cui sesso

Tabella 1. Raccomandazioni per la scelta di un approccio conservativo alla nefropatia terminale.

Stabilire una corretta relazione medico-paziente.

Informare i pazienti affetti da AKI, da CKD stadi 4-5 e da ESRD circa la diagnosi, la prognosi e le possibili opzioni di trattamento.
Informare i pazienti affetti da AKI, da CKD stadi 4-5 e da ESRD circa i termini prognostici individuali, alla luce delle comorbilita esistenti.

Pianificare un programma avanzato di cure ad hoc.

Quando appropriato, rinunciare all’opzione della RRT (non avvio o sospensione) per pazienti con AKI, CKD stadi 4-5 o ESRD in definite con-

dizioni quali:

- capacita decisionale ancora conservata in pazienti che, adeguatamente informati, pongono decisamente il proprio rifiuto all’avvio del tratta-

mento dialitico;

- capacita decisionale ancora conservata in pazienti che, adeguatamente informati, hanno espresso direttive anticipate in merito, spontanee o

documentate per vie legali;

- condizioni di grave compromissione dello stato di coscienza e/o di vigilanza, o di sostanziale incapacita di percezione del sé e dell’ambiente

circostante

Quando appropriato, rinunciare all’opzione della RRT per pazienti con AKI, CKD stadi 4-5 o ESRD in definite condizioni quali:

prognosi infausta;
- assenza di sicurezza per avvio e mantenimento di RRT;

- impossibilita materiale di eseguire corrette sedute di RRT (demenza con agitazione psicomotoria, ipotensione persistente, instabilita emodi-

namica irresponsiva al trattamento);
- presenza di malattie terminali extrarenali e/o non nefrologiche;

- pazienti ultrasettantacinquenni in CKD stadio 5 con almeno due dei seguenti criteri di verosimile prognosi infausta: a) risposta negativa alla
surprise question; b) presenza di numerose comorbilita; ¢) performance status significativamente compromesso; d) grave malnutrizione

Considerare un programma di dialisi limitato nel tempo per pazienti che necessitano di RRT ma hanno prognosi incerta o per i quali non ¢

chiaro il consenso ad un determinato trattamento.

Provvedere alla risoluzione dei conflitti interni al paziente e nell’ambito del contesto familiare.

Garantire la possibilita di un percorso di cure palliative al domicilio o presso centri residenziali (hospice).

Mantenere un approccio sistematico di comunicazione in merito alla diagnosi, alla prognosi, alle opzioni terapeutiche e agli obiettivi da rag-

giungere.

AKTI, acute kidney injury; CKD, chronic kidney disease; ESRD, end-stage renal disease; RRT, renal replacement therapy.
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maschile, referral da struttura ospedaliera, Palliative
Performance Scale Score ridotto e presenza di edemi
periferici: ¢ fuori discussione 1’attuale sottoutilizzo
degli hospice per la nefropatia terminale, a favore del
rientro al domicilio o del ricovero ospedaliero in re-
gime di degenza ordinaria o di lungodegenza.'

Nell’ambito delle indicazioni e delle linee guida a

supporto decisionale in questa delicata fase della storia
naturale della malattia renale, sono disponibili varie
raccomandazioni ufficiali, di cui la Tabella 1 fornisce
sostanziale sintesi.'
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Introduzione

L’insufficienza respiratoria cronica rappresenta la
via finale comune di diverse malattie che danneggiano
il parenchima polmonare (es. fibrosi polmonare) o il
sistema ventilatorio (es. BPCO, malattie neuromusco-
lari, alterazioni della gabbia toracica).

La ventilazione meccanica (invasiva e non inva-
siva) ¢ uno strumento in grado di vicariare la funzione
respiratoria, quando gravemente compromessa.

L’utilizzo della ventilazione meccanica (invasiva
e non) nei casi di insufficienza respiratoria acuta ha
drammaticamente ridotto la mortalita, nei casi di in-
sufficienza respiratoria cronica o acuta su cronica puo
sollevare questioni etiche e di appropriatezza.

Malattie respiratorie endstage:
aspetti epidemiologici, socio-economici
e clinici

Tutte le malattie croniche dell’apparato respirato-
rio, esercitando un danno permanente a carico del tes-
suto polmonare e/o della pompa ventilatoria,' esitano,
in un periodo di tempo variabile, in insufficienza re-
spiratoria cronica, irreversibile e progressiva, caratte-
rizzata da ipossiemia con o senza ipercapnia. Questo
clinicamente comporta la presenza di una dispnea se-
vera e invalidante, nonché di uno stato di debilitazione
che progressivamente impediscono lo svolgimento di
una vita normale.

L’incidenza dell’insufficienza respiratoria cronica
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non ¢ nota, dal momento che si tratta di una sindrome
con varie eziologie e non di una singola malattia.

Nella Health Examination Survey (OEC/HES)
2008-2012, in parte supportata dal Ministero della Sa-
lute e condotta dall’Istituto Superiore di Sanita, ¢
emerso che il 9,8% delle persone frai35 e i79 anni ha
ricevuto gia una diagnosi di bronchite cronica, asma
bronchiale, enfisema o insufficienza respiratoria.?

Da un’estrapolazione dei dati ISTAT, relativi agli
anni 2010-2012, emerge inoltre che le malattie respi-
ratorie croniche rappresentano, nel nostro paese, la
terza causa di morte dopo le malattie del sistema cir-
colatorio e i tumori.

Fra le patologie in grado di determinare insuffi-
cienza respiratoria cronica, la piu frequente ¢ la bron-
copneumopatia cronica ostruttiva o BPCO. A livello
mondiale essa rappresenta, attualmente, la quarta
causa di morte, tuttavia ’OMS ha previsto che nel
2030 diventera la terza causa di morte e che nel 2020
passeradal nono al quinto posto come causa di disabi-
lita e di compromissione della qualita di vita.®> Tutto
questo con I’aggravante che la BPCO ¢ sottodiagno-
sticata. Nel nostro paese, sempre secondo I’Health
Examination Survey (OEC/HES) 2008-2012, la pre-
valenza di BPCO ¢ pari al 5% nel sesso maschile e al
3,3% in quello femminile.”

Strettamente correlati alla BPCO sono la bronchite
cronica e I’enfisema, altre manifestazioni della mede-
sima malattia polmonare, prevalentemente legata al-
I’abuso di fumo di sigaretta. Anche altre patologie
bronchiali ostruttive, come le bronchiectasie, la bron-
chiolite obliterante e I’asma bronchiale severo, sono
simili alla BPCO nella fase finale.*

Oltre a questi, esistono numerose altre malattie,
quali le interstiziopatie, le pneumoconiosi, le malattie
neuromuscolari e le deformita della gabbia toracica,
che possono esitare in insufficienza respiratoria termi-
nale. Alcune di queste patologie come la fibrosi pol-
monare ¢ le malattie neuromuscolari sono poco
frequenti, ma non meno importanti per I’enorme onere
socio-assistenziale che comportano.’

Da ultimo, ricordiamo il cancro del polmone, pri-
mitivo o secondario, caratterizzato da un’iniziale con-
servazione della capacita funzionale respiratoria a cui
fa poi seguito un rapido declino e la morte. Oltre il
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90% dei pazienti con cancro del polmone non a pic-
cole cellule inoperabile risulta deceduto a 90 giorni.
Clinicamente, la fase terminale & caratterizzata dagli
stessi sintomi della BPCO end-stage anche se con una
maggiore prevalenza di dispnea (94% vs 78%) e di
anoressia (76% vs 67%).°

Da quanto sopra, ¢ ovvio dedurre che le malattie
respiratorie croniche esercitano un impatto economico
e sociale rilevante. Il lento declino della funzione re-
spiratoria nella BPCO e la sua lunga storia naturale ne
fanno la malattia cronica piu costosa con il peso mag-
giore, in termini di consumo di risorse, nelle fasi avan-
zate e terminali. [ costi prevalenti sono quelli diretti e
legati alle frequenti ospedalizzazioni; i costi indiretti
incidono solo per 1’8%.?

La ventilazione meccanica nelle malattie re-
spiratorie end stage

La ventilazione meccanica (VM) € una terapia stru-
mentale che sostituisce o integra una funzione respira-
toria insufficiente, al fine di garantire adeguati apporto
di O, e clearance di CO,. Puo essere non invasiva,
quando il ventilatore ¢ connesso al paziente mediante
un’interfaccia (maschera o casco) che non bypassa le
vie respiratorie superiori, ¢ invasiva, quando tra il pa-
ziente ¢ il ventilatore sono interposti dispositivi invasivi
come il tubo endotracheale. La ventilazione meccanica
invasiva ¢ praticata in terapia intensiva, la non invasiva
anche al di fuori di essa e persino al domicilio del pa-
ziente. Entrambe s’inseriscono fra le opzioni terapeuti-
che della insufficienza respiratoria severa e quindi
anche delle malattie respiratorie end stage, in quanto
entrambe hanno dimostrato di conseguire un tasso ac-
cettabile di sopravvivenza,”® tuttavia il loro utilizzo
nelle fasi terminali si associa a non poche problemati-
che di ordine etico.

Di seguito verranno passate in rassegna le evi-
denze relative all’utilizzo della ventilazione mecca-
nica nelle fasi terminali delle malattie respiratorie
croniche. La maggior parte dei dati sono relativi ai pa-
zienti con BPCO in fase terminale, per la maggiore
frequenza della malalttia nella popolazione generale.’

Per quanto riguarda la ventilazione meccanica in-
vasiva (VMI), nel tempo si sono accumulate diverse
evidenze contrarie al ricorso a essa nelle malattie re-
spiratorie end-stage, e in particolare nella BPCO,
come recentemente riassunto da Carlucci ef al.:’

- difficile e prolungato svezzamento;'”

- elevata mortalita intra-ospedaliera (30%) ¢ ad un
anno (60%);"!

- scadente qualita di vita dopo la dimissione dall’o-
spedale;'?

- necessita prolungata di assistenza infermieristica e
fisioterapica dopo la dimissione;'?

- alta frequenza di ri-ricovero dopo la dimissione.™*
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A ci0 va aggiunta la drastica riduzione dei posti
letto di terapia intensiva da cui la necessita di un uti-
lizzo rigorosamente appropriato in soggetti con buona
aspettativa di vita.

Da venti anni a questa parte, nelle patologie respi-
ratorie end stage viene impiegata prevalentemente la
ventilazione meccanica non invasiva (NIV) che ovvia
ad alcuni di questi problemi come, ad esempio, la dif-
ficolta nello svezzamento dal ventilatore, riduce I’in-
cidenza di complicanze infettive e puo essere
effettuata al di fuori della terapia intensiva, spesso nei
reparti di medicina interna vista la complessita di que-
sti pazienti, e persino a domicilio.’

Nelle malattie respiratorie end-stage, la NIVpuo
essere utilizzata con due obiettivi:'®
1. offrire una chance di sopravvivenza;

2. controllare i sintomi, in particolare la fatica respi-
ratoria, e consentire al paziente di guadagnare
qualche giorno per salutare i suoi cari o per siste-
mare alcune faccende.

Ad ogni modo, anche I’impiego di risorse asso-
ciato alla ventilazione non invasiva ¢ significativo e
ci si interroga se il suo impiego non si traduca in un
prolungamento inutile della agonia e/o generi false
speranze con conseguente incremento della sofferenza
psico-fisica di paziente e familiari.!>!7 Alcuni autori
hanno proposto di inserire fra le direttive da adottare
in fine vita anche “do/do not use NIV”.13

Nel 2007 una task force della Society of Critical
Care Medicine'® ha suggerito un approccio per deci-
dere quali pazienti trattare con NIV. Tale approccio
classifica i pazienti in base all’obbiettivo di cura - da
rivalutare ogni giorno - in tre categorie:

1. pazienti senza limitazioni di cura;

2. pazienti con “do-not-intubate (DNI) order” (es.
esacerbazione di BPCO end-stage);

3. pazienti trattati con “comfort measures only
(CMO)” (es. cancro avanzato).

Mentre i pazienti della prima categoria devono es-
sere trattati in terapia intensiva o high-dependency
units, perché il loro obiettivo ¢ la sopravvivenza, le
altre 2 categorie di pazienti possono essere trattate
anche nelle degenze ordinarie o in hospice, a patto che
il team di cura sia adeguatamente addestrato, altri-
menti gli effetti avversi della NIV possono superare i
benefici derivati dalla riduzione dei sintomi. Il mag-
gior vantaggio della NIV in tali situazioni € permettere
al paziente di parlare con i suoi cari e di trascorrere la
fase terminale della vita al di fuori della terapia inten-
siva dove le restrizioni delle visite di parenti e amici
renderebbero desolanti gli ultimi giorni di vita.>!> Una
particolarita che emerge da un RCT nei pazienti con
cancro solido in fase avanzata ¢ appunto la possibilita
con I’aggiunta della NIV di ridurre le dosi di oppioidi
rispetto al braccio trattato solo con ossigeno e terapia
medica, cosa che evita I’obnubilamento del sensorio
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Ventilazione meccanica invasiva e non

e consente, oltre ad un buon controllo dei sintomi,
anche di preservare la capacita di comunicare."

Nelle malattie neuromuscolari o neurologiche che
compromettono la funzione respiratoria (es. Distrofia
di Duchenne, sclerosi laterale amiotrofica, atrofia spi-
nale severa) in cui una guarigione completa non ¢ al
momento possibile, il principio generale della benefi-
cienza suggerisce ai medici di fare tutto il possibile
per ridurre i sintomi ¢ mantenere o prolungare una
qualita di vita che il paziente considera accettabile. La
VM domiciliare a lungo termine ha significativamente
modificato la prognosi di questi pazienti miglioran-
done sopravvivenza e qualita di vita.? Quasi tutti i pa-
zienti con malattie neuromuscolari in trattamento con
NIV domiciliare scelgono di continuarla anche nelle
fasi terminali di malattia.?!*> Le problematiche etiche
in questa categoria di pazienti sono ancora pitu com-
plesse, data la piu giovane eta e la minore presenza di
comorbidita.

Un ambito ancora inesplorato ¢ invece quello della
fibrosi polmonare idiopatica e di altre interstiziopatie.
In tali pazienti, la VM puo essere utilizzata per il trat-
tamento di episodi d’insufficienza respiratoria acuta
o, in forma non invasiva, per il supporto anche domi-
ciliare della funzione respiratoria nelle fasi terminali.
Relativamente alla prima indicazione, la VM ha dimo-
strato un impatto negativo,?* mentre sulla NIV vi sono
pochi studi su piccoli numeri, retrospettivi ¢ non molto
lusinghieri.?*?¢ Per quanto riguarda la seconda indica-
zione, mancano studi di confronto fra NIV e terapia
standard.’

Di fatto I’utilita della ventilazione non invasiva
nella fase terminale della vita non ¢ stata chiaramente
dimostrata.’ Finora, nei pazienti con un “do-not-intu-
bate order” o “comfort measures only” ¢ stata sempre
indagata la sopravvivenza, mentre gli end points do-
vrebbero essere altri, quali ad esempio, costo-effica-
cia, beneficio clinico netto o, meglio ancora, qualita
di vita, soddisfazione di pazienti e familiari ed opera-
tori sanitari.'®

Lo studio OVNI, condotto fra i1 2010 e 112012, ha
per primo indagato in maniera prospettica gli effetti
della NIV palliativa in termini di qualita di vita, auto-
sufficienza e sopravvivenza dei pazienti, carico fami-
liare (ansia, stress, depressione) e soddisfazione degli
operatori sanitari, concludendo che non ci sono diffe-
renze in termini di qualita di vita del paziente rispetto
al basale, né in termini di ansia, depressione o sin-
drome da stress post-traumatico nei soggetti soprav-
vissuti a 90 giorni e nei loro familiari rispetto ai
pazienti trattati con NIV appartenenti alla categoria
senza limitazioni di cura.”’

Recentemente alcuni autori hanno proposto una re-
visione sistematica e una valutazione economica circa
I’uso domiciliare della NIV nella BPCO end stage
concludendo che la costo-efficacia di tale trattamento
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rimane incerta. Non sono stati evidenziati benefici in
termini di mortalita né nei pazienti stabili né in quelli
dimessi dall’ospedale. Hanno osservato un trend non
significativo verso la riduzione dei ricoveri e il miglio-
ramento della qualita di vita nei pazienti stabili, men-
tre in quelli dimessi dall’ospedale i dati erano
veramente esigui. La valutazione economica ha stabi-
lito che per essere costo-efficace la NIV dovrebbe ri-
durre le ospedalizzazioni del 24% nei pazienti stabili
e del 15% in quelli dimessi dall’ospedale. Nelle con-
clusioni gli autori sottolineano la necessita di ulteriori
studi per identificare i pazienti che maggiormente pos-
sano giovarsi della NIV domiciliare e il momento in
cui questa debba essere iniziata e come.”® La ricerca
ha studiato nei pazienti con BPCO degli strumenti
(giudizio clinico, percezione del paziente, SAPS Il e
APACHE score) per identificare i pazienti da sotto-
porre a sola terapia palliativa, senza risultato.?-

Conclusioni

Con queste premesse, la decisione clinica di trat-
tare o non trattare con NIV un paziente con malattia
polmonare end-stage dipende dal bilancio fra valuta-
zione globale del paziente (situazione clinica attuale,
stadio di malattia, comorbidita, qualita di vita e prefe-
renze del paziente) e possibili effetti terapeutici e av-
versi del trattamento ventilatorio. Le preferenze del
paziente circa le cure di fine vita andrebbero indagate
anticipatamente, in una fase di stabilita di malattia, con
una discussione dedicata che coinvolga medici, infer-
mieri, paziente e familiari.” Molta strada deve essere
percorsa in questa direzione, se consideriamo che sur-
vey condotte su pazienti in ossigenoterapia cronica per
BPCO severa hanno evidenziato che solo il 32% ha
affrontato la problematica del fine vita con il proprio
medico.}:
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Introduzione

Poche sono le evidenze scientifiche sulla gestione
del diabete mellito nel paziente terminale. Mancano
in particolare studi clinici di buona qualita sull’utilizzo
della terapia antidiabetica, sui target glicemici da per-
seguire ma anche sul self-management.

Mentre nel paziente ‘standard’ la terapia del dia-
bete mira al controllo stretto della glicemia per evitare
complicanze precoci e tardive, nel paziente terminale
gli obiettivi, di cui tratteremo nei paragrafi successivi,
sono completamente diversi.

In questa tipologia di paziente, infatti, la stima
della prognosi ¢ un elemento imprescindibile che deve
guidare le scelte relative alla gestione pit o meno
stringente del diabete.

Con I’obiettivo di colmare le numerose aree grigie
in questo settore della medicina, alcune societa scienti-
fiche hanno pubblicato dei documenti di consenso, con-
divisi e scritti da parte di esperti nella materia, sui quali
si basera questa breve trattazione sull’argomento.

Definizione di paziente terminale

La linea guida prodotta dal NICE nel 2011 defini-
sce terminale il paziente per il quale la morte ¢ proba-
bile entro un anno.'

Il documento inglese del 2013, commissionato dal
UK Diabetes, ¢ piu preciso e distingue quattro cate-
gorie di pazienti diabetici terminali sulla base della
presunta durata della vita (prognosi di un anno o piu,
di mesi, di settimane, di giorni).>

Diverso sara I’obiettivo e dunque il tipo di gestione
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a seconda che il paziente rientri in una categoria o
nell’altra, considerato che la terapia del diabete ha in-
nanzitutto uno scopo preventivo i cui effetti sono ve-
rificabili in alcuni anni.

Problemi legati al diabete da affrontare
nel paziente terminale

Nei pazienti terminali affetti da diabete il bilancio
poco prevedibile di fattori ipo- ed iper-glicemizzanti
determina una instabilita dei valori di glicemia; da una
parte infatti I’insulino-resistenza, legata alla flogosi
cronica e alla produzione di citochine come TNF e IL-
6, ¢ la terapia con steroidi o con diuretici tiazidici au-
mentano il rischio di iperglicemia, dall’altra la
riduzione dell’appetito, nell’ambito della sindrome
anoressia-cachessia, la riduzione di riserva epatica di
glicogeno e la frequente alterazione della funzionalita
renale incrementano il rischio di ipoglicemia.’

Obiettivi della gestione del diabete
nel paziente terminale

In linea generale nel paziente diabetico in fase ter-
minale per una grave patologia associata, nel quale il
trattamento ¢ fondamentalmente indirizzato a garan-
tire una morte senza dolore e quanto piu possibile li-
bera da sintomi legati al mancato controllo del diabete,
la terapia dovrebbe essere personalizzata allo scopo di
ridurre al minimo gli effetti avversi.

Al termine della vita la ragione principale per trat-
tare ’iperglicemia ¢ quella di evitare spiacevoli sin-
tomi dovuti all’iperosmolarita (sicuramente presenti
quando la glicemia supera 360 mg/dl), alla ipoglice-
mia e ai trattamenti da questi richiesti. Inoltre sarebbe
auspicabile prevenire le emergenze correlate al diabete
scompensato, come ipoglicemia, chetoacidosi, non-
ché, nei pazienti fragili e allettati, le complicanze cor-
relate al piede diabetico.

Target glicemico

Non ci sono indicazioni chiare sul valore target di
glicemia da mantenere nel paziente terminale; alcuni
esperti favoriscono un livello compreso tra 270 mg/dl
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e 360 mg/dl, altri tra 180 mg/dl e 270 mg/dl, altri an-
cora tra 180 mg/dl e 360 mg/dl.*>

La linea guida del Diabetes UK del 2013 sottolinea
che non esistono evidenza scientifiche per giustificare
un target specifico di glicemia (né tanto meno di Hb
glicosilata) ma afferma che il range ottimale dipende
dallo stadio della malattia, dalla capacita del paziente
di nutrirsi e di bere, dallo stato nutrizionale, dal rischio
di iperglicemia e dalla terapia in atto. Gli autori di que-
sta linea guida basata sul consenso raccomandano di
non scendere sotto livelli di glicemia di 108 mg/dl e
di non superare 270 mg/dl.?

Frequenza del controllo della glicemia

Anche in questo ambito siamo in una area grigia
della medicina, con alcuni autori che consigliano il con-
trollo due volte al giorno ed altri che invece suggeri-
scono il controllo ogni tre giorni. E indubbio che la
glicemia deve essere controllata ogni volta che il pa-
ziente lamenta sintomi/segni compatibili con ipo-iper-
glicemia.

Alcuni studi clinici hanno dimostrato che i pazienti
ed i parenti si sono dimostrati riluttanti nel ridurre la
frequenza di monitoraggio della glicemia, motivo per
cui alcuni esperti consigliano di personalizzare il mo-
nitoraggio della glicemia.’

La linea guida del Diabetes UK del 2013 a questo
proposito si pronuncia solo relativamente al paziente
negli ultimi giorni di vita per il quale suggerisce di non
controllare piu la glicemia se affetto da diabete mellito
di tipo 2 in terapia con metformina, di controllare lo
stick urine per glicosuria una volta al giorno e se lo
stick urine supera i 2+ anche la glicemia capillare nei
pazienti in terapia con altri antidiabetici orali; nei pa-
zienti in terapia con insulina ¢ opportuno controllare
la glicemia una volta al giorno, il pomeriggio.>

Gestione della terapia farmacologica

Come gia visto nel paragrafo Definizione di pa-
ziente terminale, la gestione del diabete nel paziente
terminale ¢ condizionata dalla prognosi; nei paragrafi
successivi distingueremo dunque la terapia del pa-
ziente terminale con diabete a seconda che la prognosi
sia di un anno, di mesi, di settimane o di giorni.>

Paziente con prognosi di un anno o piu

Diversi documenti di consenso suggeriscono di ve-
rificare il bilancio costo-beneficio di terapie preven-
tive come 1’antiaggregante, 1’ace-inibitore o il sartano
i cui effetti benefici possono impiegare anni per veri-
ficarsi; in particolare per I’eventuale sospensione o ri-
duzione di dosaggio ¢ utile prendere in considerazione
la coesistenza di altre patologie che potrebbero bene-
ficiare o avere effetti avversi da tali terapie.
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Potrebbe essere necessario ridurre il dosaggio dei
farmaci antidiabetici orali o semplificare la terapia a
causa della riduzione di peso del paziente.

Nei pazienti in terapia con antidiabetici orali, la
metformina deve essere sospesa se il GFR<30
mmol/l/1,73 m? o se ci sono sintomi gastrointestinali
invalidanti e modificata nel dosaggio sulla base della
funzionalita renale; le sulfaniluree devono essere ri-
dotte di dosaggio in caso di deterioramento della fun-
zionalita renale e/o epatica, di riduzione dell’apporto
di cibo o in caso di riduzione del peso corporeo; il pio-
glitazone non deve essere usato nei pazienti con scom-
penso cardiaco. Alcune gliptine possono essere
utilizzate indipendentemente dai valori di funzionalita
renale, altre devono essere aggiustate, le glifozine in-
vece vanno interrotte in caso di GFR<60 mmol/l/1,73
m?, i GLP1 analoghi devono essere sospesi in caso di
dolore addominale o comparsa di pancreatite mentre,
come per le sulfaniluree, devono essere modificati i
dosaggi di questa classe di farmaci in caso di riduzione
dell’introito calorico e/o di peso corporeo.

Anche i regimi terapeutici con insulina devono es-
sere semplificati optando per una iniezione di insulina
basale la sera associata alla terapia orale durante il
giorno oppure una o due iniezioni di insulina al giorno
(rispettivamente lenta, intermedia o soluzioni miste).

Paziente con prognosi di mesi

L’obiettivo € quello di impostare una terapia anti-
diabetica in grado di controllare i sintomi. Anche in
questo caso 1’opzione migliore ¢ rappresentata dall’in-
sulina in una o due iniezione giornaliere; in particolare
nel caso di riduzione dell’apporto calorico o di coin-
volgimento del caregiver ¢ opportuno scegliere 1’in-
sulina basale che richiede una sola iniezione al giorno
e sia I’insulina glargine che la degludec devono essere
somministrate ad un dosaggio del 75% della dose to-
tale precedente.

Paziente con prognosi di settimane

La gestione in questi pazienti ¢ oltre modo com-
plicata in quanto ci pud essere troppo poco tempo a
disposizione per aggiustare un regime terapeutico con
insulina, considerata anche la velocita dei cambia-
menti quali I’introito di cibo e la riduzione dell’attivita
fisica; d’altro canto scegliere target glicemici piu ele-
vati puo dare I’idea di rinunciare alle cure ma nello
stesso tempo per alcuni pazienti e caregivers la ge-
stione del diabete rispetto a tutte le altre criticita puo
sembrare inutile.

Si deve incoraggiare 1’assunzione di cibo iperca-
lorico e non ha senso evitare gli zuccheri: in questa
fase della malattia ¢ la terapia farmacologica che va
aggiustata intorno al cambiamento della dieta, piutto-

sto che il contrario.
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1 diabete mellito

In questi pazienti ¢ opportuno evitare le sulfani-
luree e preferire la repaglinide soprattutto in coloro
che mangiano pasti piccoli ma regolari; in caso di
difficolta alla deglutizione ¢ da preferire la metfor-
mina in polvere o sciroppo mentre se, nonostante la
riduzione dell’introito calorico, si riscontrano valori
elevati di glicemia, trova indicazione I’insulina a
basse dosi.

Paziente con prognosi di giorni

Potrebbe essere opportuno sospendere la terapia
orale o con antagonisti del GLP1 nei pazienti con dia-
bete mellito di tipo 2 ma va considerata anche la so-
spensione dell’insulina; se pero si decide di proseguire
la terapia con metformina possono essere sospesi i
controlli della glicemia. Nel caso in cui si decida per
la sospensione dell’insulina ¢ opportuno il controllo
della glicosuria tramite lo stick urine e se la glicosuria
¢ 2+ o superiore ¢ prudente controllare la glicemia ca-
pillare e somministrate 6 UI di insulina rapida se la
glicemia supera 360 mg/dl, controllando la glicemia
dopo due ore; se vi € necessita di somministrare I’in-
sulina rapida piu di due volte al giorno ¢ preferibile
I’insulina basale a lunga durata di azione, meglio se
una sola iniezione di insulina glargine ad un dosaggio
inferiore del 25% rispetto alla dose di insulina prece-
dente. Stessa gestione con una sola dose di insulina
basale ridotta del 25% anche nei pazienti con diabete
mellito di tipo 1; se la glicemia, da controllare una sola
volta al giorno, il pomeriggio, ¢ inferiore a 140 mg/dl
la dose va ulteriormente ridotta del 10-20%, al contra-
rio se la glicemia supera 360 mg/dl la dose va aumen-
tata del 10-20% con 1’obiettivo di ridurre i sintomi
legati all’iperglicemia o alla chetosi.

Gestione del diabete nei giorni in cui
ci sono complicanze

Va incoraggiata 1’assunzione di liquidi (100 ml/h);
se il paziente non € piu in grado di alimentarsi con la
dieta usuale, facilitare 1’assunzione di cibi facilmente
digeribili o liquidi (latte, gelato, minestre, ecc.).

In caso di diabete di tipo 1 se il paziente ha sintomi
di iperglicemia e disidratazione ¢ indicato il controllo
dei chetoni urinari o ematici ogni due ore; ¢ opportuno
continuare 1’usuale regime insulinico associando un
10% della dose totale insulinica come insulina rapida
ogni due ore se vi € chetonuria (>++) o chetonemia
>1,5 mmol.

In caso di diabete di tipo 2 va presa in considera-
zione la sospensione della terapia orale se il paziente
non si alimenta e la glicemia ¢ inferiore a 270 mg/dl;
la metformina puo essere proseguita a meno che non
vi sia insufficienza renale o il paziente lamenti disturbi
gastro-intestinali.
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Gestione del diabete in corso
di terapia steroidea

Se il paziente ¢ in terapia con metformina o con
metformina e gliptine e la glicemia prima della cena
supera i 270 mg/dl o la glicosuria supera 2+ ¢ oppor-
tuno associare gliclazide partendo dal dosaggio di 40
mg aumentando gradualmente fino a 240 mg a cola-
zione con ’obiettivo di mantenere la glicemia tra 108
e 270 mg/dl o la glicosuria <1+; se la glicemia non ¢
controllata si puod considerare di aggiungere la terapia
con gliclazide la sera oppure di passare all’insulina al
mattino.

Nei pazienti gia in terapia con sulfaniluree va con-
siderata una dose massima di 320 mg/die divisa in una
dose massima di 240 mg il mattino e 80 mg la sera; se
la glicemia non ¢ controllata ¢ opportuno passare al-
I’insulina a intermedia o lunga durata d’azione il mat-
tino, incrementando via via di 4 Ul se la glicemia
preprandiale supera i 270 mg/dl.

Nei pazienti in terapia insulinica, in genere con re-
gime basal-bolus, se la glicemia ¢ maggiore di 270
mg/dl prima di pranzo e cena, aumentare il dosaggio
dell’insulina rispettivamente prima di colazione e
pranzo (da 2 a 20 Ul a seconda della dose totale gior-
naliera di insulina); tale incremento va preso in consi-
derazione anche per valori preprandiali di glicemia
compresi tra 180 e 270 mg/dl, se il paziente non ¢ a
rischio di ipoglicemia.

Quando sospendere la terapia

Si puo considerare di sospendere la terapia anti-
diabetica in presenza delle seguenti condizioni:

1. quando il paziente ¢ negli ultimi giorni di vita;

2. quando si verificano frequenti episodi di ipoglice-
mia che richiedono trattamento;

3. quando il trattamento con insulina mette a rischio
di ipoglicemia o il beneficio di uno stretto con-
trollo della glicemia non trova giustificazione;

4. quando il paziente decide di sospendere alimenta-
zione ed idratazione;

5. mancano evidenze scientifiche sulla gestione del
diabete nel paziente terminale;

6. in questa tipologia di pazienti I’obiettivo principale
del trattamento del diabete ¢ quello di ridurre i sin-
tomi legati all’iperglicemia e quindi all’iperosmo-
larita, alla chetosi ¢ alla ipoglicemia;

7. sebbene non vi sia accordo sul target glicemico a
cui tendere, valori superiori a 360 mg/dl sono
spesso sintomatici e vanno pertanto evitati; ¢ pru-
dente mantenere valori inferiori a 270 mg/dl e su-
periori a 110 mg/dl;

8. la frequenza di controllo della glicemia va perso-
nalizzata; negli ultimi giorni di vita il controllo puo
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10.

11.

12.
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essere sospeso, o ridotto ad una volta al giorno se
si prosegue la terapia con insulina;

la terapia del diabete va adattata alle modifiche
della dieta e non viceversa, per cui vanno consen-
titi anche cibi che possono risultare iperglicemiz-
zanti;

in caso di riduzione dell’apporto calorico ¢ dima-
gramento vanno ridotti o sospesi gli ipoglicemiz-
zanti orali, cosi come in caso di deterioramento
della funzionalita renale; preferire la repaglinide
in caso di pasti piccoli e le formulazioni di metfor-
mina in sciroppo se c¢’¢ disfagia;

nei pazienti con prognosi di mesi prediligere 1’in-
sulina a intermedia/lunga durata di azione con due
0 una somministrazione al giorno;

le complicanze ¢ la terapia steroidea possono ren-
dere necessarie aggiustamenti terapeutici.

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e17]
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Comunicare la scelta di desistere in medicina:

una esperienza sul campo
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La surprise question in medicina interna

Nella pratica ospedaliera quotidiana I’Internista in-
contra una quota preponderante e crescente di grandi
anziani con singole o molteplici insufficienze d’organo
gravi e irreversibili, dementi (e la demenza grave puo
a buon diritto essere omologata a una insufficienza
d’organo), portatori di una malattia neoplastica pit o
meno avanzata e attiva, e all’ultimo gravati da una ma-
lattia acuta intercorrente (i.e., una infezione) o da una
destabilizzazione del loro precario equilibrio (i.e., di-
spnea riacutizzata, insufficienza renale acuta su cro-
nica, alterazioni metaboliche, efc.), che ne determinano
la ospedalizzazione. In questi malati i ricoveri ripetuti
per lo stesso motivo sono all’ordine del giorno, come
episodi intercalati lungo la traiettoria di un declino piu
o meno accelerato.! In occasione di un ricovero ospe-
daliero, una volta affrontate le condizioni causali con-
tingenti con la dovuta intensita, I’internista si trova di
fronte a snodi decisionali rilevanti per la futura storia
clinica del paziente e per il suo contesto esistenziale.

I primo snodo decisionale € se occuparsi 0 meno
della continuita assistenziale. Certamente un internista,
essendo preposto a presidiare la medicina per acuti, pud
sentirsi legittimato a non occuparsi di cio per cui non
ha ricevuto specifica educazione e per cui non dispone
di mezzi e risorse dedicate: nulla gli vieta di lasciare
che I’attuale ricovero sia gestito come fatto episodico e
che trovi la sua conclusione nel momento in cui si
creano le condizioni per una dimissione. Viceversa, per
interpretare seriamente il proprio ruolo, non dovrebbe
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trascurare di interessarsi del futuro prossimo di un pa-
ziente del tipo sopra indicato, a partire dalla “surprise
question”: il malato potrebbe morire a causa della pro-
pria insufficienza cronica entro pochi mesi, settimane
o giorni?* Si tratta del fatto che la morte del paziente
entra nel perimetro visibile del decorso della sua ma-
lattia, come esito preconizzato e naturale, e non come
definitivo fallimento dell’iter curativo.

Questa alternativa comporta la responsabilita di
sancire una prognosi, atto sempre difficile e talvolta
drammatizzato dal non disporre di solidi elementi di
evidenza scientifica su cui basarsi.? In realta, la “sur-
prise question” non va oltre la mera provocazione, per-
ch¢ lascia indeterminato 1’arco temporale da
considerare (anno, mesi, giorni?) e non addita criteri
di riferimento precisi, affidando la risposta alla “sen-
sazione” del medico (“gut feeling”), peraltro valoriz-
zandola. La drammaticita non va comunque esagerata
(non ¢ forse tutta la medicina I’arte di prendere deci-
sioni senza avere tutti gli elementi per farlo?), anche
se incertezza, confutabilita, arbitrio, autoreferenzialita
lasciano turbe e conferiscono senso di solitudine a un
decisore responsabile. Ma questo non deve costituire
alibi per paralizzare ogni decisione.

Nel caso delle prognosi piu gravi, quando I’immi-
nenza della morte si misura in giorni o settimane e
I’exitus viene contemplato come possibile conclusione
del ricovero, I’Internista si trova posto di fronte alla
scelta di ri-orientare le azioni cliniche alla comfort me-
dicine,* cioé di occuparsi dei sintomi in quanto tali, e
non in quanto espressione di una alterazione fisiopa-
tologica curabile. Non ¢ qualcosa che si improvvisa,
né si tratta di una opzione individuale, perché presup-
pone e implica un lavoro di preparazione e un coin-
volgimento di gruppo, basato fortemente sulla
componente infermieristica: ¢ un intero reparto che
deve imparare a convertire le proprie azioni verso
obiettivi esplicitamente alternativi allo standard assi-
stenziale tradizionale. Le cure di fine vita non sono
una forma di desistenza, ma la assunzione di nuovi pa-
radigmi di cura, per cui si abbandonano le categorie
della guarigione ¢ della attenzione ai parametri biolo-
gici, per assumere quelle dell’accompagnamento e
della attenzione ai bisogni disturbanti (dolore, dispnea,
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nausea, delirio, angoscia e pochi altri). In senso me-
taforico, si tratta di andare dietro al paziente, e non di
porglisi davanti, anticipandone le necessita.

Nel caso delle prognosi meno gravi, quando 1’aspet-
tativa di vita si misura in mesi ed ¢ prevista una dimis-
sione, I’Internista si trova a dover additare che cosa da
li in avanti si prospetta come futile in termini di dia-
gnosi e terapia, cio¢ sproporzionato per eccesso € quindi
inutilmente dispendioso, se non dannoso per il paziente.
In questo caso ¢ in gioco la decisione di desistere
(“witholding”, “withdrawing”: non-intraprendere, re-
cedere); che non ¢ rinunciare, ma discernere cosa ¢ me-
glio che succeda al paziente. E questo non ¢ ¢ non deve
configurarsi come una specie di abbandono.

Qui I’Internista ¢ chiamato ad esprimere la sua es-
senza, perché anche dove sono in gioco specifiche
problematiche d’organo con implicazioni squisita-
mente tecnologiche (i.e., ricorso ai dispositivi elettrici
nei cardiopatici, alle tecniche di ventilazione non in-
vasiva nei malati respiratori, alla terapia sostitutiva
dialitica nei nefropatici, etc.), non ¢ la visione specia-
listica che deve valere in ultima istanza, ma quella che
tiene conto dell’insieme dei problemi clinici e delle
loro interazioni e retro-azioni.

In tutti 1 casi resta implicato un percorso di comu-
nicazione con il paziente e i suoi “care-givers” sui
contenuti che stanno alla base delle scelte. E questo ¢
un autentico cimento: presuppone competenza speci-
fica (non ovviamente gia imparata), tempo dato (pur-
troppo non valorizzato in sé dal sistema, che premia
le prestazioni in quanto numerose, ¢ le diagnosi in
quanto pesanti), allargamento dello sguardo oltre il pa-
ziente al contesto delle sue relazioni.

Esperienza sul campo: cure di fine vita

La nostra esperienza di cure di fine vita in Medicina
Interna (U.O.C. Medicina Generale 1, P.O. Castelfranco
Veneto, Ulss 8-Asolo, Regione Veneto, ora Aulss 2-
Marca Trevigiana), messa in atto dopo un percorso for-
mativo durato due anni,’ ha riguardato una minoranza
dei pazienti deceduti nel nostro reparto (circa il 15%, e
certamente meno di quanto avriemmo potuto), ed ¢ stata
iniziata mediamente a distanza di 7 giorni dall’ingresso
in reparto dei pazienti candidati. Questi numeri rispec-
chiano la prudenza e la laboriosa selettivita che ha ca-
ratterizzato le nostre decisioni soprattutto all’inizio,
quando si ¢ cercato il massimo coinvolgimento delle
parti sulla scena terminale, e ci si ¢ focalizzati sui malati
neoplastici, che hanno una traiettoria di declino piu li-
neare. Comunque, siamo passati da una situazione an-
teriore in cui solamente il 60% dei neoplastici deceduti
durante il ricovero moriva con il sintomo dolore portato
sotto controllo nelle ultime 48 ore, ad una in cui il 96%
dei morenti si spegneva senza dolore, in virtu di una spe-
cifica sorveglianza proattiva ogni 4 ore, parte integrante

[page 98]

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e18]

del nostro protocollo di cure di fine vita. Per converso
(e si tratta solo di un esempio emblematico), mentre an-
teriormente tutti i diabetici morenti ricevevano controlli
ripetuti delle glicemie nelle ultime 48 ore, ovviamente
in maniera futile, questa attenzione ¢ stata intenzional-
mente trascurata in seguito, in nome del “comfort” del
paziente. Questo esempio riflette la distorsione con cui
tendenzialmente badiamo ai nostri malati terminali, con-
dannati dalla nostra inerzia organizzativa a subire inutili
insulti (e se il prelievo capillare per la glicemia non ¢ dei
peggiori, ne ¢ una spia significativa), come se avesse
senso applicare la medicina per acuti fino alla fine.

17 giorni che ancora oggi mediamente precedono
I’inizio delle cure di fine vita nei nostri terminali in-
globano anche il tempo (e si tratta di giorni) impiegato
a comunicare la scelta ai pazienti e, cosa anche piu la-
boriosa, ai loro parenti, spesso numerosi ¢ desiderosi
di consultarsi prima di esprimersi. La comunicazione,
che deve essere condotta in tempi e luoghi dedicati e
che va necessariamente reiterata,® ¢ fondamentale per
far maturare e condividere nuove convinzioni, come,
per esempio, quella che non forzare I’alimentazione
artificiale non equivale a far morire di fame il pa-
ziente,” che la priorita data al controllo dei sintomi di-
sturbanti implica sedazione, ma non ¢ accelerazione
del tempo della morte,® che comunque il prolunga-
mento oltranzistico della sopravvivenza cessa di es-
sere un obiettivo da perseguire, che le scelte messe in
campo sono tutte ostinatamente orientate al “comfort”
del paziente (serenita circostante compresa) ¢ non alle
aspettative dei parenti, i piu esigenti dei quali non sono
necessariamente i piu affettuosi e vicini al morente.

Esperienza sul campo: lettera di desistenza

Da Internisti ci siamo sentiti responsabilizzati a
contribuire a disinnescare quei meccanismi che si in-
staurano all’arrivo in ospedale di qualsiasi malato e
producono una pletora di esami e consulenze a partire
dal Pronto Soccorso; cio che nei terminali diventa per-
verso, in quanto va nella direzione di un acritico gioco
al rialzo dal quale ¢ difficile recedere, e nel quale tutti
¢gli attori diventano al contempo vittime e complici.

Per questo abbiamo elaborato una lettera ad hoc
per i malati teminali dimessi vivi dal nostro reparto, a
complemento della normale lettera di dimissione. Tale
lettera ha tratto spunto dal documento SIAARTI “//
percorso clinico e assistenziale nelle insufficienze cro-
niche d’organo “end-stage”; documento di consenso
per una pianificazione condivisa delle scelte di
cura” > & stata concordata con i vari specialisti d”or-
gano del nostro ospedale (cardiologi, pneumologi,
neurologi, nefrologi, gastroenterologi, ematologi), ed
¢ stata formalmente avallata dal locale CEPC (Comi-
tato Etico per la Pratica Clinica).

In collaborazione con i vari specialisti, abbiamo
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definito le caratteristiche cliniche che connotano gli
stati di insufficienza d’organo grave e irreversibile
che, quando sono attribuite a pazienti di eta superiore
a 80 anni e con Palliative Performance Scale'! prece-
dente al ricovero inferiore a 50 (in pratica, anziani gia
costretti a letto per piu della meta del tempo diurno),
identificano il massimo rischio di futilita. L’elenco
delle caratteristiche cliniche ¢ riportata in Tabella 1.
Va notato che, a scopo prudenziale, a prescindere dal
tipo di insufficienza d’organo presente, ¢ contemplato
che si tratti del terzo ricovero in 6 mesi per lo stesso
motivo nello stesso paziente, e che I’elenco non ¢ un
sistema a punteggio con una soglia di gravita da tota-
lizzare, bensi semplicemente una serie di elementi sui
quali viene basato un giudizio clinico.

In accordo con il CEPC, abbiamo elaborato un
enunciato standard, riportato in Tabella 2, in cui si at-
testa, in buona sostanza, 1’orientamento motivato e
concordato di non mettere in atto in futuro accerta-
menti e trattamenti aggressivi (“In merito a ogni fu-
tura valutazione... ['opportunita di mettere in pratica
0 meno accertamenti con carattere di invasivita e ag-
gressivita dovra essere attentamente valutata... poi-
cheé procedure di questo tipo, rischiose ...e fonte di

Comunicare la scelta di desistere in medicina

sofferenze aggiuntive, non sempre garantiscono mi-
gliori risultati in termini di benessere...”). Va notato
che non si tratta del pronunciamento autoritativo di
una qualche commissione superiore volto a dettare
norme di comportamento agli altri, bensi dell’esercizio
di un discernimento clinico conclusivo, basato su cri-
teri condivisi dagli specialisti ospedalieri. Il destina-
tario primo di tale lettera ¢ ovviamente il Medico di
Medicina Generale; piu in generale, ideali destinatari
sono tutti gli operatori interessati alle cure territoriali
del paziente, e in particolar modo i medici delle strut-
ture emergenziali e del Pronto Soccorso, molto proba-
bilmente destinati ad essere chiamati in causa prima o
poi nella prosecuzione delle cure.

Va ribadito che, in tanto in quanto si fa riferimento
aun preciso paziente e a “care-givers” specificamente
menzionati, tale lettera non ¢ concepita per dare il
senso di una sentenza o di un giudizio inappellabile,
ma per lasciare traccia di un percorso comunicativo
intervenuto nel corso del piu recente ricovero tra me-
dici ospedalieri e infermieri da un lato, e paziente e
parenti dall’altro, circa la traiettoria della malattia in
questione e i migliori consigli clinici, frutto di discer-
nimento non estemporaneo. Questo non ha nulla a che

Tabella 1. Scheda di orientamento per i pazienti con insufficienza d’organo gravi e irreversibili in occasione della dimissione,
in uso presso la Medicina Generale 1, ULSS 8 di Asolo, Regione Veneto (ora Aulss 2 — Marca Trevigiana), concordata da
un team specialistico multidisciplinare aziendale, e avallata dal Comitato Etico per la Pratica Clinica (CEPC) locale.

Elementi di valutazione prognostica (con eta >80, Palliative Performace Scale <50%)

Cuore e circolo

1 Dispnea a riposo cronica (NYHA IV)

2 Ipotensione e/o ritenzione di liquidi croniche

3 Necessita di frequente/continua terapia infusionale diuretica

4 >1 ospedalizzazione per insufficienza cardiaca e problemi correlati negli ultimi 6 mesi

Polmone
1 Dipendenza da O, o ventilazione meccanica
2 FEV1 <30%

3 Malattia interstiziale del polmone (fibrosi polmonare) in fase avanzata

4 >1 ospedalizzazione per insufficienza respiratoria e problemi correlati negli ultimi 6 mesi

Rene
1 IRC grado 5 (VFG <15), in terapia di supporto

2 >1 ospedalizzazione per IRC e problemi correlati negli ultimi 3 mesi

Fegato
1 Non candidabilita al trapianto

2 MELD > 25 (INR, bilirubina, creatinina), SOFA >10.5 (PaO,/FiO,, GCS, MAP, bilirubina, PLT, creatinina)
3 >1 ospedalizzazione per insufficienza epatica e problemi correlati (encefalopatia, emorragie enteriche) negli ultimi 6 mesi

Sistema nervoso

1 Precedente ictus invalidante (modified Rankin scale >5)

2 M. di Parkinson grave con disfagia e segni psichiatrici

3 Demenza grave con decubito stadio 3-4 / calo PC >10% in 6 mesi

4 SLA avanzata con PEG/SNG per disfagia, CV <50%, polmoniti da aspirazione frequenti, >1 ospedalizzazione per motivi correlati negli

ultimi 6 mesi

Altre condizioni croniche

1 Neoplasia metastatica/localmente avanzata non curabile
2 Nutrizione artificiale (PEG/SNG/ileostomia)

3 Tracheostomia definitiva

4 Ricoveri frequenti per la stessa condizione (>1/6 mesi)
5 Cachessia (BMI <20)
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Tabella 2. Lettera di desistenza, a complemento della lettera di dimissione, in uso presso la Medicina Generale 1, ULSS 8 di
Asolo, Regione Veneto (ora Aulss 2 — Marca Trevigiana), avallata dal Comitato Etico per la Pratica Clinica (CEPC) locale.

Al Medico Curante.
A chi di competenza.

La valutazione clinica, secondo i parametri sopra riportati raccolti in occasione del ricovero ospedaliero nel reparto di , configura
un quadro di insufficienza organica grave, cronica, irreversibile.

In merito ad ogni futura rivalutazione, I’equipe medico-infermiersistica dopo discussione collegiale, ritiene che 1’opportunita di mettere in
pratica o meno accertamenti e trattamenti con carattere di invasivita o aggressivita debba essere attentamente valutata tenendo in considerazione
aspetti sia clinici che bioetici, poiché procedure di questo tipo, rischiose per il/la paziente e fonte di potenziali sofferenze aggiuntive, non sempre
garantiscono migliori risultati in termini di benessere. Cio non significa rinunciare a praticare le cure ritenute utili nel caso specifico.

Questo orientamento, frutto di confronto multidisciplinare, ¢ stato adeguatamente illustrato e discusso con I’assistito/a (o si, 0 no) e il familiare
qualificato (sig./ra ), /0 amministratore di sostegno (ADS) o legale rappresentante (sig./ra ).

Copia della presente ¢ stata consegnata al sig./ra
(grado di parentela 0 ADS)
in data da

(seguono firme)

vedere con I’intenzione o il rischio (che va decisa- 2. Lynn J. Living long in fragile health: the new demo-

mente scongiurato) di sottrarre cure utili a malati an- graphic shape End of Life Care. In: Jennings B, Kaeb-

ziani, magari per contenere la spesa sanitaria. nick GE, Murray T eds.: Improving End of Life Care:

Si tratta di uno sforzo volto a favorire ed esplici- why has it been so difficult. Hasting Center Report 2005,
November/December.

tare una comunicazione medico-paziente che, se mai
avviene, tende a restare implicita o confidenziale, e
che per questo rischia di non incidere sulle reali scelte

3. Cardona-Morrell M, Hillman K. Development of a tool
for defining and identifying the dying patient in hospital;
criteria for screening and triaging to appropriate alter-

nelle traleFtorle termlnah? proprio perch§ trattenuta native care (CriSTAL). BMJ Supportive & Palliative
con eccessivo pudore, lasciata debole e mai veramente Care 2015:5:78-90.

enunciata. In ultima analisi, non si tratta altro che di 4. Blinderman CD, Billings AB. Comfort care for patients
buon senso clinico, da tutti evocato ma in realta ten- dying in the hospital. N Engl J Med 2015;373:2449-61.
denzialmente sfrattato dalla buona medicina, che, nel 5. Lusiani L, Bordin G, Mantineo G, et al. Cure di fine vita
mito e in attesa di quello che ¢ “evidence-based”, si nei pazienti ocologici terminali in Medicina Interna. Ital
condanna intanto a tacere. J Med 2012;6:110-115.

6. Fried TR, Bradley EH, O’Leary J. Prognosis communi-
cation in serious illness: Perceptions of older patients,
caregivers, and clinicians. Journal of the American Geri-

Conclusioni atrics Society 2003;51:1398-1403.

Questa esperienza concreta ¢ ai suoi esordi, per 7. Risicato R. Nutrizione ed idratazione nei malati termi-
quanto ci riguarda, e non & per ora corroborata da ri- nali. Quaderni Ital ] Med 2017;5 [In press].
sultati concreti da esibire a supporto. D’altronde, i ri- 8. Cester A, Busonera F. La rimodulazione della terapia

negli anziani in fase terminale. Quaderni Ital J Med
2017;5 [In press].

9. Gristina GR, Orsi L, Carlucci A, Causarano IR, Formica
M, Romano M, per il Gruppo di Lavoro Insufficienze
Croniche d’Organo. PARTE I: il percorso clinico e as-
sistenziale nelle insufficienze croniche d’organo “end-

sultati sono attesi nel lungo periodo, quando il circolo
comunicativo, una volta entrato a smuovere 1’inerzia
di vecchi modi di pensare e di abitudini inveterate, co-
mincera a chiudersi in modo virtuoso.

Si tratta per ora di un contributo ad uno sforzo di

tipo culturale, che come tale deve riguardare non solo stage”. Documento di consenso per una pianificazione
i medici ma interi strati della nostra societa, sempre condivisa delle scelte di cura. Recenti Prog Med
piu in difficolta a contemplare la morte nei propri 2014;105:9-24.

schemi (anche quando ¢ attesa), e cosi ineluttabil- 10. Gristina GR, Orsi L, Carlucci A, Causarano IR, Formica
mente orientata a far diventare la medicina della ter- M, Romano M, per il Gruppo di Lavoro Insufficienze
minalitd un grande esorcismo. A spese dei morenti. Croniche d’Organo. PARTE II: evidenze scientifiche

nelle insufficienze croniche d’organo “end-stage”. Do-
cumento di consenso per una pianificazione condivisa
delle scelte di cura. Recenti Prog Med 2014;105:25-39.

Blbllograﬁa 11. Lau F, Downing M, Lesperance M, Karlson N, Kuziem-

1. Lynn J. Serving Patients Who May Die Soon and Their sky C, Yang J. Ysing the Palliative Performace Scale to

Families. The Role of Hospice and Other Services. provide meaningful survival estimates. Journal of Pain
JAMA 2001;285:925-932 . & Synptom Management 2009;38:134-44.
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Le prospettive future in Italia e all’interno del nostro SSN

Andrea Fontanella

Dipartimento di Medicina, Ospedale del Buon Consiglio Fatebenefratelli, Napoli, Italia

In questa monografia, come nella precedente, ¢
stata affrontata la grave questione dell’assistenza al
paziente di fine vita. Argomento complesso, delicato,
per definizione privo di evidenze, mutevole a seconda
delle prospettive e del contesto sociale, economico,
normativo, etico, religioso in cui ¢ affrontato.

L’argomento, quindi, offre discussione su un’infi-
nita serie di problematiche, che possono sintetizzarsi
in questioni di tipo medico (diagnostico e terapeutico),
di tipo economico, sociale, medico legale, etico/filo-
sofico, dogmatico/religioso. Di conseguenza non potra
mai essere prospettatata un’unica modalita di solu-
zione ma solo disegnato un percorso, adattabile ai vari
contesti in cui possa essere applicato.

Secondo il rapporto 2015 “Dying without Dignity”
del difensore civico del Parlamento e dell’Health Ser-
vice del Regno Unito, sebbene questi sia considerato
tra quelli piu avanzati, troppe persone che si avvici-
nano alla fine della loro vita sono deluse, insieme ai
loro cari, dal servizio fornito.' Le principali carenze
evidenziate sono state le seguenti: a) non saper rico-
noscere che le persone stanno morendo, e, di conse-
guenza, non saper rispondere alle loro esigenze; b) uno
scarso controllo della sintomatologia; ¢) una comuni-
cazione inefficace; d) servizi inadeguati al di fuori di
quelli programmati; e) una scarsa pianificazione assi-
stenziale; f) ritardi nella diagnosi e rinvii per il tratta-
mento. Sulla base delle difformita rilevate sono
auspicati standard condivisi per la gestione dei pa-
zienti nelle cure del fine vita.

La prima domanda che ci si pone ¢: che cosa ¢ il
fine vita? Cosa distingue la vita dalla sopravvivenza.
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Nella visione religiosa tradizionale, la felicita coincide
con la “vita eterna”, raggiungibile solo dopo la morte,
ma nel mondo sociale la vita € la coscienza di se, del
mondo che ci circonda, la possibilita di inter-relazio-
narsi con esso e, soprattutto, il mantenimento della di-
gnita della persona. Ne viene, di conseguenza, che la
sopravvivenza, a differenza della “vita”, ¢ lo stato di
esistenza vegetativa, avulsa dal contesto socio-fami-
liare, affondata nel degrado personale e nella soffe-
renza ¢ privo di speranza e prospettive. C’¢ una
definizione di sopravvivenza data da Xavier Mani-
guet,’ basata sui principi su cui si fonda lo scoutismo,
essa afferma: “La sopravvivenza corrisponde alle
condizioni di vita di un soggetto che, posto in un am-
biente aggressivo, prolunga per un tempo limitato il
periodo che lo separa dalla morte”. In questa defini-
zione si parla di prolungare il tempo di attesa della
morte in un ambiente aggressivo, ostile: ci si relaziona
con la morte, e non con la vita. Nel caso medico I’am-
biente ostile € la malattia, la demenza, la cachessia,
I’anergia, I’assenza di speranza e il responsabile della
lotta per posporre la morte ¢ il medico e non I’indivi-
duo stesso.

La premessa ¢ doverosa, ma non tocca alla medi-
cina discettare su questi aspetti. Nel freddo pragmati-
smo della scienza, al medico spetta dovere individuare
gli indicatori e i determinanti della mortalita a breve
termine dei pazienti oncologici e non in Medicina In-
terna, come fatto da Antonio Brucato nel suo articolo.
Su tale argomento altro riferimento ¢ stato il docu-
mento SIAARTI su “le grandi insufficienze d’organo
end stage”, anch’esso trattato nella monografia.

Dopo avere affrontato ’aspetto diagnostico e la
definizione medica del “fine vita”, la monografia si &
dedicata all’aspetto terapeutico. La terapia del fine vita
¢ solo cure palliative e terapia del dolore? Certamente
si se si considera la vera definizione di cure palliative:
“Garantire la migliore qualita di vita, sino alla fine”.
Le Cure Palliative sono rivolte al controllo del dolore
e di tutti gli altri sintomi, anche inespressi, di un pa-
ziente affetto da una malattia cronica progressiva che
non risponde piu ai trattamenti clinici, ma che, comun-
que, comporta sofferenza. Non per niente palliativo
deriva dalla parola latina “pallium” che significa velo,
mantello, protezione. Terapia palliativa ¢ quindi lenire
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la “sofferenza”, in tutti i suoi aspetti, per accompa-
gnare nel modo migliore il paziente terminale alla sua
fine e NON protrarre la sofferenza e la malattia. Que-
sto ¢ il vero punto chiave, che si esprime con una do-
manda assolutamente drammatica nella prospettiva
decisionale: “Quando desistere?”

L’argomento in questa monografia in particolare ¢
talmente travagliato che ¢ stato affrontato sotto diffe-
renti aspetti e da diversi autori: la futilita e la difficolta
a desistere, I’appropriatezza clinica della desistenza
terapeutica, la “saggezza” della slow medicine, 1’a-
spetto medico legale, la visione della religione catto-
lica.

Le prospettive future in Italia e all’interno del no-
stro SSN sono disegnate dalla Legge 15 marzo 2010,
n. 38, “Disposizioni per garantire I’accesso alle cure
palliative e alla terapia del dolore. (10G0056) (G.U.
Serie Generale n. 65 del 19 marzo 2010)”, che tutela
il diritto del cittadino ad accedere alle cure palliative
¢ alla terapia del dolore.*

La Rete delle Cure Palliative (RCP) dovrebbe
avere la funzione di garantire la presa in carico e la
continuita assistenziale del malato attraverso il coin-
volgimento multi professionale e transdisciplinare nel-
I’ambito dell’assistenza ospedaliera, territoriale e
domiciliare.

La legge prospetta la possibilita di accesso del ma-
lato alle cure palliative e alla terapia del dolore con lo
scopo di assicurare il rispetto della dignita e dell’auto-
nomia della persona umana. Nelle intenzioni del legi-
slatore si vuole garantire l’equita nell’accesso
all’assistenza, la qualita delle cure e la loro appropria-
tezza riguardo alle specifiche esigenze. La legge vor-
rebbe garantire un programma di cura individuale per
il malato e per la sua famiglia, nel rispetto di due prin-
cipi fondamentali: tutela della dignita e dell’autonomia
del malato, senza alcuna discriminazione, tutela e pro-
mozione della qualita della vita fino al suo termine.

Le Cure Palliative possono essere erogate a domi-
cilio, in ambulatorio, in regime di ricovero ospedaliero
presso il reparto hospice.

Splendide intenzioni ed eccellente disegno di legge.
Ho sentito la necessita, purtroppo, di dovere usare il
condizionale e I’allocuzione “nelle intenzioni del legi-
slatore”, perché a fronte di queste buone intenzioni ci
si scontra con il vero grande problema: 1’assenza di ri-
sorse economiche in una sanita che vede sempre piu ri-
dotti i suoi fondi, anche per la terapia delle patologie
acute o croniche guaribili, o, quantomeno, curabili.

Altro aspetto fondamentale ¢ che nella rete locale
di Cure Palliative si tiene ben poco conto della fun-
zione dell’ospedale e, in particolare, delle unita ope-
rative di Medicina Interna, ove, nella stragrande
maggioranza dei casi giungono i malati cronici nella
fase finale, irreversibile delle loro patologie e ove,
troppo spesso, muoiono.
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Tale rete, infatti, definisce o concorre a definire
piani d’intervento per poter garantire cure palliative
per qualunque patologia evolutiva durante tutto il suo
decorso, per ogni eta e in ogni luogo di cura e al Punto
3. prevede operativita di équipe multi professionali de-
dicate, ai sensi dell’Art. 5 Comma 2, con il seguente
criterio: nella Rete locale di Cure Palliative operano
équipe multi professionali con personale dedicato. Di
tale équipe é parte integrante il medico di medicina
generale. La strutturazione di base dell ’équipe multi
professionale ¢ costituita da medici e infermieri in
possesso di adeguata formazione ed esperienza.

In definitiva, sulla base della legge, per Rete locale
di Cure Palliative s’intende un’aggregazione funzionale
e integrata delle attivita erogate nei diversi setting assi-
stenziali, in un ambito territoriale definito a livello re-
gionale, che soddisfa specifici requisiti (Rif. Legge
38/2010;* Intesa CSR 25 luglio 2012).° Le cure pallia-
tive dovrebbero realizzarsi attraverso una rete di servizi
strutturati e integrati che comprendano cure primarie e
cure domiciliari, hospice, team di supporto in ambito
ospedaliero. Tutto cid dovrebbe essere in grado di assi-
curare un efficace controllo di gravi quadri sintomato-
logici, di favorire la possibilita di morire secondo i
desideri del paziente, di fornire un adeguato supporto
al carico assistenziale e all’ansia dei familiari.

Allo stato attuale delle cose vi ¢ un’enorme dispa-
rita tra le diverse regioni nella strutturazione della
RCP, sia per quanto riguarda I’assistenza primaria che
per la possibilita di un’efficace attivazione dell’ADI-
RCP che, soprattutto, per la distribuzione a livello na-
zionale degli Hospice. Gia questo contravviene a uno
dei fondamentali principi della legge, che ¢ “I’equita
nell’accesso all assistenza”. D’altra parte quello di ga-
rantire 1’equita dell’assistenza ¢ una delle principali
mission della FADOI e in questo senso noi continue-
remo col nostro impegno, forse la mia generazione
non vedra quest’obiettivo ma se non si parte certa-
mente non si arriva. Anche in quest’ambito le nostre
parole d’ordine dovranno essere, non tanto compe-
tenza ed efficacia, che sono la base assistenziale, ma
“appropriatezza” e “saggezza”. Mai come nel caso del
paziente a fine vita queste parole rivestono un peso
fondamentale.

La Medicina Interna ospedaliera si propone,
quindi, di dare la risposta alla domanda: “Cosa puo
proporre un medico internista quando deve dimettere
una persona affetta da malattia inguaribile?” A tale
punto si dovrebbe integrare con la RCP, che ¢ volta a
garantire la presa in carico e la continuita assistenziale
del malato, attraverso il coinvolgimento multi profes-
sionale e transdisciplinare nell’ambito dell’assistenza
ospedaliera, territoriale e domiciliare. La Medicina In-
terna, pero, ha anche il compito di sapere discernere
quando desistere.

I peso e I'importanza delle cure palliative ¢ tale che
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¢ stato istituito un Osservatorio delle Buone Pratiche
nelle Cure Palliative da parte dell’Agenas
(http://www.agenas-buonepratiche-cp.it/), che € un pro-
getto finalizzato a fornire un termine di confronto alle
strutture erogatrici di cura che vogliano intraprendere
un percorso di miglioramento quali-quantitativo, rea-
lizzare progetti di ricerca nell’ambito delle Cure Pallia-
tive e informare la cittadinanza con riferimento alle Reti
di Cure Palliative attive nel territorio nazionale.

Questi due numeri monografici dei Quaderni do-
vrebbero essere la base per la prossima formulazione
di un Position Paper che contenga le raccomanda-
zioni FADOI sull’argomento: - “Quando desistere da
cure inutili” e eticamente doveroso per “saper discer-
nere” nella Medicina della persona.
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Introduzione

Le malattie internistiche non oncologiche per le
quali potrebbe essere indicato I’invio alle cure palliative
sono state gia definite da autorevoli fonti - pur se non
direttamente afferenti alla Medicina Interna ospedaliera
- al fine d’identificare la fase end-stage delle singole in-
sufficienze croniche d’organo.'* Ad integrazione delle
considerazioni specifiche riportate dai diversi specialisti
sulle singole malattie, riteniamo utile una revisione
degli strumenti proposti ai fini valutativo-prognostici
nelle principali patologie d’interesse internistico ad alto
rischio di mortalita intraospedaliera: malattie cardiolo-
giche, malattie respiratorie, infezioni e sepsi, malattie
gastroenterologiche ed epatiche, malattie renali, malat-
tie neurologiche, demenza.

Malattie cardio-vascolari
Scompenso cardiaco

I pazienti con scompenso cardiaco in stadio termi-
nale rientrano nella classe D della classificazione
ABCD dell’American  College of Cardiology
(ACC/American Heart Association (AHA) e la classe
HI-IV della New York Heart Association (NYHA).* Que-
sti pazienti, caratterizzati da una cardiopatia strutturale
avanzata con sintomi severi di insufficienza cardiaca a
riposo o per minimo sforzo nonostante il trattamento
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medico massimale, presentano un tasso di mortalita a 1
anno di circa il 50% e richiedono un trattamento spe-
ciale’ La classificazione NYHA ha mostrato una stretta
correlazione con la mortalita.*' Nel determinismo della
mortalita correlata allo scompenso cardiaco vanno con-
siderati altri elementi fondamentali nella valutazione
della prognosi, quali I’eta, il genere (peggiorativo per i
maschi), I’eziologia dello scompenso cardiaco, i dati fi-
siologici (frequenza cardiaca e pressione arteriosa), la
presenza di precedenti ospedalizzazioni per scompenso
cardiaco, le comorbilita associate (malattia cerebrova-
scolare, disfunzione cognitiva, broncopneumopatia cro-
nica ostruttiva (BPCO), cirrosi epatica, anemia,
iposodiemia, il deterioramento della funzione renale e
altri: peptide B-natriuretico, frazione di eiezione, terapia
in atto, eccetera).!" In sostanza, anche nel caso d’insuf-
ficienza cardiaca € necessaria una valutazione multidi-
mensionale del paziente. Da questo punto di vista
richiamiamo I’indice di Lee et al. per la prognosi dello
scompenso cardiaco a 30 giorni e 1 anno:'? le condi-
zioni di comorbidita associate alla mortalita considerate
comprendono la malattia cerebrovascolare (rischio di
mortalita a 30 giorni-odds ratio [OR], 1,43; 95% inter-
vallo di confidenza [CI], 1,03-1,98; P=0,03), la BPCO
(OR, 1,66; 95% CI, 1,22-2,27; P=0,002), la cirrosi epa-
tica (OR, 3,22; 95% CI, 1,08-9,65; P=0,04), la demenza
(OR, 2,54; 95% CI, 1,77-3,65; P<0,001) e il cancro
(OR, 1,86; 95% ClI, 1,28-2,70; P=0,001 (Tabella 1).

Sindromi coronariche acute (SCA)

Le sindromi coronariche acute (Tabella 2) presen-
tano gravita e prognosi differenti, da ripercussioni mi-
nime o persino nulle fino a ripercussioni letali. In
realta il rischio non ¢ mai da sottovalutare: il gruppo
delle NSTEMI e dell’angina instabile, che pur ha una
prognosi a breve termine migliore rispetto allo
STEMI, ¢ gravato da una mortalita intraospedaliera
del 4% (lo STEMI ha una mortalita del 7%).'3

Allo scopo d’individuare i pazienti a maggior rischio
e programmare per loro adeguati interventi terapeutici
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ma allo stesso tempo evitare procedure inutili o dannose
quando non necessarie, le linee guida propongono degli
scores, derivati da trials clinici controllati (ad esempio,
TIMI score - Thrombolysis In Myocardial Infarction-
1957 pazienti con angina instabile o NSTEMI) o da re-
gistri di popolazione (GRACE score-Global Registry of
Acute Coronary Event - derivato da un ampio registro
di pazienti con SCA su 11.389 pazienti) per prevedere
la morte o la recidiva d’infarto miocardico in ospedale
e a sei mesi. Nella SCA i punteggi TIMI e GRACE sono
gli strumenti pit ampiamente studiati, ma altri metodi
di valutazione prognostica, pur se non ancora validati,
possono essere potenzialmente utili e devono essere ul-
teriormente studiati.!4

NSTEMI

Nelle Tabelle 3 ¢ 4 sintetizziamo le caratteristiche
del TIMI score e del GRACE score per quanto ri-
guarda il NSTEMI. La potenza prognostica per la
mortalita a 30 giorni e a 5 anni ¢ risultata buona (sta-
tistica ¢ 0,727-0,87) anche in pazienti sottoposti ad an-
gioplastica primaria.'#!8

STEMI

Lo score TIMI modificato (Tabella 5) ¢ stato in-
trodotto anche per i pazienti con STEMI candidabili
alla trombolisi," derivato dal trial INTIME II.%°

Tutti i pazienti con STEMI dovrebbero essere sot-
toposti a valutazione del rischio entro le prime quat-
tro-sei ore dopo il ricovero per una stratificazione
precoce del rischio. Oltre al TIMI anche il GRACE
score viene molto utilizzato nei pazienti con STEMI
trattati con fibrinolisi. Per quelli trattati con PCI pri-
maria invece sono disponibili I’indice di rischio
Zwolle e il punteggio di rischio CADILLAC.

Indice Zwolle

L’indice Zwolle (Tabella 6), basato su diversi pa-
rametri, quali etd, infarto anteriore, classe Killip, du-
rata dell’ischemia miocardica, TIMI flow e presenza
di una malattia multivasale, genera un punteggio di ri-
schio su una scala da 0 a 16: uno score da 0 a 3 indi-
vidua pazienti a basso rischio che possono essere
dimessi; valori di 4 o piu sono considerati come cate-
goria ad alto rischio.?!

TIMI flow

11 TIMI flow ¢ un sistema di punteggio da 0 a 3 riferito
ai livelli di flusso coronarico valutato durante angiopla-
stica coronarica percutanea: TIMI 0: flusso senza perfu-
sione, con assenza di qualsiasi flusso anterogrado oltre
una occlusione coronarica; TIMI 1: flusso con penetra-
zione senza perfusione, con debole flusso coronarico an-
terogrado oltre 1’occlusione e riempimento incompleto
del letto coronarico distale; TIMI 2: flusso con riperfu-
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sione parziale, lento o ritardato, ma con completo riem-
pimento del territorio distale; TIMI 3: flusso normale,
che riempie completamente il letto coronarico distale.

CADILLAC

Nello strumento di rischio CADILLAC sono stra-
tificati tre gruppi di rischio predittivi di mortalita a
30 giorni e un anno: a) basso rischio: (punteggio 0-
2): 0,1-0,2% a 30 giorni ¢ 0,8-0,9% nell’anno; b) ri-
schio intermedio (punteggio 3-5): 1,3-1,9% a 30
giorni e 4,0 al 4,5% ad un anno; c) ad alto rischio
(punteggio > 6): 6,6-8,1% a 30 giorni ¢ il 12,4 al
13,2% ad un anno.?

Poco prima o, talvolta, dopo la dimissione (in ge-
nere da 3 a 7 giorni dopo I’infarto del miocardico)
viene eseguita la stratificazione tardiva del rischio e
puo essere utilizzata per valutare la possibilita di una
dimissione precoce nei pazienti con un basso rischio
di complicanze e per capire la prognosi a lungo ter-
mine. Gli strumenti principali sono la misura della fra-
zione di eiezione ventricolare sinistra e gli stress test,
utilizzati per rilevare una possibile ischemia residua
in quei pazienti che non sono stati sottoposti ad angio-
grafia coronarica. La valutazione della frazione di eie-
zione ventricolare sinistra viene di solito misurata
prima della dimissione, insieme ad altri parametri eco-
cardiografici, quali la concomitante presenza di di-
sfunzione del ventricolo destro, 1’ingrandimento
atriale sinistro, 1’insufficienza mitralica ed un alto
WMSI (percentuale di miocardio disfunzionante -
Wall Motion Score Index). In conclusione, le linee
guida contemporanee raccomandano l’impiego dei
GRACE ¢ TIMI scores quali strumenti ben consolidati
nella pratica clinica per la stratificazione prognostica
dei pazienti con SCA ai fini del trattamento da imple-
mentare. Tuttavia, con 1’introduzione di nuovi mezzi
diagnostici ed opzioni di trattamento, oltre che per il
cambiamento della tipologia dei pazienti trattati con
PCI - sempre piu anziani e complessi - questi punteggi
dovrebbero essere rivalutati, ripensando allo sviluppo
di nuovi modelli di valutazione prognostica.'’

Trombo-embolia polmonare

La stratificazione del rischio nei pazienti con la
trombo-embolia polmonare (TEP) aiuta i medici ad
individuare i casi a piu basso rischio e a determinare
il miglior trattamento iniziale. Tra gli indicatori pro-
gnostici piu utilizzati per la TEP ricordiamo il Pulmo-
nary Embolism Severity Index (PESI) score® ¢ la sua
versione semplificata (sPESI).>*

PESI e sPESI

1l Pulmonary Embolism Severity Index (PESI score)
o la sua versione semplificata (sPESI) ¢ uno strumento
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proposto per effettuare una stratificazione della pro-
gnosi e predire la mortalita a 30 giorni* (Tabella 7).

Una recente revisione sistematica con metanalisi
effettuata complessivamente su 71 studi ha confermato
in 17 di questi che tali strumenti sono i modelli piu va-
lidati. Il tasso di mortalita a 30 giorni nel complesso
era del 2,3% (1,7% al 2,9%) nel gruppo PESI a basso
rischio e dell’11,4% (9,9% al 13,1%) nel gruppo ad
alto rischio (9 studi); nel gruppo sPESI (11 studi) ¢ ri-
sultato rispettivamente dell’1,5% (0,9% al 2,5%) nei
soggetti a basso rischio e del 10,7% (8,8% al 12,9%)
in quello ad alto rischio.?® Oltre ai sistemi di punteggio
indicati valgono i criteri clinici: secondo le raccoman-
dazioni della Societa Europea di Cardiologia (ESC) i
pazienti possono essere classificati sulla base della pre-
senza o ’assenza di shock o di ipotensione stabile, di
segni di disfunzione ventricolare destra (criteri ecocar-
diografici o angioTC del torace multidetettore-MDTC,
segni laboratoristici, quali in BNP o pro-BNP, oppure
positivita dei markers di danno miocardico (ad esem-
pio, troponina).?” Anche le piu recenti line guida ESC
del 2014 distinguono TEP ad alto rischio in presenza
di shock o ipotensione persistente e TEP a non alto ri-
schio in assenza di shock o ipotensione all’ingresso.
Nei pazienti con EP a non alto rischio viene considerata
un’ulteriore stratificazione basata sulla presenza e/o as-
senza di markers clinici di rischio e sul PESI o sPESI
score. | pazienti normotesi con PESI classe > III (o
sPESI >1) sono definiti a rischio intermedio. Tra questi
ultimi vengono considerati i pazienti di categoria in-
termedia ad alto rischio, con segni di disfunzione ven-
tricolare destra ed elevati livelli di biomarkers
indicativi di danno cardiaco ed intermedia a basso ri-
schio in cui la funzione ventricolare destra ¢ normale
e/o 1 biomarkers cardiaci sono nella norma. I pazienti
con PESI classe I-II o sPESI zero, con funzione ven-
tricolare destra e biomarkers cardiaci nella norma sono
considerati a basso rischio® (Tabella 8).

Stroke ischemico

Uno strumento molto semplice per predire la mor-
talita a 30 giorni a seguito di ictus ischemico ¢ stato
proposto fin dal 2001 in uno studio australiano, con
un sistema di punteggio che presentava una sensibilita,
specificita e valore predittivo positivo rispettivamente
del 68%, 98% e 75%, nel campione d’implementa-
zione e del 57%, 97% e 68% in quello di validazione
(Tabella 9).%

L’alterazione dello stato di coscienza viene co-
munemente valutata con il Glasgow Coma Score®
(Tabella 10).

Secondo dati piu recenti eta avanzata e severita
dell’ictus ischemico sono i principali parametri da
considerare, peraltro condivisi in diversi strumenti di
valutazione prognostica. Eta, comorbilita (quali iper-
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tensione arteriosa, fibrillazione atriale, disfunzione
cognitiva), dipendenza funzionale e contesto sociale
(ad esempio, bisogno di supporto continuativo) in-
sieme possono altresi amplificarne in maniera cre-
scente un esito sfavorevole con accentuata mortalita.’!
Nei vari studi disponibili sul giudizio prognostico
sono stati considerati numerosi elementi, quali eta, se-
verita dell’ictus misurata all’ingresso con la NIH
Stroke Scale (SPAN-100-Stroke Prognostication
Using Age and NIH Stroke Scale) (breve e affidabile,
ma di scarsa sensibilita), la valutazione del CNS-Ca-
nadian Neurological Scale (breve e affidabile, ma che
non considera alcuni parametri importanti). Altri stru-
menti disponibili sono la NIHSS-National Institutes
of Health Stroke Scale, la OHS-Oxford Handicap
Scale, 1a scala di Rankin modificata, il TPI-Stroke-Th-
rombolytic Predictive Instrument, i risultati della TC
encefalica all’ammissione, la valutazione dell’esten-
sione del danno cerebrale mediante varie tecniche di
imaging neuroradiologico (ad esempio, il MR-DWI,
magnetic resonance diffusion-weight imaging), 1’ora
d’insorgenza dello stroke rispetto all’ammissione in
ospedale, i valori di pressione arteriosa sistolica e di
glicemia in fase acuta, il livello di coscienza (GCS-
Glasgow Coma Scale), le comorbilita preesistenti
prima del ricovero (quali ad esempio il TIA-transient
ischemic attack), la presenza di coesistente malattia
cardio-vascolare, fibrillazione atriale, insufficienza
cardiaca, cardiopatia ischemica, diabete mellito, la te-
rapia premorbosa, gli strumenti di valutazione dei ri-
sultati della terapia (ad esempio: SITS, Safe
Implementation of Treatments in Stroke) e della trom-
bolisi (ad esempio il MOST, Multimodal Outcome
Score for Stroke Thrombolysised il TP1-Stroke-Throm-
bolytic Predictive Instrument), 1’adesione alle linee
guida.?3* In uno studio effettuato in pazienti affetti
da ictus ischemico per confrontare la NIHSS (The Na-
tional Institutes of Health Stroke Scale),’® il GCS
(Glasgow Coma Scale) ed il punteggio FOUR (Full
Outline of UnResponsiveness),*° si & evidenziato che
questi tre parametri non erano diversi nel predire la
mortalita ospedaliera (AUC rispettivamente: 0,783,
0,779, 0,796 a 24 ore e 0,973, 0,975, 0,977 a 72-h);
analogamente gli stessi scores, applicati a 24 ore, non
sono risultati differenti nella predizione di un esito
sfavorevole (AUC: 0,893, 0,868 e 0,865, rispettiva-
mente). Tuttavia, il NIHSS a 72-h ha mostrato di es-
sere significativamente superiore rispetto al punteggio
GCS (AUC 0,958 vs 0,931, P=0,041) e al FOUR
(AUC 0,958 contro 0,909, P=0,011).3” Nella pratica
clinica reale ¢ sempre importante la valutazione cli-
nica: al di fuori degli studi di ricerca clinica, tali stru-
menti sono di fatto raramente utilizzati. Nell’ictus
ischemico un solo studio ha evidenziato che il ricorso
all’impiego di un punteggio prognostico puo risultare
piu preciso del giudizio clinico del medico.*®
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Ictus emorragico

Nell’ictus emorragico, gravato da una prognosi piu
spesso infausta rispetto a quello ischemico, ¢ impor-
tante poter disporre di strumenti utili per le decisioni
difficili da assumere, sia per quanto concerne le pro-
cedure chirurgiche e altre misure invasive da imple-
mentare, sia per aiutare i pazienti e le loro famiglie ed
il medico nelle scelte sulle terapie di supporto e pal-
liative.** Due strumenti relativamente semplici sono
disponibili per una valutazione prognostica nelle
emorragie intracerebrali (intracerebral hemorrhage-
ICH): I'ICH score di Hemphill ed il punteggio di
Essen (Tabella 11).40-42

Lo studio originale sull’ICH comprendeva 152
pazienti: di questi, tutti quelli con un punteggio di 0
erano vivi a 30 giorni, mentre tutti coloro che avevano
un punteggio di 5 erano deceduti a 1 mese (nessun
paziente in questo studio ha presentato uno score di
6); negli altri pazienti con un punteggio 1, 2,3 ¢ 4
sono stati evidenziati tassi di mortalita a 30 giorni ri-
spettivamente del 13%, 26%, 72%, ¢ 97%. 1l punteg-
gio Essen, invece, non richiede alcuna misurazione
volumetrica dell’IC e si basa sulla valutazione del-
I’eta e su criteri eminentemente clinici. Un punteggio
di Essen superiore a 7 predice la mortalita a 100
giorni con una sensibilita del 44% ed una specificita
del 95%. Un punteggio inferiore a 3 prevede un com-
pleto recupero, con una specificita dell’86%.

Emorragia sub-aracnoidea

Numerosi sistemi sono utilizzati per la classifica-
zione la condizione clinica dei pazienti con emorragia
subaracnoidea (SAH), quali, ad esempio, la scala di
Hunt ed Hess, la Fisher Scale,* il Glasgow Coma Score
(GCS) e la WENS (Tabella 12). Purtroppo nessuno dei
sistemi di classificazione clinici e radiologici ha un’e-
levata sensibilita o specificita.* La World Federation
of Neurological Surgeons Grading System for Subara-
chnoid Hemorrhage (WFNS) scale ¢ stata proposta
come semplice strumento, applicabile nell’assistenza
clinica dei pazienti con emorragia sub-aracnoidea, con

una inter-observer variability inferiore a quella di altri
sistemi di classificazione.*

La scala di Hunter e Hess*’ puo essere utile per
stratificare la prognosi anche in termini di sopravvi-
venza in base ad una semplice valutazione clinica
senza dover ricorrere ad accertamenti neuroradiologici
(Tabella 13).

Gravi cerebro-lesioni acquisite

Le gravi cerebro-lesioni acquisite comprendono
tutte le lesioni cerebrali acute ad eziologia traumatica
e non, caratterizzate da uno stato di coma piu 0 meno
prolungato, con associate alterazioni motorie, senso-
riali, cognitive e/o comportamentali. Le gravi cere-
bro-lesioni acquisite (GCA) non traumatiche
derivano da tumori cerebrali, anossia cerebrale, gravi
sindromi emorragiche cerebrali, infezioni (meningo-
encefaliti) ed encefalopatie tossico-metaboliche.*
Nelle GCA vengono compresi diversi quadri clinici
complessi, caratterizzati da gravi alterazioni dello
stato di coscienza, che includono il coma, lo stato ve-
getativo (SV) e lo stato di minima coscienza (SMC),
oltre che la “locked-in syndrome”, fino alla morte ce-
rebrale (Tabella 14).%

I possibili esiti prognostici a seguito di un grave
danno cerebrale sono schematicamente riportati nella
Figura 1.5

La valutazione del livello di gravita clinica delle
GCA puo essere effettuata mediante diversi strumenti,
quali la Glasgow Outcome Scale Extended GOS-E,’!
lo studio delle abilita cognitive (Levels of Cognitive
Functioning- LCF- Livello di Funzionamento Cogni-
tivo),* lo studio delle disabilita (Disability Rating
Scale-DRS)* e del livello di coscienza (Coma Revised
Scale-CRS-R).>* La DRS definisce il livello di disabi-
lita mediante otto items che esplorano la vigilanza, la
abilita alla comunicazione, la risposta motoria a sti-
moli dolorifici e verbali, la consapevolezza di alcune
attivita della vita quotidiana (nutrirsi, rassettarsi) ¢ dei
bisogni (sfinteri), il grado di autonomia funzionale ed
il grado di reinserimento socio-professionale. Il pun-
teggio totale, che va da 0 (recupero completo senza

Coscienza Recupera £
conservata disabilith Recupero & Recupers +
disabilih disabulinh
/ Trarsitoria perdita / Coma 2
pella coscienza LN prolungato / / .
Danna = {rara) Statg Stato
[ — el Ve etative———
cerebrale T~/ e Sy vegetativo W vegetativo Ve ST e
Morte Marte PeTtistanty
\ corebrate \ cerebrale e Morte
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Figura 1. Sequele fisiopatologiche conseguenti ad un danno cerebrale. Modificata da>
OPEN 8 ACCESS [QUADERNTI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e20] [page 107]



alcun impedimento) a 30 (morte), definisce le diverse
categorie di disabilita. Anche se non ¢ sufficiente-
mente sensibile per distinguere lo SV dallo SCM, al-
cuni punteggi sono maggiormente rappresentati nelle
due tipologie di pazienti. Inoltre la scala ¢ in grado di
definire la gravissima disabilita di un soggetto co-
sciente ma completamente dipendente come il sog-
getto affetto da sindrome “Locked-in”, distinguendolo
da un soggetto altrettanto cosciente ma non disabile.
In Figura 2 ¢ riportata la traduzione italiana della le-
genda per la somministrazione della DRS.

At fini delle valutazioni prognostiche e in base alle
evidenze, non sono a tutt’oggi disponibili indagini
strumentali o indici prognostici attendibili, soprattutto
in fase precoce, in grado di predire quale sara I’esito
dei pazienti con GCA. Fa eccezione la cerebropatia
anossica, in cui 1’assenza bilaterale dei potenziali evo-
cati somato-sensoriali e 1’assenza di reattivita pupillare
costituiscono indici prognostici negativi precoci.*>>’
Una prognosi migliore puo essere riferita ad alcuni
elementi quali: a) ai casi ad eziologia traumatica piut-
tosto che rispetto a quelli di natura vascolare e anos-
sica;’® b) ad una minore gravita iniziale del coma,
misurato con la Glasgow Coma Scale (GCS), in par-
ticolare il sub-item motorio;* ¢) ad un minor intervallo
di tempo evento/ricovero riabilitativo: maggiore ¢ il
livello funzionale al ricovero (DRS) e I’entita del cam-

Yigilanza consapevolezza ¢ _responsivita
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biamento funzionale (delta DRS) nelle prime 2 setti-
mane di ricovero,® migliore sara la prognosi di recu-
pero favorevole; d) nei casi in cui vi sia stata una
minor durata del periodo di non responsivita (coma e
SV) e di Post Traumatic Amnesia; ¢) nei casi di pa-
zienti in SMC rispetto a quelli in SV;3*°! 6) nei sog-
getti di eta inferiore rispetto ai piu anziani, con un
cut-off intorno ai 40-45 anni.

Malattie respiratorie: insufficienza
respiratoria “end stage” e dispnea di fine vita

L’insufficienza respiratoria “end stage” si caratte-
rizza per 1 seguenti elementi: eta avanzata (oltre i 70
anni), nubilato/celibato/solitudine sociale, dipendenza
da ossigenoterapia, piu di un ricovero non program-
mato in ospedale per BPCO riacutizzata nell’anno pre-
cedente, insufficienza cardiaca congestizia e/o altre
comorbidita, depressione, calo ponderale/cachessia,
sindrome metabolica, ridotta autonomia funzionale ed
aumentata dipendenza, incapacita a camminare se non
per pochi passi, FEV1 <30% del predetto (corrispon-
dente allo stadio 4- “molto grave” della classificazione
GOLD della BPCO).®* Dai dati degli studi UPLIFT,*
TORCH® ed ECLIPSE® la mortalita a tre anni risulta
del 24, 15, 11% rispettivamente per le classi GOLD 4,

APERTURA DEGLI OCCHI CAPACITA DI COMUNICAZIONE MIGLIORE RISPOSTA MOTORIA
0 = Spontanca 0 = Orientamento 0= Al comando
1 = Alla parola 1 = Confusione 1 = Localizzata
2 = Al dolore 2 = inappropriata articolazione 2 = Generalizzala
3 = Messuna della parola 3 = In Messione
3 = Incomprensibile 4 = In estensione
4 = Messuna 5 = Messuna
Abilita cognitiva per nutrirsi, per continenza ¢ per rassettarsi
NUTRIRSI CONTINENZA RASSETTARSI
0 = Completa 0 = Completa 0 = Completa Punteggio Livello Categorie
1 = Parsiale 1 = Parziale 1 = Parsiale totale di disabilita di
2 = Mimiitia 2 = Mimiia 2 = Mifiiiia disabilith
3 = Messuna 3 = Nessuna 3 = Messuna 0 Messuna disabilitd 1
1 Lieve disabilita 2
2-3 Disabilith parziale 3
4-6 Digabilith moderata 4
7-11 Disabilith moderatamente severa 5
12-16 Disabilith severa 6
Livello funzionale 17-2 Disabiliti estremamente severa 7
0 = Completa indipendenza N R R -
1 = Diipendenza con particolari necessiti 25-29 Stato vegetativo grave 9
2 = Dipendenza lieve 30 Morte 10

3 = Dipendenza marcata

Adattabilith psicosociale
0 = Mon ristreita

1 = Lavori selettivi, competitivo
2= Lavoro protetio (non pud competere con successo)
3 = Non impiegabile

Figura 2. Disability Rating Scale (DRS).
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3 e 2. La coesistenza di una malattia polmonare ostrut-
tiva e restrittiva ¢ un ulteriore predittore significativo
di morte precoce.®® Uno strumento impiegato nella va-
lutazione dello stato neurologico nel paziente con in-
sufficienza respiratoria, anche ai fini della necessita di
una ventilazione artificiale di supporto, ¢ la scala di
Kelly e Matthay (Tabella 15).6

Broncopneumopatia cronica ostruttiva

Nell’ambito delle patologie dell’apparato respira-
torio, la broncopneumopatia cronica ostruttiva
(BPCO) in fase terminale ¢ tra quelle in cui con sem-
pre maggiore evidenza emerge la necessita di disporre
di specifiche cure palliative. Dallo studio NHANES
I (National Health and NutritionExaminationSurvey-
1), che ha considerato 5542 pazienti, sono stati rica-
vati i dati di mortalita dovute alla BPCO. Le cause di
morte sono state BPCO, ASCVD (atherosclerotic
cardiovascular disease), il cancro del polmone, pol-
monite/influenza, o altro.>> Secondo il Clinical End-
point Committee dello studio TORCH le cause di
morte da BPCO sono correlate a malattie respiratorie
(35%), cardiache (27%), neoplasie maligne (21%),
varie altre (10%) o non individuate (7%).% La BPCO
rappresenta la quarta causa di mortalita e la dodice-
sima ragione di disabilita nel mondo.*’° Nonostante
il riconosciuto ruolo della BPCO nel determinismo
della prognosi, vi sono risultati contrastanti in riferi-
mento alla capacita di previsione della mortalita.”-7
Diverse variabili, tra cui I’eta, la dispnea, il FEV1,
I’indice di massa corporea, la tolleranza all’esercizio
valutato con il cammino o con la misurazione del
massimo consumo di ossigeno, la presenza di ipos-
siemia arteriosa, i biomarcatori quali il NT-proBNP e
troponina, I livelli plasmatici di interleuchina 6, la te-
rapia effettuata, i re-ricoveri per riacutizzazioni pos-
sono consentire d’identificare i pazienti ad aumentato
rischio di mortalita.”*%! La mortalita intraospedaliera
dei pazienti con esacerbazione ipercapnica di BPCO
¢ circa del 10%,% ma puo essere piu alta in pazienti
con tosse e con produzione di espettorato, non sotto-
posti a terapia antibiotica né a follow-up post-dimis-
sione e a ventilazione meccanica non invasiva e
raggiungere fino il 40% in coloro che richiedono il
supporto della ventilazione meccanica.®? La mortalita
a seguito di ricovero in ospedale per riacutizzazione
di BPCO, pur se in diminuzione, varia tra il 23% e
1’80%.3435 Nonostante il numero crescente di vari in-
dici prognostici per la BPCO, non vi ¢ certezza della
loro reale nella pratica quotidiana: se il budino é
buono tutti lo mangiano, se lo strumento non serve o
¢ indaginoso, nessuno lo usa.’® Nella Tabella 16%
sono sintetizzati i parametri che vengono utilizzati nei
principali strumenti prognostici disponibili per la
BPCO.
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BODE index

L’indice BODE (Tabella 17) integra diversi aspetti
della BPCO, considerando alcune variabili che nel-
I’insieme forniscono una potenza superiore a dei suoi
singoli componenti, per predire la mortalita e le riacu-
tizzazioni future in popolazioni di pazienti con grave
o molto grave BPCO. La sua valutazione ¢ semplice,
con un punteggio variabile da 0 a 10, dove i valori piu
elevati correlano con un maggior rischio di morte.
L’indice BODE ¢ stato ottimizzato per predire la mor-
talita ad un anno e non consente di valutare la soprav-
vivenza a piu breve termine.®

ADO index

L’ADO index (Tabella 18) presuppone 1’impiego
di sole tre variabili e per questo ¢ di facile impiego. In
due studi europei € risultato superiore al BODE index
nel predire la mortalita.®

L’indice ADO (con punteggi da 0 a 14) possiede
un’eccellente capacita discriminatoria globale (AUC:
0,81, 95% CI 0,80 to 0,82) nel predire la mortalita
entro 3 anni, con una variabilita dallo 0,7% (95% CI
0,6% - 0,9%, per un punteggio di 0) al 64,5% (61,2%
- 67,7%), con un punteggio di 14), con un beneficio
complessivo superiore alla sola valutazione del FEV;,.

DOSE index

L’indice DOSE (MRC Dyspnea Scale, airflow Ob-
struction, Smoking status, and Exacerbation fre-
quency) (Tabella 19), a differenza di altri indici di
gravita, ¢ destinato all’uso in ambito clinico di routine,
non solo come una misura della gravita della malattia,
ma anche come strumento rapido per la gestione del
paziente. Un punteggio elevato del DOSE Index (> 4)
¢ associato a maggior rischio di ospedalizzazione
(odds ratio, 8,3; 4,1-17) o di insufficienza respiratoria
(odds ratio, 7,8; 3,4-18,3); I’indice ¢ in grado altresi
di prevedere le riacutizzazioni dell’anno successivo (P
<0=0,014).%

Gruppi di rischio GOLD

Le linee guida GOLD (Progetto mondiale BPCO-
strategia globale per la diagnosi, il trattamento e la
prevenzione della BPCO, Aggiornamento 2016;
http://www.goldcopd.it/materiale/2016/GOLD_work-
shop_report_2016.pdf**) hanno confermato come sia
difficile prevedere con precisione la prognosi dei pa-
zienti con BPCO avanzata, ma evidenziano i criteri
per individuare i pazienti a rischio elevato (Tabella
20), riconoscendo I’opportunita di fornire cure pallia-
tive quando necessario.**

Altri strumenti sono disponibili, purtroppo troppo
complessi per poter essere utilizzati correntemente.
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CPI (COPD Prognostic Index)

Il CPI (Composite COPD Prognostic Index) (Ta-
bella 21) ¢ utile per predire la mortalita e le esacerba-
zioni della BPCO, ma scarsamente utilizzabile nella
pratica, con un C statistico complessivo di 0,71 sia per
mortalita che ospedalizzazioni. Ogni 10 punti di va-
riazione dell’indice composito si evidenzia un incre-
mento del 54% del rischio di morte e del 57% di
ricoveri in ospedale, con un’incidenza delle esacerba-
zioni del 21%.%°

Al CPI si aggiunge il recente CPS (COPD Progno-
stic Score) che considera, oltre il FEV1% del teorico,
i ricoveri in urgenza in ospedale negli ultimi 24 mesi
e la scala MMRC, D’eta, i livelli di emoglobina e il
grado di dipendenza funzionale per le attivita di vita
quotidiana.’!-

Fibrosi interstiziale idiopatica

La fibrosi polmonare idiopatica (Idiopathic Pul-
monary Fibrosis-IPF) ¢ una malattia polmonare pro-
gressiva con una sopravvivenza media di 2-3 anni. Il
decorso clinico € variabile, ma non esistono strumenti
disponibili universalmente accettati per identificare i
pazienti con prognosi peggiore. Due sistemi di valu-
tazione sono stati proposti. Lo score di du Bois consi-
dera 1’eta, D’ospedalizzazione per la malattia
respiratoria, la capacita vitale forzata (FVC) basale e
le sue variazioni in 6 mesi:*° la mortalita ad un anno
calcolata con questo indice presenta un C statistico
dello 0.75 (C195%: 0,71-0,79). L’indice GAP [gender
(G), age (A), e due variabili fisiologiche-lung physio-
logy variables (P)] considera il sesso, I’eta, la FVC e
la DLCO.?” In uno studio di confronto fra questi due
strumenti, con un follow up di valutazione della mor-
talita a 3 anni, un indice GAP >1 e un punteggio du
Bois > 22, ’AUC ¢ risultata di 0,73 (0,65-0,80) per
entrambi gli indici. Per la mortalita a un anno 1’indice
GAP ha presentato una sensibilita dell’87% ed una
specificita del 55%, rispetto a quelle rispettivamente
del 66,7% e 71,1% dello score di du Boise. Per la mor-
talita a tre anni I’indice GAP ha una sensibilita
dell’86,7% ed una specificita del 58,9%, in confronto
allo score di du Bois (sensibilita: 62,5%; specificita:
73,7%).%

Polmonite

Gli strumenti proposti per la valutazione della
“severity of illness” in tema di polmonite sono di-
versi, schematizzati nella Tabella 22.

Tra quelli citati gli indici piu utilizzati sono il
CURB-65 ed il punteggio PORT (PSI: pneumonia se-
verity index).
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CURB-65

I1 CURB-65 (Tabella 23)% ¢ lo strumento racco-
mandato dalle Linee Guida NICE 2014 per la valu-
tazione prognostica delle polmoniti acquisite in
comunita e proposto per un impiego ospedaliero (a
differenza del CRB65 score proposto per le cure Pri-
marie). Esso considera alcuni elementi sintetizzati
nell’acronimo: Confusione di nuova insorgenza;
Urea > 7 mmol/l (43 mg/dL) o B.U.N (Blood Urea
Nitrogen) > 19 mg/dL; Respiro (frequenza respira-
toria) uguale o superiore a 30 atti per minuto; Blood
pressure (pressione arteriosa): PAS (pressione arte-
riosa sistolica) < 90 mmHg o PAD (pressione arte-
riosa diastolica) < 60 mmHg, 65 anni di eta o
superiore).'%

PORT score o PSI (pneumonia severity index)
o score di Fine

Gli indici PORT score (o punteggio PORT), il
pneumonia severityindex (PSI) (indice di gravita di
polmonite) e lo score di Fine (Tabella 24) si riferi-
scono a sistemi di punteggio predittivo di tipo clinico:
valutare la probabilita di morbilita e mortalita tra i sog-
getti affetti da polmonite acquisita in comunita.!®! Il
CURB-65 ¢ stato paragonato al PORT score (pneumo-
nia severity index) nel predire la mortalita per polmo-
nite.'? E stato dimostrato che il PSI & pil accurato per
i pazienti a basso rischio rispetto al CURB-65 e che
possiede una capacita discriminatoria superiore nella
predizione di mortalita a breve termine.'%

SEPSI: criteri diagnostici per sepsi severa
e q-SOFA

La prognosi del paziente con sepsi ¢ proporzio-
nale al numero di organi coinvolti e di conseguenza
la mortalita varia dal 6% fino al 65% quando sono
coinvolti 4 organi.'® Il danno d’organo riconosce un
meccanismo complesso e in parte ancora non noto,
dovuto ad una reazione patologica all’infezione da
parte del sistema immune. Questa inizia con la rispo-
sta innata per attivare quella adattativa tramite una
tempesta di citochine e di altri mediatori (proteine
della fase acuta, ormoni prodotti dallo stress, fattori
citoplasmatici, eccetera).'® Quando le citochine pro-
infilammatorie sono sbilanciate rispetto a quelle an-
tiinflammatorie, si verifica il danno d’organo.
Tuttavia questa stimolante fisiopatologia non ha tro-
vato ancora marcatori specifici e precoci di danno
d’organo, per cui risultano ancora utili i parametri
che Dellinger e coll. avevano utilizzato per definire
la sepsi severa, cio¢ quella con danno d’organo!%
(Tabella 25). Va detto che questi autori non hanno
preso in considerazione il danno di tutti gli organi e/o
apparati ed infatti in questi parametri mancano, per
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esempio, indicatori di danno del sistema nervoso
centrale. Il clinico inoltre dovrebbe utilizzare tale au-
silio considerando la complessita e le comorbidita
del paziente, ad esempio: una conta piastrinica infe-
riore a 100.000 potrebbe non aver alcun significato
in un anziano con sindrome mielodisplastica; una
iperlattacidemia potrebbe non rappresentare alcun
aggravamento della prognosi in un diabetico con
chetoacidosi anche se I’evento scatenante fosse rap-
presentato da un’infezione; la contrazione della diu-
resi non puo essere considerata un criterio
diagnostico per sepsi severa nel paziente in dialisi.

Nei pazienti ricoverati in reparti non intensivi I’im-
piego del quick-SOFA (q-SOFA) consente d’indivi-
duare, tra coloro che presentano almeno due delle
seguenti alterazioni: stato mentale alterato, frequenza
respiratoria superiore a 22 atti/min e pressione sisto-
lica minore di 100 mmHg, i soggetti gravati da una
prognosi peggiore.'?’

Emorragie digestive

Nella valutazione prognostica delle emorragie di-
gestive dovrebbero essere considerati diversi ele-
menti clinici, quali I’eta del paziente, le condizioni
generali, la presenza di comorbilita e di instabilita
emodinamica, di anemia acuta con eventuale neces-
sita emotrasfusionale, nonché le caratteristiche del
sanguinamento (I’ematemesi di colore rosso vivo, ad
esempio, ¢ un predittore di esito infausto). Gli stru-
menti piu frequentemente utilizzati per la valutazione
prognostica delle emorragie del tratto digestivo su-
periore sono la classificazione di Forrest, il Rockall
score ¢ il Glasgow-Blatchford Bleeding Score
(GBS). Per una valutazione piu esaustiva ed aggior-
nata su altri strumenti disponibili si rimanda alla re-
cente review di Monteiro et al.!%

Classificazione di Forrest

La classificazione endoscopica dell’emorragia da
ulcera peptica piu usata in Europa ¢ quella di Forrest,
utile per la valutazione del rischio di risanguinamento
a breve termine, di ricorso alla chirurgia e di morte,'"
che distingue tre gradi di gravita:''°T) il grado I com-
prende il sanguinamento attivo (a getto: Ia, o a nappo:
Ib); II) il grado II comprende i segni di sanguina-
mento recente (vaso visibile: Ila, coagulo adeso alla
lesione: IIb, chiazza ematinica sul fondo dell’ulcera:
IIc); ) il grado III indica I’assenza di segni di san-
guinamento e la presenza di un’ulcera a fondo deterso
(Tabella 26).'

Rockall score

1l Rockall risk scoring system si prefigge d’iden-
tificare i pazienti che vanno incontro ad una prognosi
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negativa a seguito di un’emorragia digestiva del
tratto superiore non dovuta a varici esofagee.!!>!13 Si
avvale di criteri clinici (eta, co-morbilita, presenza
di shock) oltre che di valutazioni endoscopiche (dia-
gnosi, segni di sanguinamento acuto recente) (Ta-
bella 27). Un possibile richiamo mnemonico degli
elementi utilizzati in questo strumento puo essere
ABCDE - ovvero: Age, Blood pressure fall (shock),
Co-morbidity, Diagnosis and Evidence of bleeding.

Un punteggio inferiore a 3 corrisponde ad una
prognosi buona, mentre uno score superiore a 8 com-
porta un alto rischio di mortalita.!!*

Glasgow-Blatchford bleeding score

Nel 2000 Blatchford et al. riportarono la valida-
zione di una scala di rischio basata solamente su cri-
teri clinici pre-endoscopici.!’ Nella Tabella 28'¢
sono riportati i criteri impiegati per la determina-
zione del Glasgow-Blatchford bleeding score (GBS).
Un punteggio > 6 identifica i pazienti a rischio piu
elevato.

Cirrosi epatica ed insufficienza epatica
terminale

La malattia epatica in fase terminale (end-stage
liver disease - ESLD) costituisce 1’ultimo stadio della
traiettoria delle malattie epatiche, caratterizzata dalla
presenza di sintomi debilitanti, quali estremo affati-
camento, depressione, prurito, ascite e cachessia, en-
cefalopatia epatica e coma, con esacerbazioni acute
che spesso richiedono ricovero in ospedale e gravata
da complicazioni con pericolo di vita, quali, ad esem-
pio, emorragie da varici esofagee o epatocarcinoma.
Nei pazienti con documentata cirrosi epatica scom-
pensata si evidenzia un elevato rischio di mortalita
precoce, ma, fortunatamente, il trapianto di fegato ne
ha trasformato la prognosi. Per molti anni il punteg-
gio di Child-Turcotte-Pugh ¢ stato il riferimento fon-
damentale per valutare la prognosi della cirrosi. Tale
strumento, tuttavia, presenta alcuni limiti importanti,
prevalentemente a causa di possibili interpretazioni
personali di alcune delle sue variabili. Per questo ¢
stato introdotto il punteggio allo stadio terminale
della malattia epatica (MELD), originariamente pro-
gettato per valutare la prognosi dei pazienti cirrotici
sottoposti a shunt portosistemico intraepatico trans-
giugulare (TIPS).!Y7

I quattro stadi della cirrosi epatica

La cirrosi epatica puo essere differenziata in 4
stadi, a seconda se compensata o scompensata (Ta-
belle 29 ¢ 30).

Sebbene il punteggio di Child-Turcotte-Pugh rap-
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presenti il sistema da piu tempo utilizzato, manca una
sua validazione definitiva come metodo accurato per
predire la prognosi del paziente con insufficienza
epatica; in linea generale viene comunque riportata
una sopravvivenza a 1 anno del 90% con un’aspetta-
tiva di vita di 15-20 anni per i soggetti di classe A,
del 50-80% a 1 anno con un’aspettativa di vita che
dipende principalmente dalla possibilita di essere
sottoposto a trapianto nei soggetti di classe B, infe-
riore al 20% a 1 anno con un’aspettativa di vita di 1-
3 anni per i pazienti di classe C.1%!9 T limiti
principali di tale metodica derivano dal fatto che
nella stessa classe di malati sono considerati pazienti
anche molto diversi fra loro (ad esempio non distin-
gue tra valori di bilirubinemia di 3,5 e 40 g/dl), non-
ché dalla scarsa oggettivita di alcuni parametri
(ascite, encefalopatia) e dalla scarsa applicabilita in
determinate situazioni cliniche, ad esempio nella cir-
rosi biliare primitiva dove 1’iperbilirubinemia as-
sume, evidentemente, un significato differente che in
altre epatopatie croniche.!?0-122

MELD (Model for End-Stage Liver Disease)

Proprio per i limiti indicati, sono stati introdotti
nuovi sistemi di valutazione del paziente epatopatico.
Fra questi ¢ oggi entrato nell’uso corrente il “Model
for End-stage Liver Disease” (MELD), messo a punto
da ricercatori della Mayo Clinic di Rochester (USA)
sempre con lo scopo di predire la sopravvivenza del
paziente cirrotico sottoposto a shunt porto-sistemico.
Il MELD ha il vantaggio di stratificare i pazienti se-
condo un scala continua progressiva di severita, uti-
lizzando tre parametri oggettivabili quali la
bilirubinemia, la creatininemia e I’INR (32). La for-
mula ¢ riportata nella Tabella 31 (sono disponibili cal-
colatori specifici on line).'?

Un evidente valore aggiunto del MELD ¢ quello
di fornire una scala continua di valori assoluti che per-
mettono di distinguere tra due o piu pazienti epatopa-
tici, individuando quelli pit gravi (con valore piu alto)
da quelli meno gravi (con valore minore).'?* Piu re-
centemente ¢ stata proposto MELD-Na, che inserisce
la natriemia tra i parametri necessari ad attribuire il
punteggio, in ragione del fatto che nei pazienti grave-
mente epatopatici in attesa di trapianto, esiste un in-
cremento del rischio di decesso lineare con il
decremento della natriemia da 135 a 120 mEq/1.!

Cirrosi biliare primitiva

Diversi strumenti sono stati proposti per predire la
prognosi della Cirrosi biliare primitiva (CBP). Il mo-
dello proposto dalla Mayo Clinic (MRS: Mayo Risk
Score) presuppone la valutazione dell’eta, della bili-
rubinemia totale, dei valori di albumina e del tempo
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di protrombina, della presenza di edema e/o di ascite,
la risposta alla terapia diuretica'?1?’ (Tabella 32).

Pancreatite acuta

Diversi strumenti sono stati sviluppati per predire
la gravita, le possibili complicanze e la mortalita della
pancreatite acuta.'?® Tra questi sono compresi criteri
clinici e clinico-laboratoristici, quali i criteri di Banks,
di Agarwal-Pitchumoni, di Ranson (Tabella 33), di
Glasglow-Imrie ¢ APACHE II e altri.!®-132 Negli Stati
Uniti si utilizzano soprattutto i criteri di Ranson, con
5 parametri all’ammissione, a 6 ¢ a 48 ore.

Nel Regno Unito si utilizzano molto i criteri di
Glasgow perché richiedono un numero minore di fat-
tori (Tabella 34).

A quelli indicati se ne aggiungono altri, di seguito
sinteticamente rappresentati.

I criteri di Atlanta

I criteri di Atlanta (Tabella 35) utilizzano come
primi segni prognostici I’insufficienza d’organo insuf-
ficienza d’organo e le complicazioni locali/sistemiche
per definire la severita della malattia.'3*134

BALI score

I1 BALI score (Tabella 36) ¢ molto semplice in
quanto considera solamente quattro parametri: azote-
mia, eta, livelli di latticodeidrogenasi e di interleu-
china-6 (Blood Urea Nitrogen, Age, Lactate
Dehydrogenase (LDH), Interleukin-6 level).

La misurazione dei parametri considerati dovrebbe
essere acquisita all’ammissione del paziente e non
oltre le 48 ore: tre variabili positive sono associate ad
una mortalita > 25%; quattro variabili presenti com-
portano una mortalita > 50%.!

BISAP (Bedside Index for Severity in Acute
Pancreatitis) Score

1l punteggio BISAP (Tabella 37) predice il rischio
di mortalita precoce nella pancreatite acuta, stratifi-
cando entro le prime 24 ore dal ricovero i pazienti a
rischio di comparsa dell’insufficienza d’organo.!3¢-138

I pazienti con un punteggio pari a zero presentano
una mortalita inferiore all’1%, 1 pazienti con uno
score < 2 hanno un rischio di mortalita dell’1.9%, con
un rischio di mortalita incrementale per punteggi > a
3. Un punteggio superiore a cinque ha una mortalita
del 22%.

Insufficienza renale acuta

L’AKI (Acute Kidney Insufficiency), termine at-
tualmente raccomandato per descrivere una situazione
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di insufficienza renale acuta, costituisce un fattore in-

dipendente di rischio associato ad aumentata mortalita

ospedaliera. Essa si caratterizza quando ¢ presente una
delle seguenti condizioni (senza grading):

a) aumento della creatininemia sierica (SCr) > 0,3
mg/dl (>26,5 umol/l) entro 48 ore; oppure:

b) aumento della SCr> 1,5 volte rispetto al valore ba-
sale o rispetto al valore presunto nei 7 giorni pre-
cedenti, oppure:

¢) una condizione clinica caratterizzata da una diuresi
< 0,5 ml/kg/h per 6 ore).

La stadiazione dell’ AKI considera tre diversi stadi
evolutivi (Tabella 38). La mortalita nei pazienti con
AKI ricoverati in Terapia Intensiva ¢ di circa il 60%,
con un picco fino al 70-75% nei pazienti settici o con
AKI post-intervento cardiochirurgico.!?%'0 T criteri
RIFLE/AKIN consentono di disporre di una defini-
zione univoca dell’ AKI, utili per gli standard diagno-
stici. Gli stadi di gravita dell’AKI caratterizzano i
pazienti gravati da aumentata mortalita e da maggiore
suscettibilita di Renal Replacement Therapy (RRT).!*!
Numerose evidenze supportano la validita dei criteri
proposti, quali il RIFLE e I’AKIN, per la valutazione
prognostica dei pazienti con IRA/AKI e per indivi-
duare i gruppi di pazienti ospedalizzati con aumentato
rischio di morte e/o necessita di terapia sostitutiva re-
nale (RRT- dialisi).'#*14

La classificazione RIFLE

Nel maggio 2004, allo scopo di definire e di stra-
tificare la gravita della AKI ¢ stata proposta la classi-
ficazione RIFLE (Risk, Injury, Failure, Loss of kidney
function, and End stage kidney disease).'* Questo si-
stema si basa sulla valutazione dei cambiamenti nella
creatinina sierica (SCR) o della velocita di filtrazione
glomerulare e/o della produzione di urina (Tabella 39).

I criteri AKIN (Acute Kidney Injury Network)

I criteri dell’Acute Kidney Injury Network (AKIN)
definiscono la presenza di un’insufficienza renale
acuta se in 48 ore la creatininemia ¢ salita di 0,3 mg/dl,
o di oltre il 50% rispetto ai valori basali o se vi ¢ una
riduzione della diuresi al di sotto di 0,5 ml/kg per oltre
sei ore (questi ultimi due criteri sono identici a quelli
del RIFLE).! #6147 T *ultimo criterio non si applica se vi
¢ un’ostruzione delle vie urinarie. La stadiazione pre-
vede tre livelli di crescente gravita: 1) Lo Stadio 1 cor-
risponde al rischio del criterio RIFLE; 2) lo Stadio 2
corrisponde al danno renale del RIFLE; 3) lo Stadio
3, corrisponde alla disfunzione renale del RIFLE.

I criteri KDIGO

Gli strumenti utilizzati per la stadiazione della gra-
vita dell’ AKI secondo i criteri KDIGO-Acute Kidney
Injury Work Group (Kidney Disease Improving Global
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Outcomes) sono rappresentati nella Tabella 40.'48

1l confronto fra criteri RIFLE ¢ AKIN evidenza
una chiara superiorita dell’uno rispetto all’altro:'# en-
trambi presentano analoghe capacita discriminatoria
di una condizione di AKI, anche se AKIN ha il van-
taggio di considerare un numero maggiore di pazienti
con minori modificazioni della SCr)."*® In condizioni
critiche 1 criteri KDIGO sono piu sensibili nella rile-
vazione di AKI verso RIFLE e AKIN'! ¢ sembrano
possedere una maggiore capacita predittiva di morta-
lita intraospedaliera rispetto ai criteri RIFLE.!*?

Insufficienza renale cronica

L’insufficienza renale cronica (Chronic Kidney
Disease - CKD) costituisce un fattore di rischio in-
dipendente per la malattia cardiovascolare (CVD),
associata, in tutte le sue fasi di malattia, ad un au-
mentato rischio di morbilita cardiovascolare (CV),
mortalita prematura, e/o riduzione della qualita della
vita.'> In Italia, la prevalenza di CKD per tutti gli
stadi nel 2010 ¢ risultata del 6,3% (dato standardiz-
zato per eta e sesso, in base ai dati dell’ultimo censi-
mento). Gli stadi precoci (I e II), caratterizzati
semplicemente da un’albuminuria abnorme, sono
prevalenti rispetto agli stadi 3-5 (prevalenza del 3,8
% rispetto al 2,5 % sia per i maschi che per le fem-
mine). I principali fattori di rischio indipendenti sono
rappresentati dall’eta avanzata, dall’ipertensione ar-
teriosa, dall’obesita, dal diabete, dalla malattia car-
diovascolare e dal fumo.'>*

Stadiazione, evoluzione e mortalita della CKD

La mortalita dei pazienti con insufficienza renale
cronica ¢ molto elevata e si correla con il grado di de-
clino della funzione renale.!> La presenza di una CKD
moltiplica il rischio di mortalita associato a malattie
cardio-vascolari CV), particolarmente nelle fasi CKD
4 e 5. Nei pazienti diabetici ed ipertesi il rischio di ma-
lattie CV aumenta rispettivamente di 2-4 e 4-8 volte e
s’incrementa rapidamente con I’aumentare dello sta-
dio di gravita della CKD'3¢!¢! (Tabella 41).

Lo strumento KFRE (Kidney Failure Risk
Equations) per valutare il rischio di progressione
della CKD verso una fase di “end stage”

Identificare i pazienti con CKD a maggior rischio
di progressione verso un’insufficienza renale cronica
avanzata (ESRF-End Stage RenalFailure), tale da ri-
chiedere il ricorso alla dialisi o al trapianto, ¢ fonda-
mentale. Le formule KFRE (Kidney Failure Risk
Equations) consentono di discriminare i soggetti che
vanno incontro ad una ESRF in un follow-up di 2-5
anni da quelli che ne sono esenti [statistica C: 0.90
(95%CI, 0,89-0,92) a 2 anni e 0.88 (95%CI, 0,86-
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0,90) a 5 anni]. La formula KFRE originale a 8 varia-
bili (eta, sesso, ACR, eGFR = eGFR: estimated glo-
merular  filtration rate-filtrazione glomerulare
stimata, Ca, Pi, HCO3, albumina serica) consente di
calcolare il rischio di ESRF a 2 e 5 anni del paziente
con CKD.'%2 ] calcolo puo essere facilmente eseguito
sul sito https://qxmd.com/calculate/kidney-failure-
risk-equation-8-variable. In realta non esiste una sen-
sibile differenza in termini di performance tra la
formula a 8 e 4 variabili (eta, sesso, ACR, eGFR): que-
st’ultima ¢ probabilmente da preferirsi per la sua mag-
giore semplicita e applicabilita.

La stratificazione prognostica
nella CKD-end stage

Diversi metodi di prognosi sono stati proposti per
la malattia renale all’ultimo stadio, basati su una una
stima attuariale di sopravvivenza e le previsioni del me-
dico.'63164 Fattori attuariali proposti includono ’eta, 1’al-
bumina, le attivita della vita quotidiana, la variabilita
dell’emoglobina, la fosforemia, il dosaggio dell’ormone
paratiroideo. Altri fattori comprendono le comorbidita
associate (ad esempio, mediante I’utilizzo del Charlson
Comorbidity Index. Un altro strumento proposto anche
per i pazienti con CKD ¢ la “surprise question”, cui si
rimanda in altra parte delle monografie.

Calcolatore Cohen per la prognosi a 6 mesi
nei pazienti in dialisi

In uno studio di coorte effettuato in pazienti dia-
lizzati, mediante analisi multivariata di Cox, cinque
variabili si sono dimostrate indipendentemente asso-
ciate ad una mortalita precoce a 6 mesi: 1’eta avanzata
[hazard ratio (HR) per un aumento di 10 anni: 1,36-
95% CI: 1,17-1,57], la demenza (HR 2,24; 95% CI.:
1,11-4,48), I’arteriopatia periferica (HR 1,88; 95% CI:
1,24-2,84), la ridotta albuminemia (HR 0,27; 95% CI:
0,25-0,50), e la risposta alla surprise question (SQ)
(HR 2,71; 95% CI: 1,76-4,17) con un’area sotto la
curva per le previsioni del modello prognostico pari
allo 0,87 (95% CI: 0,82-0,92) nella coorte di imple-
mentazione ¢ allo 0,80 (95% CI :0,73-0,88) nella
coorte di validazione.'®®

Mortalita nello stadio CKD 3

Nei pazienti nello stadio 3 la mortalita ¢ piu ele-
vata rispetto ai pazienti senza CKD, ma il rischio di
progressione verso fasi piu gravi della malattia ¢
basso.'% Nello studio di coorte prospettico CRIC (Ch-
ronic Renal Insufficiency Cohort), che ha considerato
3.939 pazienti di ambo i sessi con lieve o moderata in-
sufficienza renale cronica (di cui il 48% diabetici),
sono stati valutati come esiti il decesso, la malattia re-
nale allo stadio terminale (ESRD-End Stage reanal
Disase) e gli eventi correlati alla velocita di eGFR, tra

[page 114]

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e20]

Appendice

cui: (1) dimezzamento di eGFR; (2) eGFR minore di
15 ml/min/1,73 m?; (3) dimezzamento di eGFR ¢ mi-
nore di 15 ml/min/1,73 m?; (4) diminuzione di eGFR
di 20 ml/min/1,73 m?; (5) dimezzamento di eGFR o
diminuzione di 20 ml/min/1,73 m?; (6) diminuzione
di eGFR del 25% e cambiamento dello stadio della
malattia renale cronica. Il valore medio di eGFR all’i-
nizio dello studio era pari a 44.9 ml/min/1,73 m?. I
tassi annuali di mortalita, malattia renale allo stadio
terminale e dimezzamento di eGFR sono stati, rispet-
tivamente, pari a 2,5%, 4,0% e 6,1%, nel corso di un
follow-up medio di 5,4 anni. Le associazioni tra fattori
di rischio e malattia renale allo stadio terminale ed
eventi relativi a eGFR erano simili tra le diverse defi-
nizioni. Gli HR per la malattia renale allo stadio ter-
minale, il dimezzamento di eGFR e la morte nella
categoria di proteinuria piu alta rispetto alla piu bassa
sono stati, rispettivamente, 11,83, 11,19 e 1,47.17

Mortalita negli stadi CKD 4-5

Pochi dati sono disponibili per predire la mortalita
nella malattia renale cronica (CKD) nei pazienti in fase
di predialisi. Secondo uno studio effettuato in oltre 3000
individui, la mortalita dei pazienti in stadio 4 e 5 della
CKD sembrerebbe inferiore a quella dei pazienti in dia-
lisi, essendo di 12 deceduti per 100 persone/anno (95%
CI: 11-13) rispetto ai 17 fra quelli in dialisi peritoneale
(95% CI: 15-19), ai 25 tra coloro sottoposti ad emodia-
lisi (95% CI: 23-27) e ai 1,8 nei pazienti trapiantati
(95% CI: 1,4-2,4), confermando il dato che i pazienti
in queste fasi di malattia renale cronica hanno un rischio
di mortalita sensibilmente piu basso rispetto ai pazienti
in dialisi, ma notevolmente piu elevato rispetto ai pa-
zienti trapiantati e ai controlli della popolazione gene-
rale.'® Allo scopo di predire la mortalita ad 1 anno dopo
I’avvio dell’emodialisi nei pazienti con CKD ¢ stato
sviluppato un punteggio di rischio utilizzando sei di-
versi parametri'® (Tabella 42).

Iperglicemia e diabete mellito in ospedale

L’iperglicemia (definita tale per valori all’ingresso
a digiuno > a 126 mg/dl o, in un prelievo casuale ¢ in
2 o piu determinazioni, > 200 mg/dl) costituisce un
fattore indipendente di aumentata mortalita in ospe-
dale nei pazienti critici, anche senza storia di diabete'”
e anziani.'”! Nei pazienti diabetici di tipo 2 la coesi-
stenza di scompenso cardiaco, fibrillazione striale,
anemia, insufficienza renale si associa ad un maggior
numero di riammissioni in ospedale ed aumentata
mortalita entro 1 anno.'” I pazienti diabetici contri-
buiscono in maniera cospicua al determinismo della
end stage renal disease, gravata da accentuata morta-
lita, particolarmente evidente nei pazienti sottoposti
ad amputazione.'” Nelle sindromi coronariche acute
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la presenza di diabete mellito viene considerata nella
valutazione del rischio nel TIMI score e I’iperglicemia
all’ingresso in ospedale ¢ correlata alla mortalita.!7+173
In sostanza, iperglicemia e diabete di per sé costitui-
scono un fattore di rischio di prognosi peggiore nei
pazienti ricoverati in ospedale.

Morbo di Parkinson

Dai dati di metanalisi sulla valutazione della mor-
talita in corso di m. di Parkinson si evince che la
grande eterogeneita nella selezione dei pazienti non
consente di giungere a conclusioni definitive, anche
se eta piu elevata e presenza di demenza sono i fattori
piu comunemente associati ad un aumento della mor-
talita, pur in presenza di altri parametri indicati quali
possibili elementi prognostici, ad esempio: il sesso
maschile, ’appartenenza ad uno stadio piu alto della
scala di Hoehn e Yahr, il fenotipo PIGD (variante con
rapida progressione di instabilita posturale e disturbi
dell’andatura = postural instability and gait difficulty),
frequentemente osservata nei pazienti anziani, una
prevalente bradicinesia o I’assenza di tremore, la pre-
senza di allucinazioni e psicosi e la presenza di una ri-
sposta estensoria plantare (riflesso di Babinski).!” La
scala in cinque stadi di Hoehn e Yahr, pubblicata ini-
zialmente nel 196777 e successivamente integrata
dagli stadi intermedi 1,5 ¢ 2,5,'7% puo essere utile per
definire lo stadio clinico del paziente affetto da morbo
di Parkinson (Tabella 43).

Unified Parkinson’s DiseaseRating Scale (UPDRS)

E la scala di valutazione pii comunemente usata e
la piu completa nella valutazione multidimensionale
della prognosi del m. di Parkinson, basata su un pun-
teggio totale da 0 a 160 e da 0 a 44 per la sezione mo-
toria.!” Essa comprende una valutazione degli aspetti
cognitivi e affettivi ed una valutazione delle attivita di
vita quotidiana (ADL), sia in fase on che off (linguag-
gio, salivazione, deglutizione, scrittura, taglio dei cibi
e manualita utensili, vestirsi, igiene personale, girarsi
nel letto o aggiustarsi le coperte, caduta, freezing du-
rante la marcia, marcia, tremore, disturbi sensoriali
collegati ai parkinsonismi). Viene suddivisa in quattro
sottosezioni: I) alimentazione, comportamento,
umore; II) ADL; III) attivitd motoria; IV) compli-
CanZe.180’181

Demenza

La demenza ¢ una malattia inguaribile, ad anda-
mento cronico ed evolutivo che conduce a morte, pur
non essendo riconosciuta come “malattia terminale”.
Nella sua fase finale si assiste ad una completa dipen-
denza della persona, con perdita della capacita di co-
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municazione verbale, incontinenza doppia, incapacita
a deambulare. Purtroppo, la non prevedibilita della sua
progressione rende difficile stimarne I’aspettativa di
vita: la fase terminale della demenza puo durare anche
due-tre anni (media 1,3 anni). Questa incertezza pro-
gnostica puo determinare significative variabilita nelle
scelte decisionali del medico, fra I’eccesso di interven-
tismo ed il nichilismo diagnostico-terapeutico.'8*1%
Nella demenza avanzata la polmonite, episodi febbrili
intercorrenti e problemi alimentari sono complicazioni
frequenti e spesso associate ad alti tassi di mortalita a
6 mesi.'® Numerosi strumenti sono stati proposti per
la valutazione prognostica dei pazienti con demenza
avanzata, molti dei quali derivati dal MDS-Minimum
Data Set del Medicare- Medicaid degli USA. Pur-
troppo, non vi € concordanza in letteratura su quali pos-
sano essere quelli piu affidabili per sensibilita e
specificita prognostica, tali da poter essere applicati
nella pratica clinica.!®

Clinical dementia rating (CDR) scale

La Clinical Dementia rating Scale (CDR), attra-
verso la valutazione di memoria, orientamento tem-
poro-spaziale, giudizio nella soluzione di problemi,
attivita sociali, vita domestica e hobbies, cura della per-
sona, consente di classificare 5 stadi di demenza di gra-
vita progressivamente crescente: CDR 0: demenza
assente; CDR 0.5: demenza dubbia; CDR1: demenza
lieve; CDR 2: demenza moderata; CDR 3: demenza
grave. La CDR 4 corrisponde alla demenza molto
grave, in cui il paziente presenta severo deficit del lin-
guaggio o della comprensione, problemi nel riconoscere
i familiari, incapacita a deambulare in modo autonomo,
problemi ad alimentarsi da solo, nel controllare la fun-
zione intestinale o vescicale. Sono classificati in stadio
CDR 5 (demenza terminale) quando richiedono assi-
stenza totale perché completamente incapaci di comu-
nicare, in stato vegetativo, allettati, incontinenti.'$¢!%7

Global deterioration scale

Una scala frequentemente utilizzata per la stadia-
zione della malattia ¢ la GDS (Global Deterioration
Scale) di Reisberg!®® (Tabella 44).

11 MDS-Mortality Risk Index — Revised (MMRI-R)

La revisione del MMRI (MDS-Minimum Data Set
Mortality- Risk Index — Revised) ¢ stata proposta per
facilitare la prognosi di fine vita nei pazienti in casa
di riposo al di fuori degli Stati Uniti, dove la MDS non
¢ correntemente in uso. Tale strumento consente di va-
lutare la probabilita di obitus entro sei mesi, utiliz-
zando dodici semplici parametri, facili da raccogliere,
relativi allo status del paziente: sesso maschile, am-
missione nella nursing home da tre mesi, compromis-
sione della ADL, scarso appetito, calo ponderale

[page 115]



involontario negli ultimi tre mesi, presenza di insuffi-
cienza renale, insufficienza cardiaca cronica, disidra-
tazione, dispnea o cancro attivo.'®

Functional Assessment Staging (FAST)

La scala FAST (Tabella 45) ¢ una scala funzionale
progettata per valutare i pazienti con demenza dalle
fasi iniziali-moderate fino ai piu gravi stadi, quando
la MMSE (Mini Mental State Evaluation) non ¢ piu in
grado di riflettere i cambiamenti clinici che si evol-
vono nel tempo.!?%-1%2

Secondo uno studio effettuato in comunita, su 100
persone ultra65enni con demenza definita allo stadio
FAST > 7a la sopravvivenza media ¢ di 1,85 anni
(95%CI 1,64-2,06), a 6 mesi del 86,6%; a 12 mesi del
77,6%; a 18 mesi del 70,1% e a 24 mesi del 64,2%.'%

The Advanced Dementia Prognostic Tool (ADEPT)
- Mitchell Index

L’ Advanced Dementia Prognostic Tool (ADEPT)
- Mitchell Index (Tabella 46) ¢ uno strumento di valu-
tazione prognostica validato nelle case di riposo in pa-
zienti ultra65enni allo scopo di valutare la
sopravvivenza dei pazienti a 6 mesi.'*

Mortality Risk Index (MRI)

Il MRI utilizza parametri derivati da MDS-Mini-
mum Data Set del Medicare- Medicaid per valutare la
mortalita a 6 mesi in pazienti ricoverati in case di ri-
poso (Tabella 47). I dati ricavati sono stati confrontati
con pazienti appartenenti alla classe funzionale 7¢
della scala FAST.!%

L’area sotto la curva (AUROC) per predire la mor-
talita a 6 mesi ¢ risultata pari a 0,74 ¢ 0,70 rispettiva-
mente nella coorte di derivazione e di validazione, con
una capacita discriminatoria migliore rispetto allo sta-
dio 7c della FAST (AUROC MRI di 0,64 per un cut-
off > 6 punti vs 0,51 per la 7c FAST).

Concetto di demenza avanzata

Alla luce dei concetti enunciati si possono esplici-
tare i criteri impiegati per definire la “demenza avan-
zata” (Tabella 48).

Conclusioni

The proof of the pudding is in the eating™
OVVero:

Se il budino e buono tutti lo mangiano,
se lo strumento non serve o é indaginoso,
nessuno lo usa

11 mancato riconoscimento della vicinanza della
morte ¢ spesso causa di ricoveri inadeguati, nonché
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di un uso inappropriato e sproporzionato di strumenti
diagnostici e terapeutici, peraltro oggetto di dibattito
ancora in corso (vedi piu avanti Nota sull’accani-
mento terapeutico). 1l processo decisionale nei pa-
zienti anziani internistici complessi richiede un
percorso interattivo tra I’internista ed il paziente, in-
tegrando le informazioni mediche e le preferenze del-
I’ammalato, in considerazione di una
revisione/previsione condivisa della possibile traiet-
toria della malattia in causa, in cui la comunicazione
reciproca e sintonica, fortemente orientata all’ascolto
del paziente, gioca un ruolo fondamentale. La com-
binazione di stime attuariali (probabilistico-statisti-
che) con le previsioni basate sulla valutazione clinica
del medico puo rappresentare un gold standard per
una valutazione multidimensionale in un modello
prognostico integrato.!?>!°” Nonostante la variegata e
crescente disponibilita di diversi sistemi di valuta-
zione prognostica delle malattie piu spesso trattate
dagli internisti, non ¢ vi ¢ certezza della loro reale uti-
lita nella pratica quotidiana, particolarmente quando
tali strumenti non si siano dimostrati sufficientemente
efficaci e/o abbiano evidenziato di essere particolar-
mente indaginosi. Le informazioni fornite dai vari in-
dici e dalle numerose scale/scores/punteggi
disponibili per le diverse patologie non devono mor-
tificare il ruolo del giudizio clinico e dell’esperienza
professionale nel processo decisionale, ma possono
fornire una base di valutazione su cui ponderare I’ap-
proccio diagnostico terapeutico al paziente. Molti me-
dici sostengono che 1 punteggi predittivi
dell’evoluzione prognostica delle malattie non sono
utili ¢ che la valutazione soggettiva del medico ¢ piu
precisa. Tale osservazione, pero, puo essere forte-
mente condizionata dalle competenze del singolo pro-
fessionista, oltre che dalla sua specifica esperienza.
Anche 1 medici piu esperti basano le loro valutazioni
- spesso implicitamente - sulle stesse informazioni
cliniche considerate nei punteggi di previsione. Ab-
biamo bisogno di ulteriori studi per poter esprimere
giudizi di merito. In Medicina Interna linee guida e
punteggi di rischio, non disegnati originariamente sul
paziente anziano con plurime comorbidita non pos-
sono essere applicate e trasferite pedissequamente al
mondo reale, se non con un adeguato senso critico,
prudenza, consapevolezza condivisa che contemperi
le aspettative degli ammalati e delle famiglie con i
dati oggettivi di uno stato avanzato di malattia. Per
effettuare una prognosi nei pazienti in fase avanzata
di malattia in Medicina Interna non dobbiamo “guar-
dare nella sfera di cristallo”.!”® La medicina ¢ un’arte
stocastica che impone spesso, nell’assunzione delle
decisioni, di tener conto di variabili probabilistiche,
non deterministiche, con un ampio margine di causa-
lita imprevedibile e di incertezza.!*”® Decidere in con-
dizioni d’incertezza significa considerare - e
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condividere - le evidenze scientifiche disponibili, le
opinioni personali, le aspettative e i valori del pa-
ziente commisurate a quelle del medico, rispetto alle
sfide poste dalla complessita del paziente e dai pro-
blemi di volta in volta emergenti. Ruolo prettamente
umanistico, non asettico né meramente statistico, ma
empatico, congruente con le competenze intrinseche
del medico internista e della sua capacita di “giudizio
clinico” nell’approccio alla persona.

Nota sull’accanimento terapeutico

L’accanimento terapeutico si verifica ogni volta
che il medico si ostina nel perseguire obiettivi diagno-
stici o nell’impartire trattamenti che risultano spropor-
zionati rispetto all’eventuale concreto risultato in
termini di qualita ed aspettativa di vita per il paziente.
E compito del medico determinare quando un inter-
vento sanitario sia sproporzionato, valutando le carat-
teristiche della malattia, le previsioni di evoluzione di
essa, gli strumenti e le terapie a disposizione, il bene-
ficio atteso e le possibili reazioni del paziente alla loro
applicazione. Caso per caso, il medico deve valutare
se un intervento sanitario sia futile, inefficace o ecces-
sivamente oneroso. L’accanimento si realizza anche
quando gli interventi risultano straordinari per il pa-
ziente o quando essi determinano condizioni, anche
solo soggettive, di eccessiva onerosita. L’ostinazione
in pratiche che si configurino come accanimento tera-
peutico ¢ oggetto di censura da parte del Codice di
deontologia Medica (CDM) che all’art. 16 prescrive
che: “Il medico, anche tenendo conto delle volonta del
paziente laddove espresse, deve astenersi dall’ostina-
zione in trattamenti diagnostici e terapeutici da cui non
si possa fondatamente attendere un beneficio per la sa-
lute del malato e/o un miglioramento della qualita
della vita”. In altre parti del CDM il richiamo contro
ogni forma di accanimento terapeutico viene reiterato
specificamente nel caso del paziente incapace (art. 35)
e del paziente terminale o incosciente, sottoposto a te-
rapie di sostegno vitale (art. 39). Per la loro stessa na-
tura di cure di base e non di terapie mediche in senso
stretto e per la mancata produzione di qualunque tipo
di sofferenza nel paziente, ’idratazione e nutrizione
assistite non sono in alcun modo riconducibili alla ca-
tegoria dell’accanimento terapeutico. Secondo la
Corte di Cassazione (Sezione I Civile. Sentenza
16.10.2007 n. 21748), I’alimentazione assistita non
costituisce oggettivamente una forma di accanimento
terapeutico, e (...) rappresenta, piuttosto, un presidio
proporzionato rivolto al mantenimento del soffio vi-
tale, salvo che, nell imminenza della morte, [ ’organi-
smo non sia piu in grado di assimilare le sostanze
fornite o che sopraggiunga uno stato di intolleranza,
clinicamente rilevabile, collegato alla particolare
forma di alimentazione.”
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Tabella 1. Scompenso cardiaco cronico: una possibile prognosi.

Sistema di stratificazione del rischio per lo scompenso cardiaco

N di punti

Variabile Score per la prognosi Score per la prognosi
a 30 giorni a | anno

Eta +eta +eta

Frequenza respiratoria (20-45 rpm) + Fr.Resp. + Fr.Resp.

Pressione sistolica (mmHg)
>180 -60 -50
160-179 -55 -45
140-159 -50 -40
120-139 -45 -35
100-119 -35 -30
90-99 -30 -25

<90 -30 -20
Azotemia (max 60 mg/dl) + valore + valore
Sodiemia (<136 mEq/dL) +10 +10
Presenza di malattia cerebrovascolare +10 +10
Demenza +20 +15
BPCO +10 +10
Cirrosi epatica +25 +35
Cancro +15 +15
Emoglobina (<10 g/dl) NA* +10

I pazienti con punteggio molto basso (< 60) hanno un tasso di mortalita dello 0,4% a 30 giorni ¢ del 7,8% a 1 anno. I pazienti con punteggio molto alto (> 150) presentano un
tasso di mortalita del 59,0% a 30 giorni e del 78,8% a 1 anno. *NA, not applicable = non applicabile nel modello prognostico a 30 giorni.

Tabella 2. Sindromi coronariche acute (SCA).

Infarto miocardico senza sovra-slivellamento del tratto ST (NSTEMI)
Infarto miocardico con sovra-slivellamento del tratto ST (STEMI)
Angina instabile

Tabella 3. Punteggio TIMI.

Variabile Punteggio Score Categoria di Rischio di morte o | Rischio di morte o
parziale totale rischio IMA nei successivi | IMA e

14 gg PTCA/BPAC nei
successivi 14 gg
Eta > 65 aa 3

>3 fattori di rischio CAD* 8

Stenosi coronarica nota >50% 13

Uso ASA nei 7 gg precedenti 20

Angor grave (>20 min) / 26

> episodi/24 h
Enzimi miocardici positivi 1
Sottoslivellamento ST > 0.5 mm | 1 41
* Fumo, diabete, ipertensione, ipercolesterolemia, familiarita per CAD

alto 41
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Tabella 4. Punteggio GRACE (2003). Da Giordanetti e Melchio'® con autorizzazione.

Classe Punti | PAS mmHg Punti J Frequenza Eta Creatinina
Killip cardiaca b/m’ mg/dl

I <80 58 50 <30 0-0.39

11 80-89 53 50-69 30-39 0.40-0.70
111 100-119 43 70-89 49-49 0.80-1.19
v 120-139 34 90-109 50-59 1.20-1.59
140-159 24 110-149 60-69 1.60-1.99
160-199 10 150-199 70-79 2.00-3.99
>200 0 200 80-89 >4

>90

Arresto Slivellamento Innalzamento

cardiaco ST enzimi cardiaci
all’esordio
(ricovero)
NO 0 NO 0 NO
SI 39 SI 28 SI 14

Punteggio GRACE: somma dei punteggi parziali per ogni variabile

Tabella 5. TIMI risk score (STEMI).

Eta>75

Eta 65-74

Presenza 3 FRC (Diabete-Ipertensione-Angina)
PA <100 mmHg

C>100 b/m’

Classi di Killip II-IV

Peso <67 Kg

IMA anteriore o BBSn

Tempo alla riperfusione>4 ore

Score
0 punti < 1%
>8 punti 36%

=== NN [W = (| W
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Tabella 6. ZWOLLE risk score per STEMI.

Killip Score di rischio RR (95% CI) di morte a 30 gg
1 0-1 0,03 (0,008-1,13)

2
34
TIMI flow 0,09 (0,02-0,37)
post
3

2 1,04 (0,44-2,45)
0-1
Eta
<60 1,40 (1,05-3,98)
>60
Malattia
trivasale
No

Si
Infarto
anteriore
No 5,99 (1,98-18,1)
Si

Ischemia da
pitrdi4h 32,1 (18,6-32,8)
No

Si
TOTALE

2,48 (0,9-6,42)

2,52 (0,7-8,46)

Tabella 7. Pulmonary Embolism Severity Index (PESI score) e la sua versione semplificata (sPESI).

Caratteristica Pulmonary Embolism Severity Index Simplified Pulmonary
(PESI score) Embolism Severity Index
(sPESI score)

Eta In anni 1 punto se eta > 80 anni
Sesso maschile + 10 punti
Presenza di cancro + 30 punti 1 punto
Scompenso cardiaco + 10 punti 1 punto
BPCO + 10 punti
FC > 110/min + 20 punti 1 punto
PA <100 mmHg + 30 punti 1 punto
FR > 30 atti/min + 20 punti
Ipotermia (T° < 36) + 20 punti
Alterato stato mentale + 60 punti
Saturazione 0,< 90% + 20 punti
Rischio di mortalita a 30 giorni

Classe Punti Rischio Mortalita Mortalita
1 <65 Molto basso 0-1,6% 1%

11 66-85 Basso 1,7-3,5%
111 86-105 Moderato 3,2-7,1% > 11%
v 106-125 Elevato 4,0-11,4%
\ > 125 Molto elevato 10,0-24,5%
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Tabella 8. Classi di rischio della TEP secondo le Linee Guida ESC 2014.

Embolia polmonare a
rischio elevato (massiva)

Embolia polmonare a rischio intermedio
PESI classe > 111 (o sPESI >1)

Embolia polmonare
a rischio basso (non
massiva)

Compromissione
respiratoria o
emodinamica, con shock
e/o sincope e/o
ipotensione o spiccata
bradicardia con segni e
sintomi di shock

Segni di disfunzione del
ventricolo destro in un
test di immagini
(ecocardiogramma, angio
TC)

Biomarkers cardiaci
positivi

TEP a rischio
intermedio-alto

TEP a rischio
intermedio-basso

Non shock o
ipotensione

Segni di disfunzione
del ventricolo destro in
un test di immagini
(ecocardiogramma,
angio TC)

Biomarkers cardiaci
positivi

Non shock o
ipotensione

NON segni di
disfunzione del
ventricolo destro in un
test di immagini
(ecocardiogramma,
angio TC)

e/o

Biomarkers cardiaci
negativi

Embolia polmonare
acuta con PESI class
I-Il 0o sSPESIO ¢
marcatori di danno
miocardico e
disfunzione
ventricolare destra
negativi

Tabella 9. Indice prognostico di mortalita a 30 giorni per ictus.

Fattori

Punti

Interpretazione

Alterazione dello stato di coscienza

Incontinenza urinaria

Disfagia

T all’ingresso >36.5°

Iperglicemia senza storia di diabete

Punteggio massimo

La mortalita ¢ direttamente proporzionale all’indice prognostico.
11 rischio di mortalita a 30 giorni nei pazienti con punteggio
<11 ¢ del 3%
>11¢del 75%
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Tabella 10. Valutazione dello stato di coscienza: Glasgow Coma Score.

Apertura occhi Punteggio | Interpretazione
Spontanea 4
Dopo invito 3
Dopo dolore 2
Nessuna risposta 1
Risposta motoria

Obbedisce ai comandi

Localizza il dolore

Si retrae, flette normalmente ma non
localizza il dolore

Anormale flessione allo stimolo
doloroso (decorticazione)

Anormale estensione allo stimolo
doloroso (decerebrazione) Vantaggi: semplice e valido
Nessuna risposta
Risposta verbale
Corretta

Confusa
Incoerente, inappropriata Limiti: scarsamente utile in caso di demenza, dis/afasia, traumi
Incomprensibile, farfuglia facciali, precedente invalidita neuromuscolare.

Nessuna

« Situazione grave > 8
« Situazione moderata 9-13
« Situazione lieve > 14

Tabella 11. ICH ed Essen scores per la valutazione prognostica dell’emorragia intracerebrale.

—~
=
=
=

ICH Score Punti | Essen score
Eta >80 1 <60

<80 0 60-69
70-79

>80
Livello di coscienza GCS 34 Vigile

GCS 5-12 Assopito
GCS 13-15 0 Stupore
Coma

W= |O[W|N|— O

Volume dell’emorragia >30
intracerebrale*

<30
Emorragia Si
intraventricolare

No
Origine infratentoriale Si
No
Punteggio NIHSS 0-5
6-10
11-15
16-20
+20 o coma 4
Totale 0-6 0-10

*I1 punteggio ICH utilizza il metodo ABC/2 per calcolare il volume dell’emorragia intracerebrale: A ¢ il massimo diametro emorragia, B ¢ il diametro perpendicolare a 90°
rispetto ad A e C ¢ il numero approssimato di sezioni alla tomografia computerizzata con emorragia, in base ai criteri di Kotari e al.**
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Tabella 12. WENS (World Federation of Neurologic Surgeons) score.

Grado | GCS

Deficit
motori

Interpretazione

15

No

No

No

«Il punteggio massimo di 15 ha la prognosi migliore

«Il punteggio minimo di 3 ha la prognosi peggiore
*Punteggi > a 8 hanno una buona possibilita di recupero
*Punteggio compresi tra 3 e 5 sono potenzialmente fatali,
specialmente in presenza di pupille fisse e di riflesso oculo-
vestibolare assente

Tabella 13. Scala di Hunter e Hess.

*Verlicchi A, 2001: http://www.neurochirurgia-udine.it/pdf/esa.pdf
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Tabella 14. Differenziazione schematica dei diversi possibili quadri clinici in corso di Gravi Cerebrolesioni Acquisite.

Stato
vegetativo
(8V)

Stato di minima
coscienza (SMC)

Locked-in
syndrome (LIS)
“Sindrome
dell’uomo
incarcerato”

Morte
cerebrale*

Caratteristiche
cliniche

Abolizione della
coscienza e delle
funzioni
somatiche
(motilita,
sensibilita,
espressione e
comprensione
verbale) associate
ad alterazioni,
talora marcate,
del controllo e
della regolazione
delle

funzioni
vegetative o vitali
(respirazione,
attivita cardiaca e
pressoria) e della
vita di relazione.
11 paziente giace
per lo piu
immobile, ad
occhi chiusi, in
uno stato non
suscettibile di
risveglio e in
assenza di
risposte
finalizzate a
stimoli esterni o
bisogni interni.
Le uniche
risposte che si
possono ottenere,
diversamente
alterate a seconda
dei casi, sono di
tipo riflesso,
troncoencefalico,
spinale o
vegetativo.

Completa
perdita della
coscienza di sé
e della
consapevolezza
dell’ambiente;
recupero di
ciclicita del
ritmo sonno-
veglia;
conservazione
pit 0 meno
completa delle
funzioni
ipotalamiche e
tronco-
encefaliche
autonomiche.

Grave
compromissione
della coscienza in
cui possono
essere individuati
comportamenti
finalizzati,
volontari,
inconsistenti ma
riproducibili, a
volte perduranti
nel tempo, non
configurando
come tali i
comportamenti
riflessi.

Lo stato di
minima
coscienza, che
puo seguire un
coma o un
precedente stato
vegetativo puo
essere presente
per un breve
periodo o per un
tempo piu o
meno protratto o
indefinito fino
alla morte del
paziente.

1l paziente &
vigile e cosciente
ma presenta
gravi deficit
delle funzioni
motorie, tali in
alcuni casi da
rendere
difficoltoso il
riscontro

degli evidenti
segni di
coscienza. Il
paziente con la
forma classica di
sindrome locked-
in

¢ generalmente
tetraplegico ed
anartrico
(impossibilitato a
parlare in
presenza di
capacita
linguistiche
integre) ma
conserva la
possibilita di
movimenti
oculari sul piano
verticale che
Spesso sono
I’unico possibile
strumento di
comunicazione.
Oltre alla forma
classica di
sindrome locked-
in esiste la forma
incompleta in cui
il paziente non ¢
del tutto
tetraplegico ed
anartrico ¢ la
forma totale in
cui invece sono
impossibili
anche i
movimenti
oculari; in questo
ultimo caso la
diagnosi

Perdita
irreversibile di
tutte le
funzioni
dell’encefalo,
incluse le
funzioni
vegetative
sostenute dal
tronco
dell’encefalo
(conservate
nel paziente in
stato
vegetativo).
Le persone in
morte
cerebrale non
sono piu vitali
e deve essere
loro

SOSpeso
qualsiasi
trattamento
terapeutico.
Criteri di
valutazione:
stato di
incoscienza;
assenza dei
riflessi del
tronco ence-
falico (cornea-
le, fotomotore,
oculo-cefalico
e oculo-vesti-
bolare,
carenale,
faringeo, di
reazione a
stimoli
dolorifici
portati nel
territorio di
innervazione
del trigemino
e di risposta
motoria nel
territorio del
nervo facciale
allo stimolo
doloroso

Continua nella pagina seguente
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Tabella 14. Segue dalla pagina precedente

Locked-in
Stato . Stato di minima ‘s‘yl}drome (LIS) Morte
vegetativo . SMC) Sindrome cerebrale*
(SV) coscienza ( dell’uomo
incarcerato”
differenziale con | ovunque

una condizione applicato);

di assenza di
coma o di stato respirazione
vegetativo puo spontanea
essere dopo sospen-
particolarmente sione di quella
insidiosa. artificiale fino
al raggiungi-
mento di
ipercapnia
accertata di
60 mmHg,
con

pH ematico
non superiore
a74;

assenza di
attivita
elettrica
cerebrale,
documentata
da EEG
eseguito
secondo parti-
colari
modalita
tecniche,
ripor-

tate nell’alle-
gato 1 del
Decreto 22
agosto 1994,
n. 582 del
Ministero
della

Sanita (G.U.
del
19.10.1994, n.
245).

*Per la diagnosi di morte cerebrale esistono criteri definiti dalla Legge 29 dicembre 1993, n. 578- Norme per I’accertamento e la certificazione di morte e Decreto 22 agosto
1994, n. 582 del Ministero della Sanita - Regolamento recante le modalita per I’accertamento e la certificazione di morte, aggiornato successivamente con Decreto 11 aprile
2008, del Ministero della Salute). Tali norme prevedono che un’apposita commissione, costituita da un medico legale (o, in sua assenza, un medico di direzione sanitaria, o
altrimenti un anatomopatologo), un anestesista-rianimatore, un neuro-fisiopatologo, un neurologo o un neurochirurgo esperti in elettroencefalografia, riunitisi dopo segnalazione
del responsabile di reparto alla direzione sanitaria, esamini il paziente per almeno due volte (all’inizio e al termine) del periodo di osservazione in un intervallo di tempo pre-
stabilito (sei ore per gli adulti, dodici per i bambini sotto i cinque anni e ventiquattro per i bambini al di sotto di un anno),accertando la presenza dei criteri stabiliti. La presenza
contemporanea di tutte le condizioni necessarie per poter accertare la morte deve essere rilevata per almeno due volte, all’inizio e alla fine dell’osservazione. L'EEG deve
essere eseguito per 30 minuti continuativi, all’inizio ed alla fine del periodo di osservazione. La eventuale verifica dell’assenza di flusso ematico cerebrale non va ripetuta.
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Tabella 15. Scala di Kelly e Matthay per la valutazione dello stato neurologico nell’insufficienza respiratoria.

Grado

Segni e sintomi

11 paziente ¢ sveglio ed esegue tre ordini complessi

11 paziente ¢ sveglio ma esegue solo ordini semplici

11 paziente ¢ sonnolento ma risvegliabile al comando semplice

11 paziente ¢ soporoso ed esegue ordini semplici solo dopo vigorosi comandi

1l paziente ¢ comatoso con alterazioni del tronco encefalico

Tabella 16. Parametri utilizzati nei diversi strumenti di valutazione prognostica della BPCO (BODE, ADO, DOSE,

GOLD).

Misura

FEV1%
Pred

Scala
MRC

6’
WT

Eta | Fumo

Esacerbazioni

CAT-
CcCQ

BODE

\/

\/

\/

ADO

\/

\/

DOSE

\/

\/

\/

\/

GOLD

Vo *

Vo **

Vo *

Vo **

ADO, age, dyspnoea, obstruction; CCQ, clinical COPD questionnaire; CAT, COPD assessment test; COPD, chronic obstructive pulmonary disease (BPCO),; DOSE, dyspnoea,
obstruction, smoking, exacerbation; GOLD, global initiative for chronic obstructive lung disease. \ o * significa sia FEV1% (forced expiratory volume in one second as a
percentage of predicted) o frequenza delle esacerbazioni. \ o ** significa sia MRC dyspnoea scale o misurazione dello stato di salute (con CCQ or CAT).

Tabella 17. BODE index.

Parametri

Punteggio

0

1

2

BMI

>21

<21

FEV1% del
predetto

>65

50-54

36-49

Distanza
percorsa al
6’WT (mt)

>350

250-349

150-249

Scala per la
dispnea
(MMRC)

0-1

BMI = Body Mass Index; FEV1% pred= volume di aria espirato nel primo secondo di un’espirazione
forzata. Un valore > 80% del predetto ¢ considerato normale. E il principale indice del grado di
ostruzione bronchiale; 6’WT = test del cammino in 6 minuti (six minutes walking test, G MWT): misura la
distanza in metri percorsa i sei minuti; MMRC (Modified Medical Research Council Dyspnea Scale) =
scala di valutazione della dispnea

Modified Medical Research Council (MMRC) Dyspnea Scale

Mi manca il fiato solo per sforzi intensi;

Mi manca il fiato solo se corro in piano o faccio una salita leggera

Cammino piu lentamente della gente della mia stessa eta quando vado in piano,
oppure mi devo fermare per respirare quando cammino al mio passo

pochi minuti

Mi devo fermare per respirare dopo che ho camminato in piano per circa 100 metri o

0 mi spoglio

Mi manca troppo il fiato per uscire di casa 0 mi manca troppo il fiato quando mi vesto

Borg G. Borg’s perceived excerption and pain scales. Human Kinetics, 1998; Celli BR. Training in the Rehabilitation of pulmonary patients with chronic obstructive pulmonary
disease. Monaldi Arch. Chest Dis. 1998;53:438-449.




Tabella 18. ADO index.
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Punti 0 1 2 3 4 5
FEV1% >65 > 36-64 <35
del
predetto
Scala per | 0-1 2 3 4
la dispnea
(MMRC)
Eta in anni | 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 >90
Tabella 19. DOSE index.
Punti 0 1 2 3
Score mMRC per la dispnea | 0-1 2 3 4
FEV1% pred + 30-49 <30
Fumo Non fumatore Fumatore
Riesarcebazioni/anno 0-1 2-3 3+
Punteggio totale
Tabella 20. Gruppi di rischio GOLD.
Gruppo GOLD A B C D
Rischio Basso Basso Elevato Elevato
Sintomi Lievi Gravi Lievi Gravi
Classe GOLD l1o2 lo2 304 304
Riacutizzazioni/anno 0-1 0-1 >2 >2
Ospedalizzazioni/anno 0 0 >1 >1
Punteggio CAT <10 >10 <10 > 10
Score mMRC per la dispnea | 0-1 >2 0-1 >2
Tabella 21. CPI (Composite COPD Prognostic Index).
Fattore prognostico Elementi aggiuntivi Punteggio
QoL score standardizzato 1 Da<-1a< <(-1) Da<(-1)a<0 | Da0a<l >1
CRQ score <68 Da 68 a <86 Dag86a<104 | >104
SGRQ score >64 Da <47 a 64 Da <30 a 47 >30
Punti 18 13 7 0
FEV1% pred <30 30-49 50-59 >60
Punti 24 15 7 0
ETA anni <55 Da 55 a 64 Da 65a74 >75
Punti 0 7 14 20
Genere Maschio 0 Femmina 1
BMI <20 No 0 Si 11
Storia di frequenti
riesacerbazioni/accessi in No 0 Si 20
Pronto Soccorso
Storia di malattia No 0 Si 7
cardiovascolare
Punteg_gio totale di rischio

CRQ, Chronic Respiratory (Disease) Questionnaire;’"* CVd cardiovascular disease; Ed, emergency department; FEV1% forced expiratory volume in 1 second as per-

centage predicted; SGRQ, St George's Respiratory Questionnai

[page 134]

91,94

[QUADERNI - Italian Journal of Medicine 2017; 5(5):e20]
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Tabella 22. Strumenti di valutazione della gravita della polmonite (tra parentesi i valori soglia che rendono la polmonite
6, 99
grave”).

*CURB-65: Confusion, Uremia, Respiratory rate, low Blood pressure, age > 65 y (=3)

*CURXO-80: confusion, urea, respiratory rate, X-ray, oxygen, age > 80 y

*SMART-COP: systolic BP, multilobar CXR involvement, albumin, respiratory rate, tachycardia,
confusion, oxygenation, and pH

*PSI: pneumonia severityindex (punteggio PORT)(>1V)

*REA-ICU: Risk of Early Admission to ICU

*PIRO: predisposition, infection, response, and organ dysfunction

Tabella 23. CURBG6S per la valutazione in ospedale della mortalita delle polmoniti acquisite in comunita.

11 punteggio viene calcolato dando 1 punto a ciascuno dei seguenti elementi:
. Confusione mentale (Mental Test score abbreviato < 8) o disorientamento temporo-spaziale di
recente insorgenza
. Aumentata frequenza respiratoria (> 30 atti per minuto)
. Ipotensione arteriosa (diastolica < 60 mmHg, o sistolica < 90 mmHg)
. B.U.N (Blood Urea Nitrogen) > 19 mg/dL
. Eta > 65 anni
I pazienti sono stratificati come segue:
0 — 1 - basso rischio 2 —rischio intermedio 3-5 —rischio elevato
Rischio di mortalita < 3% Rischio di mortalita 3-15% Rischio di mortalita 15% o +
CURB-65 e previsione di mortalita a 30 giorni
Punteggio CURB-65 Mortalita attesa
0,7%
3,2%
13,0%
17,0%
41,5%
57,0%

Fonte: Lim et al., 2003.%
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Tabella 24. Calcolo del Pneumonia Severity Index o PSI o score di Port o score di Fine.

I STEP

II STEP

Piu di 50 anni di eta

Stato mentale alterato

Frequenza cardiaca > 125

Frequenza respiratoria
>30/min

P.A. sistolica <90 mm Hg

Temperatura<35°C o
>40°C

Storia di:

Tumori

Scompenso
cardiacocongestizio

Malattiacerebrovascolare

Malattia renale

Epatopatie

Piu di 50 anni di eta

Se le risposte
sono no a tutte
le
caratteristiche

!

Assegna il
paziente alla
classe di rischio
I

Se si ad almeno
una delle
caratteristiche
vai alla tabella
successiva

Dati demografici

Punti da
assegnare

Segnapunti
punteggio
paziente

Se maschio

Punti=anni

Se femmina

- 10

Se proveniente da casa
di cura

+10

Comorbilita

Tumori

+30

Epatopatie

+20

Scompenso cardiaco
congestizio

+10

Malattia
cerebrovascolare

+10

Nefropatie

+10

Esame fisico

Stato mentale alterato

+20

Frequenza cardiaca >
125

+20

Frequenza respiratoria
>30/min

+20

P.A. sistolica <90 mm
Hg

+15

Temperatura<35°C or
>40°C

+10

Indagini radiologiche e

di laboratorio

pH
sanguearterioso<7.35

+30

Urea >30 mg/dl
(9 mmol/liter)

+20

Sodio <130 mmol/litro

+20

Glucosio >250 mg/dl

+10

Ematocrito <30%

+10

Pressione 02
<60mmHg

+10

Versamento pleurico

+10

III STEP: PUNTEGGIO TOTALE

Basso

Il

A seconda del iunteiiio ottenuto i iazienti veniono divisi nelle seiuenti classi:

Basso

II - Puo essere trattata a domicilio

<70

Basso

III - Puo essere trattata a domicilio

71-90

Medio

[V - E indicato il ricovero con terapia antibiotica
infusionale

91-130

Elevato

'V — E indicato il ricovero con terapia antibiotica

infusionale

>130
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Tabella 25. Criteri diagnostici per sepsi severa.

Infezione che altera almeno uno dei seguenti parametri:
Ipotensione

Iperlattacidemia

Diuresi <0,5 ml/kg/h per piu di 2 h nonostante adeguato riempimento
Creatinina >2 mg/dL

Danno polmonare acuto con Pa0,/FiO, <250 in assenza di polmonite quale causa di sepsi
Danno polmonare acuto con PaO,/FiO, <200

Iperbilirubinemia

Conta piastrinica <100.000 p L

Coagulopatia (international normalized ratio >1,5)

Da Dellinger et al., 2012.'%

Tabella 26. Classificazione di Forrest per la valutazione prognostica delle emorragie digestive superiori.

Grado tipo Rischio di Chirurgia % Mortalita %
risanguinamento
entro 72 ore %
Sanguinamento attivo
Emorragia a getto 90-100
Emorragia a nappo 80
Segni di emorragia recente
Vaso visibile 40-60
Coagulo adeso 20-25
Chiazza di ematina 13
Nessun segno di emorragia
Ulcera a fondo 5
deterso

Tabella 27. Rockall score.

|Variabile |Sc0re 0 |Sc0re 1 |Score 2
Eta (anni) <60 60- 79 >80
FC>100

Shock No PAS >100
mmHg

PAS <100
mmHg

Scompenso
cardiaco,
Nessuna di malattia Insufficienza renale, insufficienza epatica,
rilievo coronarica, cancro metastatico

altra malattia
importante

Co-morbidita

Neoplasia
maligna
gastro-
intestinale

Qualsiasi
Diagnosi altra
diagnosi

Presenza di
sangue,
Nessuna coagulo
aderente, vaso
sanguinante

Evidenza di
sanguinamento
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Tabella 28. 11 Glasgow-Blatchford score (GBS).

Variabili

Azotemia mg/dl

>18 - <22

>22 - <28

>28 - <70

>70

Emoglobina (g/dl) uomini
>12 - <13

>10 - <12

<12

Emoglobina (g/dl) donne
>10 - <12

<12

Pressione arteriosa sistolica (PAS) mmHg
100-109

90-99

<90

Altri parametri

FC >100/min
Presentazione con melena
Presentazione con sincope
Epatopatia

Scompenso cardiaco

Tabella 29. I quattro stadi della cirrosi epatica.

Cirrosi compensata Cirrosi scompensata

Stadio 1 2 3 4
Caratteristiche No varici Varici Ascite +/- varici Sanguinamento+/-

cliniche No ascite No ascite ascite
Mortalita a un 1 3 20 57

anno %

Tabella 30. Punteggio di Child-Turcotte-Pugh.

Punti

1 2 3
Encefalopatia Assente Grado 1-2 (o indotta da Grado 3-4 (o cronica)
fattori precipitanti)
Ascite Assente Lieve moderata Severa (refrattaria ai
(responsiva ai diuretici) diuretici)
Bilirubina (mg/dL) <2 2-3 >3
Albumina (mg/dL) >3.5 2,8-3,5 <28
INR <1,7 1,7-2,3 >2.3

Classe Child-Turcotte-Pugh ricavata dalla somma dei punti (punteggio totale)
A 5-6 PUNTI (malattia epatica inizialmente severa)
B 7-9 PUNTI (malattia epatica moderatamente severa)
C 10-15 PUNTI (malattia epatica gravemente severa)




Tabella 31. Calcolo del MELD.

Appendice

MELD = 0.957 x Ln (creatinina mg/dL) +
0.378 x Ln (bilirubina mg/dL) +
1.120 x Ln (%INR) +
0.643

Dove Ln indica logaritmo naturale.

Il numero ottenuto deve essere moltiplicato per 10 ed arrotondato ad intero.

Tabella 32. MRS: Mayo Risk Score per il calcolo della sopravvivenza nella CBP.

Mayo Risk Score = 0.039 x eta (anni) + 0.871 x log bilirubina (m mol/l) -2.53 x log albumina (g/dl)

+2.38

x log protrombina (secondi) +0.859 x edema (*)
*Assenza di edema = 0; edema resistente ai diuretici = 1; sensibile ai diuretici = 0.5

Reperibile anche al sito: http://www.mayo.edu/intmed/gi/model/mayomodI-3.htm

Tabella 33. Criteri di Ranson.

All’arrivo

Dopo 48 h

Eta > 55 anni

Riduzione ematocrito > 10%

N° GB > 16.000 mm’

Aumento azotemia > 5 mg/dl

Glicemia > 200 mg/dl

Calcemia < 8 mg/dl

LDH > 350 UI/L

PO, < 60 mmHg

AST > 250 UI/L

Deficit di base > 4 mEq/L

Sequestro di liquidi stimato > 6000 ml

Punteggio: 0-2: mortalita < 5%; 3-5: 10-20%; >5: > 50% , ad alto rischio di complicazioni sistemiche.

Tabella 34. Criteri di Glasgow.

Eta>55aa

Albumina < 3,3 g/dl

GB > 15.000 mm’

Calcemia <8 mg/dl

Glicemia > 180 mg%

Azotemia > 96 mg/dl

LDH > 600 U/L

Pa02 < 60 mmHg

GOT e/o GPT > 200 UI/L

Per i criteri APACHE 1I si rimanda all’ Appendice 1 - Nardi R, Lusiani L, Gambacorta M, ef al. Metodi di riconoscimento e di valutazione del paziente in fase terminale o a

rischio di elevata mortalita in ospedale. Quaderni Ital J Med 2017;5(4) [In press].

Tabella 35. Revised Atlanta Criteria per la pancreatite acuta.

Severita della pancreatite

Criteri proposti

Lieve

Nessuna insufficienza d’organo

Nessuna complicanza locale (peri-pancreatite, raccolte liquide, necrosis
pancreatica o peri-pancreatica)

Nessuna complicanza sistemica

Risoluzione usualmente nella prima settimana

Moderata

Insufficienza d’organo transitoria (< 48 ore)
o:

complicanze locali

o:

esacerbazione di malattie concomitanti

Severa

Insufficienza d’organo persistente (oltre le 48 ore)
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Tabella 36. BALI score per la pancreatite acuta.

BUN > 25 mg/dL

Eta > 65 anni

LDH (latticodeidrogenasi) > 300 U per L

IL-6-Interleukina-6 > 300 pg per mL

Tabella 37. BISAP score per la pancreatite acuta severa.

BUN >25 mg/dL

Glasgow coma score <15

Evidenza di SIRS (systemic inflammatory response syndrome)
Eta >60 anni

Imaging suggestivo di versamento pleurico

Tabella 38. Stadiazione dell’ AKI.

Stadio

Creatininemia sierica (SCr)

Diuresi

1,5-1,9 volte il basale oppure:
Incremento >0,3 mg/dl (26,5 pmol/l) rispetto al basale

<0,5 ml/kg/h per 6-12 ore

2,0-2,9 volte il basale

<0,5 ml/kg/h per >12 ore

3,0 volte il basale oppure:

incremento della creatinina sierica >4.0 mg/dl (>353,6
pmol/l) oppure:

inizio della terapia di sostituzione renale oppure;

in pazienti con eta <18 anni, eGFR <35 ml/min per
1,73 m*

0,3 ml/kg/h per >24 ore o
anuria per >12 ore

Da Ronco, 2015.%°
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Tabella 39. Criteri RIFLE per la valutazione dell’AKI-IRA.

Parametro Criteri

Risk(rischio [di IRA]): Creatininemia sierica (SCr) di 1,5 volte, riduzione della
velocita di filtrazione glomerulare (VFG) del 25% o della
diuresi a meno di 0,5 ml/kg per oltre 6 ore

Injury (danno [renale]): Raddoppio della SCr, riduzione del VFG del 50% o o della
diuresi a meno di 0,5 ml/kg per oltre 12 ore

Failure (insufficienza renale): Aumento di tre volte della SCr, riduzione del VFG del 75% o
della diuresi a meno di 0,5 ml/kg per oltre 24 ore (oliguria) o
anuria per 12 ore

Loss (perdita [di funzione renale]): | Perdita completa della funzione renale che richiede terapia
sostitutiva (emodialisi) per piu di quattro settimane
End-stage kidney disease Uremia, ovvero perdita completa della funzione renale che
(insufficienza renale terminale): richiede terapia sostitutiva (emodialisi) per piu di tre mesi

Tabella 40. La stadiazione KDIGO per la valutazione della severita dell’AKI.

Stadio | Creatininemia sierica (SCr) Produzione di urina (Urine Output-UO)
1 Aumento di 1,5-1,9 volte rispetto ai valori di | UO <0,5 mL/kg/h in 6 ore

base (ovvero del 50-99%) nel corso di una
settimana

oppure:

aumento di >0,3 mg/dL nelle 48 ore
Aumento di 2,0-2,9 volte rispetto ai valori di | UO <0,5 mL/kg/h in 12 ore
base (ovvero del 100-199%) nel corso di
una settimana

oppure:

aumento di >0,3 mg/dL nelle 48 ore
Aumento della creatininemia sierica (SCr) a | Anuria per un periodo di durata >12 ore
valori >4 mg/dL

oppure:

Indicazione a/inizio di terapia sostitutiva
renale (RRT) (dialisi)
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Tabella 41.

Stadiazione della CKD: dati epidemiologici e management

Stadio*

Descrizione

eGFR

ml/min
per

1.73 m®

Prevalenza
% *

ESRD
Hazard
Ratio
(95% CI)*
158

Incidenza
di morte
(x10,000)

Hazard
ratio di
morte da
tutte le
cause
(95% CI)*

Valutazione

Management
-Piano
d’azione

Ad
aumentato
rischio

>90
(in
presen
za di
FdR
per
CKD)

Esami per
CKD

Screening e
gestione dei
FdR

Danno renale
con eGFR
normale o
aumentato

Danno renale
con lieve
|eGFR

Riferimento

Riferimento

Diagnosi
Valutazio
ne delle
comorbilit
a(in
particolar
eCVD)e
dei FdR
CV

Terapia
specifica
basata sulla
diagnosi
Trattamento
delle
comorbilita
associate e
trattamento
dei FdAR CV

Valutazio
ne della
progressio
ne di
malattia

Trattamento
dei FdR CV
e terapia per
ridurre la
progressione
della perdita
della
funzione
renale

Modera

ta
| eGFR

1.44
(0.79 to
2.64)
11.04
(6.26 to
19.48)"

1.11 (0.99
to 1.23)

1.66 (1.49
to 1.86)"

Valutazio
ne delle
complican
ze

Prevenzione
e
trattamento
delle
complicanze

Severa
| eGFR

91.2
(532 to
156.2)"

2.75 (241
to 3.13)°

Preparazion
e alla dialisi
ed invio al
nefrologo

Insufficienza
renale

122.8
(67.9 to
222.0)°

2.54 (2.01
to 3.22)°

Dialisi in
presenza di
uremia

eGFR, estimated glomerular filtration rate; FdR, Fattori di Rischio, CKD, chronic kidney disease; CVD, cardiovascular disease, CV, cardio-vascolari. Il GFR viene calcolato
mediante I’equazione MDRD (Modification of Diet in Renal Disease) in base a sesso, razza e calibratura per la creatinina sierica. Per gli stadi 1 ¢ 2 il danno viene stimato sulla
base di un’analisi spot del rapporto albumina-creatinina > a 17 mg/g negli uomini o a 25 mg/g nelle donne in due misurazioni.159 L’insufficienza renale cronica ¢ definita
come un danno ai reni 0 GFR <60 mL/min/1,73 m2 per 3 mesi. Per “danno renale” s’intende la presenza di anomalie urinarie e/o di albuminuria/proteinuria e/o di una diagnosi
istologica di nefropatia ¢/o anomalie ecografiche/radiologiche che perdurano da oltre tre mesi. I dati relativi agli stadi dal 1-4 sono ripresi dal NHANES TII (1988-1994).1%
1 dati relativi al 5° stadio derivano dallo studio USRDS del 1998.1! *Dati di HR (Hazard Ratio) significativi riferiti a pazienti non inviati a consulenza nefrologica.
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Tabella 42. Un punteggio per predire la mortalita della CKD a 1 anno basato su sei parametri dopo ’avvio dell’e-
modialisi.

Punti

eGFR>7 mL/min per 1.73 m’
Albuminemia < 3,5 g/dL
Calcemia > 8,5 mg/dL
Punteggio Indice di Charlson
Performance status (punti)
Impiego di farmaci stimolanti si
I’eritropoiesi
Un punteggio totale di 0-4 corrisponde ad un rischio di mortalita predetta del 2,5% (1,7% osservata) e, rispettivamente, 5-6 punti predicono una mortalita del 5,5% (6,6% os-
servata), 7-8 del 15,2% (16,6% osservata), 9-12 del 28,9% (25,0% osservata).

Tabella 43. Scala di Hoehn e Yahr, modificata, per la valutazione del m. di Parkinson.

Stadio | Caratteristiche

1 Malattia unilaterale

1.5 Coinvolgimento unilaterale e assiale

2 Malattia bilaterale senza coinvolgimento dell’equilibrio

Con recupero di equilibrio dopo pull test*

Malattia da lieve a moderata, qualche instabilita posturale indipendente
Malattia conclamata, ancora in grado di deambulare autonomamente

Paziente costretto a letto o in sedia a rotelle

*L’instabilita posturale nel m. di Parkinson ¢ frequentemente associata ai disturbi dell’andatura. Il rischio principale ¢ la caduta. Il paziente dovrebbe essere sempre valutato
per U'instabilita posturale con il “pull test”. Si chiede al paziente di mantenere 1’equilibrio, mentre I’esaminatore, in piedi dietro, tira con forza. Il test ¢ anormale quando il
paziente ha bisogno piu di 2 passaggi per recuperare senza aiuto (retropulsione ) o necessita di aiuto dell’esaminatore, per impedire le caduta.
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Tabella 44. Global deterioration scale per la valutazione della demenza.

Stadio Caratteristiche
clinico
1 Normale Non si registrano disturbi soggettivi di perdita di memoria

Non si € riscontrata alcuna perdita di memoria all’esame clinico del soggetto.
2 Amnesie Si registrano piu frequentemente disturbi soggettivi di perdita di memoria, nei
ricorrenti seguenti settori:

A. dimenticarsi il posto in cui sono stati messi oggetti familiari;

B. dimenticarsi nomi che precedentemente erano ben noti.

Non si ha alcuna prova oggettiva di perdita di memoria all’esame clinico del
soggetto.

Non si riscontra un deficit oggettivo sul lavoro e nelle situazioni sociali.
Adeguata preoccupazione per la sintomatologia.

3 Prime lacune ben definite. Manifestazioni in piu di uno dei seguenti settori:

Confusione | A. il paziente si puo perdere viaggiando in un luogo familiare;

iniziale B. i colleghi di lavoro si rendono conto del rendimento relativamente scarso del
paziente;

C. gli amici stretti notano difficolta nel trovare le parole e i nomi;

D. il paziente pud leggere un brano o un libro e ricordarsi poco di quello che ha letto;
E. il paziente manifesta una maggiore difficolta nel ricordarsi i nomi quando gli
vengono presentate nuove persone;

F. il paziente puod aver smarrito un oggetto di valore;

G. durante I’esame clinico possono manifestarsi carenze di concentrazione.

La dimostrazione oggettiva della perdita di memoria si ottiene solamente in seguito a
un esame intensivo condotto da un esperto psicogeriatra.

Minor rendimento nell’impiego e nelle situazioni sociali. Nei pazienti iniziano a
manifestarsi dei dinieghi. I sintomi sono accompagnati da ansieta lieve o moderata.

4 Deficit ben definito durante gli attenti esami clinici. Il deficit si manifesta nei
Confusione | seguenti settori:
avanzata A. minor conoscenza di avvenimenti attuali e recenti;

B. perdite di memoria riguardo la propria anamnesi personale;

C. difficolta di concentrazione;

D. minor capacita di viaggiare, gestire le finanze etc.;

E. ridotta capacita nello svolgere compiti complessi.

Spesso non si registrano deficit nei seguenti settori:

- orientamento tempo e luogo;

- riconoscimento di persone e volti familiari;

- capacita di viaggiare in luoghi familiari.

11 diniego ¢ il meccanismo di difesa predominante. Si manifestato ridotte risposte
affettive e tendenza alla rinuncia nelle situazioni di sfida.

5 Demenza | Il paziente non riesce piu a sopravvivere senza aiuto. Durante il colloquio con il
iniziale medico non riesce a ricordare aspetti rilevanti della propria vita attuale, ad esempio:
A. I’indirizzo o il numero telefonico che ha da molti anni;

B. i nomi dei membri stretti della propria famiglia;

C. il nome della scuola secondaria o dell’universita dove si ¢ diplomato.

Spesso si riscontrano disorientamenti nel tempo (data, giorno della settimana,
stagione etc.) e nello spazio.

Una persona istruita puo riscontrare difficolta nel contare all’indietro sottraendo 4, o
da 20 sottraendo 2 numeri alla volta.

Le persone a questo stadio si ricordano di molti fatti importanti riguardanti loro stessi
e gli altri, sanno immancabilmente il loro nome e generalmente si ricordano di quello
del coniuge e dei loro figli.

11 paziente non ha bisogno di aiuto per la cura della persona o per mangiare, ma puo
avere difficolta nella scelta degli abiti appropriati.

Continua nella pagina seguente
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Tabella 44. Segue dalla pagina precedente

Stadio Caratteristiche
clinico
6 Demenza | Il paziente puo occasionalmente dimenticarsi il nome del coniuge, dal quale dipende
moderata completamente per sopravvivere. E’ per lo piu ignaro di tutti gli avvenimenti recenti
e delle esperienze della propria vita.

Conserva qualche cognizione del proprio ambiente, dell’anno, della stagione etc. Puo
avere difficolta a contare all’indietro da 10, e talora anche in avanti. Ha bisogno di
assistenza nella vita quotidiana:

A. puo diventare incontinente;

B. ha bisogno di assistenza durante i viaggi, ma puo essere in grado di spostarsi in
luoghi familiari.

Frequentemente il ritmo diurno ¢ disturbato. Ricorda per lo piu il proprio nome e
riesce a distinguere nell’ambiente persone familiari da quelle non familiari. Si
verificano cambiamenti di personalita ed emotivi (abbastanza variabili):

A. deliri, ad esempio, il paziente pud accusare la moglie di essere una traditrice, puo
parlare a figure immaginarie nell’ambiente o alla propria immagine nello specchio;
B. sintomi ossessivi, ad esempio, il paziente puo dedicarsi a continue attivita di
pulizia;

C. possono presentarsi sintomi di ansia, agitazione e comportamento violento
precedentemente mai manifestato;

D. abulimia cognitiva, cio¢ perdita della facolta per cui I’individuo pudé mantenere un
pensiero sufficientemente a lungo per portare a temine una azione finalistica.

7 Tutte le capacita verbali sono perse.

Demenza Frequentemente solo “grugniti”.

avanzata Incontinenza urinaria.

Richiede assistenza nella cura di sé e per nutrirsi.

Ha perso le capacita psicomotorie di base ad esempio la capacita di camminare.
11 cervello sembra non piu capace di dire al corpo cosa fare.
Segni e sintomi neurologici generalizzati e corticali sono frequentemente presenti.
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Tabella 45. Livello di gravita della demenza - Functional Assessment Staging (FAST).

Stadio

Definizione

Caratteristiche

Normale invecchiamento

Nessun deficit di sorta

Possibile lieve disfunzione
cognitiva

Deficit funzionale soggettivo

Disfunzione cognitiva lieve

Deficit funzionale oggettivo che
interferisce con la maggior parte dei
compiti complessi di una persona

Demenza lieve

Le TADL sono compromesse, ad
esempio: pagamento delle bollette,
cucinare, pulire, viaggiare

Demenza moderata

Ha bisogno di aiuto nel selezionare
I’abbigliamento adeguato

Demenza moderatamente severa

Ha bisogno di aiuto per vestirsi

Demenza moderatamente severa

Ha bisogno di aiuto per lavarsi

Demenza moderatamente severa

Ha bisogno di aiuto per la toilette

Demenza moderatamente severa

Incontinenza urinaria

Demenza moderatamente severa

Incontinenza fecale

Demenza severa

In grado di dire 5-6 parole nella
giornata

Demenza severa

In grado di dire 1 parola comprensibile
nella giornata

Demenza severa

Non puo pit camminare

Demenza severa

Non puo piu alzarsi

Demenza severa

Non puo piu sorridere

Demenza severa

Non puo piu sostenere il capo
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Tabella 46. Lo strumento ADEPT (4dvanced Dementia Prognostic Tool) applicato nelle Nursing Homes in pazienti con
demenza avanzata.

Caratteristiche Punti

Degenza in casa di riposo < 90 giorni
Eta

65-69

70-74

75-79

80-84

85-89

90-94

95-99

> 100 8
Sesso maschile 33
Dispnea 2,6
Presenza di 1 o piu ulcere da pressione in stadio > 2 2,2
Punteggio ADL pari a 28* 2,1
Costretto a letto per la maggior parte della giornata 2,1
Insufficiente introito alimentare orale ** 2,0
Incontinenza fecale 1,9
Body Mass Index < 18.5 1,8
Recente perdita di peso*** 1,6
Presenza di scompenso cardiaco 1,5

*Punteggio ADL-attivita di vita quotidiana (range, 0-28): un punteggio di 28 rappresenta la dipendenza funzionale completa; **Non consumare quasi tutti i liquidi in 3 giorni
precedenti 0 almeno il 25% del cibo somministrato ai pasti; ***definita come perdita di pit del 5% di peso corporeo nei precedenti 30 giorni o piti del 10% negli ultimi 6 mesi.
Interpretazione: un punteggio uguale o superiore a 13,5 si associa ad una ridotta speranza di vita.

Tabella 47. Mortality Risk Index (MRI) per la valutazione della mortalita entro 6 mesi nella demenza end-stage.

Parametro Punti
ADL.: dipendenza totale (punteggio pari a 28) 1,9
Sesso maschile 1,9
Cancro 1,7
Scompenso cardiaco 1,6
Necessita di ossigenoterapia nelle ultime due settimane 1,6
Dispnea 1,5
Assunzione di meno del 25% dei cibi ai pasti principali 1,5
Condizioni cliniche instabili 1,5
Incontinenza fecale 1,5
Costretto a letto 1,5
Eta > 83 anni 1,4
Non vigile per la maggior parte della giornata 1,4
Punteggio totale

Interpretazione: il tasso di mortalita a 6 mesi aumenta per punteggio totale di rischio (range possibile, 0-19): un punteggio totale pari a 0 comporta una mortalita entro sei
mesi del 8,9%; da 1-2: 10,8%; da 3-5: 23,2%; da 6-8: 40,4%; da 9-11: 57%; > 12: 70%.
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Tabella 48. La demenza “avanzata” secondo diverse definizioni.

Strumento

Caratteristiche

FAST
Stadi 7 a-f

a — Linguaggio limitato a 1-5 parole

b — Perdita di qualsiasi vocabolario intelligibile
¢ — Incapacita di camminare

d — Incapacita a sedersi senza assistenza

e — Incapacita di sorridere

f — Incapacita a sorreggere la testa

GDS
Stadio 7

Tutte le capacita verbali sono perse.

Frequentemente solo “grugniti”.

Incontinenza urinaria.

Richiede assistenza nella cura di sé e per nutrirsi.

Ha perso le capacita psicomotorie di base ad esempio la capacita di
camminare.

Il cervello sembra non piu capace di dire al corpo cosa fare.

Segni e sintomi neurologici generalizzati e corticali sono frequentemente
presenti.

CDR 4
Demenza molto grave

il paziente presenta severo deficit del linguaggio o della comprensione,
problemi nel riconoscere i familiari, incapacita a deambulare in modo
autonomo, problemi ad alimentarsi da solo, nel controllare la funzione
intestinale o vescicale.

CDR 5
Demenza terminale

I pazienti richiedono assistenza totale perché completamente incapaci di
comunicare, in stato vegetativo, allettati, incontinenti.
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