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PREMESSA

L
a demenza costituisce una delle emergenze sani-
tarie che oggi i Paesi si trovano ad affrontare e, in
futuro, assumerà dimensioni ancora più dramma-

tiche a causa dell’invecchiamento delle popolazioni.
L’incremento mondiale di ultrasessantenni previsto tra
il 1990 e il 2030 è del 180%, con un aumento in valo-
re assoluto da 488 milioni a 1,3 miliardi (World Bank,
1993).
Considerato che sia l’incidenza sia la prevalenza della
demenza aumentano con l’avanzare dell’età, il rapido
aumento dei segmenti più vecchi della popolazione
comporterà inevitabilmente un incremento delle ma-
lattie associate all’età, come risultato del semplice an-
damento demografico (Trabucchi, 2005).
La demenza è una malattia di lunga durata e altamen-
te invalidante. Dall’esordio dei sintomi alla morte la
persona affetta da demenza passa dalla completa au-
tosufficienza alla totale dipendenza, dalla piena capaci-
tà di autodeterminazione alla assoluta incompetenza
cognitiva. Questo processo avviene gradualmente, ri-
sulta progressivo e in larga misura imprevedibile, es-
sendo condizionato dal tipo di demenza, dall’età, dalla
comorbidità, dagli interventi sanitari assistenziali e dal-
la rete sociale (McClendon et al., 2004).
L’assistenza all’anziano con deterioramento cognitivo
rappresenta uno dei problemi più impegnativi che og-
gi possano presentarsi.
La maggior parte dei pazienti dementi (circa l’80%) vi-
ve per molti anni in famiglia (Bianchetti e Zanetti,

1991) e i due terzi dei pazienti affetti da malattia di
Alzheimer sono assistiti da familiari e amici, di cui il
70% è rappresentato da donne, per lo piú coetanee.
Nelle fasi avanzate della malattia il ricovero in istituti
per anziani è molto frequente. Gli ultimi periodi di vi-
ta sono trascorsi, nella maggioranza dei casi, in istitu-
zione (RSA), e quindi le cure di fine vita vengono per
lo più erogate in questo ambito (Office of technology
assessment, 1987; Temkin-Greener e Mukamel, 2002).
In Italia non esistono dati relativi al tipo di cure a cui
vengono sottoposte le persone affette da demenza
severa nell’ultima fase della loro esistenza: in particola-
re, non è noto se il tipo di approccio sia prevalente-
mente interventista o palliativista.
I problemi nella gestione del dolore, dell’alimentazio-
ne, dell’idratazione artificiale, della rianimazione, della
contenzione, dell’uso di antibiotici, delle trasfusioni e
della dialisi sono aspetti in comune a tutti i malati ter-
minali. Nella specifica ottica del paziente affetto da de-
menza, il quadro risulta ulteriormente complicato per
due ordini di motivi: il primo è l’incompetenza cogniti-
va del malato, e quindi la necessità di operare scelte
per conto dell’interessato, con le implicazioni di ordi-
ne morale, etico e medico-legale che ne derivano. Il
secondo aspetto specifico della demenza è l’impreve-
dibilità del decorso, che rende difficoltosa la definizio-
ne temporale del concetto di “terminalità” e l’aspetta-
tiva di vita (Mitchell et al., 2004b).
I pochi dati disponibili dalla letteratura suggeriscono
che le persone affette da demenza all’ultimo stadio
della malattia, ricoverate in RSA, non siano percepite
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come terminali, non ricevano cure palliative ottimali e
che sia quindi necessario un rilevante intervento edu-
cativo nei confronti degli operatori che si occupano di
demenza grave (Van der Steen et al., 2004; Somogyi-
Zalud et al., 2002; Morrison e Siu, 2000).
Se le RSA continueranno a provvedere alle cure di fi-
ne vita, occorrerà focalizzare l’assistenza sulle aspetta-
tive degli ospiti e della famiglia, garantendo un’elevata
soddisfazione nella cura. Conoscere i sintomi e i disor-
dini percepiti dai pazienti che vivono nelle RSA duran-
te la fase terminale della malattia, può aiutare a miglio-
rare la qualità della presa in carico della fase termina-
le (Mitchell et al., 2004a).
Questo studio replica un lavoro condotto in alcune
RSA della provincia di Cremona (Toscani et al., 2008).

OBIETTIVI

• Quantificare il numero di pazienti deceduti con dia-
gnosi di Demenza grave nelle RSA.

• Descrivere l’ultimo mese di vita in base ai dati rica-
vati dalle cartelle cliniche ed infermieristiche, con
particolare attenzione alle condizioni generali, all’uso
dei farmaci, a trattamenti ed interventi eseguiti, dal
tipo di presa in carico, dall’incidenza di eventi critici,
dalla presenza di sintomi e problemi importanti ed
eventuali decisioni di fine vita.

MATERIALI E METODI

È stato condotto uno studio retrospettivo sui pazienti
deceduti nei 12 mesi precedenti in 9 RSA dell’area to-
rinese. I dati sono stati raccolti dalle cartelle cliniche e,
dove disponibili, infermieristiche, su tutti i pazienti dece-
duti con diagnosi di demenza grave (demenza, Alzhei-
mer, demenza vascolare o gravi alterazioni cognitive), e
stadio FAST >7C (Sclan e Reisberg, 1992), degenti nel-
la RSA da almeno un mese e che non avessero subito
ricoveri prolungati nel mese precedente il decesso.
La Scala FAST, specifica per i pazienti con Alzheimer, è
composta da 7 stadi per un totale di 16 stadi e sotto-
stadi, da 1 a 7 (lo stadio 7 indica uno stadio di demen-
za avanzato: un paziente in stadio 7 ha limitazioni del
linguaggio; nello stadio 7F non riesce a tenere la testa
sollevata).
La raccolta dati è stata effettuata da almeno 2 rileva-
tori addestrati in modo da uniformare le modalità di

rilevazione e di evitare bias di interpretazione. Even-
tuali discrepanze sono state risolte con la discussione.
Per ciascuna struttura sono stati raccolti alcuni dati es-
senziali che ne consentano la descrizione.
Per identificare i pazienti eleggibili sono state consulta-
te tutte le cartelle cliniche dei pazienti deceduti, iden-
tificate quelle dei pazienti con diagnosi di demenza e
valutate per i criteri di eleggibilità.
Sono stati rilevati i punteggi del Short Portable Mental
Status Questionnaire (Pfeiffer, 1975) ed il punteggio
FAST è stato ricavato dalle informazioni presenti in
cartella.
Sono stati raccolti i seguenti dati:
a.  ultimi 30 giorni di vita: malattie concomitanti, segni

e sintomi e loro intensità (grave-non grave) e inci-
denza (presente per una settimana/più di una setti-
mana), lesioni da decubito, trattamenti (antibiotici,
analgesici-scala analgesica dell’OMS (Ventafridda et
al., 1987), ansiolitici, antidepressivi, nutrizione/idrata-
zione artificiale, procedure chirurgiche, uso di mez-
zi di contenzione, trasferimento in ospedale.

b.  le ultime 48 ore di vita: rianimazione cardiopolmo-
nare, tentativi di rianimazione e somministrazione
di farmaci salvavita.

È stato segnalato, anche se documentato, il coinvolgi-
mento dei familiari nelle decisioni di fine vita.

PRIVACY

Non sono stati raccolti dati sensibili sui pazienti. Le
schede, anonime, non consentono né di identificare il
paziente né di associare le informazioni raccolte con i
pazienti. L’associazione tra identità del paziente e sche-
da di raccolta dati è stata fatta su un registro rimasto al-
l’interno della struttura e sarà distrutto al termine dello
studio.
I dati sono stati analizzati cumulativamente, senza fare
riferimento al singolo paziente deceduto.

RISULTATI

Le 9 RSA coinvolte nello studio dispongono di un to-
tale di 1.070 posti letto, e 4 nuclei per persone con
malattia di Alzheimer.
Sono state esaminate 345 cartelle cliniche. Il numero
dei ricoveri, nell’anno solare preso in esame, varia da
16 a 65 (media 39,5 ricoveri).
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Su 345 decessi, gli eleggibili sono risultati 71.
I principali dati sui pazienti sono riportati nella Tabella 1.
Non sempre è stato possibile risalire alle cause di
morte perché in più di un quarto delle cartelle esami-
nate non era riportata la diagnosi di morte. I sintomi
del paziente nel mese precedente il decesso sono ri-
portati nella Tabella 2.
Nel mese precedente il decesso 27 pazienti (38%)
provano sintomi gravi. Data la tipologia di problemi
che si verificano in questo tipo di pazienti (inalazione
di alimenti, allettamento, incontinenza con cateterizza-
zione, e infezioni del tratto urinario e polmonari) la
febbre è il problema più riportato. Circa il 30% dei pa-
zienti ha dispnea. È inaspettatamente basso il numero
di pazienti con dolore e con convulsioni.
Alla maggioranza dei pazienti con dolore (11/15) ven-
gono somministrati analgesici, somministrati però an-
che a 5 pazienti per i quali non era segnalato dolore
in cartella. Complessivamente, 16 pazienti assumono
analgesici: 5 oppioidi forti (gradino 3 della scala del-
l’OMS), 4 su base regolare; 2 oppioidi deboli (gradino
2 della scala dell’OMS), di cui uno su base regolare.
Complessivamente viene trattato con analgesici il
22.5% dei pazienti.
Nell’ultimo mese di vita, 37 pazienti (52,1%) hanno
avuto un trattamento con antibiotici, 16 con tranquil-
lanti (22,5%), 3 (4,2%) con antidepressivi. Dei pazienti
a cui sono stati somministrati ansiolitici, per 6 in cartel-
la veniva segnalata agitazione.
In 5 casi il paziente viene alimentato artificialmente
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Dato N. %

Sesso  F 55 77,4%
Età media (± DS) 88.1+8.8 (range 61-104)
Durata medi ricovero (mesi) 28

Cause del decesso
Arresto cardiocircolatorio 11 15,4
Edema polmonare acuto 9 12,4
Polmonite 4 5,6
Cachessia 4 5,6
Insufficienza d’organo 5 7,0
Ictus cerebrale 3 4,2
Altre cause* 6 8,5

Problemi concomitanti
Insufficienza respiratoria 14 19,7
Edema polmonare acuto 9 12,4
Patologia oncologica 7 9,8
Diabete 5 7,0
Scompenso cardiaco 5 7,0
Infezione delle vie urinarie 3 4,2
Ictus 1 2,8
Altri problemi 6 8,5
Causa non riportata 20 28,1

* Marasma senile, scompenso cardiaco, sofferenza neurologica, infarto.

Tabella 1 - Dati principali sui pazienti oggetto dello studio.

Pazienti con sintomo N. % Sintomo grave

N. %

Incontinenza 46 64,8 27 58,6
Febbre 35 49,2 20 57,1
Lesioni da decubito 21 29,5 10 47,6
Dispnea 21 29,5 7 33,3
Dolore 15 21,1 11 73,3
Vomito 13 18,3 6 46,1
Edemi 12 16,9 4 33,3
Agitazione/irrequietezza 9 12,6 4 44,4
Aspirazione/soffocamento 7 9,8 – –
Emorragia 6 8,4 1 16,6
Convulsioni 2 2,8 1 50,0
Altro 24 33,8 7 29,1

Tabella 2 - Sintomi riportati nel mese precedente il decesso.
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con PEG (per uno, impostata 90 gg prima del deces-
so) ed in un caso con SNG. Più elevato il ricorso all’i-
dratazione: 47 pazienti (61,9%) vengono idratati artifi-
cialmente: 8 con ipodermoclisi e 34 per via endoveno-
sa (per gli altri la via non era specificata). La durata del-
la terapia endovenosa varia da 1 a 59 gg (mediana 12)
In 20 casi non è stato possibile rilevare il dato per la
mancanza di informazioni in cartella.
La pratica dell’idratazione artificiale è egualmente dif-
fusa in tutte le RSA.
Solo un paziente viene ricoverato in ospedale per in-
terventi chirurgici.
Cinquantacinque pazienti vengono contenuti con le
spondine al letto (in 15 casi per motivi di sicurezza). In
due RSA venivano contenuti con le spondine tutti i
pazienti, nelle altre veniva segnalato sporadicamente.
Solo in 5 casi viene segnalata la contenzione degli arti
superiori ed in un caso l’uso della cintura addominale,
sempre per motivi di sicurezza.
Al momento della morte due pazienti vengono sotto-
posti a trattamenti rianimatori.
Per 10 pazienti sono stati attuati interventi e terapie
d’urgenza. Infatti 10 ricevono farmaci salvavita, 7 ossi-
genoterapia, 4 prelievi ematici, 3 ECG, 1 viene sotto-
posto a broncoaspirazione e 2 ad altri interventi.

I numeri sono molto esigui ma il ricorso a farmaci sal-
vavita è concentrato in 4 RSA.
Non sono documentate in cartella direttive anticipate,
ed il coinvolgimento della famiglia viene documentato
in due sole occasioni.

DISCUSSIONE

Lo studio descrive l’ultimo mese di vita nei pazienti
con demenza grave ricoverati in RSA. La popolazione
in studio è molto anziana e le patologie concomitanti
rispecchiano quelle di pazienti con demenza in altri
studi (Brandt et al., 2005; Evers et al., 2002).
La qualità delle cartelle cliniche non era ottimale, infat-
ti la causa di morte non è stata riportata per il 28%
dei pazienti.
A differenza dello studio di Brandt et al. (2005), dove
i principali sintomi erano debolezza generalizzata, pro-
blemi respiratori e sonnolenza e febbre, i principali sin-
tomi/problemi riportati sono incontinenza, febbre,
dispnea, lesioni da decubito. Altri sintomi comuni qua-
li astenia o sopore sono stati riportati in pochissimi ca-
si, probabilmente perché considerati caratteristiche
della malattia, e pertanto situazioni attese.
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FAST – FUNCTIONAL ASSESSMENT STAGES

Stadio Caratteristiche cliniche Diagnosi clinica MMSE
(media)

1 Nessun deficit 20-30
2 Difficoltà soggettiva nella ricerca parole o nel richiamare Age Associated Memory 27-28

la localizzazione di oggetti  Impairment (AAMI)
3 Deficit evidente in compiti complessi in ambiente di lavoro   Deficit neurocognitivo lieve        24
4 Richiede assistenza in compiti complessi Malattia di Alzheimer MILD 19-20
5 Richiede assistenza nella scelta di abbigliamento adeguato Malattia di Alzheimer moderata 15
6a Richiede assistenza nel vestirsi Malattia di Alzheimer moderatamente 9

severa
6b Richiede assistenza per lavarsi 8
6c Richiede assistenza nell’ uso dei servizi igienici 5
6d Incontinenza urinaria 3
6e Incontinenza fecale 1
7a Capacità di eloquio limitata ad una decina di parole          Malattia di Alzheimer severa 0
7b Una sola parola comprensibile 0
7c Perdita della capacità di deambulare 0
7d Perdita della postura seduta 0
7e Perdita della capacità di sorridere 0
7f Perdita della capacità di tenere dritto il capo 0
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In 3 RSA per nessuno dei pazienti deceduti viene se-
gnalato dolore, difficile da rilevare in questi pazienti, so-
prattutto in assenza di strumenti specifici di valutazio-
ne (Sentagen e King, 1993). Quando il dolore viene se-
gnalato, il paziente viene trattato con analgesici.
Ci sono pochi dati sulla prevalenza di convulsioni
(Mendez e Lim, 2003), ma la segnalazione di due soli
casi sembra bassa. Probabilmente, il fatto di aver limi-
tato l’osservazione all’ultimo mese di vita ha avuto co-
me conseguenza una minor segnalazione di alcuni sin-
tomi. Non sono stati raccolti i dati sui motivi per i qua-
li vengono prescritti ansiolitici ed antidepressivi: natu-
ralmente la prescrizione dipende dalle condizioni del
paziente, anche se è difficile giustificarla in pazienti in
fase di demenza così avanzata.
Il numero di pazienti con lesioni da decubito è abba-
stanza alto e paragonabile a quanto rilevato in altre
RSA (Toscani et al., 2008). Mitchell et al. (2004a) han-
no riportato che il 35% dei pazienti con demenza gra-
ve aveva lesioni da decubito. Anche se le lesioni po-
trebbero essere considerate un fenomeno scarsamen-
te prevenibile in pazienti allettati, incontinenti, conte-
nuti, la elevata prevalenza è preoccupante e richiede-
rebbe interventi specifici.
Nell’ultimo mese di vita vengono segnalati interventi
che potrebbero essere definiti inappropriati per un pa-
ziente in fase terminale (Ahronheim et al., 1996), in par-
ticolare l’alimentazione e l’idratazione per via endove-
nosa.
Il ricorso all’alimentazione artificiale è molto limitato
rispetto ai dati di contesti internazionali (Monteleoni e
Clark, 2004; Mitchell et al., 2003).
L’uso di antibiotici (52%) è in linea con quanto ripor-
tato in altri studi su pazienti in fase terminale (Mit-
chell et al., 2004a) e più basso rispetto a quanto rile-
vato nelle RSA della provincia di Cremona (73%, To-
scani et al., 2008): non è possibile in base ai dati di
questo studio esprimere alcuna valutazione di appro-
priatezza.
Le spondine vengono utilizzate sempre per la maggio-
ranza dei pazienti: molto limitato, invece, il ricorso ad
altre forme di contenzione, e probabilmente determi-
nato dalla necessità di immobilizzare gli arti per la te-
rapia endovenosa (Toscani et al., 2008). Non ci sono
studi che descrivano l’uso dei mezzi di contenzione su
pazienti in fase terminale: studi che valutano l’efficacia
degli interventi formativi per la riduzione dell’uso del-
la contenzione indicano che prima degli interventi for-
mativi viene contenuto fino al 70% dei pazienti (Testad

et al., 2005). Il ricorso a mezzi di contenzione chimici
e fisici potrebbe indicare una cattiva gestione del do-
lore (che molti pazienti manifestano con agitazione) o
mancanza di personale.
Solo pochi pazienti vengono sottoposti a interventi
salvavita o pratiche rianimatorie.
Non è semplice fare un commento sull’appropriatez-
za della gestione dei pazienti perché dipende da nu-
merosi fattori: l’organizzazione, i desideri dei parenti, la
cultura locale.
In ogni caso, il coinvolgimento dei parenti sembra es-
sere l’eccezione: non solo le decisioni dovrebbero es-
sere condivise con i parenti, ma devono essere anche
registrate in cartella clinica.
Nonostante la prevalenza di alcuni trattamenti sia in-
feriore rispetto a quanto riportato in altri studi
(Brandt et al., 2005; Testad et al., 2005; Moss et al.,
2002) la responsabilità di introdurre nelle RSA una
maggiore attenzione alle cure palliative non può esse-
re responsabilità dei soli medici ed infermieri: occorre
il coinvolgimento della famiglia e vanno trovati sistemi
per raccogliere e tenere conto delle indicazioni/desi-
deri dei pazienti.
La scarsità di dati di confronto italiani (e, in generale,
nel contesto internazionale) sottolinea la necessità che
le RSA diventino sempre di più un luogo di ricerca
(Mitchell et al., 2006).

LIMITI DELLO STUDIO

I dati sono stati raccolti nell’ultimo mese di vita, ma
non esiste un consenso sulla durata della fase termina-
le in questi pazienti, ed è possibile che alcune decisio-
ni critiche siano già state prese. Solo raramente sulle
cartelle ne vengono riportate le motivazioni.
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