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I.a demenza e la morte

Antonio Guaita

Istituto Geriatrico “C. Golgi” di Abbiategrasso

“Anche il malato inguaribile diviene oggetto
delle cure mediche, perlomeno nel momento
in cui la coscienza professionale raggiunge
la piena maturita...”

Hans Georg Gadamer

INTRODUZIONE

a demenza € una malattia mortale che arriva ad

essere la quarta causa di morte per gli ultra set-

tantenni, eppure vi sono molte difficolta ad ac-
cettarla come tale sia da parte dei familiari che delle
organizzazioni. In questo articolo passeremo in rasse-
gna sia le barriere culturali che le difficolta organizzati-
ve riscontrate nei luoghi della cura nell'aiutare queste
persone e le loro famiglie ad affrontare serenamente
I'ultima parte della vita.
Imodo e il luogo della vita e della morte delle perso-
ne con demenza testimoniano della difficolta di convi-
venza con la malattia, pit di quel che accade ad esem-
pio per una malato di malattia grave e a prognosi in-
fausta come il malato di tumore maligno (Mitchell et
al, 2005). Secondo uno studio statunitense, infatti, la
morte lontano da casa o nelle residenze € quasi tre
volte piu frequente per le persone con demenza ri-

spetto ai malati di tumore (Tab. |). Quindi sia la casa,
che l'ospedale, che soprattutto la RSA, devono con-
frontarsi con la demenza come malattia terminale.

LE BARRIERE ALLA VISIONE DELLA DEMENZA
COME MALATTIA TERMINALE

Di fronte ad una diagnosi terribile e difficile da accet-
tare come la diagnosi di demenza, certamente la rea-
zione dei familiari € negativa e le difficolta del medico
sono molte; ma in questi pensieri predominano pit la
paura e le difficolta legate all'assistenza immediata, che

il fatto che si & di fronte ad una patologia a prognosi

infausta. La demenza non viene considerata una malat-

tia mortale rispetto, ad esempio, a quanto avviene per
la diagnosi di cancro.Vi sono, infatti, alcuni elementi che
portano a non vederla come malattia terminale (Sachs

et al, 2004):

U Molti medici pensano che predispone solamente,
ma non e causa di morte (lo si vede anche nei cer-
tificati, in cui compare come causa ufficiale solo dal
1994).

U Presenta una traiettoria non lineare di declino per
Cui si sperimentano aggravamenti fisici, ma anche
recuperi di salute fisica (vedi, ad esempio, le ripetu-
te infezioni acute, da cui si guarisce).

Tabella | - Valori percentudli della distribuzione del luogo di morte per malati di demenza, e malati di tumore, a confronto con gli altri malati.

Luoghi della cura Morti per demenze

Morti per tumori Morti per altre malattie

in % in % in %
Ospedale 15,6 354 52,2
Nursing Home 67,0 20,6 28
Casa 12,7 378 17
Altrove 4,7 62 28
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U Dura molto: la demenza di Alzheimer, se si esclude
la mortalita precoce, dura 8-10 anni in media. E un
tempo troppo lungo per considerarlo di per sé una
fase pre mortale, che viene cosi a riguardare solo
una fase specifica della storia naturale della malattia.

U Vi e carenza di predittori affidabili della prognosi di
soprawvivenza: poiché la malattia non & di per sé, dal
primo momento, il fattore di gravita mortale, si
avrebbe bisogno di marcatori biologici chiari che in-
dichino che si € entrati in una fase di gravita termi-
nale.

Per owviare a questo problema sono stati proposti de-
gli indicatori che potessero segnalare l'avwenuto pas-
saggio ad una fase terminale. Ad esempio, il National
Hospice Organization proponeva come possibili indica-
tori per i malati di demenza:
U dipendenza funzionale;
U ospedalizzazioni ripetute;
U perdita del 10% di peso nell'ultimo periodo.
In realta, ad una analisi applicativa si & visto che la loro
affidabilita € modesta e la variabilita resta troppo gran-
de (Christakis e Escarce, 1996). Autori italiani e ameri-
cani, basandosi sui dati di 9.264 pazienti con piu di 65
anni e con diagnosi di Alzheimer nuovi ammessi alle
Nursing Homes, individuavano i seguenti fattori associa-
ti alla mortalita, indipendentemente dalla gravita della
demenza (viene indicato tra parentesi il rischio relati-
vo di mortalita): eta 85 anni (1,83); sesso maschile
(1,81); limitazione funzionale (1,45); malnutrizione
(1,31); ulcere da decubito (1,24); diabete mellito
(1,32); malattie cardiovascolari (1,22); mentre non si €
trovato aumento di rischio di mortalita per disturbi
comportamentali, afasia, malattia di Parkinson (Gam-
bassi et al,, 1999). Pur essendo un lavoro interessante
e rigoroso, dai dati emerge che la maggior previsione
di rischio di morte sia affidata all'eta e al sesso maschi-
le, come gia per la popolazione generale.
Piu recentemente, basandosi su un ampio studio re-
trospettivo della mortalita delle persone con demen-
za nelle Nursing Homes di New York e del Michigan, &
stato pubblicato un articolo sullo stesso tema che ten-
ta una quantificazione dei predittori che diano origine
ad un punteggio cumulativo di previsione (Mitchell et
al, 2004), (Tabb. 2a e 2b).

Vi sono anche altre considerazioni da fare in merito al-

la barriera culturale esistente per considerare il mala-

to di demenza come un malato terminale. Nel cancro
avanzato spesso le terapie rianimative o antibiotiche
non hanno efficacia, mentre nel malato di demenza
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Tabella 2a - Fattori di rischio e relativo punteggio di rischio relativo
di mortalita.

Rischio relativo
di mortalita

Fattori di rischio

ADL 1,9
Sesso maschile 1,9
Cancro 1,7
Scompenso di cuore 1,6
O, terapia 1,6
Dispnea [,6
Condizioni mediche instabili [,6
Incontinenza alvo [,6
Confinati a letto 1,6
+ di 85 anni I4
Non sveglio la maggior parte del giorno [,4

Tabella 2b - Punteggio dato dalla somma dei fattori di rischio e per-
centuale della capacita di previsione della mortalita, che ha un valore
di predizione della mortalita migliore della sola perdita funzionale.

Rischio
di mortalita

Punteggio prognostico
di mortalita

0 89
o2 10,8
3405 232
6708 40,4
9,100 I'l 57
> 12 70

possono essere decisive e comungue sono in grado di
incidere sulla sopravvivenza. Nello scompenso di cuo-
re avanzato, che non risponde ai comuni trattamenti,
gli interventi efficaci da attuare eventualmente in que-
sto stadio sono molto invasivi, di alta tecnologia e di
esito incerto (cateterismi, contropulsatori, ventilatori
fino al trapianto) e quindi implicano una disponibilita di
mezzi medici difficile da avere e che certamente nella
maggior parte dei casi non dipende dalla decisione
della famiglia.

Nella demenza avanzata, invece, sono spesso efficaci
terapie di base come antibiotici e nutrizione artificiale,
che appaiono poco costose e faciimente gestibili an-
che in ambienti non tecnologicamente avanzati, ed e
quindi piu difficile rinunciarvi per adottare un criterio
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del tutto palliativo. Non & tema di questo articolo oc-
cuparsi degli aspetti etici legati alle decisioni in fase ter-
minale per la demenza, ma certamente per chi e tutor
cambia l'investimento emotivo nel prendere la decisio-
ne di adottare un trattamento solo palliativo in man-
canza di testamento biologico rispetto ad interventi
invasivi o altamente tecnologici.

LA MORTE A CASA DELLA PERSONA CON DEMENZA

Certamente il luogo naturale della morte, come della
vita, € la propria casa, come dice Gibran,“la casa € |l
tuo corpo pit grande”. Ma occorre anche analizzare
se i servizi di assistenza alla persona e alla famiglia han-
no una qualche efficacia al domicilio nella fase termi-
nale della demenza. Il quadro clinico funzionale di que-
ste fasi, infatti, non & semplice, e anche gli studi presen-
tano difficolta notevoli. Studiando 91 deceduti duran-
te uno studio longitudinale di | | anni sui malati di de-
menza, diagnosi confermata con autopsia, si € rilevato
che dei deceduti a domicilio comunque il 76% era sta-
to ricoverato in residenza per una media di |8 mesi su
8,5 anni di malattia. Prima di morire, di questi: il 35%
non camminava, il 58% si alimentava con difficolta, il
73% era incontinente, il 58% € morto in uno stato di
grave debilitazione associato alla demenza (Keene et
al, 2001). In generale il livello di gravita dei sintomi di
chi viene ricoverato e muore in una residenza risulta
maggiore rispetto a chi muore a domicilio: il controllo
efficace del dolore e dei sintomi psichiatrici aumenta la
probabilita di stare a casa fino alla fine (Volicer et al,
2003). Da ricordare, inoltre, che nella cura a casa vi €
un malato nascosto, il care giver. | familiari/caregiver di
persone con demenza grave sperimentano infatti un
aumento del 63% di mortalita (Schulz e Beach, 1999).
Inoltre, chi si occupa in modo continuo di un malato
di demenza, rispetto a chi segue altre disabilita, presen-
ta un maggior impegno fisico e psichico, tanto che ri-
sultano piu alte le ore di assistenza, le ore di lavoro
perse, lo stress psichico, lo stress fisico, le malattie fisi-
che e psichiche (Ory et al, 1999).

LA MORTE IN OSPEDALE DELLA PERSONA
CON DEMENZA

Abbiamo visto che una quota minoritaria, ma non irri-
levante di affetti da demenza, pari al 15,6%, muore in
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ospedale; certamente |'ospedale, per una serie di con-
siderazioni ben note, non ¢ il luogo pit adatto per una
persona con demenza, specie se affetta da disturbi del
comportamento, benché nei reparti dove pit spesso
si trovano (come le ortopedie) sarebbe certamente
possibile migliorare gli attuali risultati (Stenvall et al,
2006). Oggi sappiamo che delle persone con demen-
za il 73%, dopo il ricovero, peggiora in mobilita, trasfe-
rimenti, continenza, alimentazione; il 44% degli invii al
dipartimento di emergenza e il 45% dei ricoveri ospe-
dalieri sono inappropriati (Saliba et al, 2000); la mor-
talita a 6 settimane ¢ per gli ospedalizzati del 39,5% e
per i non non-ospedalizzati del 18,7% (Thompson et
al, 1997),in pazienti con condizioni cliniche confronta-
bili.

Latteggiamento di cura in ospedale delle persone af-
fette da demenza ¢ stato confrontato con quello dei
malati di cancro, avendo riscontrato spesso, in entram-
bi, interventi non palliativi anche nelle fasi premortali.
Per i malati di cancro vi era soprattutto eccesso di esa-
mi diagnostici; per | malati di demenza eccesso di nu-
trizione artificiale; antibiotici e rianimazione, spesso
inappropriati, erano applicati ad entrambi (Ahronheim
et al, 1996).

In uno studio su 71 ricoverati con demenza in ospe-
dale, seguiti per 38 giorni e valutati con uno strumen-
to osservativo di stress e sofferenza (irrequietezza, pia-
ghe da decubito, instabilita clinica) si € visto un aumen-
to di sofferenza nelle ultime tre settimane di vita ri-
spetto allammissione (Aminoff e Adunsky, 2004).

Ma l'ospedalizzazione rappresenta un evento negati-
vo anche per il coniuge. Analizzando la mortalita a |
anno di 518240 coppie in cui un coniuge veniva
ospedalizzato, si € trovato un +21% per il marito
quando la moglie era stata ospedalizzata, e un +17%
per la moglie in caso di ospedalizzazione del marito.
Fra i fattori piu significativi vi era la demenza: +22%
per la moglie, + 28% per il marito (altri fattori erano:
polmonite, malattie ischemiche cardiache, scompen-
so di cuore, stroke, BPCO) (Christakis e Allison,
2006).

Confrontando I'hospice, come sede di cure terminali,
con il domicilio, € emerso che il provenire dall'ospeda-
le aumenta di 6 volte la probabilita di usare I'hospice;
lo stato cognitivo gravemente compromesso agisce
come fattore favorente il ricovero e vi € minor proba-
bilita, anche per i malati di demenza, di morire a casa
se aumenta la presenza di hospice con degenza, e se il
livello di sofferenza ¢ piu alto (Miller et al, 2003).
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LA MORTE IN RSA DELLA PERSONA CON DEMENZA

In generale, anche se la RSA ¢ il luogo piu frequente
di morte per le persone con demenza, il livello quali-
tativo delle cure in fase terminale in essa riscontrato e
giudicato non ottimale. Ad esempio, verificando gli ul-
timi 120 giorni trascorsi in RSA da anziani con e sen-
za demenza (studio retrospettivo su dati MDS), solo
per |'l 1% era stata percepita una riduzione dell'aspet-
tativa di vita; nei dementi, inoltre, erano stati praticati
molti pit interventi non palliativi, rispetto ai non de-
menti, relativamente a (viene indicato tra parentes
'ODD RATIO): alimentazione artificiale (2,21), esami
di laboratorio (2,53), contenzione (1,79) (Mitchell et
al, 2004).

In uno studio sulla cura negli ultimi giorni di vita in 16
residenze olandesi i ricercatori rilevarono buona cura
fisica, ma carente attenzione psicologica e spirituale, ol-
tre all'inadeguatezza per le demenze gravi delle scale
di sofferenza derivate dai malati neoplastici (Brandt et
al,, 2005). Ancora, in uno studio in 5 strutture canade-
si per 185 deceduti, condotto per valutare i sintomi e
gli interventi nelle ultime 48 ore di vita, emerse che
per i malati di demenza la dispnea era stato il sintomo
principale, seguito dal dolore (pain); di questi ben il 23%
non era stato trattato per la dispnea, gli oppiodi era-
no stati usati solo nel 27% dei dispnoici, mentre il 95%
del dolore veniva trattato, abbastanza adeguatamente,
con analgesici; il delirium, infine, fu trattato nel 38% dei
casi, ma senza uso di farmaci antidopaminergici. Oltre
a questo, la relazione con i parenti e la comunicazione
con altri membri del team medico era a carico dei so-
li infermieri (Hall et al, 2002). Per quanto riguarda la
gestione del lutto da parte dei familiari, essa non &, ge-
neralmente, adeguata poiché non tiene conto di quan-
to il lutto per un parente affetto da demenza sia diver-
so da elaborare rispetto al lutto per un parente affet-
to da cancro: ad esempio, il paziente con demenza
non comunica e non riconosce i familiari; vi & dunque,
un lutto che deriva da una perdita funzionale che pre-
cede il lutto vero e proprio ed elimina gli elementi di
gratificazione e partecipazione affettiva (Murphy et al,,
1997). Nonostante questo, il ricovero in RSA del mo-
rente affetto da demenza garantisce la continuita del-
la cura, con un evidente guadagno nel non ospedaliz-
zare il paziente e nel curare anche le intercorrenze nel
luogo di residenza; in questo modo si riduce l'inciden-
za del delirium e si contiene lo stress dei parenti (Me-
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zey et al, 2002), tanto piu che in altri setting di cura,
come I'hospice, le cure non si sono dimostrate miglio-
ri; a fare la differenza, piuttosto, € la presenza di medi-
ci capaci di guidare una cura di tipo palliativo (Miller et
al, 2004). La cura del morente affetto da demenza in
RSA rappresenta, quindi, un terreno fondamentale di
miglioramento della qualita nelle cure come, ad esem-
pio, la stesura e I'applicazione di linee guida infermieri-
stiche specifiche hanno prodotto importanti risultati
anche sul piano degli indicatori medico terapeutici,
portando ad una riduzione dell'uso degli antibiotici e
ad un aumento dell'uso di oppiacei (Lloyd e Payne,
2002).

IN CONCLUSIONE: CHE FARE?

Il suggerimento proposto & quello di adottare una poli-
tica di cure palliative non incentrate solo sul dolore, ma
che guardi alla sofferenza complessiva del malato e del-
la famiglia sostituendo le cure sottratte con una atten-
zione ancora maggiore ai sintomi e alla espressione par-
ticolare che essi hanno nel malato demente grave; il lin-
guaggio del comportamento e le espressioni di emoti-
vita negativa sono comunicazioni preziose per reindiriz-
zare non solo gli strumenti terapeutici in senso medico,
ma tutto il contesto di cura. Lo spazio fisico si riduce al-
la stanza e al letto, e in tali luoghi si devono riassumere
i linguaggi vitali che suggeriscano tranquillita e benesse-
re come profumi e musiche gradevoli, illuminazione
adeguata, oggetti cari, animali da compagnia. Le attivita
del quotidiano devono essere sempre piu indirizzate a
trasformare le incombenze assistenziali in momenti di
relax che regalino sensazioni piacevoli: l'igiene, ad esem-
pio, usando i materiali adatti si puo trasformare in una
morbida carezza; i movimenti per prevenire le retrazio-
ni muscolari in massaggi rilassanti; i vestiti possono esse-
re scelti in tessuti morbidi e piacevoli da indossare, e
adattati per essere facili da mettere e togliere. | familia-
ri vanno sostenuti nell'elaborare il lutto prima ancora
della morte del congiunto, incoraggiandoli a mostrare
album di foto di quando la persona cara era valida cosi
da rievocare momenti piacevoli della trascorsa esisten-
za. La morte della persona con demenza awiene dopo
una serie di perdite, vere e proprie mini morti quotidia-
ne, che gia mettono a dura prova lo stato emotivo dei
familiari. | servizi di cura per i dementi devono, dunque,
ancora di piu capire il valore di cio che aiuta a vivere,
molto pit di cid che impedisce di morire.
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