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INTR ODUZIONE

I a demenza & una sindrome clinica (Diagnostic

and statistical manual of mental disorders, 1994)

non curabile, evalutiva, che porta inevitabilmen-
te alia morte. Essa & carattenizzata dalla perdita delle
funzioni cognitive, tra le quali la memoria, di entita ta-
le da interferire con le usuali attivitd sociali e lavorati-
ve. La prevalenza della malattia aumenta con l'etd, ed
& maggiore nel sesso femminile, soprattutto per la ma-
lattia di Alzheimer, La prevalenza di demenza negli isti-
tutl per non autosufficienti varia dal 15 fino all'80%
{Macdonald, 1957).
Mel “Rapporto Demenza 2006" Alzheimer Europe
{Dementio in Europe year book, 2006) si stima che il ru-
mero delle persone affette da dernenza in ltalia nel
2005 sia di poco infericre al milione, con una preva-
lenza sulla popolazione tra 'l 4% e '] 5% (Ferry et al,
2005; The ftalian Longitudinal Study on Aging, |997).
La durata media della malattia & incerta, a causa delle
difficolta ad individuarne 'esordio, ma & comungue tra
i 3ei |0anni (Wolfson et al, 2001; Mélsa et al, 1986;
Walsh et al, 1990). Dall'esordio dei sintomi alla mor-
te, chi ne € affetto passa dalla completa autosufiicien-
za alla totale dipendenza, in modo graduale e spesso
imprevedibile, essendo condizionato dal tipo di de-
menza, dall'etd, dalle comorbidita, dagli irterventi sani-
tari e assistenziali e dalla rete sociale (McClendon et

Statishico.

al., 2004). Nelle fasi avanzate della malattia il ricovero
in istituti per anziani & molte frequente (Temkin-Gree-
ner & Mukamel, 2002; Mitchell et al., 2004a).

La demenza grave & una malattia terminale, ma solo
raramente viene riconosciuta come tale; infatt viene
defirito a rischio di morte '], 1% di pazienti, mentre ne
muore il 7 1% (Mitchell et al., 2004a). Sia l'assistenza in
R5A che nel distretti si pud definire non palliativa (Di
Giulio et al, 2008, Galleazzi et al, 2008) e solo pochi
pazienti vengono formalmente inseriti in un program-
ma di cure palliative (Hughes et al,, 2005; Shega et al,,
2003). Esistono importanti differenze di comporta-
mento non solo da paese a paese, ma anche nellam-
bito della stessa realta territoriale (Morrison e S,
2000).

La gestione dell'alimentazione, dell'idratazione artificia-
le, dedla contenzione, le decisioni relative agli interven-
ti di rianimazione, ermodialisi, somministrazione di anti-
biotici & trasfusioni sono aspetti comuni alla cura di
tutti | malati fortemente compromessi ma, in un pa-
zierte terminale, possono corfigurarsi come accani-
mente terapeutico. La decisione di cortinuarli o so-
spenderli diventa particolarmente difficile per il mala-
to demente, che non & in condizioni di esprimere una
scelta che, in mancanza di una specifica legge, & de-
mandata ai familiar e al personale sanitario (Mitchell
et al, 2004b).

Il processo che porta alla decisione di cosa fare, ben
lungi dall'essere piano e lineare, & condizionato da ri-
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flessioni etiche, giuridiche e diniche a volte inconcilia-
bili (Degrazia, 1999). Scegliere per conto del paziente
presenta notevoli difficolta (Vig et al, 2008), ed & pos-
sibile solo a condizions che chi decide conosca il pa-
ziente ed | suci desideri, | familiari concorrono alla de-
cisione finale, ma dovrebbero essere supportati ed as-
sistiti (Vig et al, 2006; Forbes et al., 2000).

Sonc disponibill pochi dati italiani sulle decisioni criti-
che (DTC) (Simionato et al, submitted) e nessuno sul
processo decisionale che le mativa. Lobiettivo di que-
sto studio-pilota & proprio di raccogliere dati sulle
DTC per mettere a punto il protocolle di ricerca del
progetto EOLO PSODEC (End of Life Observatory,
Frospective Study of Demented Elderly Care), finalizzato
a studiare le DTC nel fine-vita dei malati affetti da de-
menza grave.

MATEH]AL] E METODI

Le DTC sono state indviduate in un precedente stu-
dio (Simionato et al, submitted): trasfusioni, emodiali-
si, posizionamento di sonda per alimentazions entera-
le, nutrizione artificiale (non applicazione/sospensio-
ne), idratazione artificiale (non applicazione/riduziona
0 sospensione), ricovero in ospedale, terapie antibioti-
che, sedazione profonda (Societa taliana di Cure Pal-
liative), chirurgia, procedure diagnostiche strumentali.
Oltre a queste, ogni altro intervento, sospensione/non
attuazione di procedure considerate DTC dall'opera-
tore.

Lo studie ha nguardato | pazienti con demenza grave
(Functional Assessment Staging Systern, FAST = 7)
(Sclan e Reisberg, 1992) e prognosi stimata superiore
a |5 giomi, degenti in 2 RSA torinesi.

Sono stati raccolti | dati socioanagrafic e clinig {co-
morbiditd; stato funzionale, sintormi, stadio della de-
menza, presenza di presidi invasivi, eventuale use di
contenzione). Per sei settimane, ogni |5 giomi sono
state docurmnentate sia le condizioni generali, descri-
vendo le siuazioni che avessero comportate una
DTC, sia le motivazioni sottostanti ad ogni DTC, rac-
colte con una scheda compilata dall'operatore o da un
monitor mediante intervista.

Il livello di discomfort & stato misurato con la versione
italiana della Discomfort Scole-Dementia of alzheimer
Trpe (DS-DAT) (Dello Russo et al, 2008), che attribui-
sce punteggi da 5 a 30 pid elevato il punteggio, mag-
giore il livello di discornfort.
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Per comprendere meglio le motivazioni alla base del-
le DTC, sono stati intervistati i| medico e linfermiere
responsabili dei pazienti,. MNellintervista sono  stati
esplorati | seguenti aspetti: obiettivi della decisione,
persone coinvolte, elementi considerati per prendere
la DTC.,

Le interviste in profondita, semistrutturate, della dura-
ta di circa | ora si sono svolte presso le due sedi di
cura. | contenuti emersi sono stati raggruppati secon-
do aree tematiche in base al quadro concettuale pro-
posto daVig (Vig et al, 2006), in particolare per la con-
divisione della scelta con i caregiver. Alcune affermazio-
ni, citate in base ad un crtero di rappresentativita te-
matica, sono state riportate specificando la qualifica
professionale dellintervistato (M = Medico; | = Infer-
miere),

Consenso e privacy

Paiché I'assistenza del paziente non ha subito nessuna
modifica, e che | dati raccolti sono quelli normalmen-
te documentati di routine, non & stato chiesto il con-
senso neé ai pazienti né ai familiari. Le schede di raccol-
ta dati sono state rese anonime in modo da non con-
sentire ['identificazione del paziente a cui si riferivana.
E stata resa ancnima anche lintervista agl operatori
sanitar, intervistati previo consensg, sia per lntervista
che per la sua registrazione.

RIEUL‘]’A‘II

I dati sono stati raccolti fra dicermbre 2006 e febbraio
2007. Sono stati selezionati 32 pazienti, Le principali
caratteristiche dei pazienti sono descritte nella Tabella
|| pazientl erano ncoverati da un tempo che ne con-
sentisse una buona conoscenza da parte del persona-
le; erano affetti da 7 a & stati morbos contemporanea-
mente (mediana 4), situazione che giustificava 'assun-
zione di pit farmac (22 pazienti da 4 a 9 farmaci); 17
assumevana psicofarmact,

Wentitre presentavano anchilosi e contratture, segni di
una lunga immaobilizzazione o permanenza a letto. So-
lo 5 avevano un catetere vescicale e | un catetere ve-
noso centrale,

Tre si alimentavano sia per os sia con sondino naso-
gastrico (SNG), e tre con PEG; gli altn solo per via
orale; | | pazienti venivano idratati anche per via en-
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Tabella | - Dot hasah dei 32 pazientt

dovenosa (di questi, uno aveva la PEG ed uno il
SNG).

Tutti | pazienti erano contenuti con spondine, 24 ore
su 24, e 6 anche con cintura pelvica o addominale.
La metd aveva un discomfort moderato e solo 2 di li-
vello elevato. Un paziente & deceduto durante lo stu-
dio, dopo circa 40 giorni.

Decisioni terapeutiche critiche

Sono state prese |6 decisioni considerate critiche per
|0 pazienti (3 per un paziente e 2 per 4).
La decisione pid frequente & stata il ricorso ad un an-
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tibiotico (& pazienti, 7 decisioni), per un'ipertermia, Tre
pazienti sono stati sedati (uno in due occasioni) per
un'agitazione psicomotoria non altrimenti controllabi-
le. In due casi & stata impostata un'idratazione endo-
venosa per un aggravamento della disfagia, scegliende
di non posizionare la PEG. In un caso & stato dediso il
trasferimento in ospedale per un sospetto di polmo-
nite &, in un altro, & stato pianificato (e poi sospeso per
volere dei parenti) un intervento chirurgico di corre-
zione della spasticita degli arti inferiori.

Sole une dei pazienti peri quali sono state prese DTC
presentava un livello di discomfort elevato (DS-DAT
27).

Obiettivi della DTC

14 e MRS RA 1 oy
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Sono stali intervistati 2 medici e 2 infermieri. Lobietti-
vo principale, alla base di tutte le scelte, era di ridurre
i sintomi 2 la sofferenza e migliorare la qualita della vi-
ta:"La sormministrazione della marfing, detendends il pa
ziente, facilita la respirazione, oltre o ridurre il dolore, ed i
paziente sta dawerc meglio” (M), A questa attenzicne
si contrappone, pero, quella di evitare un accorcia-
mento della vita “Siamo tro glf ultimi Paesi nella sommi-
nistrazione della morfing, lo so, conosco le roccomanda-
zioni. Ma & diffiale, quando il paziente soffre, o consultia-
mo, controliame 'effetto della somministrazione, perché
non sia quelle a provocare lo morte" (M).
Lorientarmento & di non prolungare la soprawivenza
tout court e di evilare terapie ed interventi eccessivi
“fortunatomente siame abbostonza distanti dalla diagno-
stica invasiva dellospedale e dalla rionimazione™ (M),
Tuttavia, uno stato critico di salute mette in difficolta,
"Ci troviarmo sempre a comminare sul crinale incerto so-
speso trd ['etica e g deontologio professionale, gl aspetti
legali e le richieste dei parenti. Certo, noi o occupiamo del
benessere del poziente, ma in un certo senso anche del
parente. Bisogna trovare l'equilibrio nella scelta” (M).

Le persone coinvolte

Sli intervistati si sono sentiti in difficolta nella scebia, sia
per la mancanza di un guadro normative, sia per |'in-
certezza delle fonti dalle quali desumere le volonta dei
rnalati. Infatti, nessun paziente aveva lasciato disposizio-
ni chiare né direttive anticipate, e quanto riportato dai
parenti non aveva modo di essere verificato,"Lincontro
tra le esigenze terapeutiche e cib che riportang i parenti
& qualcosa che, in mancanza del living will a mette in dif-
ficoltd. Sentiamo il dubbio che dietra la fretta di interrom-
pere le cure o siano ragioni lontane dal volere della per-
sona assistita’” (M),

Anche la richiesta di continuare le cure non genera
menc problemi perché pud essere determinata da
elementi che possono prescindere dal wvolere della
persona assistita, ad esempio, la difficolta ad accettare
la morte del proprio congiunto “Allultimo momento
marito, prese dtte del rischi anestesiologici, ha deciso di
non dare pitl il consenso. La ragione o vita del marito n-
siede nello sopravivenza della moglie, sebbene sofferen-
te e completamente assente dal punto di vista cognitivo
{signora che doveva essere sotloposta ad intervento chi-
rurgico per nidurre gii effetti dolorosi di un'importante an-
chilosi ogli arti inferiori)” (1).

La conoscenza della persona assistita e del suo fami-
liare permette di elaberare la decisione: "Ci siama in-
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contrati col figho ed il medico molte volte per capire cosa
erd e cosg avrebbe comportato il posizionamento di ung
FEG" (1). Potersi confrontare con un familiare del pa-
ziente & considerato con scllievo e, spesso, questa op-
portunitd manca: "l momento dello scelto & sempre so-
litario. Ci sono | criter, ¢i sono i protocolli, ma poi bisogna
che la decisione la prendiamo nol gui, io ed il gruppo di
infermieri, ed & difficilissimo perché & sempre senzo rete,
& sempre tutto nuovo” (M).

Col familiare & possibile pianificare |'assistenza, pro-
spettandogli le situazioni che si potrebbero realizzare,
& le opzioni possibili. Melle fasi pid critiche, cié pud ri-
chiedere numerasi incontr, Quando perd non esiste
un parente con cui dialogare, "allora sone gli infermien
che si fanno portavoce della storio dell'ospite che cono-
scono, spessa da malto tempo” (M),

Frevale 'estremo nspetto per la volonta dei parenti,
anche se a volte & in contraste con quanto medic ed
infermieri avrebbero suggerito. Viene sottolineata la
difficolta della scelta, ma anche l'impossibilita di adot-
tare regole e criten univoci. A uno degli ospiti per cui
era stato scelto di non posizionare la PEG, & stata poi
impiantata perché, a distanza di un mese, il parente ha
insistito fortemente. "Come medico non vorrei un proto-
collo per il paziente lerminale: questo & un ambito in cui
le scelte devono essers prese attraverso una valutazione
continua defla situazione” (M)

Elementi che hanno motivato la scefta

La scelta di cosa fare (se trattare o meno il paziente)
& influenzata dalla percezione della sua condizione di
terminale. Due eventi sono considerati predittivi dell'i-
nizio della fase di terminalitd: la disfagia e l'iporeattivi-
td. CQuando il malato si avvia su guesta strada, viene ac-
campagnato secondo la modalita ritenuta meno inva-
siva, ma in linea di massima, attivando |'idratazione e
talvolta alimentazione, anche tramite un catetere ve-
noso centrale: "o crede che l'acqua e l'alimentazione si
debbano mantenere” (M.

Pit discusso & l'uso dell'antibiotico in presenza di pol-
monite: un medico ricorda che il Prof XX sosteneva
semnpre che lo polmonite & il miglior amico del vecchio, e
tuttavia & difficile decidere di non intraprendere un trat
tamento, come nel caso della paziente con polmanite, do-
ve sembro che d sig oncorg nserva witale', Quando si
verifica un evento acuto emerge una gradualita nella
scefta degli interventi: “5e ho un paziente con edema
bolmonare, fortermente deteriorato, iniziomo con un ten-
tativo di intervento di curg importante nel periodo imme-
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diatamente successivo ail'evenio e, se la persona non dé
risposta, ollora interrompiame e trattiamo if dolore e idra-
tiama” (M), Loriertamento € quello di non anticipare
la morte del malate, rivalutando continuamente le sue
condizioni.

Discussione

| 2/3 dei pazienti, nonostante lo stadio FAST = 7, le nu-
merose comorbiditd, ed una situazione che pud esse-
re definita grave, rimangonao sostanzialmente stabili nel
tempo (McClendon et al, 2004; Morrison e Siu, 2000;
Mitchell et al,, 2004b). Le OTC vengono prese con una
certa frequenza (16 dedisioni in un mese e mezzo per
|0 pazienti). Una DTC pud essere modficata in base
alla storia del paziente, pertanto é necessario che la si-
tuazione venga seguita per un periodo sufficientermen-
te lungo, per capire se modificare la scelta. Le scelte
percepite come critiche restano ben presenti nella
memoria sia del medico sia dell'infermiere, consenten-
do guindi, anche a distanza di 15 giomni dall'evento, di
raccoglierne i dettagli. Le DTC segnalate sono simili a
quelle gia descritte da altri autor: 'attivazione o linter-
ruzione dellaimentazione artificiale e [idratazione
(Morrisan e Siy, 2000; Pasman, 2004}, il ricorso alla
chirurgia (Portenoy et al, 2006), l'utilizzo degli antibio-
tici (Mitchell et al, 2004b; Pasman, 2004; Van der Steen
et al, 2005), della sedazione e della morfina (Mitchell
et al, 2004b; Pasman, 2004).

A causa della limitatezza del campione e della durata
del follow-up, non sono state documentate scelte su
sospensione/continuazione/attivazione di dialisi o tra-
sfusioni {da collogui informali con le équipe, in linea di
massima, la linea di condotta & di non trasfondere),
Dalle interviste emergono una serie di aspetti, impor-
lanti per ncostruire lo scenario che ha portato alla
scefta:

a. La valutazione delle condiziony dei pazienti e la stimo
generole della prognosi (Mitchell et al, 20045). | pazien-
ti inclusi nello studio sono gravi, ma non in imminenza
di morte, La difficoltd nel definire quando un paziente
¢ terminale sembra avere un peso nella scefta delle
cure (Mitchell et al, 2004a).

b. Lesplicitazione dellobiettivo della scelta. Garantire una
bucna qualita di vita, con un buon controllo dei sinto-
i, senza pert mettere in atto trattamenti che possa-
no abbreviarne la durata, sembra essere contradditto-
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rio dato che, in molti casi, prolungando la vita si pro-
lunga anche la sofferenza. In un studio su un campio-
ne rappresentativo di nursing home armericane, per |l
53% dei pazienti con demenza grave, affetti da polmo-
nite, in trattamento sintornatico (senza antibiotic), i
medici hanne dichiarato di aver anche voluto affretta-
re il decesso (Van der Steen et al., 2005), propric per-
che prolungare la vita di un “morente” comportereb-
be prolungarne le sofferenze. | diversi contesti cultura-
li, le convinzioni personali e persine | pregiudizi hanno
un peso in questo tipo di decisioni. Tra questi ultimi, re-
sta la convinzione dellintrinseca pericolosita della
morfina, ritenuta farmaco che accelera la morte, per
una supposta grave azione depressiva sul respiro an-
che a dosaggi analgesici.

¢. La storio defle scelte. Le decisioni sono frequente-
mente rmodificate. Pasman (Pasman, 2004) sostiene
che un approccio palliativista (senza interventi invasivi,
ospedalizzazione, idratazione e trattamento antibicti-
o) contribuisce ad una morte relativamente veloce e
priva di sofferenze. Quando perd il decesso non awie-
ne in tempi brevi, & difficlle continuare a sostenere ta-
le scelta (Pasrnan, 2004) ed operatori sanitan o paren-
i necessitano a loro volta di sostegne (Forbes et al,
2000; Rurup et al,, 2006b)

d. La criticita delle scelte, Mentre & evidente la natura
critica di alcune scelte (ad esempio se ricoverare o
menao, o Inserire una PEG), per attre la definizione di
criticita risulta pitl difficile, come per la somministrazio-
ne di antibictico in un'infezione delle vie urinarie, do-
ve la non somministrazione potrebbe aumentare il dis-
comfort.

e. Lo mancanza di direttive anticipate. In talia non sono
legalmente riconosciute le direttive anticipate che in-
vece dovrebbero essere, assieme alla valutazione del-
le condizioni del paziente (Dello Russo et al, 2008; Ru-
rup et al, 2006b) strumento essenziale per decidere
se e guando sospendere | trattament aggressivi. Tutta-
via, anche nei Paesi in cui sono state adottate, sono
poco utilizzate. Uno studio clandese (Pasman, 2004)
riporta che le aveva espresse solo il 4% dei soggetti ri-
coverati in alcune RSA, Rurup (Rurup et al, 2006a),
analizzando le direttive anticipate per fasce d'etd, do-
cumenta che le ha espresse sclo il 7% della popolazio-
ne non ricoverata.Vollmann (Mollmann, 2001) sostiene
che il processo decisionale sarebbe facilitate da un pia-
no di cure concepito nella primissima parte del rico-
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vero, quando |a persona vi pud ancora contribuire, de-
finendo le sue direttive anticipate, assieme ai parenti e
al'équipe curante.

Una decisione condivisa tra le diverse figure professio-
nali & considerata un elemento rassicurante, a confer-
ma della corretiezza della decisione presa,

LIM[I'I DELLO STUDIO

Questo lavore, configurandosi come una delle tappe
del pit vasto progetto EOLO-PSODEC (End of Ufe
Obeservatory, Prospective Study of Demeanted Elderly Ca-
re), contribuisce a descrivere il fenomeno, ma non
consente alcun tipo di generalizzazione per il tipo di
campione di convenienza reclutato, utile alla messa a
punto del disegno e degli strumenti dello studio, ma
non certo allindividuazione di dati generalizzabil.

La tabella 2, relativa alle Decisioni terapeutiche criti-
che, sard pubblicata sul sito wwwgrg-bsiit.
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