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ASPETTI	METODOLOGICI	e	DEFINIZIONE	DEL	PROBLEMA	
Obiettivi	
Gli	obiettivi	della	Conferenza	di	Consenso	promossa	da	APRIRE	network	sono:	

1. Definire	i	criteri	prognostici	di	terminalità	specifici	per	il	grande	anziano.	
2. Identificare	gli	 interventi	palliativi	appropriati	per	 l’assistenza	e	 la	cura,	a	domicilio,	nelle	

strutture	residenziali	e	in	hospice,	del	grande	anziano.	
3. Identificare	gli	interventi	per	il	supporto	alla	famiglia	e	ai	caregiver	formali	e	informali.	
4. Individuare	 criteri	 e	 indicatori	 per	 la	 valutazione	della	 qualità	dell’assistenza	e	della	 cura	

nelle	fasi	terminali	della	vita	del	grande	anziano.	
Metodo	
Il	 metodo	 scelto	 è	 quello	 della	 Conferenza	 di	 Consenso	 (Sistema	 Nazionale	 per	 le	 Linee	 Guida,	
2013)1	che	risulta	essere	uno	degli	 strumenti	disponibili	per	raggiungere,	attraverso	un	processo	
formale,	un	accordo	tra	diverse	figure	rispetto	a	questioni	sanitarie	particolarmente	controverse	e	
complesse,	 favorendo	 la	 scelta	 di	 orientamenti	 il	 più	 possibile	 uniformi	 nella	 pratica	 clinica	
nell’ottica	di	fornire	ai	pazienti	la	migliore	qualità	di	cura	in	rapporto	alle	risorse	disponibili.	
Per	 ciascuno	 dei	 12	 quesiti	 formulati	 dal	 Comitato	 Tecnico	 Scientifico	 	 è	 stata	 condotta	 una	
revisione	della	letteratura primaria	e	secondaria su	quattro	database	(PubMed,	Cochrane,	Cinahl	e	
PsychInfo)	considerando	gli	ultimi	10	anni	(ultima	consultazione	31	marzo	2018).	Sono	stati	inclusi	
anche	 articoli	 di	 letteratura	 suggeriti	 dai	 database	 come	 rilevanti	 e	 articoli	 individuati	 nelle	
bibliografie	dei	singoli	articoli.		
La	 scelta	 dei	 database	 è	 stata	 determinata	 dal	 fatto	 che	 il	 tema	 della	 conferenza	 è	
multidisciplinare.		
	
Comitato	Tecnico	Scientifico	
APRIRE	Network	ha	individuato	un	gruppo	di	esperti	appartenenti	alle	diverse	discipline	coinvolte	
che	hanno	costituito	il	Comitato	Tecnico	Scientifico	che	ha	elaborato	il	presente	documento:	
Daniele	Bellandi,	Medico	geriatra	Fondazione	Istituto	Ospedaliero	di	Sospiro	Onlus,	Sospiro	(CR).	
Cinzia	Bertelli,	Infermiera	cure	palliative	ANT;	
Corrado	Carabellese,	Medico	geriatra	Fondazione	Casa	di	Dio	Brescia,	Società	Italiana	di	Geriatria	
Ospedale	Territorio;	
Deborah	Chiesa,	Medico	Specializzanda	in	Geriatria	Università	degli	Studi	di	Brescia;	
Simonetta	Di	Meo,	Infermiera	Dirigente	Servizio	Infermieristico	Territoriale	ASST	Spedali	Civili	BS;	
Gianbattista	Guerrini,	Medico	geriatra	Fondazione	Brescia	Solidale;	Società	Italiana	di	Gerontologia	
e	Geriatria;	
Pierangelo	Lora	Aprile,	Medico	di	Medicina	Generale,	Società	Italiana	di	Medicina	Generale;	
Gian	 Franco	 Massarelli,	 rappresentante	 dei	 pazienti	 Associazione	 “Dall’altra	 parte:	 medici,	
infermieri,	operatori	e	pazienti	insieme”;	
Federico	 Nicoli,	 Bioeticista	 Servizio	 di	 Etica	 Clinica	 presso	 Casa	 di	 Cura	 Domus	 Salutis	 Brescia	 -
Fondazione	Teresa	Camplani;	Centro	di	Ricerca	in	Etica	Clinica	Università	degli	Studi	dell’Insubria,	
Varese;	
Paola	Ponton,	Psicologa	Azienda	per	l'Assistenza	Sanitaria	AAS	N.3	Friuli;	

																																																													
1	 Sistema	 nazionale	 per	 le	 linee	 guida	 	 "Come	 organizzare	 una	 Conferenza	 di	 Consenso"	 -	 Data	 di	
pubblicazione:	novembre	2009		-	Data	di	aggiornamento:	novembre	2013	
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Serena	Sperotto,	Infermiera	Cure	Domiciliari	ASST	Brescia;	
Ermellina	Zanetti,	Infermiera	Associazione	APRIRE	Network;	
Giovanni	 Zaninetta,	 Medico	 palliativista	 Unità	 Operativa	 di	 Cure	 palliative	 Casa	 di	 Cura	 Domus	
Salutis	Brescia	-	Fondazione	Teresa	Camplani;	Società	Italiana	Cure	Palliative.	
	
Introduzione		
A cura del comitato tecnico scientifico. 

Dal	 loro	esordio	negli	 anni	 sessanta	nel	Regno	Unito,	 le	 cure	palliative	 si	 sono	estese	 in	 tutto	 il	
mondo	 occidentale,	 acquistando	 le	 caratteristiche	 di	 una	 vera	 e	 propria	 disciplina	 specialistica	
(Hillier,	 1988).	 Sviluppatesi	nel	 contesto	assistenziale	della	malattia	oncologica	avanzata,	 le	 cure	
palliative	 sono	 state	 in	 seguito	 estese	 all’AIDS	 o	 ad	 altre	malattie	 croniche	 come	 lo	 scompenso	
cardiaco,	l’insufficienza	renale,	l’insufficienza	epatica,	le	broncopneumopatie	croniche	ostruttive	e	
le	 sindromi	 neurologiche	 degenerative.	 Terminale	 viene	 inteso	 comunemente	 il	 paziente	 con	
aspettativa	 di	 vita	 non	 superiore	 a	 sei	 mesi,	 ma	 l’identificazione	 in	 termini	 così	 rigidi	 si	 è	
dimostrata	 difficile	 da	 attuare,	 in	 particolare	 nel	 caso	 di	 diagnosi	 non	 correlate	 al	 cancro	
(Venturiero	 et	 al,	 2000;	 Christakis	 &	 Lamont,	 2000).	 Per	 ovviare	 a	 questa	 grave	 limitazione,	 il	
National	Hospice	Organization	(Stuart,	1996)	negli	Stati	Uniti,	ha	proposto	dei	criteri	di	eleggibilità	
per	 il	 ricovero	 in	 hospice,	 basati	 su	 dati	 anamnestici,	 clinici	 e	 laboratoristici	 che	 sono	 stati	
successivamente	 utilizzati	 per	 l’identificazione	 dei	 pazienti	 terminali.	 Tuttavia,	 il	 tentativo	 di	
validazione	 clinica	 di	 tali	 criteri	 in	 pazienti	 con	malattie	 croniche	 avanzate	 non	neoplastiche,	 ha	
dimostrato	 la	 loro	 inattendibilità	 predittiva	 (Fox	 et	 al,	 1999).	 L’accuratezza	 predittiva	 di	
terminalità,	utilizzando	criteri	rigidi,	risulta	ancor	più	difficile	nei	pazienti	anziani	e	molto	anziani,	
caratterizzati	da	polipatologia,	politerapia	e	dalla	presenza	di	disabilità	funzionale	e	cognitiva,	per	
lo	più	con	le	caratteristiche	della	disabilità	progressiva.		
L’Organizzazione	 Mondiale	 della	 Sanità	 afferma	 da	 tempo	 che	 i	 principi	 delle	 cure	 palliative	
dovrebbero	essere	applicati	il	più	precocemente	possibile	nel	corso	di	una	malattia	cronica	(WHO,	
2002)	anche	in	considerazione	del	fatto	che	nei	paesi	ad	alto	reddito,	il	75%	delle	morti	è	causato	
da	condizioni	croniche	progressive	avanzate.		
L'approccio	moderno	al	fine	vita	si	divide	in	due	momenti:	il	primo,	spesso	mesi	o	anni	prima	della	
morte,	 può	 costituire	 l'inizio	 del	 processo	 di	 identificazione	 dei	 pazienti	 con	 necessità	 di	 cure	
palliative	attraverso	il	riconoscimento	di	alcuni	indicatori	o	variabili	che	facilitano	l'identificazione	
precoce.	Il	secondo	riguarda	gli	ultimi	giorni	o	settimane	di	vita	e	corrisponde	al	paradigma	fuori	
moda	della	fornitura	di	cure	palliative	molto	tardiva	(Boyd	&	Murray,	2010).	
Tuttavia	si	osserva	 in	 tutti	 i	 setting	di	cura	e	assistenza	 (ospedale,	 strutture	socio	sanitarie,	cure	
intermedie	 e	 assistenza	 domiciliare)	 la	 difficoltà	 a	 riconoscere	 il	 bisogno	 di	 cure	 palliative	 nel	
grande	anziano,	ovvero	quando	 la	cura	e	 l’assistenza,	da	preventiva,	curativa,	 riabilitativa	debba	
esclusivamente	 assicurare	 interventi	 che	 massimizzino	 il	 comfort,	 il	 controllo	 dei	 sintomi	
disturbanti	 con	 l’obiettivo	di	 garantire	 la	qualità	della	 vita.	Dati	di	 letteratura	documentano	che	
nelle	 strutture	 residenziali	 per	 anziani	 dinnanzi	 ad	 un	 progressivo	 peggioramento	 del	 quadro	
clinico	e	funzionale,	anche	in	un	soggetto	molto	fragile,	vi	è	difficoltà	e	incertezza	ad	individuare	
l’avvicinarsi	 del	 fine	 della	 vita:	 il	 30%	 degli	 anziani	 inviati	 in	 ospedale	 per	 accertamenti	 e	
trattamenti,	muore	in	ospedale	(Barclay	et	al,	2014).	



	

-	6	-	

	

	

Associazione	APRIRE	-	Assistenza	PRimaria	In	REte	-	Salute	a	Km	0	
www.aprirenetwork.it	-	segreteria@aprirenetwork.it	-	Via	Gazzoletti,	8	-	25127	Brescia	

Ahearn	ha	analizzato	tutte	le	ammissioni	in	un	periodo	di	94	giorni	presso	un’unità	di	medicina	per	
acuti	di	un	ospedale	inglese,	confrontando	coloro	che	provenivano	da	strutture	residenziali	con	gli	
ultra	 settantenni	 provenienti	 dal	 domicilio.	 I	 residenti	 avevano	 significativamente	 meno	
probabilità	di	sopravvivere	al	ricovero	delle	persone	anziane	che	vivevano	a	domicilio:	33,9%	dei	
residenti	è	deceduto	in	ospedale	rispetto	al	15,7%	coloro	che	provenivano	dal	domicilio	(OR	2,76	
CI	 1,6-4,7	 p=0.0002).	 Dopo	 6	 settimane	 dall’ammissione	 in	 ospedale,	 tra	 coloro	 che	 sono	 stati	
dimessi	presso	la	stessa	struttura	residenziale	da	cui	provenivano	prima	del	ricovero,	 il	14,6%	ha	
avuto	un	 re-ricovero	 e	 il	 26,8%	è	deceduto.	Gli	 anziani	 con	un	 livello	 più	 elevato	di	 comorbilità	
avevano	meno	probabilità	di	sopravvivere	al	ricovero	e	maggior	rischio	di	morte	a	6	settimane	dal	
ricovero	(Ahearn	et	al,	2010).	
La	precoce	identificazione	dei	grandi	anziani	che	potrebbero	beneficiare	di	interventi	palliativi	si	è	
dimostrata	efficace	sia	per	quanto	riguarda	il	miglioramento	della	qualità	di	vita	degli	anziani	e	dei	
loro	 famigliari,	 sia	 per	 una	 riduzione	 dei	 costi	 a	 fronte	 di	 una	 migliore	 appropriatezza	 degli	
interventi	(Temel,	2010,	Greer,	2012,	McNamara,	2013).	
Una	 revisione	 della	 letteratura	 (Cimino	 &	 McPherson,	 2014)	 ha	 evidenziato	 che	 l’approccio	
palliativo	ad	anziani	ospiti	di	strutture	residenziali	migliora	gli	esiti	clinici,	i	processi	di	assistenza	e	
la	percezione	della	qualità	delle	cure	da	parte	dei	familiari.	In	particolare	migliora	la	gestione	del	
dolore	 e	 degli	 altri	 sintomi	 disturbanti	 (dispnea,	 affaticamento)	 e	 l’appropriatezza	 delle	 terapie	
farmacologiche.	
	
Grande	anziano:	definizione		
Gianbattista Guerrini, Deborah Chiesa, Corrado Carabellese, Daniele Bellandi 

La	percentuale	di	persone	anziane	nella	popolazione	è	 in	aumento	 in	quasi	 tutti	 i	paesi.	Entro	 il	
2050,	 circa	2	miliardi	di	persone	nel	mondo	avranno	un’età	di	60	anni	o	più,	 con	400	milioni	di	
persone	di	età	compresa	tra	gli	80	anni	e	oltre.	
L’aumento	 progressivo	 della	 speranza	 di	 vita	 ed	 il	 miglioramento	 delle	 condizioni	 cliniche	 e	
funzionali	che,	secondo	gli	studi	di	coorte,	ha	accompagnato	tale	fenomeno	ha	da	tempo	indotto	a	
distinguere	 una	 “terza	 età”	 definita	 prevalentemente	 su	 base	 cronologica	 (l’aver	 compiuto	 e	
superato	i	65	anni)	da	una	“quarta	età”	(il	cui	limite	cronologico	si	è	andato	spostando	negli	ultimi	
decenni	dai	 75	agli	 80	 agli	 85	 anni)	 caratterizzata,	 “pur	nell’estrema	variabilità	delle	 espressioni	
fenotipiche”	da	“maggiore	e	più	 intenso	declino	biologico	e	 funzionale,	 con	elevata	morbosità	e	
fragilità”	 (Senin,	2013)	e	da	un	crescente	 rischio	di	ospedalizzazione,	di	 istituzionalizzazione	e	di	
morte.	
Con	il	termine	“grande	vecchio”	(oldest	old)	si	vuole	far	riferimento	alla	persona	che	ha	intrapreso	
l’ultimo	tragitto	del	suo	percorso	di	invecchiamento	connotato:	
• da	un’età	molto	avanzata	(>85);	
• dalla	 progressiva	 difficoltà	 a	 ri-costruire	 nuovi	 equilibri	 clinico-funzionali	 in	 risposta	 alle	

modificazioni	 indotte	 dal	 processo	 di	 invecchiamento,	 dall’accumularsi	 negli	 anni	 delle	
conseguenze	della	(poli)patologia	cronica	e	dal	rapporto	della	persona	con	il	contesto	di	vita;	

• da	una	condizione	di	crescente	“fragilità”	intesa,	al	di	là	del	suo	fenotipo	somatico	e	cognitivo,	
come	 uno	 stato	 di	maggiore	 vulnerabilità	 agli	 stress	 che	 comporta	 un	 aumentato	 rischio	 di	
disabilità,	 declino	 funzionale,	maggiore	 ospedalizzazione	 e	mortalità	 (Fried	 et	 al,	 2001).	 Con	
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riferimento	alla	popolazione	generale	studi	in	tutto	il	mondo	riportano	che	la	prevalenza	della	
fragilità	varia	dal	4,9%	al	27,3%	(Choi	et	al,	2015);		

• dalla	 coesistenza	 di	 multiple	 malattie	 croniche	 (e,	 di	 conseguenza,	 di	 sintomi	 e	 politerapia	
cronici)	tra	di	loro	interagenti	(“multiple,	simultaneous,	interactive	problems”,	Kane,	2002)	

• dall’alto	rischio	o	dalla	presenza	di	”disabilità”	funzionale,	per	lo	più	con	le	caratteristiche	della	
disabilità	progressiva	(Ferrucci	L.	et	al,	1996);	

• dall’elevata	prevalenza	di	compromissione	cognitiva;	
• dalla	 necessità	 di	 supporto	 sociosanitario	 e,	 non	 raramente,	 dalla	 debolezza	 della	 rete	 di	

supporto	familiare	e	di	prossimità.	
In	questa	prospettiva	la	cura	del	grande	vecchio	pone	la	medicina	di	fronte	a	due	sfide:	

1. da	una	parte	la	necessità	di	affrontare	la	complessità	e	l’instabilità	tipiche	della	condizione	
clinica	 ed	 esistenziale	 di	 questi	 pazienti,	 mantenendo	 l’equilibrio	 tra	 accanimento	
terapeutico	 ed	 abbandono	 (ageism)	 integrando	 la	medicina	dell’evidenza	 con	 la	 presa	 in	
carico	 mutidimensionale,	 l’approccio	 funzionale	 e	 la	 valorizzazione	 dei	 nuovi	 equilibri	
clinico-funzionali;	

2. dall’altra	 la	 difficoltà	 di	 individuare,	 nel	 continuum	 che	 spesso	 caratterizza	 la	 traiettoria	
verso	la	disabilità,	il	punto	in	cui	viene	superata	la	soglia	dell’irreversibilità	della	condizione	
clinica	e	diventa	indispensabile	l’approccio	sintomatico	e	palliativo.	

	
Il	tabù	della	morte	
Federico Nicoli, Paola Ponton 

Nelle	strutture	sanitarie	e	assistenziali	si	presentano	quotidianamente	molteplici	situazioni	in	cui	si	
pongono	 questioni	 rilevanti	 riguardo	 all’approccio	 terapeutico	 al	 grande	 anziano	 portatore	 di	
comorbilità	 e	 affetto	 da	 una	malattia	 inguaribile	 che	 si	 sta	 avvicinando	 alla	 fine	 della	 vita.	 Tale	
condizione	apre,	per	 l’équipe	 sanitaria,	 scenari	 terapeutici	di	non	 facile	 soluzione.	Al	 contempo,	
nella	società	occidentale	contemporanea,	sovente	i	temi	del	fine	vita	e	della	morte	sono	celati	da	
un	 velo	 che	 rende	 ostica	 anche	 una	 semplice	 comprensione	 delle	 difficoltà	 riscontrate	 nelle	
strutture	sanitarie	e	assistenziali.	Vivere	più	a	lungo,	raggiungere	età	molto	elevate,	prolungare	la	
vita	ma	non	necessariamente	 la	qualità	della	stessa	sta	aprendo	nuovi	dibattiti	culturali	presenti	
sia	 nella	 letteratura	 scientifica	 sia	 nei	 mass	 media.	 Il	 dibattito	 si	 articola	 tra	 questioni	
antropologiche,	sociologiche,	giuridiche,	etiche,	psicologiche	e	sanitario-assistenziali	all’interno	di	
un	tempo	qualificato	come	“il	tempo	delle	scelte”	(Black	et	al,	2015).		
Pensare	alla	morte,	dare	un	senso	alla	morte,	affrontare	la	morte,	definire	la	morte	sono	questioni	
che	hanno	permeato	il	pensiero	dell’umanità,	epoca	dopo	epoca,	in	un	continuum	tra	evitamento	
e	 fronteggiamento.	 Nel	 secolo	 scorso	 Aries	 e	 Gorer	 hanno	 sostenuto	 che	 la	 civiltà	 occidentale	
avesse	sostituito	il	tabù	del	sesso	con	quello	della	morte	attuando	una	rimozione	della	stessa	e	da	
allora	diversi	studi	hanno	evidenziato	come	reazioni	di	rimozione,	di	negazione,	di	evitamento,	di	
fuga	o	di	nascondimento	caratterizzano	la	nostra	società	(Ross,	1976),	che	pur	talvolta	la	edulcora	
(la	cosiddetta	“morte	amica”)	o	la	esibisce	tra	mistificazioni	o	spettacolarizzazioni.	Negli	ultimi	due	
decenni	tuttavia	è	in	atto	un	importante	processo	di	trasformazione	culturale,	di	cambiamento	di	
prospettive	non	sempre	di	facile	interpretazione,	sia	per	gli	aspetti	evolutivi	che	per	la	mancanza	
di	studi	estesi	(Di	Mola	&	Crisci,	2001)	o	dedicati	a	specifiche	coorti	di	popolazione	come	i	grandi	
anziani.	Sicuramente	 il	movimento	per	 le	cure	palliative	ha	attivato	nuove	sensibilità	nel	mondo	
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sanitario	e	nella	popolazione	 con	un	approccio	più	pragmatico	e	 concreto	al	morire	e	 all’ultimo	
tempo	 della	 vita,	 percepiti	 come	 spazio	 e	 tempo	 per	 azioni,	 scelte,	 espressioni	 di	 volontà	
soggettive,	 quasi	 a	 riappropriarsi	 di	 questo	 tempo	 della	 propria	 vita,	 anziché	 restare	 annichiliti	
dall’angoscia	della	morte.		
La	possibilità	di	 intervenire	su	una	persona	molto	anziana	alla	 fine	della	vita,	apre	questioni	che	
riguardano	non	solamente	 la	giurisprudenza	–	cosa	sia	 lecito	fare	o	non	fare	–	ma	anche	aspetti	
culturali,	etici	e	psicologici.	Questi	aspetti	toccano	il	morente	e	tutti	coloro	che	sono	coinvolti	nella	
situazione:	operatori	e	familiari	innanzitutto.	
Il	tema	della	morte	mette	in	gioco	fattori	diversi	che	rendono	difficile	l’identificazione	di	certezze	
univoche	 e	 condivise.	 Ciò	 dipende	 dal	 fatto	 che	 la	 mappa	 dei	 valori	 morali	 del	 mondo	
contemporaneo	nella	relazione	medico-paziente	è	supportata	sia	da	diversi	principi	–	autonomia,	
beneficenza,	 non	 maleficenza,	 vulnerabilità,	 giustizia	 –	 (Beauchamp,	 Childress,	 1979)	 sia	 da	
riferimenti	culturali	e	religiosi	eterogenei	e	da	una	certa	difficoltà	ad	affrontare	il	tema	della	fine	
della	vita,	qualora	non	si	sia	direttamente	chiamati	in	causa.	
Tuttavia	complessità	e	ambivalenza	connotano	ogni	analisi	sul	tema:	la	ricerca	clinica	e	il	progresso	
tecnologico	paiono	sostenere	la	possibilità	di	affrontare	in	modo	approfondito	e	condiviso	questo	
tema,	ma	al	contempo	il	crescente	potere	della	tecnica	e	delle	biotecnologie,	offre	potenti	antidoti	
alla	 morte,	 come	 se	 questa	 potesse	 essere	 allontanata	 per	 un	 tempo	 illimitato.	 Analogamente	
studi	e	progetti	affrontano	 in	modo	pragmatico	 il	 tempo	della	 fine	della	vita	 (SIAARTI,	2013)	ma	
altri	 movimenti	 introducono	 dimensioni	 spirituali	 e	 valutazioni	 che	 oltrepassano	 gli	 aspetti	
scientifici	 tradizionali	 (Testoni,	2014;	Arnold	&	Lloyd,	2014)	chiedendo	nuove	sensibilità	anche	al	
mondo	 sanitario-assistenziale.	 Sul	 piano	 etico	 infine,	 il	 potere	 del	 principio	 della	 soggettività	 si	
declina	 nell’assoluta	 difesa	 del	 principio	 di	 autonomia	 che	 tuttavia	 cela	 spesso	 un	 vissuto	 di	
solitudine,	 sia	 della	 persona	 sia	 dei	 famigliari	 sia	 degli	 operatori	 sanitari,	 che	 sono	 chiamati	
quotidianamente	a	rispondere	anche	con	atti	clinici.	Si	viene	così	a	definire	una	sorta	di	zona	grigia	
in	 cui	 il	 criterio	 della	 proporzionalità	 dei	 trattamenti	 non	 risulta	 essere	 ben	 definito	 e	 ben	
comprensibile	agli	attori	della	vicenda.		
Non	è	facile	comprendere	e	condividere	i	momenti	di	sofferenza	della	persona	per	coloro	che	se	
ne	prendono	cura:	la	complessità	nel	bilanciare	valori	e	opzioni	terapeutiche	differenti	richiede	di	
imprimere	un	significato	che	la	rappresenti	ai	gesti	e	alle	scelte	dei	vari	protagonisti.	
Anche	 in	 questo	 caso	 infatti	 alcune	 ricerche	 evidenziano	 una	 forte	 spinta	 verso	 processi	 di	
partecipazione	nella	costruzione	delle	preferenze	rispetto	alla	fine	della	vita	(Mari	Lloyd-Williams	
et	al.	2007;	Steinhauser	et	al,	2001;	Kelly,	2006;	Borreani	et	al,	2008)	e	d’altro	canto	nella	scelta	
delle	posizioni	 estreme,	 soprattutto	di	 tipo	eutanasico,	 la	 società	odierna	pare	esprimere	 la	 sua	
radicale	incapacità	di	gestire	la	sofferenza:	non	si	vede	come	uscire	dalla	contraddizione	posta	da	
un	lato	dalla	richiesta	di	perfezione,	di	benessere,	di	felicità,	di	amore	e	dall’altro	dalla	privazione	
di	 tutto	 ciò,	 determinata	 dalla	 malattia	 terminale.	 Eppure	 nel	 nostro	 paese	 le	 vie	 battute	 dal	
Diritto,	benchè	talvolta	in	modo	impervio,	hanno	offerto	punti	di	riferimento	indiscutibili.	
La	 legge	N°	38	del	2010	sulla	terapia	del	dolore	e	 le	cure	palliative,	 la	recente	 legge	sul	 fine	vita	
(14/12/2017	Norme	in	materia	di	consenso	informato	e	di	disposizioni	anticipate	di	trattamento)	
e,	prima	ancora,	la	Costituzione	Italiana	affermano	in	modo	inequivocabile	tre	importanti	principi:	
l’inviolabilità	della	libertà,	l’autonomia	e	la	solidarietà	sociale.	Lo	Stato	tutela	e	difende	la	libertà,	
la	vita	e	la	salute	dei	singoli	cittadini	 lungo	tutto	l’arco	della	 loro	vita	anche	se	tali	diritti	talvolta	
possono	tra	loro	opporsi.	Anche	in	ambito	bioetico	si	riscontra	la	presenza	di	conflitti:	tra	differenti	
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principi	e	modelli,	 i	quali,	se	presi	singolarmente,	non	riescono	a	offrire	una	soluzione	univoca	ai	
molteplici	quesiti	presenti	nella	quotidiana	pratica	clinica.	
Nella	pratica	clinica	è	possibile	cercare	soluzione	alla	complessità	e	al	conflitto,	adoperandosi	per	
un	 lavoro	 centrato	 sulla	 persona,	 la	 sua	 storia,	 la	 sua	 identità,	 i	 suoi	 bisogni,	 valori,	 desideri	 e	
legami,	 in	modo	 che	 la	 sua	personale	 dignità	 possa	 essere	 rispettata.	Un	obiettivo	della	 pratica	
clinica	 nello	 scenario	 della	 fine	 della	 vita	 è	 il	 sostegno	 alle	 persone	 nella	 ricerca	 della	
consapevolezza	 della	 propria	 finitudine,	 dei	 propri	 desideri,	 ma	 anche	 delle	 paure	 e	 delle	
resistenze	e	delle	fragilità	incombenti:	qualche	studio	(Petty	et	al,	2015)	evidenzia	che	la	maggior	
età	rende	più	“partecipi”	nel	fronteggiare	la	fine	della	vita	e	la	prospettiva	della	morte.	Una	sfida	a	
cui	 la	 medicina	 contemporanea	 “costringe”	 inevitabilmente	 per	 la	 necessità	 di	 valutare	 tra	 le	
diverse	 possibili	 alternative	 di	 cura	 e	 di	 assistenza:	 ciascuno	 è	 pertanto	 chiamato	 a	 ricercare	 la	
propria	 “misura”,	 il	 proprio	 grado	 di	 proporzionalità	 insieme	 ai	 curanti,	 affinché	 all’insistenza	
terapeutica	non	si	sostituisca	il	temuto	abbandono	ma	l’accompagnamento.	
	Accompagnamento	e	 condivisione	 che	non	 sono	 solo	 il	 risultato	di	un’argomentazione	astratta,	
ma,	anzitutto,	il	frutto	di	un	investimento	emotivo-affettivo	(e	relazionale)	a	servizio	della	persona.	
	
Desideri	 e	 preferenze	 nel	 grande	 anziano	 con	 limitata	 attesa	 di	 vita:	
comunicazione	della	prognosi	e	pianificazione	delle	cure		
Pierangelo Lora Aprile, Federico Nicoli  

“Nothing	 about	 me	 without	 me”	 (Gerteis,	 1993)	 è	 lo	 slogan	 emblema	 di	 un	 modello	 di	 cura	
centrato	sulla	persona	piuttosto	che	sulla	malattia.	C’è	chi	afferma	che	 l’evoluzione	della	qualità	
delle	 cure	 in	 sanità	è	 rappresentata	dal	passaggio	dall’appropriatezza	al	 valore	 (Ricciardi,	 2008),	
inteso	come	“un	qualcosa	che	 in	quanto	prodotto	o	servizio	valga	per	qualcuno,	 in	 relazione	ad	
altre	cose	(spesso	misurato	in	danaro)”.	Il	concetto	di	“valore”	è	strettamente	collegato	con	quello	
di	 “patient-centredness”	 che	 nel	 corso	 delle	 ultime	 decadi	 è	 divenuta	 una	 dimensione,	
riconosciuta	 a	 livello	 internazionale,	 del	 più	 ampio	 concetto	 di	 qualità	 dell’assistenza	 sanitaria	
(Luxford	et	al.,2010).	
Una	delle	otto	dimensioni	dei	modelli	di	cura	centrati	sul	paziente,	definiti	da	un	gruppo	di	lavoro	
della	Harvard	Medical	 School	 (http://pickerinstitute.org/about/picker-principles)	 è	 il	 rispetto	 dei	
valori,	 delle	 preferenze	 e	 dei	 bisogni	 espressi	 dai	 pazienti	 e	 riguarda	 la	 condivisione	 delle	
responsabilità	delle	decisioni	tra	chi	assiste	e	chi	è	assistito,	compresi	amici	e	familiari:	si	tratta	di	
focalizzare	 l’attenzione	 su	 una	 dimensione	 che	 riguarda	 il	 livello	micro	 dell’assistenza	 sanitaria,	
ovvero	 la	 cura	 del	 singolo	 individuo	 ed	 è	 chiaro	 che	 a	 questo	 livello	 i	 pazienti	 possono	 offrire	
informazioni	e	approfondimenti	sul	significato	di	dignità,	rispetto,	privacy,	bisogno	di	informazioni	
e	conoscenza	(Black,	2009). 
	“There	Are	Things	I	Can’t	Do	Anymore	That	I	Wish	I	Could…”	(Boockvar	&	Meier,	2006):	l’articolo	
introduce	un	rilevante	aspetto	delle	cure	palliative	ai	“grandi	anziani”	fragili.	La	storia	di	Mrs.	K	(89	
anni)	e	del	suo	curante,	Dr.	T	è	un	pretesto	per	affontare	le	modalità	comunicative	tra	curante	e	
curato	nell’ottica	di	valutare	i	desideri	e	le	preferenze,	non	tralasciando	l’aspetto	più	rilevante	che	
è	quello	di	affrontare	il	problema	della	prognosi.	
Il	dialogo	inizia	con	Mrs.	K	che	fa	una	considerazione	di	frequente	riscontro	negli	anziani:	“Penso	
che	sono	andata	molto	avanti	e	che	non	posso	durare	ancora	molto	più	a	 lungo…”.	E’	qui	che	si	
aggancia	 il	 Dr.	 T,	 che	 lungi	 dal	 banalizzare,	 minimizzare	 o	 sviare	 il	 discorso,	 raccoglie	 la	



	

-	10	-	

	

	

Associazione	APRIRE	-	Assistenza	PRimaria	In	REte	-	Salute	a	Km	0	
www.aprirenetwork.it	-	segreteria@aprirenetwork.it	-	Via	Gazzoletti,	8	-	25127	Brescia	

provocazione	 e	 inizia	 una	 franca	 comunicazione	 sullo	 stato	 di	 salute	 di	 Mrs.	 K:	 l’insufficienza	
cardiaca	che	è	progredita,	la	difficoltà	di	respiro	e,	rifacendosi	a	precedenti	discussioni,	le	chiede	
se	ritiene	ancora	valido	l’accordo	di	qualche	mese	prima	sulla	rinuncia	alle	procedure	DNR-DNI	(Do	
Not	Resuscitation–Do	Not	Intubate).	
Smith	afferma	che	si	stanno	incrementando	i	costi	e	fornendo	cure	di	basso	livello	a	causa	“di	cose	
che	non	si	 fanno”,	ad	 iniziare	dalla	discussione	sulla	possibilità	di	morire	e	sulle	decisioni	di	 fine	
vita	 (Smith	&	Hillner,	2011).	Questa	discussione	è	 il	prerequisito	 indispensabile	per	un’adeguata	
pianificazione	delle	cure.	
La	 legge	 22	 dicembre	 2017,	 n.	 219,	 Norme	 in	 materia	 di	 consenso	 informato	 e	 di	 disposizioni	
anticipate	 di	 trattamento	 (Gazzetta	 Uff.,	 n.	 12	 del	 16-1-2018)	 richiama	 i	 clinici	 alla	 necessità	 di	
conoscere	 e	 ri-conoscere	 desideri	 e	 preferenze	 della	 persona	 attraverso	 il	 riconoscimento	 ed	 il	
rispetto	 reciproco,	 la	 paritaria	 considerazione	 e	 la	 lealtà	 comunicativa	 la	 quale	 pretende	 di	
condividere	il	certo	e	 l’incerto.	L’art.	5	affronta	il	tema	della	pianificazione	condivisa	della	cura	e	
prevede	 che	 la	 persona	 affetta	 da	 una	 patologia	 cronica	 e	 invalidante	 o	 con	 prognosi	 infausta	
(comma	 1),	 informata	 sull’evoluzione	 della	 stessa	 (comma	 2),	 possa	 esprimere	 la	 sua	 volontà	
riguardo	 a	 trattamenti	 medici	 realisticamente	 attuabili,	 possa	 esprimere	 i	 propri	 desideri	 e	
preferenze	 per	 il	 futuro	 compresa	 l’eventuale	 indicazione	di	 un	 fiduciario	 (comma	3)	 e	 che	 essi	
possano	essere	periodicamente	 aggiornati	 in	 relazione	 al	 progressivo	evolversi	 della	malattia	 su	
richiesta	del	paziente	o	su	suggerimento	del	medico	(comma	4).	
Una	ricerca	condotta	nell’ambito	della	Medicina	Generale	Italiana	(Bertolissi,	2012;	Pidovic,	2013)	
evidenzia	la	carenza	di	questa	pratica,	tutt’altro	che	semplice,	ma	disattesa	in	oltre	due	terzi	delle	
presone	che	muoiono	di	morte	non	improvvisa.	Solo	a	poco	più	di	un	quarto	delle	persone	viene	
chiesto	 dal	 medico	 curante	 dove	 preferirebbero	 morire,	 solo	 con	 il	 15	 %	 di	 queste	 persone	 si	
sondano	 i	 desideri	 sui	 trattamenti	 di	 fine	 vita	 e	 solo	 nel	 5%	 di	 esse	 si	 discute	 in	 merito	 alla	
possibilità	di	nominare	un	“fiduciario”	che	potrebbe	prendere	delle	decisioni	al	posto	loro	in	caso	
di	necessità;	tre	persone	su	quattro	non	sono	in	grado	di	prendere	decisioni	nell’ultima	settimana	
di	vita	(Bertolissi,	2012)	.	
Il	Progetto	Arianna,	uno	studio	osservazionale	multicentrico,	della	durata	complessiva	di	18	mesi,	
promosso	 da	 Fondazione	 G.	 Berlucchi	 e	 Agenas,	 ha	 arruolato	 e	 monitorato	 pazienti	 con	 un	
aspettativa	di	vita	inferiore	ai	12	mesi.	Lo	studio	ha	avuto	inizio	il	1	marzo	2014	ed	è	terminato	il	
31	agosto	2015	e	prevedeva	che	i	Medici	di	Medicina	Generale,	dopo	aver	identificato	con	il	Gold	
Standards	 Framework	 (GSF)	 (Thomas,	 2011)	 i	 malati	 cronici	 in	 fase	 avanzata	 e	 con	 limitata	
aspettativa	di	vita,	programmassero	un	colloquio	strutturato	finalizzato	a	discutere	della	prognosi.	
I	risultati	hanno	rilevato	che	solo	 il	6%	degli	assistiti	ha	avuto	un	colloquio	con	il	proprio	medico	
durante	il	quale	è	stato	affrontato	il	problema	prognostico	e,	di	questi,	solo	il	22%	aveva	accanto	
un	famigliare	(Scaccabarozzi,	2016).	
Il	 saper	 affrontare	 la	 complessa	 valutazione	 della	 consapevolezza	 diagnostica	 e	 prognostica,	 da	
tener	ben	distinta	dal	processo	di	comunicazione	di	una	corretta	informazione	e,	di	conseguenza,	il	
saper	calibrare	e	coordinare	la	comunicazione	da	parte	di	tutti	 i	sanitari	coinvolti	nel	percorso	di	
presa	 in	 carico	 palliativa,	 rappresentano	 i	 requisiti	 indispensabili	 e	 caratterizzanti	 un’	 efficace	 e	
rispettosa	relazione	tra	persona	malata,	famiglia	e	operatori.	
La	relazione	tra	tutti	 i	protagonisti	coinvolti	 in	uno	specifico	caso	clinico	può	essere	riconosciuta	
come	 ‘luogo’	 ideale	 nel	 quale	 le	 competenze	 delle	 diverse	 figure	 sanitarie	 e	 la	 storia,	 non	 solo	
clinica,	 della	 persona	 e	 dei	 famigliari	 possano	 trovare	 una	 giusta	 sintesi	 per	 la	 condivisione	 di	
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specifiche	 scelte.	 I	 diversi	 soggetti	 coinvolti	 possono	avere	differenti	punti	di	 vista	e	 l’affrontarli	
sembra	essere	l’unica	modalità	per	dar	forma	a	quell’alleanza	terapeutica	che	di	per	sè	si	struttura	
mettendo	 in	relazione	soggetti	con	competenze	differenti.	Tale	alleanza	ha	un	duplice	obiettivo,	
da	 una	 parte	 evitare	 incomprensioni	 e	 silenzi	 comunicativi	 tra	 equipe,	 paziente	 e	 famigliari	 e	
dall’altra	far	interagire	diversi	soggetti	con	conoscenze	e	competenze	differenti.	Ciò	comporta,	per	
l’equipe	 sanitaria,	 comprendere	 a	 pieno	 l’importanza	 del	 criterio	 della	 proporzionalità	 dei	
trattamenti	 –	 ove	 si	 incontrano	 storia	 clinica	 e	 storia	 personale	 del	 paziente	 –	 e	 da	 parte	 del	
paziente	 e	 dei	 famigliari,	 riconoscere	 la	 validità	 di	 quel	 rapporto	 di	 fiducia	 nel	 quale,	 data	
un’incertezza	prognostica,	si	procede	con	gradualità	sentendosi	pienamente	compresi.	
	
Cambio	di	paradigma:	gestione	dei	sintomi	e	qualità	della	vita	
Federico Nicoli, Giovanni Zaninetta 

Negli	ultimi	tempi	della	vita	deve	prevalere	l’attenzione	alla	condizione	esistenziale	piuttosto	che	
alla	 condizione	 clinica	della	persona	 (Drane	 JF,	 2010).	 Ciò	può	essere	 valorizzato	da	una	grande	
attenzione	alla	dimensione	soggettiva	 la	quale	richiama	ad	una	priorità,	quella	di	consentire	alla	
persona,	per	quanto	possibile,	di	concludere	 la	vita	secondo	 le	proprie	preferenze	piuttosto	che	
porre	 attenzione	 ed	 energie	 nella	 vana	 speranza	 di	 poter	 guarire	 da	 malattie	 che	 ormai	 non	
rispondono	più	ai	trattamenti	(Wilkie	DJ	et	al.	2012).	
L’analisi	in	merito	alla	qualità	della	vita,	irrimediabilmente	segnata	dall’evolversi	di	una	patologia	
cronica	evolutiva,	si	basa	sul	criterio	della	proporzionalità	dei	trattamenti	(Lynn	A.	Et	al.	2002)	che	
sposta	l’attenzione,	in	questi	momenti	della	vita,	dal	tentativo	di	fermare	o	rallentare	stricto	sensu	
l’evoluzione	 della	 patologia	 alla	 cura	 della	 persona	 e	 dei	 suoi	 sintomi.	 A	 questo	 punto	 della	
progressione	della	malattia	 i	 trattamenti	 si	 delineano	 come	proporzionati	 se	orientati	 ad	offrire	
alla	persona	la	possibilità	di	vivere	una	vita	buona	per	ciò	che	ne	resta.	
Superando	la	frammentazione	dell’approccio	clinico	finalizzato	ad	un	futile	controllo	di	una	o	più	
malattie	non	più	controllabili,	ci	si	deve	orientare	al	gestire	al	meglio	 i	sintomi	disturbanti	che	le	
patologie	 recano	 con	 sè.	 La	 nozione	 di	 futilità,	 giustificata	 da	 uno	 sbilanciamento	 tra	 rischio	 e	
beneficio	 dei	 trattamenti	 (a	 sfavore	 del	 beneficio),	 in	 relazione	 alla	 cura	 della	 malattia,	 apre	 a	
quella	tipologia	di	trattamenti	palliativi	orientati	da	una	parte	al	controllo	dei	sintomi	e	dall’altra	
ad	offrire,	per	quanto	possibile,	la	più	alta	qualità	di	vita	alla	persona	malata.	
In	particolare,	la	necessità	di	personalizzare	l’approccio	diagnostico-terapeutico	si	manifesta	nello	
stabilire	all’interno	delle	terapie	prescritte	per	le	varie	patologie	una	priorità	che	tenga	conto	del	
possibile	 trattamento	 causale	 dei	 sintomi	 e	 della	 scarsa	 invasività	 delle	 terapie	 stesse.	 Una	
riflessione	ulteriore	è	 riferita	al	 setting	 clinico	 in	 cui	 il	paziente	è	assistito,	 individuando	nei	 casi	
specifici	l’opportunità	di	evitare	trasferimenti	inappropriati	in	ospedali	per	acuti	se	non	indirizzati	
al	controllo,	non	altrimenti	realizzabile,	di	sintomi	disturbanti.	
Rimodulare	 gli	 interventi	 in	 relazione	 a	 prospettive	 realistiche	 significa	 non	 porre	 in	 essere	
acriticamente	 tutti	 i	 provvedimenti	 diagnostico-terapeutici	 che	 sarebbero	 in	 teoria	 disponibili	 in	
risposta	 alle	 polipatologie	 che	 colpiscono	 il	 grande	 anziano,	 attuando	 invece	 un	 attivo	
discernimento	sulle	priorità	e	sulla	loro	proporzionalità.	
Perdere	di	vista	la	qualità	della	vita	di	una	persona	che	si	sta	avvicinando	alla	morte	significa	non	
riconoscere,	anche	in	questo	frangente,	 la	presenza	piena,	anche	solo	nell’accompagnamento,	di	
un	atto	medico-assistenziale	necessario.	
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L'IDENTIFICAZIONE	DEL	GRANDE	ANZIANO	
CHE	NECESSITA	DI	CURE	PALLIATIVE	

Corrado Carabellese, Gianbattista Guerrini, Daniele Bellandi, Ermellina Zanetti 

Razionale	
La	precoce	identificazione	dei	grandi	anziani	che	potrebbero	beneficiare	di	interventi	palliativi	si	è	
dimostrata	efficace	sia	per	quanto	riguarda	il	miglioramento	della	qualità	di	vita	degli	anziani	e	dei	
loro	 famigliari,	 sia	 per	 una	 riduzione	 dei	 costi	 a	 fronte	 di	 una	 migliore	 appropriatezza	 degli	
interventi	(Hall,	Davies,	Frogatt,	Higginson,	&	Kolliakou,	2008).		
Una	 revisione	 della	 letteratura	 (Cimino	 &	 McPherson,	 2014)	 ha	 evidenziato	 che	 l’approccio	
palliativo	ad	anziani	ospiti	di	strutture	residenziali	migliora	gli	esiti	clinici,	i	processi	di	assistenza	e	
la	percezione	della	qualità	delle	cure	da	parte	dei	familiari.	In	particolare	migliora	la	gestione	del	
dolore	 e	 degli	 altri	 sintomi	 disturbanti	 (dispnea,	 affaticamento)	 e	 l’appropriatezza	 delle	 terapie	
farmacologiche.	 E’	 ridotto	 l’utilizzo	 di	 interventi	 invasivi	 come	 la	 contenzione	 fisica	 e	 la	
Gastrostomia	Endoscopica	Percutanea	della	quale,	nel	caso	della	demenza,	non	è	stata	dimostrata	
l’efficacia	sulla	sopravvivenza	(Ticinesi	et	al.,	2016)	.	
Per	 migliorare	 l’identificazione	 delle	 persone	 con	 malattia	 cronica	 avanzata	 che	 necessitano	 di	
cure	palliative	la	letteratura	recente	si	è	concentrata	su	due	aspetti:	

1. l'identificazione	precoce	delle	esigenze	di	cura	palliativa;		
2. le	3	traiettorie	di	fine	vita	nelle	malattie	croniche:	acuta,	intermittente	e	graduale.	

Nel	 2003	 Lunney	descrive	 tre	 distinte	 traiettorie	 di	 declino	 funzionale	 nel	 fine	 vita,	 illustrando	 i	
pattern	 dinamici	 tipici	 di	 un	 gruppo	 di	 soggetti	 classificati	 secondo	 la	 loro	 principale	 malattia	
cronica.	La	prima	traiettoria	clinica,	tipicamente	associata	al	cancro,	presenta	una	fase	di	declino	
stabile	 e/o	 lento,	 interrotto	 da	 un	 grave	 e	 veloce	 declino	 nelle	 ultime	 settimane.	 La	 seconda	
caratterizzata	da	un	graduale	declino,	con	episodi	acuti	di	solito	correlati	ai	processi	concomitanti	
e	all'evoluzione	della	malattia	e	al	recupero	parziale:	questa	traiettoria	corrisponde	a	soggetti	con	
malattie	 d'organo	 avanzate	 quali	 scompenso	 di	 cuore,	 insufficienza	 respiratoria,	 insufficienza	
renale	 e	 insufficienza	 epatica.	 Infine,	 la	 terza	 traiettoria	mostra	 un	 progressivo	 declino	 a	 ritmo	
lento,	tipicamente	correlato	a	demenza	o	fragilità	(Lunney,	Lynn,	Foley,	&	Lipson,	2003).	
Murray	ha	evidenziato	le	implicazioni	cliniche	delle	traiettorie	di	fine	vita	presentandole	come	un	
framework	utile	ai	professionisti	 che	affrontano	 l'incertezza	associata	ad	una	condizione	cronica	
avanzata	evitando	una	paralisi	prognostica	e	una	conseguente	non	appropriata	pianificazione	delle	
cure	e	dell’assistenza	(Murray,	2005).	E’	infatti	noto	che	la	definizione	della	prognosi	comporterà	
sempre	 un	 certo	 grado	 di	 incertezza,	 (Yourman	 et	 al,	 2012)	 poiché	 i	 processi	 del	 fine	 vita	 sono	
multifattoriali	 e	 rigorosamente	 individuali	 allo	 stesso	 tempo	 e,	 anche	 se	 alcune	 variabili	 sono	
largamente	correlate	ad	un	aumentato	rischio	di	mortalità,	non	esiste	un	 indicatore	prognostico	
unico	 che	 identifica	 tutti	 i	 pazienti	 che	 moriranno	 a	 6,	 12	 o	 24	 mesi.	 L'approccio	 prognostico	
classico	 focalizzato	 sui	 criteri	 di	 severità	 della	 malattia	 cronica	 avanzata	 ha	 delle	 limitazioni:	 le	
variabili	 prognostiche	 centrate	 sulla	malattia,	 se	 utilizzate	da	 sole,	 hanno	 infatti	 dimostrato	una	
bassa	capacità	prognostica,	in	particolare	per	i	pazienti	geriatrici	con	condizioni	croniche	multiple.	
Rispetto	alla	gravità	o	severità	della	malattia	altri	fattori	hanno	dimostrato	di	essere	indicatori	di	
fine	vita	più	affidabili:	lo	stato	funzionale	e	cognitivo,	gli	indicatori	nutrizionali,	i	problemi	emotivi;	
le	 sindromi	 geriatriche	 quali	 il	 delirium,	 la	 disfagia,	 le	 ulcere	 da	 pressione	 e	 le	 ripetute	 cadute;	
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sintomi	 quali	 dispnea	 e	 ansia;	 la	 vulnerabilità	 sociale	 e	 l’uso	 delle	 risorse	 (accessi	 in	 pronto	
soccorso,	ricoveri	ripetuti)	(Amblàs-Novellas	et	al.,	2015).	
Nelle	 persone	 anziane	 l’individuazione	di	 coloro	 che	possono	 avvalersi	 delle	 cure	 palliative	 (che	
comprendono	la	gestione	dei	sintomi,	il	supporto	psicosociale	e	la	condivisione	degli	obiettivi	delle	
cure	 e	 delle	 aspettative	 e	 delle	 volontà	 del	 paziente)	 è	 resa	 possibile	 dalla	 Valutazione	
MultiDimensionale	(VMD),	in	grado	di	coglierne	tempestivamente	il	declino	funzionale,	cognitivo	e	
nutrizionale.	La	VMD	è	un	processo	diagnostico	multidimensionale	–	solitamente	interdisciplinare	
–	volto	a	quantificare	in	una	persona	anziana	capacità	e	problematiche	di	carattere	medico,	psico-
sociale	e	 funzionale,	allo	 scopo	di	predisporre	un	programma	globale	di	 trattamento	e	controllo	
nel	 tempo.	 La	 VMD	 si	 è	 dimostrata	 lo	 strumento	 più	 efficace	 per	 individuare	 i	 bisogni	 e	 le	
potenzialità	 della	 persona	 anziana,	 per	 definire	 la	 prognosi	 a	 breve	 e	 lungo	 termine	 e	 per	
predisporre	 un	 piano	 di	 cura	 personalizzato.	 La	 VMD	 risulta	 particolarmente	 utile	 nel	 grande	
vecchio	 in	 ragione	 dell’aumento	 con	 l’età	 della	multimorbilità,	 dell’instabilità	 clinico-funzionale,	
della	fragilità	e	della	disabilità	(Ellis	et	al.,	2017;	Pilotto	et	al.,	2017).	
Nell’ambito	delle	cure	continuative	sia	nei	servizi	domiciliari	sia	nei	presidi	residenziali,	l’approccio	
multidimensionale	 e	multidiscipliare	 è	 in	 grado	 di	migliorare	 la	 qualità	 della	 cura	 e	 di	 ridurre	 il	
ricorso	 all’ospedalizzazione,	 dimostrando	 la	maggior	 efficacia	 nei	 soggetti	 anziani	 più	 complessi	
(Panza	et	al.,	2017).	In	particolare	la	VMD	consente	di	identificare	i	soggetti	anziani	in	condizioni	di	
pre-fragilità	e	di	fragilità,	attivando	là	dove	possibile	interventi	multimodali	finalizzati	a	correggere	
i	 determinanti	 modificabili	 della	 fragilità	 e	 a	 migliorare	 le	 capacità	 funzionali	 o	 integrando	
precocemente	 la	cura	del	paziente	con	un	approccio	palliativo	orientato	a	migliorare	 la	gestione	
dei	sintomi	e	a	promuoverne	la	dignità	ed	il	benessere	(Cardona-Morrell	et	al.,	2017).	
Nel	grande	anziano	con	aspettativa	di	vita	limitata,	nella	quale	la	qualità	della	vita	rappresenta	il	
principale	 obiettivo	 della	 cura,	 l’applicazione	 sistematica	 dell’approccio	 valutativo	
multidimensionale	 consente,	 inoltre,	di	 individuare	e	 gestire	 le	 condizioni	 che	 sulla	qualità	della	
vita	 esercitano	 un’influenza	 negativa	 (dalla	multimorbilità	 alla	 polifarmacoterapia,	 dalla	 fragilità	
alle	 sindromi	 geriatriche)	 e	 la	 loro	 evoluzione	 nel	 tempo	 (Baronner	 &	 MacKenzie,	 2017).	 In	
particolare	 appare	 importante	 l’individuazione	 dei	 determinanti	 somatici	 (astenia	 e	 debolezza	
muscolare,	calo	ponderale,	malnutrizione	calorico-proteica)	della	fragilità,	il	più	forte	predittore	di	
mortalità	 negli	 anziani	 che	 vivono	 a	 domicilio	 (Clegg,	 Young,	 Iliffe,	 Olde	 Rikkert,	 &	 Rockwood,	
2013),	 nonchè	 della	 coesistenza	 tra	 fragilità	 e	 compromissione	 cognitiva,	 che	 indica	 che	 la	 fase	
terminale	della	 vita	 è	 già	 iniziata	 (Kulmala,	Nykänen,	Mänty,	&	Hartikainen,	 2013).	 La	VMD	può	
infine	prendere	in	carico	i	bisogni	spirituali	della	persona	anziana,	riconoscere	i	bisogni	psicologici	
e	relazionali	della	persona	e	della	sua	famiglia	(di	riconciliazione,	di	perdono,	di	riconoscimento,	di	
commiato)	 (Swagerty	 2017)	 nonchè	 verificare	 consistenza	 e	 competenze	 della	 famiglia	 e	
promuovere	l’intervento	della	rete	formale	dei	servizi.	
L’integrazione	 della	 valutazione	 multidimensionale	 con	 l’approccio	 palliativo	 è	 ritenuta	
particolarmente	 importante	 nella	 cura	 e	 nell’assistenza	 alle	 persone	 che	 affrontano	 le	 fasi	
terminali	della	propria	vita	(Baronner	&	MacKenzie,	2017;	Swagerty,	2017).	
	
Quesito	 1:	 Quali	 indicatori	 identificano	 la	 prognosi	 e	 il	 bisogno	 di	 cure	 palliative	 nel	 grande	
anziano?	
Recentemente	 Amblàs-Novellas	 (Amblàs-Novellas	 et	 al.,	 2016)	 ha	 esaminato	 il	 rapporto	 tra	
indicatori	di	fine	vita	utilizzati	nei	soggetti	con	condizioni	croniche	avanzate	e	le	tre	traiettorie	di	
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fine	vita.	Nelle	persone	con	fragilità	avanzata,	indipendentemente	dalla	traiettoria	di	fine	vita	e	dal	
setting	 (ospedale,	 residenze,	 domicilio,	 cure	 intermedie),	 i	 seguenti	 indicatori	 sono	 più	
discriminanti	della	severità	della	condizione	clinica	per	identificare	la	prognosi	e	il	bisogno	di	cure	
palliative:	
− Indicatori	funzionali:	perdita	(non	iatrogena)	negli	ultimi	6	mesi	di	2	o	più	ADL	o	valutazione	

clinica	di	declino	funzionale	non	relativo	a	condizioni	concomitanti.	
− Indicatori	nutrizionali:	perdita,	negli	ultimi	6	mesi,	di	più	del	10%	del	peso	o	valutazione	clinica	

di	declino	nutrizionale	non	relativo	a	condizioni	concomitanti.	
− Indicatori	 emotivi:	 presenza	 di	 stress	 emotivo	 con	 sintomi	 psicologici	 non	 correlato	 a	

condizioni	acute	concomitanti.		
− Sindromi	geriatriche:	eventi	occorsi	negli	ultimi	6	mesi:	non	risoluzione	di	lesioni	da	pressione	

(stadi	III-IV	NPUAP2),	infezioni	ricorrenti	(2	o	più	eventi),	delirium,	disfagia	persistente,	più	di	2	
cadute.	

− Utilizzo	 di	 risorse:	 due	 o	 più	 accessi	 non	 programmati	 in	 ospedale	 (o	 strutture	 di	 cura	
specializzate)	 nel	 corso	 dell'ultimo	 anno	 per	 complicanze	 associate	 alla	 malattia	 cronica.	
Necessità	di	cure	continuative	a	casa	o	presso	una	struttura	residenziale.		

− Nelle	 persone	 affette	 da	 demenza:	perdita	 (non	 iatrogena)	 di	 due	 o	 più	 ADL	 negli	 ultimi	 6	
mesi,	difficoltà	nella	deglutizione,	rifiuto	del	cibo.	

	
In	 una	 valutazione	 longitudinale	 gli	 indicatori	 che,	 con	 il	 loro	peggioramento,	 hanno	dimostrato	
una	 migliore	 capacità	 prognostica	 sono	 quelli	 funzionali	 e	 nutrizionali	 (Amblàs-Novellas	 et	 al.,	
2016).	
In	una	revisione	sistematica	della	letteratura	Thomas	e	colleghi	(Thomas,	Cooney,	&	Fried,	2014)	
hanno	selezionano	33	studi	di	coorte	prospettici	pubblicati	prima	dell’agosto	2010	(28	condotti	su	
anziani	ospedalizzati	 ,	5	studi	 in	soggetti	 istituzionalizzati	da	almeno	3	mesi	o	affetti	da	demenza	
avanzata,	 indipendentemente	 dalla	 durata	 dell’istituzionalizzazione)	 che	 consentono	 di	
identificare	 le	 caratteristiche	cliniche	più	 fortemente	associate	 con	 la	mortalità	ad	un	anno.	Tali	
caratteristiche	sono	riferite	a	sette	domini:	

1. la	 funzione	 cognitiva	 (che	 include	 la	 diagnosi	 di	 demenza,	 le	 performance	 cognitive	 e	 il	
delirium)	

2. la	 diagnosi	 della	 malattia	 (presenza	 di	 comorbilità	 -	 Charlson	 Comorbidity	 Index	 e	 varie	
malattie	singole)	

3. valori	di	laboratorio	(urea,	creatinina	≥1.5,	ematocrito	<30,	conta	dei	linfociti	<1000/mm3,	
Sodiemia	<130	mmol/L	

4. stato	nutrizionale	(BMI;	perdita	di	peso,	albumina	sierica,	deficit	nell’assunzione	di	cibo),	
5. la	 funzione	 fisica	 (assessment	 funzionale,	 singoli	 inpairments	 funzionali	 e	 declino	

funzionale	complessivo)	
6. lesioni	da	pressione	(rischio	misurato	attraverso	scale	di	valutazione	o	presenza	di	lesioni),		
7. difficoltà	di	respiro.	

																																																													
2	National	Clinical	Guideline	Centre	(UK).The	prevention	and	management	of	pressure	ulcers	in	primary	and	
secondary	care.	London:	National	Institute	for	Health	and	Care	Excellence	(UK),	2014.	
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Negli	 studi	 su	 pazienti	 ospedalizzati	 i	 domini	 associati	 alla	 mortalità	 fino	 a	 1	 anno,	 nell'analisi	
multivariata,	 erano	 lo	 stato	 nutrizionale	 (7	 studi	 su	 13),	 la	 funzione	 fisica	 (9	 studi	 su	 13).	 Stato	
nutrizionale	 e	 funzione	 fisica	 in	 6	 studi	 su	 13;	 i	 domini	 associati	 alla	mortalità	 intra	 ospedaliera	
erano	la	funzione	fisica,	la	funzione	cognitiva	e	lo	stato	nutrizionale.	Diagnosi	di	malattia	e	valori	di	
laboratorio	sono	stati	associati	alla	mortalità	in	analisi	multivariata	in	un	numero	inferiore	di	studi	
e	le	lesioni	da	pressione	sono	state	valutate	in	un	numero	esiguo	di	studi	per	poter	effettuare	un	
confronto	con	gli	altri	domini.	
Negli	 studi	sugli	anziani	 istituzionalizzati	 la	 funzione	 fisica	e	 lo	stato	nutrizionale	erano	associati	
alla	mortalità	 fino	 a	 1	 anno	nell'analisi	multivariata	 rispettivamente	 in	 tutti	 gli	 studi	 e	 in	 4	 su	 5	
studi.	 La	 diagnosi	 di	 malattia	 era	 associata	 alla	 mortalità	 in	 un	 numero	 inferiore	 di	 studi,	 la	
funzione	 cognitiva	 non	 era	 associata	 con	 la	 mortalità;	 le	 lesioni	 da	 decubito	 e	 la	 mancanza	 di	
respiro	sono	state	valutate	in	pochi	studi	per	poter	effettuare	un	confronto	con	gli	altri	domini.	
Negli	studi	condotti	sugli	anziani	istituzionalizzati	affetti	da	demenza	 la	funzione	fisica,	le	lesioni	
da	 pressione	 e	 lo	 stato	 nutrizionale	 sono	 risultati	 correlati	 alla	 mortalità	 ad	 un	 anno	 più	 della	
diagnosi	di	malattia	e	delle	funzioni	cognitive.	In	questi	pazienti	la	mortalità	ad	un	anno	è	associata	
positivamente	anche	alla	difficoltà	di	respiro	(necessità	di	ossigenoterapia	nei	precedenti	14gg)	e	
alla	presenza	di	lesioni	da	pressione	>2	stadio	NPUAP.	Gli	autori	concludono	che	gli	indicatori	dello	
stato	 nutrizionale,	 della	 funzione	 fisica	 e	 della	 funzione	 cognitiva	 sono	 più	 frequentemente	
associati	a	mortalità.	Questi	domini	sono	facilmente	misurabili	e	possono	servire	come	marker	per	
individuare	gli	anziani	a	rischio	di	mortalità.	La	Tabella	1	riporta	i	valori	degli	indicatori	di	mortalità	
rilevati	dalla	revisione	di	Thomas	e	collaboratori.	
	

Tabella	1:	Indicatori	di	mortalità	a	domicilio,	in	ospedale	e	nelle	residenze	
Indicatori	 Anziani	a	domicilio	 Anziani	ospedalizzati	 Anziani	istituzionalizzati	
	 	 	 	
Nutrizionali		 Perdita,	negli	ultimi	

6	 mesi,	 di	 più	 del	
10%	del	peso.	

MNA	short	form	<12	
Albumina	<	3,5	

Body	Mass	Index	<22;		
Perdita	di	peso	>	5Kg	nei	30	giorni	
precedenti	o	>10	Kg	nei	180	giorni	
precedenti	
Presenza	di	disfagia	con	più	del	25%	
di	alimenti	non	consumati	

Stato	
funzionale	

Perdita	(non	
iatrogena)	negli	
ultimi	6	mesi	di	2	o	
più	ADL	

Barthel	index	
all’ammissione	<	65	
Dipendenza	in	>4	ADL	

Dipendenza	non	iatrogena	in	tutte	le	
attività	di	base	della	vita	quotidiana	
(ADL)	
Presenza	di	incontinenza	fecale		
Confinamento	a	letto	
Presenza	di	uno	stato	soporoso	per	la	
maggior	parte	della	giornata.	

Funzione	
cognitiva	

	 Delirium	+	(DSM-IV)	
Mental	Status	
Questionnaire	<9	
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RACCOMANDAZIONE	 1:	 Valutare	 periodicamente	 gli	 indicatori	 nutrizionali	 e	 lo	 stato	
funzionale	 in	 tutti	 i	 setting	 e,	 nei	 soggetti	 ospedalizzati,	 anche	 la	 funzione	 cognitiva:	 il	
progessivo	peggioramento	aumenta	il	rischio	di	mortalità	a	12	mesi.	
	
	

Quesito	 2:	 L’utilizzo	 degli	 indici	 prognostici	 di	mortalità	migliora	 l’affidabilità	 prognostica	 nel	
grande	anziano?	
La	revisione	sistematica	di	Yourman	(Yourman,	Lee,	Schonberg,	Widera,	&	Smith,	2012)	analizza	la	
qualità	e	 le	 limitazioni	degli	 indici	prognostici	di	mortalità	negli	anziani.	Sono	stati	 inclusi	tutti	gli	
indici	prognostici	di	mortalità	validati	nei	pazienti	la	cui	età	media	era	di	60	anni	o	più.	Sono	stati	
esclusi	gli	indici	prognostici	di	mortalità	specifici	per	la	terapia	intensiva,	quelli	malattia-specifici	e	
quelli	specifici	per	mortalità	intraospedaliera.	Per	ciascun	indice	prognostico,	sono	stati	considerati	
i	dati	sul	contesto	clinico,	potenziali	bias,	generalizzabilità	e	accuratezza.	
Sono	stati	esaminati	21.593	lavori	per	identificare	16	indici	che	predicono	il	rischio	di	mortalità	da	
6	mesi	a	5	anni	negli	anziani	in	una	varietà	di	contesti	clinici:	comunità	(6	indici),	casa	di	riposo	(2	
indici),	 e	 ospedale	 (8	 indici).	 Nessuno	 studio	 era	 libero	 da	 potenziali	 bias.	 Sebbene	 13	 indici	
avessero	 valori	 AUC	 >0,70,	 nessuno	 degli	 indici	 aveva	 un	 valore	 AUC	 >0,90.	 Solo	 2	 indici	
prognostici	 sono	 stati	 validati	 in	modo	 indipendente	 da	 ricercatori	 non	 coinvolti	 nello	 sviluppo	
dell’indice.	Nessun	indice	era	stato	testato	prospetticamente.	Gli	autori	della	revisione	concludono	
affermando	 che	 non	 ci	 sono	 prove	 sufficienti	 in	 questo	 momento	 per	 raccomandare	 l'uso	
sistematico	degli	indici	prognostici	nella	pratica	clinica.	
Thomazeau	 (Thomazeau	 et	 al.,	 2017)	 in	 una	 successiva	 revisione	 della	 letteratura	 ha	 valutato	
l’efficacia	 di	 22	 strumenti	 nell’individuare	 il	 rischio	 di	 mortalità	 (a	 3,	 6,	 12	 mesi)	 in	 soggetti	
ospedalizzati	 in	 un	 reparto	 per	 acuti	 di	 età	maggiore	 o	 uguale	 a	 65	 anni	 (5	 studi),	 a	 70	 anni	 (7	
studi),	 a	 75	 anni	 (4	 studi)	 e	 a	 80	 anni	 (1	 studio).	 Gli	 strumenti	 selezionati	 valutano	 autonomia	
funzionale,	 malnutrizione,	 comorbilità,	 disturbi	 cognitivi,	 motivo	 dell’ospedalizzazione.	 Pochi	 di	
questi	 strumenti	 hanno	 valori	 AUC	 ≥0.70.	 Gli	 autori	 di	 questa	 revisione	 concludono	 comunque	
affermando	 che	 la	 disponibilità	 di	 uno	 strumento	 di	 valutazione	 del	 rischio	 di	 mortalità	 negli	
anziani	 ricoverati	 in	 un	 reparto	 ospedaliero	 per	 acuti	 potrebbe	 aiutare	 la	 gestione	 di	 questi	
pazienti,	per	orientare	meglio	l’approccio	clinico	ed	attivare	se	necessario	le	cure	palliative.	
Il	Multidimensional	 Prognostic	 Index	 (MPI)	 è	 tra	 gli	 indici	 prognostici	 considerati	 nella	 revisione	
sistematica	 di	 Yourman	 (Yourman	 et	 al.,	 2012)	 e	 di	 Thomazeau	 (Thomazeau	 et	 al.,	 2017)	 ed	 è	
disponibile	in	lingua	italiana.	MPI	è	uno	strumento	prognostico	di	mortalità	a	12	mesi	costituito	da	
8	 domini	 con	 63	 items	 ricavati	 dai	 seguenti	 strumenti	 della	 Valutazione	 Multidimensionale:	
Activities	of	Daily	Living	(ADL),	Instrumental	Activities	of	Daily	Living	(IADL),	Short	Portable	Mental	
Status	 Questionnaire	 (SPMSQ),	 Mini	 Nutritional	 Assessement	 (MNA),	 scala	 di	 Exton-Smith	 per	
valutare	il	rischio	di	lesioni	da	pressione,	Comorbidity	Index	Rating	Scale	(CIRS),	oltre	a	numero	di	
farmaci	 e	 stato	 socio-abitativo.	 MPI	 è	 stato	 costruito	 utilizzando	 le	 informazioni	 ricavate	
dall’esecuzione	 della	 VMD	 su	 una	 popolazione	 di	 anziani	 (con	 e	 senza	 demenza)	 ricoverati	 in	
ospedale	per	una	patologia	acuta	o	una	riacutizzazione	di	patologia	cronica	 (Pilotto	et	al.,	2008,	
2009)	e	in	pazienti	non	ospedalizzati	con	deficit	cognitivo	(Gallucci	et	al.,	2014).	
Un’altra	 revisione	 della	 letteratura	 (Brown,	 Sampson,	 Jones,	 &	 Barron,	 2013)	 ha	 preso	 in	
considerazione	 gli	 indici	 prognostici	 di	mortalità	 a	 6	mesi	 nelle	 persone	 affette	 da	 demenza.	 E’	
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noto	che	l’approccio	palliativo	può	alleviare	la	sofferenza	e	fornire	cure	di	fine	vita	di	alta	qualità	ai	
pazienti	affetti	da	demenza,	ma	tale	approccio	è	spesso	loro	negato	dal	mancato	riconoscimento	
della	 demenza	 come	malattia	 terminale	 (Mitchell	 et	 al.,	 2004)	Di	 fatto,	 nonostante	 tali	 pazienti	
abbiano	livelli	di	bisogno	di	cure	palliative	simili	a	quelli	dei	malati	terminali	di	cancro,	hanno	meno	
probabilità	 di	 essere	 indirizzati	 alle	 cure	 palliative	 e	 che	 siano	 loro	 prescritti	 farmaci	 a	 scopo	
palliativo.		
La	revisione	di	Brown	ha	incluso	7	articoli,	di	cui	2	riferiti	all’hospice,	2	a	strutture	residenziali	per	
anziani	e	3	a	strutture	di	lungodegenza:	tutti	gli	studi	sono	concordi	nell’affermare	la	necessità	di	
includere,	quale	criterio	prognostico	di	mortalità	a	6	mesi,	una	misura	della	gravità	della	demenza,	
ma	non	vi	è	consenso	sulla	scala	migliore	da	utilizzare.	Sei	studi	sui	sette	esaminati	hanno	rilevato	
che	 il	 Functional	 Assessment	 STaging	 scale	 (FAST)	 (Reisberg,	 1988),	 attualmente	 utilizzato	 negli	
Stati	Uniti,	non	è	un	predittore	affidabile	della	mortalità	a	6	mesi.	La	limitazione	della	scala	FAST	è	
legata	 al	 fatto	 che	 tale	 strumento	 presuppone	 una	 progressione	 lineare	 della	malattia	 e	 quindi	
esclude	 tutti	 i	 pazienti	 nei	 quali	 la	 progressione	 della	 demenza	 non	 è	 lineare	 soprattutto	 per	
l’effetto	della	comorbilità.	Inoltre,	la	FAST	potrebbe	non	essere	valida	per	i	pazienti	con	demenza	
non	Alzheimer.	Tra	gli	altri	 indici	 l’Advanced	Dementia	Prognostic	Tool	 (ADEPT)	 (Mitchell,	Miller,	
Teno,	Davis,	&	Shaffer,	2010)	ha	una	moderata	capacità	prognostica	per	la	mortalità	a	6	mesi,	con	
elevata	concordanza,	discreta	discriminazione	e	alta	sensibilità	 (>	90%),	ma	una	bassa	specificità	
(30%).	 Gli	 autori	 concludono	 indicando	 la	 necessità	 di	 ulteriori	 studi	 per	 identificare	 indici	
prognostici	diversi	per	la	demenza	avanzata,	in	modo	da	isolare	in	modo	più	definitivo	i	fattori	che	
si	applicano	specificamente	alle	persone	negli	stadi	finali	della	demenza.	
La	 revisione	 sistematica	 di	 Rikkert	 (Olde	 Rikkert	 et	 al.,	 2011)	 si	 è	 posta	 l'obiettivo	 di	 indagare	
l'affidabilità,	 la	 validità	 e	 la	 fattibilità	 delle	 scale	 di	 stadiazione	 clinicamente	 applicabili	 per	 la	
demenza	 come	 sindrome	 e	 per	 la	 demenza	 di	 Alzheimer	 come	 entità	 più	 specifica	 di	malattia.	
Sono	stati	individuati	963	articoli,	di	cui	23	(2,4%)	hanno	soddisfatto	tutti	i	criteri	di	inclusione	ed	
esclusione:	 negli	 articoli	 selezionati	 è	 stato	 possibile	 identificare	 12	 diversi	 strumenti	 di	 staging	
sviluppati	 a	 partire	 dagli	 anni	 80	del	 secolo	 scorso.	 La	Clinical	Dementia	Rating	 Scale	 (CDR)	 è	 la	
scala	 con	 le	 migliori	 evidenze,	 studiata	 in	 prospettiva	 internazionale	 e	 tradotta	 in	 14	 lingue:	
sebbene	 non	 sia	 disponibile	 lo	 studio	 di	 validazione	 della	 traduzione	 in	 lingua	 italiana	 la	 CDR	 è	
ampiamente	utilizzata	nel	nostro	paese.	Nelle	fasi	avanzate	della	demenza,	la	grande	maggioranza	
delle	 scale	 di	 valutazione	 delle	 funzioni	 cognitive	 e	 delle	 performance	 funzionali	 perdono	 la	
propria	sensibilità	nell'identificare	ulteriori	progressioni	della	malattia:	la	versione	estesa	della	CDR	
(Dooneief	 et	 al,	 1996)	 prevede	 due	 ulteriori	 stadi,	 CDR	 4-	 demenza	 grave	 e	 CDR	 5-	 demenza	
terminale,	ai	quali	è	associata	una	soppravivenza	media	rispettivamente	di	24	e	12	mesi.	
La	 Bedford	 Alzheimer	 Nursing	 Severity	 Scale	 (BANS-S)	 è	 in	 grado	 di	 differenziare	 le	 condizioni	
cognitive	e	funzionali	dei	soggetti	con	demenza	avanzata	(Olde	Rikkert	et	al.,	2011).	Lo	strumento	
combina	 la	 valutazione	 dei	 deficit	 cognitivi	 (linguaggio,	 contatto	 visivo)	 e	 funzionali	 (vestirsi,	
mangiare,	 deambulare)	 con	 l'insorgenza	 di	 sintomi	 patologici	 (disturbi	 del	 ciclo	 sonno-veglia,	
rigidità/	contratture	muscolari),	ed	è	stato	testato	su	tre	unità	residenziali	per	persone	affette	da	
demenza	(Volicer	et	al,	1994).	La	versione	italiana	(Bellelli,	Frisoni,	Bianchetti,	&	Trabucchi,	1997)	è	
stata	validata	su	99	persone	affette	da	demenza	(81	femmine	e	18	maschi	di	età	compresa	tra	i	55	
e	 i	 100	 anni)	 istituzionalizzate.	 Rispetto	 ad	 altri	 test	 di	 valutazione,	 che	 nel	 40%	 dei	 soggetti	
ottenevano	 un	 effetto	 pavimento,	 la	 BANS-S	 e	 la	 CDR	 versione	 estesa	 hanno	 mostrato	 una	
distribuzione	più	uniforme	dei	punteggi	nell'intero	 intervallo	possibile.	La	validità	convergente	di	
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BANS-s	con	le	altre	scale	cognitive	(MMSE)	e	funzionali	(ADL	di	Katz	e	Tinetti	Balance	&	Gait)	era	
buona,	con	Pearson	che	variava	da	0,62	a	0,79.	

	

	
RACCOMANDAZIONE	 2a:	 Non	 utilizzarre	 routinariamente	 indici	 prognostici	 per	
l’identificazione	del	grande	anziano	con	aspettativa	di	vita	limitata.	Non	vi	sono	evidenze	che	
tali	indici	migliorino	l’affidabilità	prognostica.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE:	 2b:	 Utilizzare	 negli	 anziani	 affetti	 da	 demenza	 la	 Clinical	 Dementia	
Rating	Scale	e/o	la	Bedford.	Il	loro	utilizzo		migliora	l’affidabilità	prognostica.	
	
	
Quesito	 3:	 Gli	 strumenti	 di	 valutazione	 del	 bisogno	 di	 cure	 palliative	 sono	 affidabili	
nell’identificare	il	bisogno	di	cure	palliative	nel	grande	anziano?	
Nel	 grande	 anziano	 affetto	 da	 (poli)patologia	 cronica	 non	 tumorale	 è	 importante	 individuare	
precocemente	la	necessità	di	passare	da	un	approccio	terapeutico	a	quello	palliativo	e	di	sostituire	
l’obiettivo	di	prolungare	 la	vita	massimizzando	le	capacità	funzionali	con	quello	di	assicurare	alla	
persona	il	massimo	comfort.	La	disponibilità	di	strumenti	in	grado	di	identificare	il	bisogno	di	cure	
palliative	potrebbe	aiutare	a	 garantire	 le	 cure	migliori	 a	questi	 pazienti	 sia	 al	 loro	domicilio	 che	
nelle	strutture	residenziali	o,	al	momento	del	ricovero	in	ospedale,	nei	dipartimenti	di	emergenza.		
	
Valutazione	del	bisogno	di	cure	palliative	negli	anziani	nelle	cure	primarie	
Due	 gruppi	 di	 autori	 (Maas,	Murray,	 Engels,	 &	 Campbell,	 2013;	Walsh,	Mitchell,	 Francis,	 &	 van	
Driel,	 2015)hanno	 condotto	 separatamente	 una	 revisione	 sistematica	 della	 letteratura	
internazionale	per	valutare	gli	strumenti	utilizzati	nelle	cure	primarie	–	rispettivamente	in	Europa	
ed	in	Australia	–	per	identificare	i	pazienti	con	esigenze	di	cure	palliative	(Maas	e	colleghi	in	Europa	
e	Walsh	e	colleghi	in	Australia).	
Attraverso	 la	 revisione	 sistematica	 della	 letteratura	 Maas	 e	 colleghi	 hanno	 reperito	 quattro	
strumenti	di	valutazione	del	bisogno	di	cure	palliative:	

1. RADboud	indicators	for	PAlliative	Care	needs	(RADPAC)	(Thoonsen	et	al.,	2012)	
2. Residential	home	palliative	care	tool	(Grbich	et	al.,	2005))	
3. Supportive	and	Palliative	Care	Indicators	Tool	(SPICT)	(Boyd	&	Murray,	2015)	
4. Early	identification	tool	for	palliative	care	patients	(Rainone,	Blank,	&	Selwyn,	2007).	

Gli	 stessi	 autori,	 per	 identificare	 eventuali	 altri	 strumenti	 utilizzati	 nella	 pratica	 clinica,	 hanno	
inviato	un	questionario	ai	medici	di	medicina	generale	componenti	la	Taskforce	dell’	Associazione	
europea	 per	 le	 cure	 palliative	 –	 EAPC	 in	 Primary	 Care,	 oggi	 denominata	 EAPC	 Primary	 Care	
Reference	Group	–	che	nel	2012	(anno	in	cui	è	stato	realizzato	lo	studio)	era	rappresentativa	di	14	
paesi	europei	(Albania,	Armenia,	Belgio,	Danimarca,	Germania,	Irlanda,	Lussemburgo,	Malta,	Paesi	
Bassi,	Portogallo,	Serbia,	Spagna,	Svizzera	e	Regno	Unito).	
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Grazie	 al	 questionario,	 compilato	 dai	 rappresentanti	 di	 tutti	 i	 14	 paesi	 europei	 (otto	 hanno	
dichiarato	 che	 non	 esistevano	 strumenti	 di	 identificazione	 nel	 loro	 paese)	 sono	 stati	 individuari	
ulteriori	tre	strumenti:		

1. Prognostic	 Indicator	 Guide	 (PIG)	 sviluppato	 in	 Inghilterra	 e	 basato	 sul	 Gold	 Standard	
Framework	www.goldstandardsframework.nhs.uk	

2. NECPAL-CCOMS-ICO	sviluppato	in	Spagna	(Gómez-Batiste	et	al.,	2013)	
3. ‘A	QUICK	GUIDE	to	Identifying	Patients	for	Supportive	and	Palliative	Care	sviluppato	in	

Inghilterra	(McDaid,	2011).	
Quattro	strumenti	già	riportati	nel	lavoro	di	Maas	sono	stati	individuati	anche	dalla	revisione	della	
letteratura	 operata	 da	Walsh	 e	 colleghi:	 Prognostic	 Indicator	Guide	 (PIG)	 ,	 NECPAL-CCOMS-ICO,	
Supportive	 and	 Palliative	 Care	 Indicators	 Tool	 (SPICT)	 e	 RADboud	 indicators	 for	 PAlliative	 Care	
needs	 (RADPAC).	 La	 domanda	 sorprendete	 è	 utilizzata	 da	 tutti	 gli	 strumenti	 individuati	 tranne	
RADPAC	 e	 SPICT.	 Il	 RADPAC	 è	 specifico	 per	 un	 numero	 limitato	 di	 malattie:	 cancro,	 BPCO	 e	
scompenso	di	 cuore.	 Tutti	 gli	 strumenti	 contengono	 indicatori	di	declino	generali,	 come	 ricoveri	
ospedalieri	 ripetuti	 o	 prolungati,	 perdita	 di	 peso	 e	 diminuzione	 dello	 stato	 funzionale.	 Gli	
strumenti	 correlati	 tra	 loro	 (NECPAL-CCOMS-	 ICO,	 SPICT	 e	 PIG)	 riassumono	 ampiamente	 gli	
indicatori	 di	 decadimento	 specifici	 per	 malattia	 per	 un	 certo	 numero	 di	 condizioni.	 In	 tutti	 gli	
strumenti,	l'inclusione	di	indicatori	psicologici,	sociali	o	spirituali	sono	limitati.	RADPAC	descrive	il	
criterio	del	"sentire	che	si	avvicina	 la	 fine	della	vita".	Nessuno	dei	sette	strumenti	di	valutazione	
del	 bisogno	 di	 cure	 palliative	 è	 stato	 validato	 o	 ampiamente	 implementato.	 Mass	 e	 colleghi	
concludono	 affermando	 che	 la	 loro	 revisione	 documenta	 i	 crescenti	 tentativi	 di	 attuare	 le	
indicazioni	 dell’OMS,	 secondo	 la	 quale	 sono	 necessarie	 sia	 l'identificazione	 precoce	 dei	 pazienti	
che	hanno	bisogno	di	cure	palliative	sia	l’estensione	di	tali	cure	a	tutte	le	condizioni	cliniche.	
Anche	 studi	 successivi	 su	 alcuni	 degli	 strumenti	 identificati	 dai	 due	 autori	 nelle	 loro	 revisioni	 di	
letteratura,	non	raggiungono	livelli	di	evidenza	sufficienti	per	raccomandarne	l’utilizzo	di	routine:	
− il	Gold	Standards	Framework	(GSF)	con	il	Prognostic	Indicator	Guidance	(PIG)	è	stato	studiato	

in	un	solo	lavoro	(O’Callaghan,	Laking,	Frey,	Robinson,	&	Gott,	2014)	su	una	popolazione	di	501	
pazienti	ricoverati	di	tutte	le	età	e	i	risultati	sono	dubbi;	

− il	Supportive	and	Palliative	Care	Indicators	Tool	(SPICT)	è	stato	recentemente	validato	su	una	
popolazione	di	pazienti	anziani	(84aa)	attraverso	uno	studio	(De	Bock,	Van	Den	Noortgate,	&	
Piers,	 2017)	 che	 ha	 dimostrato	 un'associazione	 significativa	 con	 la	 mortalità	 ad	 un	 anno	
(sensibilità	di	0,841	e	specificità	di	0,579)	e	con	le	previsioni	di	sopravvivenza	di	geriatri	esperti.	
Poiché	 i	 geriatri	 esperti	 sono	 stati	 in	 grado	 di	 identificare	 la	maggior	 parte	 dei	 pazienti	 con	
prognosi	 limitata	 in	 base	 alle	 loro	 abilità	 cliniche,	 il	 valore	 aggiunto	 di	 SPICT	 in	 un	 reparto	
geriatrico	per	acuti	può	essere	messo	in	discussione.	Il	valore	aggiunto	di	SPICT	in	altri	reparti	
ospedalieri	e	nell'assistenza	primaria	deve	essere	ulteriormente	studiato;	

− il	NECesidades	PALiativas	CCOMS-ICO	tool	 (NECPAL	CCOMS-ICO	tool)	 che	combina	 la	SQ	con	
indicatori	aggiuntivi,	è	stato	validato	(Amblàs-Novellas	et	al.,	2016)	in	un’ampia	popolazione	di	
soggetti	 ultra	 65enni	 anche	 istituzionalizzati.	 L'accuratezza	 prognostica	 di	 SQ	 e	 NECPAL	 è	 di	
52,9%	e	55,2%,	rispettivamente,	e	la	sua	utilità	prognostica	deve	essere	applicata	con	cautela.	
Sono	 necessarie	 ulteriori	 ricerche,	 attualmente	 in	 corso,	 per	 migliorare	 ulteriormente	 la	
capacità	prognostica	dello	strumento	NECPAL,	combinato	con	altri	parametri,	per	aumentare	
la	specificità	e	ridurre	i	falsi	positivi.	
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Nonostante	questi	limiti	secondo	Maas	e	colleghi	i	medici	di	medicina	generale	dovrebbero	essere	
incoraggiati	 a	 usare	 la	 loro	 esperienza	 clinica	 e	 uno	 degli	 strumenti	 esistenti	 per	 identificare	
precocemente	i	pazienti	che	potrebbero	giovarsi	di	un	approccio	palliativo,	come	primo	passo	per	
migliorare	 la	 qualità	 della	 vita	 dei	 pazienti	 che	 attualmente	 vivono	 e	 muoiono	 con	 bisogni	 di	
assistenza	palliativa	non	soddisfatti	perchè	non	riconosciuti.	
A	loro	volta	Walsh	e	colleghi	sottolineano	la	necessità	che	gli	strumenti	di	identificazione	precoce	
siano	facili	da	utlilizzare	e	accessibili	ad	una	vasta	gamma	di	clinici	 indipendentemente	dalla	loro	
particolare	esperienza	e	competenza	in	cure	palliative.	
	
Valutazione	del	bisogno	di	cure	palliative	negli	anziani	istituzionlizzati	
Partendo	dal	presupposto	 che	 la	 valutazione	multidimensionale	geriatrica	 (VMD)	può	migliorare	
l'accuratezza	 diagnostica,	 ottimizzare	 il	 trattamento,	 migliorare	 la	 prognosi,	 ripristinare	 e	
massimizzare	 la	 funzionalità,	migliorare	 la	qualità	della	 vita	e	 ridurre	 i	 costi,	Hermans	e	 colleghi	
(Hermans	 et	 al.,	 2014)	 hanno	 condotto	 una	 revisione	 della	 letteratura	 riferita	 alle	 strutture	
residenziali	 per	 anziani	 per	 identificare	 tutti	 gli	 strumenti	 per	 la	 valutazione	del	 bisogno	di	 cure	
palliative	basati	sulla	VMD	e	validati.	Per	ognuno	degli	strumenti	individuati	sono	state	valutate	le	
proprietà	psicometriche	e	la	completezza	dei	contenuti	utilizzando	come	parametro	di	riferimento	
i	13	aspetti	proposti	dall’Australian	Government	Department	of	Health	and	Ageing	 (AGDHA)	per	
l’approccio	palliativo	agli	anziani	 istituzionalizzati:	modelli	di	cura	e	pratiche	di	cura,	strumenti	di	
valutazione	e	gestione,	comorbilità,	deficit	cognitivo,	cura	 fisica,	supporto	psicosociale,	supporto	
spirituale,	supporto	alla	famiglia,	attenzione	alle	minoranze	etniche,	supporto	culturale,	direttive	
avanzate,	dignità	e	qualità	della	vita,	aspetti	locali	di	contesto.	
La	 revisione	 sistematica	 ha	 identificato	 cinque	 strumenti	 per	 la	 valutazione	 del	 bisogno	 di	 cure	
palliative	validati	negli	anziani	istituzionalizzati:	
− Missoula-VITAS	 Quality	 of	 Life	 Index	 –	 Revised	 (MVQOLI	 –R)	 (Schwartz,	Merriman,	 Reed,	 &	

Byock,	2005)	
− Modified	Quality	of	Life	Concerns	 in	the	End	of	Life	Questionnaire	(mQOLC-E)	 (Chan	&	Pang,	

2008)	
− McMaster	Quality	of	Life	Scale	(MQLS)	(Sterkenburg,	King,	&	Woodward,	1996)	
− interRAI	Palliative	Care	instrument	(interRAI	PC)	(Hirdes	et	al.,	2008)	
− Palliative	 care	Outcome	Scale	 (POS)	 (Brandt	 et	 al.,	 2005;	 Siegert,	Gao,	Walkey,	&	Higginson,	

2010)	
Da	un	punto	di	 vista	psicometrico,	 il	MQLS	è	 stato	validato	più	accuratamente	 rispetto	agli	 altri	
strumenti.	Tuttavia,	lo	strumento	per	le	cure	palliative	valutato	come	il	più	completo	in	termini	di	
contenuto	è	interRAI	PC.	
Il	primo	–	MQLS	–	sviluppato	presso	la	McMaster	University	in	Canada,	è	uno	strumento	composto	
da	 32	domande	e	 include	 sintomi	 fisici,	 stato	 funzionale,	 funzionamento	 sociale,	 stato	 emotivo,	
stato	 cognitivo,	 sonno	e	 riposo,	 energia	 e	 vitalità,	 soddisfazione	 generale	della	 vita	 e	 significato	
della	 vita.	 I	 risultati	 della	 ricerca	 suggeriscono	 che	 il	MQLS	ha	buone	proprietà	psicometriche.	 Il	
MQLS	mostra	una	buona	coerenza	 interna	 (α	=	0,80),	un'elevata	affidabilità	 intra-valutatore	 (r	≥	
0,83)	e	un'affidabilità	 inter-valutatore	moderata	(r	=	≥0,55).	Come	 ipotizzato,	 i	punteggi	ottenuti	
intervistando	 il	 soggetti	 sono	 inferiori	ai	punteggi	ottenuti	con	 l’auto-compilazione	(t	=	1,83,	p	=	
0,04).	 Lo	 strumento	 è	 stato	 convalidato	 con	 l'indice	 Spitzer	Quality	 of	 Life	 (SQLI).	 Il	MQLS	 dello	
staff	era	altamente	correlato	con	lo	SQLI	(r	=	0.70)	mentre	la	correlazione	con	lo	stesso	indice	era	
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moderata	 (r	 =	 0.50)	 per	 la	 valutazione	 del	 paziente.	 Questi	 risultati	 mostrano	 prove	 di	 validità	
concomitante.	 Inoltre,	 la	 scala	 è	 sensibile	 al	 cambiamento	 delle	 condizioni	 del	 paziente.	 Lo	
strumento	 è	 affidabile	 e	 valido	 per	 valutare	 la	 qualità	 della	 vita	 durante	 il	 periodo	 delle	 cure	
palliative	e	comprende	9	dei	13	aspetti	 rilevanti	proposti	dall’	AGDHA.	 Inoltre,	 il	MQLS	valuta	 la	
qualità	della	vita	dal	punto	di	vista	della	persona	che	è	la	miglior	fonte	di	informazioni	sulla	propria	
qualità	di	vita.	
La	 multinazionale	 di	 ricerca	 InterRAI	 (www.interRAI.org)	 ha	 sviluppato	 la	 suite	 di	 strumenti	
interRAI	(assistenza	a	lungo	termine,	assistenza	domiciliare,	salute	mentale,	disabilità	intellettiva,	
cure	acute,	cure	palliative,	ecc.)	per	sostenere	la	valutazione	e	la	pianificazione	dell'assistenza	agli	
anziani,	nei	servizi	di	salute	mentale	e	nei	servizi	per	le	persone	con	disabilità.	
Ogni	strumento	interRAI	include	un	questionario,	costituito	da	domande	sul	contesto	assistenziale	
del	cliente.	 I	 risultati	sono	calcolati	mediante	algoritmi	validati	a	 livello	 internazionale.	Esempi	di	
risultati	sono	i	CAP	(protocolli	di	valutazione	del	cliente),	e	i	QI	(indicatori	di	qualità).	Sulla	base	di	
questi	risultati,	i	piani	di	assistenza	individuale	possono	essere	valutati	e	adeguati.		
La	suite	di	strumenti	interRAI	migliora	il	trasferimento	di	informazioni	tra	gli	operatori	sanitari	e	le	
strutture	 sanitarie	 per	 garantire	 la	 continuità	 delle	 cure.	 Inoltre,	 la	 ricerca	 ha	dimostrato	 che	 la	
suite	 di	 strumenti	 interRAI	 può	migliorare	 la	 qualità	 dell'assistenza	 nelle	 strutture	 residenziali	 e	
migliorare	gli	outcome.	Lo	strumento	interRAI	per	le	cure	palliative	(interRAI	PC)	è	uno	strumento	
di	 valutazione	 olistico	 e	 standardizzato	 per	 valutare	 i	 bisogni	 e	 le	 preferenze	 delle	 persone	 con	
necessità	di	cure	palliative	in	tutte	le	situazioni.	Lo	strumento	si	articola	in	74	item	ed	è	diviso	in	17	
sezioni.	E’validato	per	i	residenti	delle	case	di	riposo	con	esigenze	di	cure	palliative.	Nonostante	il	
numero	 di	 item,	 lo	 strumento	 richiede	 solo	 20	 minuti	 per	 completarlo.	 Il	 PC	 interRAI	 è	 stato	
valutato	 in	due	popolazioni,	 tra	cui	 i	 residenti	 con	esigenze	di	 cure	palliative.	 L'affidabilità	 inter-
valutatore	era	maggiore	di	0,77	in	tutti	i	domini	(media	Kappa	=	0,83).	Il	valore	di	Kappa	era	pari	a	
0,80	o	superiore	per	circa	il	50%	delle	domande.	Tuttavia,	in	questi	lavori	non	sono	stati	riportati	
dati	su	altre	proprietà	psicometriche	del	PC	interRAI.	L'ultima	versione	di	interRAI	PC	(versione	9.1)	
comprende	tutti	i	13	aspetti	rilevanti	proposti	dall'AGDHA	per	un	approccio	palliativo	negli	anziani	
istituzionalizzati.	
In	 Belgio,	 la	 suite	 di	 strumenti	 interRAI	 può	 essere	 compilata	 su	 un'applicazione	 web	 online	
gratuita	(belrai.org)	con	accesso	riservato.	InterRAI	è	disponibile	anche	in	italiano	ma	è	necessario	
l’acquisto	della	licenza	e	del	software.	
	
Valutazione	del	bisogno	di	cure	palliative	negli	anziani	nei	servizi	di	emergenza	
Anche	 i	 servizi	 di	 emergenza	 si	 occupano	 frequentemente	 di	 grandi	 anziani	 in	 cui	 eventi	 clinici	
acuti	 anche	 catastrofici	 si	 sovrappongono	 a	 condizioni	 catterizzate	 da	 polipatologia,	 fragilità	 e	
disabilità.	 La	 presa	 in	 carico	 da	 parte	 del	 Dipartimento	 di	 Emergenza	 (DE)	 può	 rappresentare	
un'opportunità	preziosa	per	 individuare	 la	 necessità	 di	 cure	palliative	 ed	 indirizzare	 i	 pazienti	 ai	
servizi	specifici.	Nel	DE	l’approccio	palliativo	aiuta	a	focalizzare	l'attenzione	sulla	qualità	della	vita,	
allineando	così	gli	obiettivi	di	cura	della	persona	con	la	gestione	ed	evitando	interventi	e	ricoveri	
ospedalieri	 inappropriati.	 La	 revisione	 sistematica	 di	 George	 e	 colleghi	 (George	 et	 al.,	 2016)	 ha	
identificato	 sette	 studi	 che	 proponevano	 criteri	 o	 strumenti	 per	 valutare	 il	 bisogno	 di	 cure	
palliative	 nelle	 persone	 afferenti	 nei	 dipartimenti	 di	 emergenza.	 Quattro	 studi	 erano	 riferiti	 a	
persone	 anziane	 (>64	 anni)	 con	 una	 condizione	 clinica	 avanzata	 (Glajchen,	 Lawson,	 Homel,	
Desandre,	 &	 Todd,	 2011)con	 più	 malattie	 croniche	 (Mahony	 et	 al.,	 2008),	 a	 rischio	 di	 ripetuti	
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accessi	a	servizi	per	l’emergenza	urgenza	(Mion,	Palmer,	Anetzberger,	&	Meldon,	2001),	con	una	
demenza	 avanzata	 (Ouchi	 et	 al.,	 2014).	 Glajchen,	 O’Mahony	 e	 Mion	 hanno	 utilizzato	 una	
valutazione	su	due	 livelli:	una	valutazione	 iniziale	–effettuata	da	parte	di	un	 infermiere	di	 triage	
(Glajchen	 et	 al.,	 2011),	 da	 un	 infermiere	 con	 competenze	 avanzate	 nell’assistenza	 agli	 anziani	
(Mahony	 et	 al.,	 2008)	 o	 da	 un’assistente	 sociale	 (Mion	 et	 al.,	 2001)–	 e	 una	 valutazione	 più	
dettagliata	 da	 parte	 di	 un	 case	manager.	 Gli	 autori	 di	 questa	 revisione	 sistematica	 concludono	
confermando	 la	 necessità	 di	 una	 valutazione	 del	 bisogno	 di	 cure	 palliative	 nelle	 persone	 che	
afferiscono	 al	 dipartimento	 di	 emergenza	 attraverso	 un	 processo	 strutturato	 su	 due	 livelli.	
L’infermiere	 di	 triage	 potrebbe	 effettuare	 la	 valutazione	 iniziale	 con	 un	 algoritmo	 semplice	 che	
non	richiede	idealmente	più	di	1-2	minuti	aggiuntivi	e	utilizza	i	dati	raccolti	nel	processo	di	triage.	I	
criteri	 utilizzati	 dall’algoritmo	 potrebbero	 variare	 in	 relazione	 al	 target:	 anziani	 residenti	 a	
domicilio	o	istituzionalizzati.	Quei	pazienti	che	ottengono	un	risultato	''positivo''	potrebbero	avere	
una	 valutazione	 di	 secondo	 livello	 con	 strumenti	 che	 valutano	 gli	 aspetti	 funzionali,	 sociali,	 i	
sintomi	 e	 il	 burden	 dei	 caregiver.	 Questo	 livello	 di	 valutazione	 può	 essere	 meglio	 eseguito	 da	
personale	qualificato.	
	
	
RACCOMANDAZIONE	3:	Utilizzare	sistematicamente	uno	strumento	di	valutazione	del	bisogno	
di	 cure	palliative.	 Il	 loro	utilizzo	migliora	 in	 tutti	 i	 setting	 l’identificazione	delle	persone	che	
necessitano	di	un	approccio	palliativo.		
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GLI	INTERVENTI	PALLIATIVI	NEL	GRANDE	ANZIANO	
La	discussione	sulla	pianificazione	anticipata	delle	cure		
Pierangelo	Lora	Aprile	

Razionale	
La	 recente	 evoluzione	 delle	 cure	 palliative	 dall’end-of-life	 care	 alla	 precoce	 identificazione	 della	
necessità	 di	 cure	 palliative	 pone	 il	 problema	 della	 comunicazione	 e	 del	 consenso	 per	 la	
pianificazione	anticipata	delle	cure.	
La	discussione	sulla	pianificazione	delle	cure	è	un’espressione	generica	utilizzata	per	descrivere	la	
comunicazione	tra	i	curanti	e	i	pazienti	e/o	i	loro	fiduciari	sugli	obiettivi	e	i	desideri	della	persona.	
La	 discussione	 ha	 forme	 e	 modalità	 diverse,	 e	 può	 essere	 avviata	 in	 una	 vasta	 gamma	 di	
circostanze.	La	consapevolezza	che	la	fine	della	propria	vita	si	sta	avvicinando	potrebbe	essere	un	
prerequisito	 per	 affrontare	 il	 tempo	 che	 resta	 da	 vivere	 con	 maggiore	 serenità	 e	 in	 definitiva	
arrivare	a	quella	che	si	definisce	una	"buona	morte".	
La	pianificazione	anticipata	delle	cure	è	il	processo	che	consente	agli	individui,	ai	loro	familiari	e	ai	
curanti	 di	 sviluppare	 una	 comprensione	 condivisa	 della	 propria	 condizione	 di	 salute	 e	 delle	
potenziali	esigenze	di	assistenza	futura	e	permette	all'individuo	di	esprimere	le	preferenze	per	le	
cure	future.	È	necessario	precisare	che	l’informazione	non	può	identificarsi	con	la	consapevolezza	
obiettiva,	certa	e	piena	della	prognosi	poiché	vi	sono	dubbi	per	gli	stessi	operatori	sanitari	nel	caso	
di	“grandi	anziani”	in	cui	l’evoluzione	delle	malattie	croniche	in	molti	casi	è	incerta.	Il	fine	ultimo	
che	 gli	 operatori	 si	 prefiggono	 con	 i	 colloqui	 con	 la	 persona	 e	 la	 sua	 famiglia	 non	 è	 la	
comunicazione	della	prognosi,	ma	l’accompagnamento	all’interno	di	un	“ambiente	di	verità”	in	cui	
sia	possibile	partecipare	alle	decisioni,	condividere	alcune	scelte	sulla	base	delle	preferenze	e	dei	
desideri	personali.		
Il	 metodo	 proposto	 per	 la	 discussione	 sulla	 pianificazione	 delle	 cure	 è	 la	 cosiddetta	
“comunicazione	 progressiva”.	 La	 consapevolezza,	 infatti,	 non	 è	 un	 elemento	 stabile,	 risente	 di	
innumerevoli	fattori	personali,	psicologici,	familiari,	sociali,	culturali	e	religiosi	ed	essa	si	manifesta	
in	una	“narrazione”	soggettiva	ed	individuale	dalla	quale	non	si	deve	prescindere,	nel	rispetto	della	
dignità	personale,	per	cui	occorre	“entrare	a	 far	parte”	del	 racconto	della	 storia	personale	della	
persona,	per	poter	 iniziare	a	comunicare	con	semplicità	e	chiarezza,	 instaurando	prima	possibile	
un	clima	di	fiducia	e	responsabilità	utile	per	sviluppare	un	piano	di	cure	condiviso	con	la	persona	e,	
se	 possibile,	 con	 le	 persone	 per	 lui	 significative	 (Informazione	 e	 consenso	 progressivo	 in	 Cure	
Palliative:	un	processo	evolutivo	condiviso”	–	Raccomandazioni	della	SICP:	www.sicp.it)	
	
Quesito	 4:	 La	 discussione	 sul	 fine	 vita	 e	 la	 pianificazione	 anticipata	 delle	 cure	 migliorano	 la	
concordanza	tra	le	preferenze	della	persona	e	le	cure	di	fine	vita	ricevute	?	
Nei	decenni	precedenti,	la	pianificazione	anticipata	delle	cure	era	spesso	considerata	sinonimo	di	
espressione	delle	direttive	anticipate	di	trattamento,	oggi	la	pianificazione	anticipata	delle	cure	è	il	
processo	attraverso	il	quale	i	pazienti	discutono	con	i	curanti,	i	familiari	e	altre	persone	a	loro	care	
ed	esprimono	le	loro	scelte	rispetto	ai	trattamenti	di	fine	vita	(Singer,	Robertson,	&	Roy,	1996).	
La	 revisione	 di	 Sharp	 (Sharp,	Moran,	 Kuhn,	&	 Barclay,	 2013)	 si	 concentra	 sulle	 conversazioni	 in	
merito	 all’assistenza	 di	 fine	 vita	 con	 persone	 fragili	 e	 anziane	 che	 non	 hanno	 una	 diagnosi	
prevalente,	spesso	associata	a	molteplici	comorbidità	e	compromissione	cognitiva,	e	che	si	stima	
rappresentino	circa	 il	40%	dei	decessi.	La	 revisione	ha	 identificato	gli	ostacoli	alle	discussioni	sul	
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fine	vita	con	le	persone	anziane	fragili	che	non	si	sono	riscontrati	negli	studi	su	altre	popolazioni,	
compresa	la	riluttanza	dei	membri	della	famiglia	a	discutere	delle	cure	di	fine	vita,	l'attesa	passiva	
che	altri	 hanno	deciso	a	 loro	nome	e	 l'incertezza	 riguardante	 la	prognosi.	Gli	 autori	 concludono	
che	sebbene	la	maggior	parte	degli	anziani	desideri	un'opportunità	per	discutere	delle	cure	di	fine	
vita,	solo	a	una	minoranza	viene	data	quest’opportunità.	
L’European	Association	for	Palliative	Care	(EAPC)	raccomanda	che	anche	nelle	persone	affette	da	
demenza	il	processo	decisionale	sia	condiviso	con	la	persona	e	con	la	sua	famiglia:	ciò	implica	che	
dovrebbe	iniziare	non	appena	viene	formulata	 la	diagnosi,	quando	la	persona	può	ancora	essere	
attivamente	coinvolta	ed	esprimere	le	sue	preferenze,	i	suoi	valori,	i	suoi	bisogni	(Van	Der	Steen	et	
al.,	2014).		
L’efficacia	della	pianificazione	anticipata	delle	cure	è	stata	indagata	in	più	studi:	Houben	(Houben,	
Spruit,	 Groenen,	 Wouters,	 &	 Janssen,	 2014)	 nella	 sua	 revisione	 conclude	 affermando	 che	 la	
pianificazione	 anticipata	 delle	 cure	 in	 diverse	 popolazioni	 di	 pazienti	 adulti	 e	 anziani	 affetti	 da	
patologie	croniche	migliora	la	concordanza	tra	le	preferenze	del	paziente	per	le	cure	di	fine	vita	e	
le	cure	di	fine	vita	ricevute;	Brinkman-Stoppelenburg	(Brinkman-Stoppelenburg	et	al.	2014)	hanno	
osservato	 una	 riduzione	 delle	 opedalizzazioni,	 spesso	 inutili	 e	 traumatiche,	 dei	 soggetti	 fragili	
istituzionalizzati	e	Graverholt	(Graverholt,	Forsetlund,	&	Jamtvedt,	2014)	un	aumento	significativo	
del	numero	di	residenti	che	muoiono	in	casa	di	riposo.	
	
	
RACCOMANDAZIONE	4:	Discutere	con	la	persona	e	la	sua	famiglia	del	fine	vita	per	pianificare	
le	 cure:	 ciò	 migliora	 la	 concordanza	 tra	 le	 preferenze	 della	 persona	 e	 le	 cure	 di	 fine	 vita	
ricevute.		
	
	
Assistenza	infermieristica	palliativa	
Ermellina Zanetti, Cinzia Bertelli, Simonetta Di Meo, Serena Sperotto 

Le	cure	palliative	possono	essere	difficili	da	articolare.	Non	si	tratta	di	un	livello	di	assistenza	(es.	
terapia	 intensiva,	 riabilitazione,	 hospice	 e	 altro)	 o	un	programma	di	 gestione	della	malattia,	ma	
piuttosto	 una	 filosofia	 di	 cura	 e	 un	 sistema	 organizzato	 e	 altamente	 strutturato	 per	 fornire	
assistenza	 (Reed,	2010).	Le	cure	palliative	sono	di	natura	 interdisciplinare	e	 le	competenze	degli	
operatori	 sanitari	 coinvolti	 possono	 sovrapporsi.	 Pertanto,	 l'assistenza	 infermieristica	 palliativa	
richiede	una	solida	base	teorica	affinché	gli	interventi	infermieristici	siano	complementari	a	quelli	
di	altri	professionisti	della	salute	(Dobrina,	Tenze,	&	Palese,	2014)	
Obiettivo	 dell’assistenza	 infermieristica	 palliativa	 è	 il	 miglioramento	 della	 qualità	 di	 vita	 della	
persona.	La	letteratura	propone	tre	modelli	infermieristici	di	cure	palliative:	
1. La	teoria	condivisa	di	Desbiens	(Desbiens,	Gagnon,	&	Fillion,	2012)	utilizzata	come	quadro	di	

riferimento	in	cure	palliative	per	valutare	i	programmi	di	formazione	infermieristica.	
2. Il	modello	 di	 cura	 unitaria	 di	 Reed	 (Reed,	 2010):	 l'adozione	 di	 questo	 quadro	 teorico	 offre	

l'opportunità	 di	 acquisire	 una	 conoscenza	 e	 un	 significato	 personali	 più	 profondi	 intorno	 ai	
fenomeni	che	circondano	le	cure	palliative.		

3. Il	modello	di	 transizione	di	Murray	 (Murray,	2007)per	 le	cure	palliative:	 il	modello	ha	come	
obiettivo	 l’integrazione	dell’assistenza	 infermieristica	palliativa	nel	 contesto	di	un	modello	di	
gestione	delle	 condizioni	 croniche	 tipiche	del	 grande	 anziano.	Murray	 sottolinea	 che	 le	 cure	
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palliative	sono	simili	al	modello	di	gestione	delle	condizioni	croniche	 in	quanto	valorizzano	 il	
processo	 decisionale	 della	 persona,	 la	 comunicazione	 empatica,	 la	 continuità	 di	 cura	 con	
interventi	 multiprofessionali	 e	 la	 modulazione	 dell'intensità	 degli	 interventi	 in	 base	 alla	
situazione	clinica	e	funzionale	della	persona	e	della	capacità	di	auto-cura	della	persona	e	della	
famiglia.	 Secondo	 il	 modello	 di	 transizione,	 l'assistenza	 palliativa	 infermieristica	 dovrebbe	
concentrarsi	sulle	preferenze	delle	persone	e	delle	famiglie	in	merito	a	risultati	e	processi.		

I	 concetti	 chiave	 delle	 tre	 teorie	 di	 assistenza	 infermieristica	 palliativa	 includono	 caratteristiche	
che	possono	essere	raggruppate	in	tre	categorie	principali:	 la	persona,	 l'infermiere	e	la	relazione	
infermiere-persona.	
Persona	
Unicità:	tutti	e	tre	i	modelli	indicano	che	ciascuna	persona	è	unica	nei	suoi	bisogni,	speranze,	valori	
e	preferenze	(Desbiens	et	al.,	2012;	Murray,	2007;	Reed,	2010)	
Sofferenza:	 è	 un'esperienza	 multidimensionale	 correlata	 a	 sintomi	 fisici,	 disagio	 psicologico,	
preoccupazioni	esistenziali	e	preoccupazioni	 relazionali	e	sociali	 (Reed,	2010).	Pertanto,	 i	bisogni	
fisici,	 psicologici,	 sociali	 e	 spirituali	 dei	 singoli	 e	 delle	 famiglie	 devono	 essere	 considerati	 nel	
processo	delle	cure	palliative.	
Autonomia:	le	persone	devono	essere	considerate	i	decisori	chiave	nel	processo	di	cure	palliative.	
I	comportamenti	di	auto-cura	vanno	incoraggiati,	a	prescindere	dallo	stadio	della	malattia,	fino	a	
quando	 la	 disabilità	 o	 la	 perdita	 di	 autonomia	 richiedono	 che	 siano	 gli	 infermieri	 a	 fornire	
assistenza	compensativa	(Desbiens	et	al.,	2012;	Murray,	2007).	
Infermiere	
Presenza:	essere	presenti	per	e	con	la	persona,	come	momento/occasione	fatto	di	tempo,	spazio	e	
fisicità:	 una	 presenza	 che	 richiede,	 per	 essere	 "autentica",	 il	 sincero	 desiderio	 dell'infermiere	 di	
essere	presente	e	concentrato	nel	momento	di	cura	con	la	persona	(Reed,	2010).	
Approccio	non	giudicante:	per	stabilire	 relazioni	 terapeutiche	con	 la	persona	e	 la	 sua	 famiglia	e	
per	apprezzare	meglio	la	loro	unicità	e	valutare	i	loro	bisogni	(Desbiens	et	al.,	2012;	Reed,	2010).	
Auto-riflessione:	tutti	 i	modelli	e	le	teorie	hanno	discusso	l'idea	che	gli	 infermieri	che	forniscono	
cure	 palliative	 devono	 auto-riflettersi	 per	 diventare	 consapevoli	 della	 propria	 spiritualità,	 dei	
propri	 valori,	 delle	 proprie	 paure	 ed	 esperienze	 riferite	 alla	 vita,	 alla	morte	 e	 al	morire.	 Inoltre,	
Desbiens	 et	 al	 (2012)	 affermano	 che	 l'auto-riflessione	 può	 aiutare	 gli	 infermieri	 a	 diventare	 più	
consapevoli	del	loro	ruolo	(Desbiens	et	al.,	2012).	
Relazione	infermiere-persona	
Relazione	 terapeutica:	 gli	 infermieri	 rivestono	 una	 posizione	 unica	 per	 tessere	 relazioni	
significative	 con	 la	 persona	 e	 la	 sua	 famiglia.	 Attraverso	 un	 dialogo	 aperto,	 la	 comunicazione	
empatica	 e	 la	 presenza,	 gli	 infermieri	 e	 le	 infermiere	 delle	 cure	 palliative	 possono	 aiutare	 la	
persona	e	le	sua	famiglia	a	parlare		del	fine	vita	e	delle	loro	paure	(Desbiens	et	al.,	2012;	Murray,	
2007;	Reed,	2010).	
Condivisione:	 sia	 i	 pazienti	 sia	 gli	 infermieri	 portano	 una	 parte	 di	 se	 stessi	 nella	 relazione	
attraverso	la	condivisione	di	valori,	paure	e	significati	riguardo	alla	vita	e	alla	morte.	Gli	infermieri	
di	 cure	 palliative	 devono	 essere	 consapevoli	 delle	 implicazioni	 di	 queste	 interazioni:	 possono	
impedire	 all'infermiere	 di	 focalizzarsi	 su	 se	 stesso	 e	 riconoscere	 che	 il	 significato	 attribuito	 alla	
qualità	 della	 vita	 appartiene	 alla	 persona	 e	 alla	 sua	 famiglia,	 non	 al	 professionista	 della	 salute	
(Desbiens	et	al.,	2012;	Reed,	2010).	
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Speranza	 realistica:	 nella	 relazione	 terapeutica,	 gli	 infermieri	 hanno	 un	 ruolo	 importante	 nel	
riorientare	 le	 speranze	 della	 persona	 e	 della	 sua	 famiglia	 aiutandoli	 a	 spostare	 l'obiettivo	 dalla	
guarigione	alla	cura.	Questo	processo	aiuta	la	persona	e	la	sua	famiglia	a	trovare	l'opportunità	per	
affrontare	i	problemi	significativi	per	la	loro	qualità	di	vita	(Reed,	2010).	
I	concetti	chiave	delle	tre	teorie	sono	congruenti	con	la	filosofia	delle	cure	palliative	e	sottolineano	
un	 approccio	 centrato	 sulla	 persona	 e	 sulla	 sua	 famiglia.	 	 Attraverso	 l'arte	 di	 essere	 presenti	 in	
modo	 autentico	 in	 una	 relazione	 terapeutica,	 gli	 infermieri	 di	 cure	 palliative	 hanno	 un	 ruolo	
speciale	e	specifico	nel	fornire	qualità	della	vita	e	sostegno	alle	persone	e	alle	loro	famiglie.	
Gli	 infermieri	 coinvolti	 in	 questa	 assistenza	 dovrebbero	 ricevere	 una	 formazione	 avanzata	 in	
modelli	e	teorie	palliative	e	di	fine	vita	per	guidare	la	loro	pratica	quotidiana.	
	
Quesito	5:	Quali	modelli	di	assistenza	palliativa	si	correlano	ad	esiti	migliori?	
La	revisione	di	Luckett	(Luckett	et	al.,	2014)	ha	 identificato	più	modelli	di	cure	palliative	adottati	
nei	diversi	contesti	di	cura	e	assistenza	e	identificato	quali	caratteristiche	di	questi	modelli	erano	
supportate	da	evidenze.	
Modelli	di	cure	palliative	a	domicilio	
I	 modelli	 di	 cure	 palliative	 erogati	 al	 domicilio	 delle	 persone	 sono	 finalizzati	 a	 supportare	
l'assistenza	 dei	 caregiver	 e	 dei	 servizi	 di	 assistenza	 domiciliare	 attraverso	 la	 consulenza	 di	
specialisti	in	cure	palliative.	La	revisione	di	Gomes	(Gomes,	Calanzani,	Curiale,	Mccrone,	&	Ij,	2016)	
conferma	 l’evidenza	 del	 beneficio	 delle	 cure	 palliative	 domiciliari	 nell'aiutare	 le	 persone	 (età	
compresa	tra	57	e	77	anni	eccetto	uno	studio	con	persone	con	età	media	di	30	anni)	a	morire	a	
casa	e	a	ridurre	il	carico	dei	sintomi	senza	incidere	sul	dolore	del	caregiver.	Le	meta-analisi	(sette	
studi	 con	 1222	 pazienti,	 inclusi	 tre	 RCT	 di	 alta	 qualità)	 hanno	 dimostrato	 che	 i	 servizi	 di	 cure	
palliative	a	domicilio	aumentano	di	più	del	doppio	la	probabilità	per	i	soggetti	con	malattie	come	il	
cancro,	 lo	 scompenso	 e	 la	 bronco	 pneumopatia	 cronica	 ostruttiva	 di	 morire	 a	 casa.	 Inoltre,	 la	
sintesi	narrativa	ha	mostrato	evidenza	di	effetti	positivi,	piccoli	ma	statisticamente	significativi,	sul	
carico	di	 sintomi	che	 le	persone	provano	a	causa	della	malattia	avanzata.	 La	 revisione	ha	anche	
mostrato	 che	 vi	 sono	 aree	 di	 maggiore	 incertezza	 in	 cui	 vi	 sono	 prove	 contraddittorie	 o	
inconcludenti	(ad	esempio	controllo	del	dolore,	soddisfazione	della	cura	ed	economicità).	
Le	 caratteristiche	 più	 importanti	 dei	modelli	 di	 assistenza	 domiciliare	 sono	 la	 comunicazione,	 il	
coordinamento,	 la	 pianificazione	 anticipata	 delle	 cure	 e	 il	 potenziamento	 delle	 competenze	 del	
team	di	cure	palliative	primarie	(compresi	i	medici	di	medicina	generale)	e	dei	caregiver	informali	
(Luckett	et	al.,	2014).		
Modelli	di	cure	palliative	nelle	strutture	residenziali	
Le	strutture	residenziali	per	anziani	rappresentano	un	ambito	particolarmente	impegnativo	per	il	
miglioramento	 della	 qualità	 delle	 cure	 di	 fine	 vita.	 Gli	 anziani	 istituzionalizzati	 hanno	 meno	
probabilità	di	 essere	 indirizzati	 a	 servizi	 specialistici	 di	 cure	palliative	per	 la	 consulenza	o	 il	 case	
management,	 e	 hanno	 maggiori	 probabilità	 di	 avere	 un	 insufficiente	 controllo	 dei	 sintomi,	 più	
ospedalizzazioni	 non	 necessarie,	 pianificazione	 inadeguata	 dell'assistenza	 e	 più	 famiglie	
insoddisfatte	dell'assistenza	ricevuta	dal	 loro	caro	nel	fine	vita.	La	revisione	della	Cochrane	(Hall,	
Davies,	Frogatt,	Higginson,	&	Kolliakou,	2008)	pur	sottolineando	la	mancanza,	in	letteratura,	di	una	
comprensione	condivisa	di	ciò	che	dovrebbe	essere	un	intervento	di	cure	palliative	per	gli	anziani	
istituzionalizzati,	 ha	 individuato	 risultati	 potenzialmente	 promettenti	 per	 tre	 interventi:	
valutazione	dell'idoneità	dei	residenti	per	le	cure	palliative	specialistiche,	sviluppo	di	competenze	
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palliative	nelle	strutture	residenziali	e	trasferimento	dei	residenti	con	demenza	allo	stadio	finale	in		
unità	 speciali	 all’interno	 della	 stessa	 struttura.	 Tuttavia,	 senza	 la	 disponibilità	 di	 ulteriori	
valutazioni	 in	 merito	 all’efficacia,	 la	 Cochrane	 non	 raccomanda	 l'uso	 di	 questi	 interventi	 nella	
pratica	clinica.	Alcune	caratteristiche	degli	 interventi	valutati	nella	revisione	sono	 interessanti:	 la	
collaborazione	 tra	 le	 strutture	 residenziali	e	 i	 servizi	di	 cure	palliative	specialistiche	che	possono	
fornire	 consulenza	 per	 i	 residenti	 con	 esigenze	 complesse.	 I	 servizi	 specialistici	 possono	 anche	
fornire	formazione	e	consulenza	al	personale	per	un	approccio	palliativo	generale	rivolto	a	tutti	i	
residenti	 con	 bisogni	 palliativi,	 indipendentemente	 dalla	 loro	 diagnosi	 o	 prognosi.	 Tuttavia,	 la	
formazione	 è	 una	 condizione	necessaria	ma	non	 sufficiente	per	migliorare	 la	 cura	 dei	 residenti.	
Anche	 altre	 componenti,	 come	 lo	 sviluppo	 di	 team	 multidisciplinari,	 sono	 probabilmente	
importanti	anche	se	non	sono	disponibili	studi	che	ne	hanno	valutato	gli	esiti.		
Modelli	di	cure	palliative	nei	setting	per	acuti	
I	modelli	 di	 cure	palliative	 adottati	 in	ospedale	 consistono	 in	 gran	parte	 in	 servizi	 di	 consulenza	
specialistica,	 unità	 palliative	 o	 assistenza	 erogata	 da	 infermieri	 con	 competenze	 palliative	
avanzate.	
I	servizi	di	consulenza	specialistica	tendono	a	concentrarsi	sulla	discussione	della	prognosi	e	degli	
obiettivi	 di	 cura,	 in	 accordo	 con	 le	 preferenze	 della	 persona,	 la	 gestione	 dei	 sintomi,	 la	
pianificazione	delle	dimissioni	e	del	supporto	alla	persona	e	alla	sua	famiglia.	
I	servizi	di	consulenza	forniti	dai	team	di	cure	palliative	ospedaliere	hanno	dimostrato	di	migliorare	
il	 controllo	 dei	 sintomi	 e	 la	 qualità	 della	 vita,	 di	 alleviare	 il	 carico	 emotivo	 e	 migliorare	 la	
soddisfazione	della	persona	e	del	suo	caregiver	(Higginson	et	al.,	2003).	Inoltre	hanno	comportato	
un	risparmio	sui	costi	ospedalieri	(Morrison	et	al.,	2010).	
Il	ricorso	ai	servizi	di	emergenza	deriva	da	un	controllo	inadeguato	dei	sintomi	e/o	dall'assenza	di	
adeguati	 servizi	e	professionisti	nelle	 cure	primarie.	Un	problema	particolare	è	 l'incertezza	che	 i	
professionisti	 del	 pronto	 soccorso	 si	 trovano	 ad	 affrontare	 quando	 sono	 costretti	 a	 prendere	
decisioni	 in	 assenza	 di	 una	 case	 history	 dettagliata.	 Gli	 studi	 hanno	 identificato	 la	 capacità	 dei	
modelli	coordinati	di	assistenza	di	ridurre	il	ricorso	ai	servizi	di	emergenza	e	i	ricoveri	impropri,	in	
particolare	nei	reparti	intensivi	(Forero	et	al.,	2012)	
Modelli	di	assistenza	palliativa	nella	transizione	tra	setting	di	cura	
I	modelli	di	assistenza	palliativa	devono	affrontare	 le	transizioni	tra	 le	diverse	strutture	di	cura	e	
assistenza	(domicilio,	struttura	residenziale,	ospedale)	e/o	quando	è	richiesta	una	risposta	rapida	a	
seguito	di	un	repentino	cambiamento	dello	stato	clinico	o	per	favorire	il	rispetto	delle	preferenze	
della	persona	per	il	luogo	di	cura	(ad	es.	desiderio	di	tornare	a	casa	quando	è	ancora	possibile).	
Poiché	 la	 persona	 e	 la	 sua	 famiglia	 possono	 non	 essere	 a	 conoscenza	 di	 quali	 servizi	 sono	
disponibili	 e	 di	 come	 accedervi	 (C.M.,	 T.,	 W.T.,	 &	 P.S.,	 2004),	 la	 transizione	 tra	 servizi	 diversi	
richiede	uno	sforzo	e	un	coordinamento	intensi	per	mettere	in	atto	piani	di	gestione	e	assistenza	
per	i	caregiver.	
L'importanza	del	supporto	nelle	transizioni	è	particolarmente	importante	nella	demenza	avanzata:	
a	 seguito	 di	 un	 ricovero	 per	 un	 evento	 acuto	 intercorrente	 (es.	 polmonite)	 laddove	 non	 sia	
disponibile	 un	 piano	 di	 assistenza	 condiviso,	 medici	 e	 infermieri	 possono	 non	 considerare	
l’approccio	palliativo	e	avviare	trattamenti	inappropriati	per	prolungare	la	vita	con	effetti	negativi	
sulla	qualità	della	vita	(Murphy	et	al.,	2016).	
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Luckett	(Luckett	et	al.,	2014)	ha	identificato	una	serie	di	elementi	dinamici	che	sono	stati	integrati	
nei	modelli	 di	 cure	 palliative	 a	 domicilio,	 nelle	 strutture	 residenziali,	 in	 ospedale	 per	 consentire	
l'accesso	 a	 servizi	 appropriati,	 migliorare	 la	 comunicazione	 e	 il	 coordinamento	 tra	 servizi,	
migliorare	la	capacità	di	cura	palliativa	dei	professionisti	non	esperti	e	dei	caregiver,	aumentare	la	
capacità	 di	 rispondere	 rapidamente	 al	 modificarsi	 delle	 condizioni	 cliniche,	 dei	 bisogni	 e	 delle	
preferenze	dei	singoli:	
Case	 Management:	 è	 una	 caratteristica	 ricorrente	 di	 molti	 modelli	 di	 successo.	 Il	 case	
management	 è	 un	processo	 collaborativo	 che	 richiede	 il	 coordinamento	 tra	 più	 servizi	 (sanitari,	
sociali,	religiosi)	e	prevede	la	pianificazione	di	un	percorso	assistenziale	costruito	sui	bisogni	della	
persona	 e	 della	 sua	 famiglia.	 Il	 case	 management	 assicura	 continuità	 di	 cura	 e	 assistenza	 nel	
tempo	 ed	 è	 associato	 a	 migliori	 esiti	 clinici,	 riduzione	 dell'istituzionalizzazione	 e	 dei	 ricoveri	 in	
ospedale.	 Il	 case	 management	 è	 più	 efficace	 quando	 è	 ad	 alta	 intensità,	 include	 una	
comunicazione	 efficace	 tra	 i	 servizi	 e	 quando	 sono	 presenti	 gli	 specialisti	 nella	 cura	 di	 casi	
complessi	(Threapleton	et	al.,	2017).		
Assistenza	 condivisa:	 rappresenta	 un'opportunità	 per	 le	 persone	 di	 ricevere	 i	 benefici	
dell'intervento	specialistico	combinato	con	la	continuità	delle	cure	e	la	gestione	della	comorbilità	
fornita	 dai	medici	 di	medicina	 generale	 e	 da	 infermieri	 non	 specializzate	 in	 cure	 palliative,	 che	
mantengono	 la	 responsabilità	 di	 tutti	 gli	 aspetti	 dell'assistenza.	 Il	 modello	 si	 basa	 su	 un	
coordinamento	eccellente	e	 reti	 consolidate.	 La	 revisione	della	Cochrane	 (Smith,	Cousins,	Clyne,	
Allwright,	&	Dowd,	2017)	non	fornisce	prove	a	sostegno	dell'introduzione	dell’assistenza	condivisa	
per	il	trattamento	di	pazienti	con	patologie	croniche.	
Assistenza	 Specialistica	 A	 livello	 internazionale,	 i	 servizi	 di	 assistenza	 specialistica	 sono	 stati	
ampiamente	adottati	per	migliorare	i	risultati	dell'assistenza	per	le	popolazioni	sotto	servite.	
Una	 revisione	Cochrane	ha	esaminato	 l'efficacia	dei	 servizi	di	assistenza	 specialistica	nell’ambito	
delle	 cure	 primarie	 e	 ospedaliere	 rurali	 implementati	 come	 uno	 degli	 elementi	 di	 interventi	
complessi	 e	 sfaccettati	 che	 coinvolgono	 la	 collaborazione	 dell'assistenza	 primaria.	 	 Gli	 autori	
concludono	 che	 i	 servizi	 di	 assistenza	 specialistica	 possono	 migliorare	 gli	 esiti,	 garantire	
l'erogazione	di	cure	più	efficaci	e	basate	su	evidenze	e	ridurre	l'uso	dei	servizi	ospedalieri.	 I	costi	
aggiuntivi	associati	all’assistenza	specialistica	sembrano	essere	bilanciati	da	esiti	migliori.	Tuttavia	
nessuno	degli	 studi	 inclusi	nella	 revisione	ha	confrontato	 servizi	di	assistenza	 specialistica	per	 le	
cure	palliative	(Luckett	et	al.,	2014).	
	
Le	 migliori	 cure	 palliative	 dovrebbero	 essere	 accessibili	 a	 tutti	 coloro	 che	 ne	 hanno	 bisogno,	
adattate	alle	esigenze	della	persona	e	della	sua	famiglia	in	modo	tempestivo,	e	si	estendono	oltre	i	
confini	 organizzativi	 e	 disciplinari	 attraverso	 strategie	 che	 supportano	 la	 comunicazione	 e	 il	
coordinamento.	I	modelli	di	assistenza	palliativa	dovrebbero	includere	elementi	che	supportano	il	
case	management	tramite	l'integrazione	degli	interventi	specialistici	di	cure	palliative	con	i	servizi	
di	assistenza	primaria	e	di	comunità	e	consentono	le	transizioni	tra	i	vari	luoghi	di	cura,	comprese	
le	strutture	residenziali.	
	
	

RACCOMANDAZIONE	5a:	Pianificare	 l’assistenza	considerando	 i	bisogni	della	persona	e	della	
sua	famiglia.	
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RACCOMANDAZIONE	5b:	 Implementare	il	potenziamento	delle	competenze	del	team	di	cure	
palliative	primarie	e	 i	servizi	di	consulenza	forniti	dai	team	di	cure	palliative	ospedaliere	per	
migliorare	il	controllo	dei	sintomi	e	la	qualità	della	vita.	
	
	

	
RACCOMANDAZIONE	 5c:	 Garantire	 la	 continuità	 di	 cura	 e	 assistenza	 nelle	 transizioni	 tra	 le	
diverse	strutture/i	diversi	servizi	e	luoghi	di	cura	e	assistenza	o	quando	è	richiesta	una	risposta	
rapida	a	seguito	di	un	repentino	cambiamento	dello	stato	clinico.	
	
	

L'alimentazione	e	l'idratazione		
Giovanni	Zaninetta,	Federico	Nicoli,	Ermellina	Zanetti	

Razionale	
Nel	contesto	delle	cure	palliative	si	possono	presentare	diverse	condizioni	cliniche	ed	etiche	legate	
alla	nutrizione	e	all’idratazione:	avvicinandosi	alla	fine	della	vita	è	fisiologico	che	progressivamente	
la	 persona	 assuma	 una	 quantità	 ridotta	 di	 nutrienti	 o	 non	 sia	 più	 in	 grado	 di	 alimentarsi	 ed	
idratarsi	per	via	orale.	
Questa	 condizione	 evolve	 frequentemente	 verso	 la	 sindrome	 anoressia-cachessia,	 un	 quadro	
clinico	complesso,	caratterizzato	dal	progressivo	deteriorarsi	dei	tessuti	corporei	(sia	massa	magra	
sia	grassa),	indipendentemente	dal	costante	o	minore	apporto	nutrizionale.	Tale	sindrome	è	stata	
usata	 in	passato	per	 indicare	 la	 fase	 terminale	delle	patologie	neoplastiche	mentre	attualmente	
viene	utilizzata	per	tutte	le	patologie	croniche	in	fase	avanzata.	L’anoressia	di	per	sé	contribuisce	
allo	 sviluppo	 della	 cachessia,	 ma	 non	 ne	 costituisce	 la	 causa	 principale	 che	 sembra	 invece	
attribuibile	 all’azione	 di	 citochine	 rilasciate	 dal	 sistema	 immunitario	 in	 risposta	 alla	 patologia	 di	
base	(Venturiero	et	al.,	2000).		
Quando	l'assunzione	orale	di	cibo	e	 liquidi	non	è	più	possibile	o	non	fornisce	i	nutrienti	 in	modo	
adeguato,	 la	 nutrizione	 e	 l'idratazione	 artificiali	 o	 medicalmente	 assistite	 sono	 una	 possibile	
soluzione	che	richiede,	come	per	tutti	gli	atti	medici,	l’adozione	di	regole	specifiche.	La	nutrizione	
artificiale	 include	 supplementi	 nutrizionali	 orali,	 nutrizione	 enterale	 o	 parenterale.	 La	
somministrazione	 enterale	 di	 nutrienti	 comprende	 l’utilizzo	 di	 sonde	 nasogastriche	 o	
nasogastrodigiunali	 (SNG),	 la	 gastrostomia	 percutanea	 endoscopica	 (PEG)	 o	 la	 digiunostomia	
(PEGJ).	 La	 somministrazione	 parenterale	 include	 l'accesso	 endovenoso	 periferico	 o	 l'accesso	
venoso	 centrale.	 L’idratazione	 artificiale	 consiste	 nella	 somministrazione	 di	 soluzioni	 idriche	 o	
elettrolitiche	 attraverso	 infusione	 per	 via	 endovenosa	 (periferica	 o	 centrale)	 o	 sottocutanea	
(dermoclisi)	o	attraverso	SNG,	PEG	o	PEGJ.	
La	decisione	di	somministrare	liquidi	e	alimenti	per	via	enterale	o	parenterale	richiede	da	parte	dei	
clinici	un’attenta	valutazione	dei	 rischi	e	dei	benefici	 attesi	oltre	 che	delle	eventuali	disposizioni	
anticipate	di	 trattamento	espresse	dalla	persona:	 ai	 sensi	della	 Legge	22	dicembre	2017,	n.	219	
“Norme	in	materia	di	consenso	informato	e	di	disposizioni	anticipate	di	trattamento”	la	nutrizione	
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e	 l'idratazione	 artificiale	 sono	 infatti	 considerate	 trattamenti	 sanitari,	 per	 i	 quali	 è	 necessario	 il	
consenso	della	persona.	
Un	 possibile	 prolungamento	 della	 vita	 deve	 sempre	 essere	messo	 in	 relazione	 con	 il	 benessere	
della	persona	tenendo	ben	presente	che	questo	prolungamento	non	può	mai	essere	confuso	con	il	
posticipare	 indebitamente	 l’evento	 morte.	 Sospendere	 o	 non	 iniziare	 un	 trattamento	 che	 non	
fornisce	alcun	vantaggio	o	che	è	diventato	sproporzionato	è	corretto	sia	da	un	punto	di	vista	sia	
etico	sia	legale	(Druml	et	al.,	2016).	
La	decisione	di	non	iniziare	o	sospendere	alimentazione	e	idratazione	medicalmente	assistite	deve	
tenere	 conto	 delle	 prospettive	 etiche,	 emotive	 e	 culturali	 del	 malato,	 dei	 famigliari	 e	 degli	
operatori:	 la	 riduzione	dell'assunzione	orale	di	nutrienti	e	acqua	nel	 contesto	della	 sindrome	da	
anoressia-cachessia	 che	 si	 verifica	 nelle	 ultime	 fasi	 della	 malattia	 terminale	 è	 infatti	 una	 fonte	
importante	di	ansia	per	pazienti,	famiglie	e	personale	sanitario.	A	giudizio	dei	familiari	la	proposta	
di	 sospendere	 l’alimentazione	 riflette	 la	 sottovalutazione,	 da	 parte	 di	 medici	 e	 infermieri,	 del	
disagio	associato	all’anoressia	e	aumenta	 in	 loro	 la	convinzione	che	 i	 loro	cari	non	ricevano	cure	
ottimali.	Per	evitare	tale	difficoltà	è	necessario	quanto	prima	coinvolgere	nel	processo	decisionale	
le	famiglie,	con	le	loro	apprensioni	e	aspettative,	per	migliorare	il	clima	attorno	alla	persona	in	fase	
terminale,	producendo	anche	un	effetto	positivo	sull’elaborazione	del	lutto.	
È	necessario	anticipare	la	comunicazione	della	possibile	anoressia	e	parlarne	con	il	malato	e	i	suoi	
familiari,	 prima	 che	 il	 sintomo	 si	 manifesti,	 illustrando	 i	 limitati	 benefici	 e	 i	 possibili	 effetti	
collaterali	 della	 nutrizione	 enterale	 o	 parenterale,	 informandoli	 in	 merito	 agli	 interventi	 che	
saranno	 attuati	 per	 alleviare	 i	 sintomi	 disturbanti,	 quali	 la	 sete	 e	 la	 secchezza	 delle	mucose.	 È	
altresì	necessario	coinvolgere	nel	processo	decisionale	e	comunicativo	tutti	 i	membri	dell’equipe	
per	ridurne	l'ansia	e	il	disagio	(Del	Rio	et	al.,	2012).	
Conoscere	 i	benefici	percepiti	 rispetto	all'idratazione	artificiale	da	parte	della	persona	e	dei	suoi	
cargiver	è	fondamentale	per	discutere	con	loro	di	benefici	e	rischi	e	coinvolgerli	nelle	decisioni.	
Nei	caso	in	cui	la	persona	e	i	suoi	familiari	manifestassero	opinioni	contrastanti	sulla	nutrizione	o	
sull'idratazione	 è	 necessario	 accompagnare	 rispettosamente	 entrambe	 le	 parti,	 promuovere	 un	
dialogo	empatico,	chiarire	i	falsi	miti	e	aiutare	i	familiari	a	comprendere	realisticamente	i	bisogni	e	
la	volontà	della	persona.	
	
Quesito	6:	Quali	sono	i	criteri	per	iniziare,	non	iniziare	o	sospendere	la	nutrizione	artificiale?	
L’OMS	nel	1998	affermava	che	“La	nutrizione	intravenosa	è	controindicata	nei	pazienti	terminali.	
Non	migliora	l’aumento	ponderale	e	non	prolunga	la	vita.	La	nutrizione	enterale	ha	un	ruolo	molto	
limitato	nella	malattia	terminale.	Dovrebbe	essere	usata	solo	nei	pazienti	che	ne	hanno	un	chiaro	
beneficio.	La	nutrizione	artificiale	non	dovrebbe	essere	usata	nei	pazienti	moribondi”	(World	Health	
Organization,	 1998).	 Più	 recentemente	 la	 revisione	 della	 Cochrane	 (Phillip	 Good	 et	 al.,	 n.d.)	
afferma	che,	 in	assenza	di	 studi	di	buona	qualità	per	 formulare	 raccomandazioni	 relative	all'uso	
della	nutrizione	medicalmente	assistita	nei	pazienti	in	cure	palliative,	i	medici	dovranno	assumere	
una	decisione	in	base	ai	benefici	attesi	e	alle	possibili	complicanze	nelle	singole	situazioni.	
Gli	obiettivi	della	nutrizione	artificiale,	parenterale	o	enterale,	devono	essere	calibrati	 sulle	 reali	
esigenze	 della	 persona,	 evitando	 di	 inseguire	 ipotetici	 fabbisogni	 calorici	 o	 di	 assecondare	 le	
richieste	dei	familiari.	Le	decisioni	assunte	possono	richiedere	una	modifica	o	un	riadattamento	al	
variare	del	quadro	clinico	(Kelly,	2006).	
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La	nutrizione	artifciale	va	prescritta,	e	quindi	iniziata,	quando	vi	è	la	ragionevole	ipotesi	clinica	che	
la	 sopravvivenza	 prevista	 per	 l’evoluzione	 naturale	 della	malattia	 sia	 ridotta	 dalla	 concomitante	
malnutrizione,	secondaria	all’impossibilità	di	assumere	alimentii.	Come	per	tutte	le	terapie,	anche	
per	la	nutrizione	artificiale	è	necessario	valutare	il	rapporto	rischio/beneficio	(SINPE,	2002).		
Tale	rapporto	si	è	dimostrato	sfavorevole	nella	persona	con	demenza	 in	 fase	avanzata:	 il	 ricorso	
all’alimentazione	tramite	PEG	non	migliora	 la	sopravvivenza	(Teno	et	al.,	2012)ed	è	associato	ad	
un	 alto	 rischio	 di	 complicanze,	 inclusa	 l’aumentata	mortalità	 perioperatoria	 per	 la	 gastrostomia	
(Finucane,	Christmas,	&	Travis,	1999;	Sampson,	2009).	
	
	
RACCOMANDAZIONE	 6a:	 Adottare	 una	 procedura	 decisionale	 per	 iniziare/non	
iniziare/sospendere	 la	 nutrizione	 artificiale	 che	 coinvolga	 la	 persona,	 i	 suoi	 familiari	 e	 gli	
operatori	 sanitari;	 quando	 la	 persona	 non	 fosse	 in	 grado	 di	 comunicare	 considerare	 le	
Disposizioni	Anticipate	di	Trattamento,	qualora	disponibili.	La	procedura	dovrà	considerare	la	
condizione	 clinica,	 i	 benefici	 attesi,	 i	 possibili	 danni,	 la	 qualità	 della	 vita	 e	 il	 benessere	
psicologico	e	spirituale	della	persona.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	 6b:	 Iniziare	 la	 nutrizione	 artificiale	 solo	 quando	 vi	 sia	 la	 ragionevole	
ipotesi	clinica	che	la	sopravvivenza	prevista	per	l'evoluzione	naturale	della	malattia	sia	ridotta	
dalla	 concomitante	malnutrizione,	 secondaria	 all’impossibilità	 di	 assumere	 alimenti	 per	 via	
orale.	
	
	

	
RACCOMANDAZIONE	 6c:	 Nella	 persona	 con	 demenza	 in	 fase	 avanzata	 non	 ricorrere	
all’alimentazione	 tramite	 gastrostomia	 percutaea.	 Tale	 procedura	 non	 migliora	 la	
sopravvivenza	ed	è	associata	ad	un	alto	rischio	di	complicanze.	
	
	

	
RACCOMANDAZIONE	 6d:	 Sospendere	 la	 nutrizione	 artificiale	 quando	 non	 si	 manifesta	 il	
beneficio	atteso.		
	
	

Quesito	7:	Quali	sono	i	criteri	per	iniziare,	non	iniziare	o	sospendere	l’idratazione	artificiale?	
Non	 ci	 sono	 indicazioni	 chiare	 per	 l’idratazione	 artificiale	 nelle	 fasi	 terminali	 e	 la	maggior	 parte	
degli	studi	include	pazienti	con	un	cancro	allo	stadio	terminale	e	non	è	noto	se	i	risultati	possano	
essere	estrapolati	per	altre	condizioni	cliniche	e	nei	soggetti	molto	anziani.		
La	 scarsa	 idratazione	 conduce	 a	 un	 circolo	 vizioso	 di	 deficit	 di	 liquidi,	 accumulo	 di	 farmaci	 e	 il	
peggioramento	o	 l'emergere	di	sintomi	quali	affaticamento,	vertigini	e	riduzione	della	coscienza.	
La	 funzionalità	 renale	 può	 essere	 compromessa,	 con	 un	 aumentato	 rischio	 di	 un	 progressivo	
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accumulo	 di	 farmaci,	 in	 particolare	 gli	 oppiacei,	 con	 un	 aumento	 degli	 effetti	 indesiderati.	
Clinicamente,	 la	 disidratazione	 e	 l'ipovolemia	 si	 manifestano	 con	 sete,	 nausea,	 delirium,	
affaticamento,	 irritabilità,	 ma	 alcuni	 studi	 hanno	 suggerito	 che	 questi	 sintomi	 sono	 presenti	
indipendentemente	dallo	stato	di	 idratazione	(Bear,	Bukowy,	&	Patel,	2017).	Nel	caso	di	soggetti	
anziani	che	presentano	diverse	comorbidtà,	la	disidratazione	può	contribuire	come	cofattore	allo	
sviluppo	di	un	delirium	(Young-In,	2001).	
I	segni	clinici	della	disidratazione	non	dovrebbero	da	soli	determinare	la	decisione	terapeutica,	in	
particolare	 in	 caso	 di	 comorbidità	 è	 necessaria	 cautela	 nella	 valutazione	 e	 nell'interpretazione.	
Piuttosto	è	necessario	 riflettere	sulle	 ripercussioni	dell’idratazione	e	 in	particolare	 in	che	misura	
essa	possa	contribuire	ad	alleviare	i	sintomi	e	migliorare	la	qualità	di	vita.		
Nel	caso	di	soggetti	con	insufficienza	cardiaca,	stasi	polmonare,	edemi,	ascite,	sintomi	da	aumento	
della	pressione	endocranica	si	auspica	una	dovuta	prudenza	nella	somministrazione	di	 liquidi:	 in	
particolare	 la	 somministrazione	 parenterale	 intravenosa	 può	 provocare	 rapidamente	 un	
sovraccarico	 di	 volume.	 La	 somministrazione	 sottocutanea,	 per	 contro,	 non	 comporta	 alcun	
pericolo	in	tal	senso.	
Tra	 gli	 studi	 inclusi	 nella	 revisione	 della	 Cochrane	 (Good	 et	 al.	 2014),	 tutti	 riferiti	 a	 pazienti	
oncologici	in	fase	terminale,	un	solo	studio	ha	rilevato	che	la	sedazione	e	il	mioclono	(contrazioni	
muscolari	 involontarie)	sono	migliorati	nel	gruppo	di	 intervento	che	riceveva	1000	cc	di	 liquidi	 in	
vena	o	 sottocute/die.	Un	altro	 studio	ha	dimostrato	 che	 la	disidratazione	era	 significativamente	
più	alta	nel	gruppo	di	controllo,	ma	che	alcuni	sintomi	di	ritenzione	di	liquidi	(versamento	pleurico,	
edema	periferico	e	ascite)	erano	significativamente	più	alti	nel	gruppo	che	riceveva	l’idratazione.	
Quattro	 studi	 (compresi	 tre	RCT)	non	hanno	dimostrato	differenze	 significative	nei	 risultati	 tra	 i	
due	 gruppi.	 L'unico	 studio	 che	 ha	 considerato	 la	 sopravvivenza	 come	 risultato	 non	 ha	 trovato	
differenze	tra	i	due	gruppi.	
L’obiettivo	dell’idratazione	artificiale	è	il	raggiungimento	di	una	corretta	idratazione,	non	inferiore	
(con	rischio	di	disidratazione)	e	non	superiore	(con	rischio	di	edema	polmonare,	edemi	degli	arti,	
ecc.)	 alle	 reali	 esigenze	 della	 persona.	 Nakajima	 e	 colleghi	 (Nakajima,	 Satake,	 &	 Nakaho,	 2014)	
hanno	 valutato	 nei	 soggetti	 in	 fase	 terminale	 (ultime	 4	 settimane)	 se	 la	 somministrazione	
parenterale	di	liquidi	(1000cc/die)	riduceva	la	sensazione	di	sete,	la	spossatezza	e	la	comparsa	di	
delirium:	 rispetto	alla	 sensazione	di	 sete	si	 sono	dimostrati	più	efficaci	nell’alleviare	 i	 sintomi	gli	
interventi	 assistenziali;	 la	 spossatezza	 si	 è	 ridotta	 nei	 soggetti	 che	 avevano	 una	 prognosi	 di	 più	
mesi,	 uno	 stato	 funzionale	 meglio	 conservato,	 occlusione	 intestinale;	 nessun	 effetto	 è	 stato	
dimostrato	rispetto	alla	comparsa	di	delirium.	
Fritzson	 (Fritzson,	 Tavelin,	 &	 Axelsson,	 2015)	 ha	 condotto	 uno	 studio	 di	 coorte	 storica	 su	 530	
pazienti	che	sono	deceduti	nell'ospedale	nella	contea	di	Västerbotten	(Svezia)	tra	il	Gennaio	2011	
e	 il	 30	 giugno	 2012.	 Sono	 stati	 identificati	 mediante	 randomizzazione	 stratificata	 140	 casi	 che	
avevano	ricevuto	idratazione	parenterale	e	140	controlli	che	non	avevano	ricevuto	idratazione	per	
via	parenterale,	abbinati	per	età,	sesso	e	malattia	principale.	L’età	media	in	entrambe	i	gruppi	era	
di	 80	 anni.	 I	 gruppi	 sono	 stati	 confrontati	 per	 la	 presenza	 documentata	 di	 dispnea,	 secrezioni	
respiratorie,	 ansia,	 nausea	 e	 confusione	durante	 le	 ultime	24	ore	 e	 l'ultima	 settimana	di	 vita.	 Il	
confronto	 tra	 il	 gruppo	 che	 riceveva	 idratazione	 e	 il	 gruppo	 che	 non	 riceveva	 idratazione	 ha	
mostrato	 una	 prevalenza	 statisticamente	 significativa	 di	 dispnea	 nei	 soggetti	 che	 ricevevano	
idratazione:	51%	vs	22%	nelle	ultime	24	ore	(p	<0,0001)	e	70%	vs	45%	nell’ultima	settimana	di	vita	
(p	=	0,0005).	Nei	soggetti	che	ricevevano	idratazione	parenterale	è	stata	osservata	una	prevalenza	
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statisticamente	 significativa	 di	 confusione	 e	 secrezioni	 respiratorie;	 non	 sono	 state	 trovate	
differenze	riguardo	all'ansia	o	alla	nausea.		
L’efficacia	 dell’idratazione	 deve	 essere	 rivalutata	 quotidianamente,	 soppesandone	 benefici	 ed	
eventuali	 svantaggi:	 l’idratazione	 parenterale,	 infatti,	 può	 alleviare	 il	 disagio	 associato	 alla	
disidratazione	delle	mucose,	alla	secchezza	del	cavo	orale,	ma	può	peggiorare	gli	edemi	periferici,	
l’ascite,	il	versamento	pleurico	e	aumentare	le	secrezioni	bronchiali	(Morita	et	al.,	2018;	Nakajima	
et	al.,	2014).	Se	la	somministrazione	di	liquidi	richiede	l’inserzione	di	un	catetere	venoso	centrale,	
va	 valutato	 il	 rischio	 associato	 al	 suo	 inserimento	 e	 il	 rischio	 di	 infezione.	 Nelle	 persone	 con	
prognosi	breve	l’idratazione	non	apporta	vantaggi,	anzi	potrebbe	essere	causa	di	complicanze	del	
quadro	clinico	(Morita	et	al.,	2018).	
Uno	 studio	 longitudinale	 ha	 dimostrato	 che	 per	 i	 pazienti	 morenti	 non	 c’era	 alcun	 segno	 di	
sofferenza	 attribuibile	 al	 calo	 dell'assunzione	 orale	 di	 nutrienti	 e	 liquidi:	 si	 è	 osservata	 una	
riduzione	 graduale	 dell'assunzione,	 e	 se	 veniva	 fornita	 una	 buona	 igiene	 orale,	 i	 pazienti	 non	
soffrivano	degli	effetti	negativi	della	disidratazione	terminale	(Van	der	Riet,	2006).	
Le	 determinanti	 della	 qualità	 della	 vita	 e	 della	morte	 variano	 tra	 gli	 individui	 e	 la	 soggettività	 è	
essenziale	 per	 definire	 ciò	 che	 è	 importante	 per	 ogni	 persona.	 I	 clinici	 devono	 assumere	 una	
decisione	 in	 base	 ai	 benefici	 attesi	 e	 ai	 possibili	 danni	 dell’idratazione	 artificiale	 nelle	 singole	
circostanze.	 Sono	necessarie	ulteriori	 ricerche	per	determinare	quali	 sottogruppi	possono	 trarre	
beneficio	dalla	somministazione	parenterale	di	liquidi	(Morita	et	al.,	2018).	
	
	
RACCOMANDAZIONE	 7a:	 Adottare	 una	 procedura	 decisionale	 per	 iniziare/non	
iniziare/sospendere	 l’idratazione	 artificiale	 che	 coinvolga	 la	 persona,	 i	 suoi	 familiari	 e	 gli	
operatori	 sanitari;	 quando	 la	 persona	 non	 fosse	 in	 grado	 di	 comunicare	 considerare	 le	
Disposizioni	Anticipate	di	Trattamento,	qualora	disponibili.	La	procedura	dovrà	considerare	la	
condizione	 clinica,	 i	 benefici	 attesi,	 i	 possibili	 danni,	 la	 qualità	 della	 vita	 e	 il	 benessere	
psicologico	 e	 spirituale	 della	 persona.	 Nelle	 persone	 con	 insufficienza	 cardiaca,	 stasi	
polmonare,	 edemi,	 ascite,	 sintomi	 da	 aumento	 della	 pressione	 endocranica	 utilizzare	
preferibilmente	la	somministazione	ipodermica.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	 7b:	 Sospendere	 l’idratazione	 artificiale	 quando	 non	 si	 manifesta	 il	
beneficio	atteso.	
	
	
La	valutazione	del	dolore	nella	persona	non	comunicante		
 Deborah Chiesa, Ermellina Zanetti 
	Razionale	
Il	dolore	è	un	sintomo	comune	nei	pazienti	anziani:	fino	ad	1/3	della	popolazione	sopra	i	60	anni	
presenta	 dolore	 cronico,	 il	 50%	 delle	 persone	 over	 80	 assume	 regolarmente	 analgesici	 ed	 è	
segnalata	 una	 prevalenza	 del	 dolore	 in	 circa	 il	 60%	 dei	 residenti	 delle	 strutture	 per	 anziani.	 Le	
evidenze	 suggeriscono	 che	 a	 tutt’oggi	 vi	 sia	 una	 sottostima	 del	 dolore	 e	 quindi	 uno	 scarso	
trattamento	dello	stesso	(Rottenberg,	Jacobs,	&	Stessman,	2015).		
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Le	indicazioni	generali	per	la	valutazione	del	dolore	cronico	negli	anziani	fanno	riferimento	a	quelle	
elaborate	dall’American	Geriatric	Society-AGS	(AGS	Panel	on	Chronic	Pain	in	Older	Persons,	1998)	
che	raccomanda	di	considerare:	
− anamnesi,	esame	obiettivo,	esami	laboratorio	e	altri	test	diagnostici;	
− intensità,	caratterizzazione,	frequenza,	localizzazione,	durata,	fattori	precipitanti	e	allevianti	
− storia	dei	farmaci	analgesici	e	terapie	in	corso,	eventuali	eventi	avversi	precedenti;	
− valutazione	 delle	 disabilità	 (sia	 funzionali	 che	 motorie)	 associate	 al	 dolore	 e	 della	 funzione	

psicosociale	(eventuale	presenza	di	sindrome	depressiva);	
− valutazione	del	dolore	tramite	strumenti	standard	(es.	VAS,	NRS);	
− per	 i	doggetti	 con	deficit	 cognitivo	o	difficoltà	nella	 comunicazione	si	devono	utilizzare	 scale	

adattate	 ai	 loro	 bisogni	 e	 che	 tengano	 conto	 delle	 difficoltà.	 Fondamentale	 il	 caregiver	 per	
“interpretare”	i	comportamenti	della	persona	che	possono	essere	riconducibili	alla	presenza	di	
dolore;	

− valutazione	 periodica	 del	 dolore	 e	 del	 suo	 trattamento	 (utilizzando	 lo	 stesso	 strumento	
utilizzato	per	la	valutazione	iniziale).	

La	valutazione	del	dolore	da	parte	della	persona	è	la	misura	più	accurata	e	affidabile	dell'intensità	
del	 dolore,	 e	 questo	 vale	 per	 i	 pazienti	 di	 tutte	 le	 età:	 la	 Numeric	 Rating	 Scale	 (NRS),	 la	 Visual	
Analogue	 Scale	 (VAS),	 la	 Face	 Pain	 Scale	 (FPS),	 e	 la	 Verbal	Descriptor	 Scale	 (VDS)	 sono	 valide	 e	
accettabili	 per	 l'uso	 negli	 anziani	 e	 possono	 essere	 utilizzate	 in	 soggetti	 con	 compromissione	
cognitiva	 da	 lieve	 a	moderata	 (K.	 Herr,	 2002;	 K	 A	 Herr	 &	 Garand,	 2001;	 Keela	 A	 Herr,	Mobily,	
Kohout,	&	Wagenaar,	1998;	Wynne,	Ling,	&	Remsburg,	2000).	
La	valutazione	del	dolore	secondo	il	panel	AGS	(AGS	Panel	on	Chronic	Pain	in	Older	Persons,	1998)	
è	 complicata	 quando	 riferita	 a	 persone	 con	 demenza	 o,	 più	 in	 generale,	 con	 difficoltà	 nella	
comunicazione,	 poichè	 i	 disturbi	 comportamentali	 e	 i	 deficit	 cognitivi	 e/o	di	 linguaggio	possono	
rappresentare	 fattori	 confondenti,	 oltre	 che	 rendere	 difficile	 alla	 persona	 riferire	 a	 familiari	 e	
curanti	la	presenza	e	l’intensità	del	dolore.	
Nelle	persone	affette	da	demenza	è	maggiore	il	rischio	di	insufficiente	ed	inadeguato	trattamento	
del	dolore	per	scarsa	rilevazione	dello	stesso:	il	decadimento	cognitivo	rende	la	persona	incapace	
di	 riconoscere	 il	 dolore,	 di	 ricordarlo,	 di	 quantificarlo,	 di	 comunicarne	 spontaneamente	 la	
presenza,	 che	 spesso	 viene	 invece	 denunciata	 da	 altri	 segnali	 come	 cambiamenti	 del	
comportamento,	 alterazioni	 neurovegetative,	 disturbi	 del	 sonno	e	dell’appetito,	 disturbi	motori,	
vocalizzazioni	(Van	Dalen-Kok	et	al.,	2015).	
	
Quesito	 8:	 Per	 valutare	 la	 presenza	 di	 dolore	 in	 una	 persona	 non	 in	 grado	 di	 comunicare	 è	
efficace	l’adozione	di	uno	strumento	oggettivo	di	valutazione	del	dolore?	
La	maggior	parte	degli	 strumenti	di	valutazione	del	dolore	oggettivi3	proposti	dalla	 letteratura	si	
basano	sull'assunzione	e	le	raccomandazioni	del	gruppo	dell'American	Geriatrics	Society	(AGS)	che	
ha	individuato	sei	aree	da	osservare	per	valutare,	indirettamente,	la	presenza	di	dolore:	
1. espressione	del	viso,		
																																																													
3	Per	la	descrizione	delle	caratteristiche	dei	principali	strumenti	oggettivi	di	valutazione	del	dolore		
si	rimanda	all’articolo	di	Storti	(Storti	et	al.,	2014).	
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2. vocalizzazione	negativa,		
3. movimenti	del	corpo,	
4. cambiamenti	delle	relazioni	interpersonali,		
5. cambiamenti	nelle	attività	di	base,		
6. cambiamenti	dello	stato	mentale.	
Tuttavia	 tra	 le	persone	affette	da	demenza	 in	 fase	avanzata,	 che	 tra	 le	persone	non	 in	grado	di	
comunicare	sono	una	quota	rilevante,	vi	è	la	difficoltà	a	differenziare	tra	un	comportamento	tipico	
correlato	 al	 dolore	 e	 un	 disturbo	 del	 comportamento	 causato	 dal	 processo	 di	 demenza	 stesso:	
questi	comportamenti	possono	presentarsi	in	modo	simile	per	l'osservatore.	
Inoltre	 la	maggior	 parte	 degli	 strumenti	 è	 validata	 per	 accertare	 la	 presenza	 di	 dolore,	ma	 non	
l'intensità	 del	 dolore:	 Husebo	 et	 al	 nella	 loro	 revisione	 sistematica	 della	 letteratura	 (Husebo,	
Achterberg,	 &	 Flo,	 2016)	 affermano	 che	 non	 è	 noto	 se	 la	 presenza	 di	 un	 numero	maggiore	 di	
comportameti	riferiti	alla	presenza	di	dolore	significhi	anche	più	dolore.	 Inoltre	 i	comportamenti	
che	 possono	 essere	 valutati	 hanno	 lo	 stesso	 peso:	 nessuno	 studio	 ha	 cercato	 di	 differenziare	
l'intensità	 del	 dolore	 e	 pertanto	 non	 è	 possibile	 riconoscere	 alcuni	 comportamenti	 (es.	 l'urlo	 o	
l’agitazione)	come	un'indicazione	di	maggior	dolore.	
Inoltre	 l’osservazione	del	 comportamento	può	 indicare	 la	presenza	di	dolore	 in	un	 individuo	ma	
non	 fornisce	 informazioni	 sull'eziologia	 del	 dolore.	 Pertanto,	 la	 valutazione	 del	 dolore	 non	
dovrebbe	 dipendere	 esclusivamente	 dall'osservazione	 del	 comportamento	 condotta	 utilizzando	
strumenti	 standardizzati,	 ma	 bensì	 essere	 considerata	 una	 componente	 di	 un	 approccio	
multidimensionale	 alla	 valutazione	 del	 dolore.	 L’utilizzo	 di	 uno	 strumento	 di	 valutazione	
osservazionale	non	è	controidicato	anche	se	nessuna	delle	revisioni	e	meta-analisi	ne	indica	uno	in	
particolare.	
La	meta-analisi	 condottta	 da	 Lichtner	 nel	 2014	 (Lichtner	 et	 al.,	 2014)	 presenta	 una	 sintesi	 delle	
review	sistematiche	sulle	proprietà	psicometriche	e	 l’utilità	clinica	di	28	strumenti	di	valutazione	
del	dolore	nei	pazienti	 affetti	da	demenza.	Gli	 autori	 concludono	affermando	che	vi	 sono	prove	
limitate	 sulla	 loro	 affidabilità,	 validità	 e	 utilità	 clinica.	 In	 generale	 è	 emerso	 che	 non	 vi	 è	 uno	
strumento	migliore	degli	altri	e	che	non	è	consigliabile	elaborare	nuovi	strumenti	se	si	utilizzano	le	
stesse	basi	concettuali,	poichè	ve	ne	sono	già	molti	disponibili.	Inoltre	le	ricerche	sull’utilità	clinica	
degli	 strumenti	 dovrebbero	 includere	 la	 valutazione	 del	 loro	 impatto	 in	 termini	 di	 scelta	 del	
trattamento	 e	 sull’outcome.	 Anche	 Husebo	 (Husebo	 et	 al.,	 2016)	 conclude	 la	 sua	 revisione	
affermando	 che	 non	 vi	 è	 accordo	 su	 quale	 strumento	 di	 valutazione	 debba	 essere	 utilizzato	 e	
sottolinea	 la	necessità	di	disporre	di	 strumenti	 sia	per	 identificare	 la	presenza	di	dolore,	 sia	per	
valutare	l’efficacia	della	terapia.	
Tuttavia	gli	autori	forniscono	alcune	indicazioni:	

1. La	 valutazione	 del	 comportamento	 deve	 essere	 affidata	 ad	 una	 persona	 che	 conosce	
l’assistito.	 Questa	 indicazione	 (di	 difficile	 attuazione	 in	 ambiente	 ospedaliero)	 è	 fondata	
sull’evidenza	 che	 il	 gold	 standard	 è	 la	 valutazione	 del	 dolore	 da	 parte	 della	 persona.	
Quando	 questo	 non	 è	 possibile,	 si	 suggerisce	 un	 cosiddetto	 “silver	 standard”,	 cioè	 fare	
riferimento	al	caregiver	che	si	occupa	dell’assistenza	e	della	sorveglianza	quotidianamente.	
Esiste	infatti	un	consenso	generale	sul	fatto	che	la	valutazione	del	dolore	nelle	persone	non	
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comunicanti	 dovrebbe	 essere	 basata	 sull'osservazione	 del	 comportamento	 della	 persona	
durante	 le	 attività	 della	 vita	 quotidiana:	 il	 caregiver	 o	 l’operatore	 sanitario	 che	 conosce	
l’assistito	è	il	più	adatto	a	cogliere	i	cambiamenti	nel	comportamento	(Husebo	et	al.,	2016;	
Lichtner	et	al.,	2014).	

2. La	 scelta	 di	 uno	 strumento	 osservazionale	 deve	 considerare	 la	 sua	 applicabilità	 nella	
pratica	 quotidiana	 e	 l’utilità	 clinica.	 L’applicabilità	 include	 la	 facilità	 d'uso	 e	 il	 tempo	
richiesto	per	 la	 compilazione.	Gli	 strumenti	più	 facili	 da	utilizzare	 secondo	 la	 revisione	di	
Lichtner	 (Lichtner	 et	 al.,	 2014)	 sono	 il	 Clinical	 Utility	 of	 the	 CNA	 Pain	 Assessment	 tool	
(CPAT)	 (Cervo	 et	 al.,	 2007,	 2009)e	 l’	 Abbey	 Pain	 Scale	 (Abbey	 et	 al.,	 2004)	 di	 cui	 è	
disponibile	 la	 versione	 italiana	 (Storti,	 2009)	 e	 il	 Non-Communicative	 Patients’	 Pain	
Assessment	 Instrument	–	NOPPAIN	 (McGuire,	Kaiser,	Haisfield-Wolfe,	&	 Iyamu,	2016)	di	
cui	 è	 disponibile	 la	 versione	 italiana	 validata	 in	 ambito	 ospedaliero	 e	 per	 la	 formazione	
(Ferrari	 et	 al.,	 2009;	 Novello,	 Ferrari,	 Scacco,	 &	 Visentin,	 2009).	 Un	 limite	 del	 NOPPAIN,	
colmabile	 con	 ulteriori	 studi,	 è	 la	 mancanza	 di	 criteri	 specifici	 per	 l’interpretazione	 del	
punteggio	totale.	Va	ricordato	che	la	scala	è	indicata	prevalentemente	per	una	valutazione	
iniziale	 del	 dolore,	 e	 non	 esime	 dalla	 necessità	 di	 effettuare	 una	 valutazione	
multidisciplinare	e	multidimensionale	(Novello	et	al.,	2009).	L'utilità	clinica	è	"l'utilità	della	
misura	per	 il	processo	decisionale",	ovvero	per	ulteriori	azioni,	come	la	somministrazione	
di	 analgesici:	 tra	 gli	 strumenti	 l’unico	 testato	 per	 valutare	 la	 risposta	 alla	 terapia	 nei	
pazienti	 con	 demenza	 è	 il	Mobilization-Observation-Behaviour-Intensity-Dementia	 pain	
scale	 -	 MOBID-2	 (Husebo	 et	 al.,	 2016).	 La	 presenza	 di	 un	 cut-off	 contribuisce	 al	
raggiungimento	 dell'utilità	 clinica,	 ad	 esempio	 per	 aiutare	 a	 discriminare	 la	 presenza	 e	
assenza	 di	 dolore,	 o	 per	 associare	 la	 scala	 con	 un	 algoritmo	 di	 trattamento.	 Il	 cut	 off	 è	
indicato	per	Doloplus-24,	di	cui	è	disponibile	la	versione	validata	in	lingua	italiana	(Pickering	
et	al.,	2010).	

	
	

RACCOMANDAZIONE	 8a:	 Adottare	 un	 approccio	 multidimensionale	 per	 la	 valutazione	 del	
dolore	nella	persona	non	comunicantie	
	
	
	

RACCOMANDAZIONE	 8b:	 Valutare	 la	 presenza	 di	 dolore	 nelle	 persone	 non	 comunicanti	
osservando	 il	 comportamento	 durate	 le	 attività	 della	 vita	 quotidiana:	 modifiche	 del	
comportamento	abituale	(relazioni	e	attività)	suggeriscono	la	presenza	di	dolore.	
Il	 caregiver	 o	 l’operatore	 sanitario	 che	meglio	 conosce	 l’assistito	 è	 il	 più	 adatto	 a	 cogliere	 i	
cambiamenti	del	comportamento.	
	
	
	

RACCOMANDAZIONE	8c:	Adottare	uno	strumento	osservazionale	per	valutare	la	presenza	del	
dolore,	 scegliendo	 quello	 più	 applicabile	 nel	 contesto	 e	 considerando	 l’utilità	 clinica	 e	 il	
setting.	
	

																																																													
4	The	Doloplus	web-site.	Available	from:	http://www.doloplus.fr/index.php	
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La	terapia	farmacologica		
Deborah Chiesa 

Razionale	
L'età	 avanzata	 è	 associata	 ad	 un'elevata	 prevalenza	 di	 patologie	 e	 ad	 un	 conseguente	maggior	
utilizzo	di	farmaci.	Il	termine	“polifarmacoterapia”	può	essere	utilizzato	in	una	duplice	accezione:	
quantitativa	e	qualitativa.	Da	un	punto	di	vista	quantitativo	polifarmacoterapia	indica	l’utilizzo	di	5	
o	 più	 farmaci	 per	 lo	 stesso	 paziente.	 Si	 tratta	 peraltro	 di	 una	 definizione	 troppo	 semplicistica:	
perchè	 se	 è	 vero	 che	 le	 reazioni	 avverse	 e	 le	 interazioni	 farmacologiche	 aumentano	 con	
l’aumentare	 del	 numero	 di	 farmaci	 assunti	 contemporaneamente,	 d’altra	 parte	 quando	 una	
terapia	 è	 stata	 ottimizzata	 sul	 paziente,	 ha	 delle	 basi	 di	 evidenza	 scientifica,	 è	 prescritta	 su	
specifiche	 indicazioni	 ed	 è	 attentamente	 monitorata	 nel	 tempo	 potrebbe	 essere	 comunque	
considerata	 adeguata.	 Più	 corretta	 può	 pertanto	 essere	 la	 definizione	 qualitativa	 di	
polifarmacoterapia	come	l'uso	di	molteplici	 farmaci	non	necessari,	senza	 indicazione,	 inefficaci	o	
dannosi.		
La	 polifarmacoterapia	 è	molto	 frequente	nelle	 strutture	 residenziali	 per	 gli	 anziani.	Nello	 studio	
SHELTER,	 condotto	 in	 una	 in	 57	 strutture	 residenziali	 di	 7	 paesi	 dell'Unione	 europea	 (UE)	 -	
Repubblica	Ceca,	Inghilterra,	Finlandia,	Francia,	Germania,	Italia	e	Paesi	Bassi-	e	1	paese	non	UE	-
Israele-	 per	 complessivi	 4.156	 residenti,	 è	 stata	 riscontrata	 polifarmacoterapia	 nel	 74%	 dei	
residenti:	nel	49.7	%	erano	prescritti	da	5	a	9	farmaci	e	nel	24.3%	un	numero	di	farmaci	uguale	o	
superiore	a	10	(Onder	et	al.,	2012).		
La	 polifarmacoterapia	 può	 avere	 molteplici	 effetti	 negativi	 sia	 sulla	 persona	 (rischio	 di	 effetti	
avversi,	 riduzione	 dell'aderenza	 alla	 terapia,	 interazioni	 farmaco-farmaco,	 riduzione	
dell’autonomia	 funzionale,	 aumento	 del	 rischio	 di	 sindromi	 geriatriche	 come	 le	 cadute,	 il	
decadimento	cognitivo,	 la	malnutrizione	e	 l'incontinenza	urinaria)	sia,	 in	termini	economici,	sulla	
società.	
Nel	 corso	 degli	 ultimi	 anni	 l'attenzione	 al	 problema	 della	 polifarmacoterapia	 ha	 fatto	 sì	 che	
venissero	definiti	alcuni	criteri	per	aiutare	 il	clinico	ad	ottimizzare	 la	terapia	del	singolo	paziente	
definendo	 le	 indicazioni	cliniche,	gli	adeguamenti	posologici,	 i	 rischi	e	 i	benefici,	 identificando	gli	
eventi	 avversi,	 valutando	 le	 interazioni	 farmaco-farmaco	 (Disalvo,	 Luckett,	 Agar,	 Bennett,	 &	
Davidson,	2016;	Gallagher	&	O’Mahony,	2008;	Holmes	et	al.,	2008;	Lavan,	Gallagher,	&	O’Mahony,	
2017;	Panel-AGS,	2015).	
Nella	prescrizione	di	una	terapia	 farmacologica	bisogna	tener	conto	delle	 indicazioni	cliniche	del	
farmaco,	dei	benefici	attesi,	dei	potenziali	eventi	avversi	e	dell’effettiva	possibilità	di	aderenza	alla	
terapia.	Ma	è	importante	che	la	prescrizione	di	un	farmaco	non	risponda	solo	all’indicazione	clinica	
della	 terapia	ma	 ad	 una	 valutazione	 più	 globale	 del	 paziente	 e	 dell’obiettivo	 generale	 che	 si	 si	
prefigge:	il	trattamento	della/e	patologia/e,	il	controllo	dei	sintomi	o	le	cure	palliative.	
La	 valutazione	 multidimensionale	 geriatrica	 e	 gli	 indicatori	 dello	 stato	 di	 salute	 che	 sono	 stati	
validati	 negli	 anni	 possono	 aiutare	 a	mettere	 in	 luce	 tutte	 le	 caratteristiche	 da	 considerare	 per	
valutare	la	terapia	di	ciascun	paziente.		
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Quesito	9:	Quali	farmaci	sono	considerati	potenzialmente	inappropriati	nei	pazienti	anziani	con	
limitata	aspettativa	di	vita?	
Negli	 ultimi	 anni	 sono	 stati	 pubblicati	 alcuni	 criteri	 di	 appropiatezza	 farmacologica	 applicabili	 ai	
pazienti	anziani:	Beers	Criteria	(Panel-AGS,	2015),	START	and	STOPP	(Gallagher	&	O’Mahony,	2008)	
e,	 più	 recentemente,	 Holmes'	 Criteria	 (Disalvo	 et	 al.,	 2016;	 Holmes	 et	 al.,	 2008)	 focalizzati	
sull'inappropiatezza	prescrittiva	nei	pazienti	affetti	da	demenza	terminale	e	STOPP-frail	(Lavan	et	
al.,	2017)	per	i	pazienti	“fragili”	con	limitata	aspettativa	di	vita.	 In	particolare	questi	ultimi	criteri	
sono	proposti	come	strumento	di	valutazione	della	terapia	di	persone	anziane	(>=65	anni)	affette	
da	 una	 patologia	 in	 stadio	 terminale,	 con	 severo	 decadimento	 cognitivo	 e/o	 funzionale,	 con	
un’aspettativa	 di	 vita	 limitata	 (<=	 1	 anno)	 nelle	 quali	 quali	 l’obiettivo	primario	 è	 il	 controllo	 dei	
sintomi	piuttosto	che	la	prevenzione	della	progressione	della	malattia.	Ad	un	panel	comprendente	
geriatri,	 specialisti	 di	 diverse	 discipline,	 medici	 di	 medicina	 generale	 e	 farmacisti	 clinici	 è	 stato	
sottoposto	 un	 elenco	 di	 27	 criteri,	 2	 dei	 quali	 di	 ordine	 generale	 (l’opportunità	 di	 sospendere	
farmaci	privi	di	indicazione	o	per	i	quali	la	compliance	sia	bassa)	e	25	riferiti	ad	altrettante	classi	di	
farmaci	 il	 cui	 utilizzo	 è	 da	 considerarsi	 non	 appropriato	 nei	 pazienti	 che	 rispondono	 alle	
caratteristiche	sopra	riportate.	A	fronte	di	un	pieno	consenso	degli	esperti	su	25	criteri,	solo	per	
due	classi	di	 farmaci	 (anticoagulanti	e	antidepressivi)	non	sono	stati	 raggiunti	 sufficienti	 livelli	di	
consenso.	
	
	
RACCOMANDAZIONE	9a:	Verificare	sistematicamente,	di	pari	passo	con	l’evoluzione	clinica,	gli	
obiettivi	delle	terapia:	trattamento	patologia/e,	terapia	sostitutiva,	controllo	sintomi,	cure	di	
fine	vita.	
		
	

	
RACCOMANDAZIONE	 9b:	 Effettuare	 periodicamente	 la	 riconciliazione	 terapeutica	 per	
individuare,	 in	 relazione	 all'evoluzione	 clinica,	 i	 farmaci	 potenzialmente	 inappropriati	 e	 il	
rischio	di	non	aderenza.	
	
	

	
RACCOMANDAZIONE	9c:	Trattare	sempre	il	dolore	e	ogni	sintomo	che	causa	sofferenza.	
	
	

Quesito	10:	Quali	sono	i	farmaci	da	utilizzare	per	il	trattamento	del	dolore	nel	grande	anziano?	
Le	revisioni	sistematiche	di	Makris	(Makris,	Abrams,	Gurland,	&	Reid,	2014)	e	di	Husebo	(Husebo	
et	al.,	2016)	raccomandano,	per	i	pazienti	anziani	con	dolore	persistente,	l’utilizzo	di	un	approccio	
a	gradini	utilizzando	come	prima	scelta	il	paracetamolo	e	successivamente	i	farmaci	oppiodi.	Viene	
inoltre	 indicato	 come	migliore	 l’utilizzo	 di	 due	 farmaci	 con	 effetti	 complementari	 piuttosto	 che	
un’alta	dose	di	un	solo	 farmaco.	 I	FANS	non	sono	raccomandati	per	 l’utilizzo	a	 lungo-termine.	Si	
consiglia	di	considerare	l’utilizzo	dei	farmaci	SSRI	o	NSSRI	nei	pazienti	 in	cui	concomita	sindrome	
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depressiva	 e	 dolore.	 Si	 sottolinea	 inoltre	 l’importanza	 di	 un	 approccio	 contemporaneo	
farmacologico	e	non-farmacologico	come	la	terapia	fisica,	occupazionale	ed	il	training	cognitivo.		
Punti	chiave	del	trattamento	(Makris	et	al.,	2014):	
1. Valutare	 il	 trattamento	 a	 seconda	 degli	 obiettivi	 che	 ci	 si	 prefigge	 per	 la	 persona	 (es.	

incrementare	/	mantenere	le	abilità	della	vita	quotidiana).	
2. Utilizzare	combinazioni	di	 famaci	con	differenti	meccanismi	d’azione	per	migliorare	 l’efficacia	

analgesica.	
3. Paracetamolo	come	farmaco	di	prima	linea.	
4. Evitare	l’utilizzo	a	lungo	termine	dei	FANS.	
5. Oppiodi	appropriati	se	i	farmaci	di	prima	linea	non	funzionano.	
6. Considerare	antidepressivi	(SSRI	o	NSSRI).	
7. Implementare	il	monitoraggio	di	efficacia,	tollerabilità,	aderenza	di	ogni	nuovo	farmaco.	
8. L’attività	fisica	è	una	componente	fondamentale	del	trattamento	del	dolore	persistente.	
9. Educare	i	pazienti	sulla	sicurezza	e	sull’efficacia	delle	terapie	comportamentali.	
10. Determinare	 periodicamente	 se	 gli	 obiettivi	 sono	 stati	 raggiunti	 ed	 implementare	 -ridurre	 o	

sospendere	la	terapia	ed	eventualmente	aggiungere	terapia	occupazionale	e	fisica.	
Nella	 Talbella	 2	 sono	 riassunti,	 per	 ciascun	 farmaco	 indicato	 per	 il	 trattamento	 del	 dolore,	 le	
raccomandazioni	e	i	possibili	effetti	collaterali.	
	
Tabella	2:	farmaci	per	il	trattamento	del	dolore	nel	grande	anziano	
FARMACO	 RACCOMANDAZIONE	 EFFETTI	COLLATERALI	
Paracetamolo	 Trattamento	di	prima	linea.	 Epatotossicità	
FANS	orali	 Con	 attenzione	 per	 il	 più	 breve	 tempo	

possibile,	 solo	 quando	 le	 altre	 terapie	 sono	
fallite.	

GI,	renale	e	cardiovascolare	

FANS	topici	 Alternativa	 ai	 FANS	 per	 os,	 soprattutto	 se	
dolore	localizzato.	

Attenzionene	 se	 uso	 concomitante	 di	
anticoagulanti	

Tramadolo	 Monitorare	eventi	avversi.	 Stipsi,nausea,sonnolenza,	 interferenze	
con	altri	farmaci	

Oppiodi	 Da	 considerare	 per	 dolore	 moderato-severo	
con	 molto	 impatto	 sulle	 abilità	 funzionali	 o	
qol,	o	se	fallimento	delle	altre	terapie.	

Rischio	 di	 cadute	 e	 fratture,	 aumentato	
rischio	di	ospedalizzazione,		
Stipsi,	nausea,letargia	

Antidepressivi	
triciclici	

Evitare	 amitriptilina	 per	 elevata	 incidenza	 di	
effetti	collaterali.	

Prolungamento	QT,	effetti	anticolinergici	
e	noradrenergici	

Antiepilettici	 In	pazienti	con	dolore	neuropatico.	 Sedazione,	vertigini,	sedazione	
SSRI	 in	pazienti	con	dolore	neuropatico	 generalmente	ben	tollerati	
Lidocaina	
topica	

in	pazienti	con	dolore	neuropatico	localizzato	 generalmente	 ben	 tollerati,	 può	 dare	
cefalea	

	
	
RACCOMANDAZIONE	10a:	Utilizzare,	per	il	trattamento	del	dolore	cronico	nei	pazienti	anziani,	
il	 paracetamolo	 o,	 se	 non	 efficace,	 i	 farmaci	 oppioidi.	 Utilizzare	 antidepressivi	 e	 anti-
convulsivanti	per	il	trattamento	del	dolore	neuropatico.	
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RACCOMANDAZIONE	10b:	Non	utilizzare	gli	antinfiammatori	non	steroidei	per	il	trattamento	
di	lunga	durata	del	dolore	cronico	nei	pazienti	anziani.	
	
	
	
La	gestione	delle	infezioni		
GianBattista Guerrini, Corrado Carabellese, Daniele Bellandi 
Razionale	

Le	infezioni	rappresentano	uno	dei	principali	eventi	clinici	avversi	negli	anziani	ed	in	particolare	nei	
grandi	 vecchi.	 Oltra	 alla	 ridotta	 efficienza	 età	 correlata	 del	 sistema	 immunitario	 e	 di	 altri	
meccanismi	difensivi	(quali	ad	esempio	il	riflesso	della	tosse,	la	clearance	muco-ciliare,	la	capacità	
renale	di	acidificare	le	urine,	lo	svuotamento	vescicale,	...)	aumentano	infatti	il	rischio	di	infezione	
la	 presenza	 di	 polipatologia	 cronica,	 di	 dipendenza	 funzionale,	 di	 compromissione	 cognitiva,	 di	
malnutrizione	e	di	alcune	patologie	più	frequenti	negli	anziani	quali	il	diabete	mellito,	la	BPCO,	la	
presenza	di	catetere	vescicale.	
Per	 quanto	 riguarda	 le	 persone	 anziane	 con	 limitata	 aspettativa	 di	 vita	 i	 dati	 su	 prevalenza	 e	
incidenza	delle	infezioni	derivano	principalmente	da	studi	effettuati	nei	diversi	setting	di	long	term	
care	 e	 nei	 pazienti	 affetti	 da	 demenza.	 Elaborando	 i	 dati	 di	 2	 survey	 nazionali	 condotte	 nelle	
Nursing	 Home	 (NH),	 nei	 servizi	 domiciliari	 e	 negli	 hospice	 statunitensi,	 Dwyer	 e	 collaboratori	
(Dwyer	et	al.,	2013)	segnalano	una	prevalenza	 intorno	al	10%	in	tutta	 la	popolazione	esaminata.	
Tra	gli	ultra85enni	la	prevalenza	di	infezioni	è	11.7%	nelle	NH,	8.1%	tra	coloro	che	sono	assistiti	a	
domicilio	 e	 del	 11.5%	 negli	 hospice.	 NeIlo	 studio	 CASCADE	 (Mitchell,	 Kiely,	 &	 Jones,	 2006)	 è	
descritto	il	decorso	clinico	della	demenza	avanzata	in	323	residenti	 in	NH	seguiti	per	18	mesi.	La	
sopravvivenza	 mediana	 era	 di	 1,3	 anni.	 Le	 più	 comuni	 complicanze	 cliniche	 erano	 la	 difficoltà	
nell’alimentazione	(86%),	episodi	febbrili	(53%)	e	polmonite	(41%).	Nello	studio	SPREAD	(Mitchell,	
Shaffer,	Kiely,	Givens,	&	D’Agata,	2013)	per	circa	la	metà	di	362	residenti	in	NH	seguiti	per	12	mesi	
vi	era	il	sospetto	diagnostico	di	un’infezione,	prevalentemente	del	tratto	urinario	o	respiratorio.		
Il	ricorso	alla	terapia	antibiotica	è	riscontrato	nel	27%	dei	soggetti	ricoverati	in	hospice	nell’ultima	
settimana	di	vita	(Albrecht,	McGregor,	Fromme,	Bearden,	&	Furuno,	2013)	e	nel	42%	dei	soggetti	
istituzionalizzati	 con	 demenza	 avanzata	 nelle	 ultime	 due	 settimane	 di	 vita	 (D’Agata	 &	Mitchell,	
2008).	
Negli	 anziani,	 ed	 in	 particolare	 nei	 soggetti	 più	 fragili	 o	 affetti	 da	 deterioramento	 cognitivo,	 si	
osserva	una	maggiore	difficoltà	ad	operare	una	diagnosi	corretta	di	infezione	sia	sul	piano	clinico	
sia	sul	piano	strumentale,	con	un	aumentato	rischio	di	utilizzo	inappropriato	di	antibiotici.		
Nelle	strutture	residenziali	ogni	anno	è	sottoposto	ad	uno	o	più	cicli	di	terapia	antibiotica	oltre	la	
metà	 degli	 ospiti,	 con	 tassi	 di	 inappropriatezza	 oscillanti	 tra	 il	 25%	 ed	 il	 75%.	 L’utilizzo	
potenzialmente	inappropriato	degli	antibiotici	interessa	in	particolare	il	trattamento	delle	sospette	
infezioni	 delle	 vie	 urinaria,	 anche	 per	 la	 scarsa	 attendibilità	 dei	 segni	 e	 sintomi	 di	 infezione	
(D’Agata,	Loeb,	&	Mitchell,	2013);	 la	batteriuria	asintomatica	ne	rappresenta	 il	motivo	principale	
(Parsons,	2017).		
L’inappropriato	ricorso	alla	terapia	antibiotica	oltre	a	contribuire	alla	comparsa	di	ceppi	batterici	
multiresistenti	 può	 esporre	 i	 pazienti,	 soprattutto	 i	 più	 instabili	 sul	 piano	 clinico	 e	 funzionale,	 a	
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disagi	 non	 necessari	 (Yates,	 Mitchelle,	 Habtemariam,	 Dufour,	 &	 Givens,	 2015).	 La	 letteratura	
sottolinea	pertanto	l’esigenza	di	un	più	ampio	utilizzo	nella	pratica	clinica	dei	criteri	diagnostici	di	
infezione,	quali,	ad	esempio,	i	criteri	di	McGeer	(Stone	et	al.,	2012),	oltre	che	lo	sviluppo	di	criteri	
specifici	per	le	persone	affette	da	demenza	(Mitchell	et	al.,	2014)	
	
Quesito	11:	È	appropriata	la	terapia	antibiotica	nell’anziano	con	aspettativa	di	vita	limitata?	
Ferma	restando	 la	necessità	di	una	maggior	accuratezza	diagnostica,	 la	decisione	sul	 ricorso	alla	
terapia	antibiotica	può	avere	come	obiettivo	 l’allungamento	della	vita	e/o	 il	miglioramento	della	
qualità	della	vita.		
I	dati	 sull’impatto	della	 terapia	antibiotica	sulla	sopravvivenza,	soprattutto	nei	pazienti	nelle	 fasi	
terminali	 della	 vita,	 sono	 contradditori.	 In	uno	 studio	prospettico	 condotto	 su	323	ospiti	 di	 RSA	
(Givens,	 Jones,	 Shaffer,	 Kiely,	 &	Mitchell,	 2010)	 gli	 anziani	 con	 sospetta	 polmonite	 trattati	 con	
antibiotico	vivevano	più	a	lungo	dei	non	trattati.	Al	contrario,	secondo	uno	studio	condotto	su	un	
sottogruppo	di	110	ospiti	di	nursing	home	dello	studio	SPREAD,	che	nel	corso	di	un	anno	avevano	
avuto	almeno	una	sospetta	 infezione	delle	vie	urinarie,	 il	 trattamento	antibiotico	non	è	risultato	
associato	con	l’allungamento	della	vita	(Dufour,	Shaffer,	D’Agata,	Habtemariam,	&	Mitchell,	2015).	
Qualora	 il	 desiderio	 espresso	 dalla	 persona	 sia	 vivere	 il	 più	 a	 lungo	 possibile,	 l’intervento	 del	
medico	deve	tendere	a	salvaguardare	la	qualità	della	vita	–	e	della	morte	–	e	a	ridurre	al	minimo	
disagio	e	sofferenza,	sia	nella	fase	diagnostica	sia	nella	scelta	della	modalità	di	somministrazione	
della	 terapia.	 Nella	 prospettiva,	 condivisa	 con	 la	 persona,	 della	 comfort	 care,	 l’obiettivo	 del	
trattamento	 antibiotico	 è	 la	 riduzione	 dei	 sintomi	 che	 possono	 causare	 sofferenza	 o	 disagio.	 La	
letteratura	non	offre,	in	proposito,	indicazioni	definitive.		
Un	 trattamento	 aggressivo	 delle	 infezioni	 non	 associato	 ad	 un	 approccio	 palliativo	 peggiora	 la	
qualità	di	vita	(Hurley	et	al.	1993).	Secondo	il	citato	studio	di	Givens	e	collaboratori	(Givens	et	al.,	
2010)	 la	terapia	antibiotica	di	una	sospetta	polmonite	aumenta	 la	sopravvivenza,	non	 il	comfort,	
nei	 soggetti	 trattati	 rispetto	 ai	 non	 trattati;	 un	 trattamento	 più	 aggressivo	 sarebbe	 al	 contrario	
associato	 a	 maggiore	 disagio.	 In	 193	 soggetti	 con	 demenza	 e	 polmonite	 ospiti	 di	 strutture	
residenziali	 olandesi	 il	 livello	 –	 molto	 elevato	 –	 di	 sofferenza	 (dolore	 e	 dispnea)	 non	 differisce	
significativamente	tra	chi	viene	trattato	o	meno	con	antibiotici	(Van	Der	Maaden,	Van	Der	Steen,	
De	Vet,	Hertogh,	&	Koopmans,	2016).	Al	contrario	in	un	altro	studio	su	559	soggetti	con	demenza	
e	 polmonite,	 sempre	 condotto	 in	 Olanda,	 la	 terapia	 antibiotica	 si	 associava	 in	 maniera	
indipendente	 alla	 riduzione	 del	 discomfort	 (Van	 Der	 Steen,	 Pasman,	 Ribbe,	 Van	 Der	 Wal,	 &	
Onwuteaka-Philipsen,	2009).	La	questione	non	trova	al	momento	una	risposta	conclusiva,	che	può	
essere	 fornita	 da	 trial	 accuratamente	 disegnati	 che	 confrontino	 il	 controllo	 dei	 sintomi	 e	 la	
sopravvivenza	 in	 soggetti	 trattati	 con	 antibiotici	 o	 con	 cure	 palliative	 di	 alta	 qualità	 (Juthani-
Mehta,	Malani,	&	Mitchell,	2015).	
	
	
RACCOMANDAZIONE	11a:	Utilizzare	sistematicamente	nella	pratica	clinica	i	criteri	diagnostici	
di	infezione.	
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RACCOMANDAZIONE	 11b:	 Prescrivere	 il	 trattamento	 antibiotico	 nel	 sospetto	 clinico	 che	 sia	
l'infezione	la	causa	di	dolore,	dispnea	o	altri	sintomi.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	11c:	Attuare	sempre	 interventi	palliativi	per	 ridurre	 la	sofferenza	della	
persona,	che	si	proceda	o	meno	ad	una	terapia	antibiotica.	
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GLI	INTERVENTI	DI	SUPPORTO	ALLA	FAMIGLIA		
Ermellina	Zanetti,	Paola	Ponton,	Cinzia	Bertelli,	Simonetta	Di	Meo,	Serena	Sperotto	

Razionale	
Sostenere	la	famiglia	è	un	aspetto	fondamentale	delle	cure	palliative:	i	familiari	svolgono	un	ruolo	
centrale	 nel	 fornire	 assistenza,	 nonostante	 il	 contributo	 del	 personale	 sanitario	 e	
indipendentemente	dal	fatto	che	la	persona	assistita	sia	a	casa	o	in	un	contesto	sanitario	formale	
(Lopez	 Hartmann,	 Wens,	 Verhoeven,	 &	 Remmen,	 2012).	 L’assistenza	 informale	 da	 parte	 di	
caregiver	 familiari	 costituisce	 uno	 dei	 pilastri	 più	 noti	 delle	 cure	 a	 lungo	 termine	 in	 Italia.	 Per	
caregiver	 familiare	 si	 intende	 solitamente	 una	 persona	 che	 fornisce	 aiuto	 a	 un	 familiare	 nelle	
attività	 della	 vita	 quotidiana	 o	 in	 quelle	 strumentali	 così	 come	 nella	 gestione	 delle	 cure,	
nell’accompagnamento	e	in	altre	attività	di	supporto.	In	Italia,	così	come	in	altri	Paesi	dell’Europa	
meridionale,	esiste	una	generale	accettazione	e	preferenza	culturale	del	 fatto	che	 la	 famiglia	sia	
incaricata	 della	 cura	 all’anziano:	 l’8,6%	 della	 popolazione	 italiana	 adulta	 risulta	 impegnata	 in	
attività	 assistenziali	 gratuite,	 con	 percentuali	 più	 alte	 nel	 Centro	 Italia	 (Network-Non-
Autosufficienza,	2015).	
I	 familiari	 forniscono	cure	personalizzate,	supporto	affettivo,	sociale	e	 finanziario	e	se	 il	 luogo	di	
cura	è	il	domicilio,	grarantiscono	continuità,	gestione	dei	sintomi	e	somministrazione	di	farmaci.		
Il	 caregiving	può	essere	gratificante	quando	ci	 si	prende	cura	di	chi	ha	bisogno:	 i	 familiari	 infatti	
sentono	di	aver	migliorato	la	qualità	della	vita	per	una	persona	cara.	A	volte,	tuttavia,	il	peso	può	
provocare	esaurimento	fisico	ed	emotivo,	emozioni	conflittuali,	modifiche	nella	vita	del	caregiver	e	
un	notevole	investimento	di	risorse	finanziarie.	
Il	 grande	anziano	e	 il	 suo	 caregiver	 rappresentano	una	diade	 che	 richiede	necessariamente	uno	
sguardo	 congiunto	 per	 la	 reciproca	 interdipendenza	 ampiamente	 documentata	 in	 letteratura	
(Adelman,	 Tmanova,	 Delgado,	 Dion,	 &	 Lachs,	 2014).	 Il	 paradigma	 dell’accompagnamento	 e	 i	
modelli	di	presa	in	carico	per	le	cure	palliative	impongono	un’attenzione	etica	anche	nei	riguardi	
dei	familiari	e	dei	caregivers	formali.		
Soprattutto	nelle	cure	domiciliari	il	richiamo	è	alla	vigilanza	rispetto	al	possibile	“hidden	patient”,	il	
paziente	nascosto,	rappresentato	dal	caregiver.	
I	 dati	 demografici	 sulla	 strutturazione	delle	 famiglie	 italiane	odierne	nell’ultima	 fase	 del	 ciclo	 di	
vita	 evidenziano	 la	 fragilità	 di	 sistemi	minimali	 per	 numero	di	 componenti	 e	 con	membri	 in	 età	
avanzata	e	quindi	costituzionalmente	a	maggior	rischio:	sovente,	infatti,	i	caregiver	sono	essi	stessi	
persone	anziane	con	problemi	di	salute	(Network	Non	Autosufficienza,	2013).	
Gli	 interventi	 per	 supportare	 i	 caregiver	 sono	 stati	 sviluppati	 e	 implementati	 con	 i	 seguenti	
obiettivi	generali:	
− ridurre	la	fatica	dei	caregiver,	ad	esempio	offrendo	servizi	di	sollievo;	
− migliorare	 le	capacità	di	coping,	ad	esempio	fornendo	programmi	che	facilitino	 la	risoluzione	

dei	problemi;	
− migliorare	 il	 benessere,	 ad	 esempio	 fornendo	 programmi	 psicologici	 come	 consulenza,	

rilassamento	e	psicoterapia;	
− fornire	gli	interventi	al	momento	opportuno.	
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Quesito	12:	Quali	interventi	di	supporto	al	cargiving	sono	efficaci?	
	

Valutare	il	sistema	famigliare	
Un	adeguato	supporto	al	sistema	famigliare	presuppone	una	preliminare	valutazione	del	sistema	
stesso	e	l'analisi	di	bisogni,	aspettative	e	capacità	dei	diversi	membri	ed	in	particolare	una	misura	
del	 carico	 assistenziale	 (Limpawattana,	 Theeranut,	 Chindaprasirt,	 Sawanyawisuth,	 &	 Pimporm,	
2013).		
Essa	non	si	configura	come	un	giudizio	di	idoneità	ma	come	una	valutazione	complessiva	volta	alla	
commisurazione	 e	 alla	 programmazione	 del	 progetto	 terapeutico-assistenziale,	 della	 tipologia	 e	
della	 organizzazione	 dell’assistenza	 e	 del	 setting	 di	 cura.	 Deve	 prevedere	 pertanto	 una	 analisi	
iniziale,	 periodici	 monitoraggi,	 in	 particolare	 nei	 momenti	 di	 cui	 vi	 siano	 dei	 cambiamenti	
significativi	dello	status	del	paziente	o	del	caregiver.	L’obiettivo	della	pianificazione	condivisa	del	
percorso	di	cura	e	assistenza	si	declina	infatti	nella	sostenibilità	dello	stesso	sia	in	base	ai	desideri	
dell’anziano	o	dei	suoi	caregivers	che	nelle	effettive	possibilità	di	tenuta	del	sistema.	
La	 valutazione	multidimensionale	deve	 coinvolgere	 l’équipe	nel	 suo	 insieme:	ogni	professionista	
può	portare	un	contributo	nell’ottica	e	con	gli	strumenti	propri	di	ciascuna	professionalità.		
Ogni	sistema	familiare	è	inserito	in	un	contesto	ambientale	con	risorse	di	comunità	connesse	alle	
reti	 di	 supporto	 formale	 e	 informale	 (sanitarie	 e	 sociali):	 in	 questo	 si	 inserisce	 il	 contesto	
ambientale	 domiciliare	 definito	 dalla	 struttura	 di	 residenza,	 dal	 numero	 di	 membri	 familiari	
coinvolti,	 dallo	 status	 sociale	 ed	 economico,	 dallo	 stato	 di	 salute	 fisica	 dei	 suoi	 membri,	 dalla	
presenza	di	membri	con	particolari	fragilità	(altro	grande	anziano;	disabili;	minori).		
Esso	 si	 fonda	 sui	 legami	 familiari,	 sui	 valori,	 sulle	 credenze	 e	 sugli	 atteggiamenti	 storicamente	
strutturati	 per	 la	 definizione	 dell’identità	 familiare:	 in	 questo	 contesto	 si	 inserisce	 pertanto	 la	
valutazione	delle	risorse	e	delle	criticità	proprie	del	sistema.	E’	necessaria	una	lettura	delle	risorse	
e	 dei	 bisogni	 relazionali,	 emotivi	 e	 affettivi,	 che	 comprendano	 le	 capacità	 di	 coping,	 ovvero	 la	
modalità	di	far	fronte	agli	eventi	stressanti,	e	la	possibile	resilienza	che	i	singoli	membri	o	il	sistema	
potrebbero	manifestare	nella	cronicità	ma	anche	nei	momenti	di	acuzie.	
Le	 famiglie	 si	 avvalgono,	per	 alcuni	 compiti	 di	 tipo	 socio-assistenziale	e	domestici	 (preparazione	
dei	pasti,	governo	della	casa)	delle	assistenti	familiari	o	badanti:	si	stima	che	in	Italia	ci	siano	oltre	
800.000	assistenti	familiari	nella	maggior	parte	dei	casi	migranti	di	solito	senza	alcuna	formazione	
nella	cura	e	nell’assistenza.	In	presenza	di	un’assistente	familiare,	che	nella	maggior	parte	dei	casi	
convive	 con	 l’assistito,	 la	 famiglia	 si	 riserva	 alcuni	 compiti	 dei	 quali	 desidera	 mantenere	 il	
controllo,	 in	 particolare	 gestione	 delle	 finanze,	 organizzazione	 dell’assistenza	 e	 trasporto.	 La	
convivenza	 predispone	 l’assistente	 familiare	 ad	 un	 maggior	 coinvolgimento	 in	 tutte	 le	 attività	
esponendola	 alla	 fatica	 del	 compito	 di	 cura	 (Network-Non-Autosufficienza,	 2015).	 Pertanto	 nei	
paragrafi	 seguenti	 verrà	 utilizzato	 il	 termine	 cargiver	 per	 indicare	 colui	 o	 (più	 frequentemente)	
colei	su	cui	grava	il	compito	dela	cura	quotidiana	e	continuativa.		
	

	 	



	

-	56	-	

	

	

Associazione	APRIRE	-	Assistenza	PRimaria	In	REte	-	Salute	a	Km	0	
www.aprirenetwork.it	-	segreteria@aprirenetwork.it	-	Via	Gazzoletti,	8	-	25127	Brescia	

Valutare	l’alfabetizzazione	sanitaria	nei	caregiver	informali	
La	 valutazione	 delle	 conoscenze	 e	 delle	 competenze	 cognitive	 ed	 in	 particolare	 della	 health	
literacy	permettono	 la	 conseguente	commisurazione	degli	 interventi	 sia	di	 tipo	comunicativo,	 in	
particolare	nella	logica	della	comunicazione	progressiva	e	della	pianificazione	condivisa	delle	cure,	
sia	 di	 tipo	 educativo	 dei	 curanti.	 La	 sottostima	 di	 questi	 ultimi	 aspetti	 è	 causa	 infatti	 di	 una	
sopravvalutazione	delle	capacità	dei	caregiver	di	comprendere	e	gestire	informazioni	sanitarie	con	
conseguenze	critiche	sul	piano	della	aderenza	ai	processi	di	cura.		
Il	 concetto	 di	 alfabetizzazione	 sanitaria	 o	 Health	 Literacy	 (HL)	 si	 riferisce	 primariamente	 alle	
“abilità	cognitive	e	sociali	che	determinano	la	motivazione	e	le	capacità	degli	individui	di	accedere	
alle	informazioni,	di	comprenderle	e	di	utilizzarle	in	modo	da	promuovere	e	mantenere	una	buona	
salute”	(World	Health	Organization,	1998).		
La	HL	è	stata	inserita	in	vari	documenti	di	politica	sanitaria	quali	l’European	Healt	Policies	“Health	
2020”	poiché	tale	misurazione	è	ritenuta	una	componente	nei	processi	di	identificazione	dei	temi	
o	 delle	 popolazioni	 che	 richiedono	 maggiori	 attenzioni	 nell’ambito	 sanitario	 (World	 Health	
Organization,	 2013).	 I	 problemi	 associati	 ad	 una	 inadeguata	 alfabetizzazione	 sanitaria	 possono	
infatti	 produrre	 outcome	 negativi,	 sia	 a	 livello	 individuale	 che	 sociale	 (Speros,	 2005).	 Le	
popolazioni	a	rischio	sono	i	gruppi	socio-economicamente	svantaggiati,	 i	migranti	e	le	minoranze	
etniche,	gli	anziani,	le	persone	con	patologie	croniche	e	i	disabili	(Kountz,	2009)	
Conoscere	 il	 livello	di	alfabetizzazione	dei	pazienti	anziani	e	dei	 loro	caregivers	 informali	è	 stato	
evidenziato	e	approfondito	dallo	studio	di	Garcia	et	al	 (Garcia,	Espinoza,	Lichtenstein,	&	Hazuda,	
2013),	 mentre	 lo	 studio	 di	 Lindquist	 et	 al	 (Lindquist,	 Jain,	 Tam,	 Martin,	 &	 Baker,	 2011)	 ha	
analizzato	 la	 HL	 in	 un	 campione	 di	 caregiver	 non	 familiari,	 “le	 badanti”.	 Entrambi	 gli	 studi	
sottolineano	che	i	caregiver	si	occupano	di	somministrare	farmaci,	organizzare	le	cure,	condividere	
le	 decisioni	 con	 i	 curanti:	 processi	 e	 compiti	 che	 richiedono	 abilità	 specifiche,	 di	 cui	
frequentemente	non	sono	portatori	adeguati.	Alcune	variabili,	di	 frequente	riscontro	nella	diade	
paziente	 anziano/caregiver	 informale,	 quali	 l’età	 avanzata,	 un	 generale	 stato	 di	 salute	
compromesso,	 situazioni	 di	 cronicità,	 bassi	 livelli	 di	 scolarizzazione,	 basso	 reddito	 e	 scarsa	
consapevolezza	delle	condizioni	di	salute	correlano	con	inadeguati	livelli	di	HL	(Connor,	Mantwill,	
&	Schulz,	2013;	Gazmararian,	Baker,	Williams,	Parker,	&	Scott,	1999;	Speros,	2005).	Tale	situazione	
costituisce	internazionalmente	uno	dei	maggiori	problemi	di	politica	sanitaria	poiché	bassi	livelli	di	
HL	 peggiorano	 gli	 outcome	delle	 cure	 (efficacia,	morbilità	 e	mortalità),	 aumentano	 il	 numero	di	
ricoveri,	gli	accessi	ai	servizi	di	emergenza	e	i	costi	delle	cure,	e	riducono	l’uso	adeguato	dei	servizi	
sanitari,	 il	dialogo	 interlocutorio	con	 i	 curanti,	 l’efficacia	degli	 interventi	di	 continuità	delle	cure.	
Viceversa	 un	 caregiver	 con	 un	 adeguato	 livello	 di	 HL	 può	 migliorare	 l’aderenza	 alle	 terapie,	
l’interpretazione	delle	informazioni	mediche,	la	comunicazione	con	i	sanitari	e	la	presa	di	decisioni	
nei	percorsi	di	cura	con	maggior	consapevolezza	e	supporto	all’autodeterminazione.	
La	ricerca	su	tali	questioni	è	ancora	piuttosto	limitata,	tuttavia	come	evidenzia	lo	studio	di	Garcia	
et	 al	 (Garcia	 et	 al.,	 2013),	 in	 coerenza	 con	 studi	 precedenti,	 nella	popolazione	anziana	di	 lingua	
ispanica	negli	Usa,	bassi	livelli	di	HL	si	ritrovano	in	una	larga	prevalenza	di	anziani	(64,9%)	e	in	una	
pecentuale	 inferiore	di	caregivers	(31%).	Si	ritiene	che	compromissioni	cognitive	e	del	visus,	età,	
bassi	livelli	di	scolarizzazione	e	di	acculturazione	possono	essere	considerati	come	segnali	di	allerta	
per	 i	 sanitari	 per	 l’attivazione	 di	 strumenti	 di	 prevenzione	 dei	 rischi	 concorrenti.	 Interessante	 il	
quadro	concettuale	(vedi	figura)	proposto	da	Garcia	et	al	per	la	lettura	dell’intreccio	delle	variabili	
da	considerare	nell’analisi	della	HL	di	paziente	e	caregiver.	
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Figura	1.	Possibili	variabili	da	considerare	nell’analisi	della	HL	di	paziente	e	caregiver	(Garcia	et	
al.,	2013).	
	
La	HL	è	una	costrutto	misurabile.	Dagli	anni	’90	dello	scorso	secolo	sono	stati	messi	a	punto	diversi	
strumenti	per	la	sua	misurazione	(Duell,	Wright,	Renzaho,	&	Bhattacharya,	2015):		
- European	Health	Measurement	Instrument	(EU-HLS)	(Sorensen	et	al.,	2012)	
- Health	Literacy	Measurement	Instrument	(HLS-EU-Q)	(Sorensen	et	al.,	2015)	
- Health	Literacy	management	scale	(HeLMs)	(Jordan	et	al.,	2013)	
- il	Rapid	Estimate	of	Adul	Literacy	in	Medicine	(REALM)	(Murphy	et	al.,	2016)	
- 	il	Test	of	Functional	Healt	Literacy	(TOFLHA)	(Parker,	Baker,	Williams,	&	Nurss,	1995)	e	la	

sua	 forma	 breve	 Short	 Test	 of	 Functional	 Health	 Literacy	 in	 Adults	 (S-TOFHLA)	 (Baker,	
Williams,	Parker,	Gazmararian,	&	Nurss,	1999)	

- e	il	più	recente	Newest	Vital	Sign	(NVS)	(Ciccarelli	Shah,	West,	Bremmeyr,	&	Savoy-Moore,	
2010).	

Il	TOFLHA	nella	versione	breve	e	il	recente	NVS	sono	strumenti	validati	in	lingua	italiana	(Capecchi,	
Guazzini,	Lorini,	Santomauro,	&	Bonaccorsi,	2015;	Connor	et	al.,	2013).	
Lo	 screening	 periodico	 per	 valutare	 l'alfabetizzazione	 sanitaria,	 utilizzando	 uno	 strumento	 tra	
quelli	 proposti	 in	 letteratura,	 non	 ha	 tuttavia	 dimostrato	 di	 migliorare	 i	 risultati	 e	 non	 è	
raccomandato	 (Hersh,	 Salzman,	 &	 Snyderman,	 2015;	 Paasche-Orlow	 &	 Wolf,	 2008).	 Più	
organizzazioni,	tra	queste	l'American	Medical	Association	e	l'Agency	for	Health	Care	Research	and	
Quality	 raccomandano	 l'uso	 di	 precauzioni	 universali	 di	 alfabetizzazione	 sanitaria	 per	 fornire	
informazioni	comprensibili	e	accessibili	a	tutti,	indipendentemente	dalla	loro	alfabetizzazione	o	dai	
livelli	di	istruzione.	Ciò	include	l’evitare	il	gergo	medico,	scomporre	le	informazioni	e	le	istruzioni	in	
piccoli	 passi	 concreti,	 limitare	 l'attenzione	 durante	 una	 visita	 a	 tre	 punti	 chiave	 o	 attività	 e	
valutarne	la	comprensione.	Le	informazioni	stampate	devono	essere	scritte	in	stampatello	font	14	
e	 l’utilizzo	di	ausili	visivi,	come	grafici	o	 immagini,	possono	migliorare	 la	comprensione	(Hersh	et	
al.,	2015;	Nielsen-Bohlman,	Panzer,	&	Kindig,	2004;	Paasche-Orlow	&	Wolf,	2008).	
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Valutare	il		burden	del	caregiving		
Elena	Lucchi5	

Poichè	gli	 interventi	di	 supporto	ai	 caregiver	 sono	efficaci	 se	mirati	 alle	 reali	esigenze,	bisogni	e	
caratteristiche	del	 caregiver,	emerge	 in	modo	evidente	 la	necessità	di	misurare	 le	varibili	 legate	
alla	 sofferenza	 (burden,	 sintomi	psicologici,	 stress,	 ecc),	 i	 bisogni	 specifici	 e	 le	 risorse	 stesse	del	
caregiver	 (coping,	 disponibilità	 socio-economiche),	 necessarie	 per	 fare	 fronte	 a	 un	 compito	
impegnativo	come	quello	dell’assistenza.	
Il	Caregiver	Burden	(CB)	è	definito	da	Zarit	e	coll	(S.	Zarit,	Todd,	&	Zarit,	1987)	come	“Il	grado	in	cui	
i	 caregiver	 percepiscono	 che	 il	 caregiving	 ha	 avuto	 un	 effetto	 negativo	 sul	 loro	 funzionamento	
emotivo,	 sociale,	 finanziario,	 fisico	 e	 spirituale”,	 delineando	 subito	 la	 caratteristica	
multidimensionale	 e	 la	 soggettività	 dell’esperienza	 del	 burden	 (Gillick,	 2013).	 Il	 CB	 rappresenta	
uno	 dei	 problemi	 più	 rilevanti	 che	 colpisce	 i	 caregiver	 di	 anziani	malati	 cronici	 (Adelman	 et	 al.,	
2014).	
Tra	i	maggiori	fattori	di	rischio	per	lo	sviluppo	del	CB	troviamo	il	genere	femminile,	il	basso	livello	
di	 istruzione,	la	convivenza	con	l’assistito,	 il	maggior	numero	di	ore	di	caregiving,	la	depressione,	
l’isolamento	sociale,	lo	stress	finanziario,	la	mancanza	di	scelta	nell'assistere	la	persona	(Adelman	
et	al.,	2014)e	l’uso	di	un	minor	numero	di	strategie	di	coping	(H.	Kim,	Chang,	Rose,	&	Kim,	2012).	
Poichè	 il	 90%	 dei	 caregiver	 familiari	 è	 donna,	 emerge	 con	 ancora	 più	 evidenza	 la	 necessità	 di	
rilevare	il	CB.	
Un'indagine	sul	CB	effettuata	dal	National	Alliance	for	Caregiving	(NAC)	e	dal	Public	Policy	Institute	
(Raley	&	Smith,	2015)	ha	dimostrato	che	il	40%	dei	caregiver	ha	un	alto	carico	di	burden	e	il	18%	
ha	 un	 burden	 medio	 (basato	 sulla	 rilevazione	 del	 tempo	 trascorso	 nell’assistenza	 e	 il	 grado	 di	
dipendenza	dell’assistito),	confermando	la	rilevanza	del	problema	nell’attività	di	cura.	
Il	 CB	 è	 un	 indicatore	 dell’effetto	 che	 l’asssitenza	ha	 sul	 benessere	 psicofisico	 del	 caregiver	 e,	 di	
conseguenza,	 della	possibilità	del	 caregiver	 stesso	di	 continuare	a	 svolgere	 in	modo	adeguato	e	
sicuro	il	compito	di	assistenza.	
Sebbene	 la	 valutazione	 degli	 aspetti	 clinici,	 psicologici	 e	 sociali	 sia	 un	 elemento	 centrale	 in	 una	
cura	 di	 qualità	 per	 le	 persone	 anziane,	 il	 riconoscimento	 e	 la	 valutazione	 della	 salute	 e	 del	
benessere	del	caregiver	non	è	effettuato	di	routine	(Collins	&	Swartz,	2011).	Ancora	oggi	il	CB	è	un	
aspetto	troppo	poco	rilevato	e	misurato	nella	pratica	clinica.	
Un’adeguata	valutazione	del	caregiver	dovrebbe	portare	all'identificazione	di	fattori	che	possono	
causare	disagio,	 come	ad	esempio	eccessive	 richieste	 fisiche,	negative	conseguenza	psicologiche	
del	prendersi	cura,	conflitti	familiari,	problemi	economici,	disturbi	comportamentali	fonte	di	stress	
(Aldrich,	2009)	
La	Figura	2	 fornisce	una	serie	di	argomenti	e	domande	consigliati	per	guidare	 la	valutazione	dei	
caregiver.	 L’assessment	 del	 caregiver	 fornirà	 informazioni	 fondamentali	 per	 aiutare	 l’équipe	
interdisciplinare	a	creare	un	piano	di	cura	coerente,	completo,	individualizzato	per	la	persona	e	il	
caregiver.	

																																																													
5	Psicologa	presso	la		Fondazione	Teresa	Camplani	Casa	di	Cura	“Ancelle	della	Carità”	di	Cremona	
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Non	 bisogna	 dimenticare	 che	 l’eperienza	 del	 CB	 può	 differire	 sia	 qualitativamente	 che	
quantitativamente	 a	 seconda	 della	 patologia	 della	 persona	 assistita	 (persona	 con	 demenza,	
cancro,	 Stroke,	 trauma	 cranico,	 SLA,	 Parkinson,	 fragilità	 fisica,	 ecc),	 oltre	 che	 in	 base	 a	
caratteristiche	personali	del	caregiver	stesso	(Y.	Kim	&	Schulz,	2008).	
La	 National	 Consensus	 Development	 Conference	 for	 Caregiver	 Assessment	 (Family	 Caregiver	
Alliance	(FCA),	2006a,	2006b)raccomanda	il	seguente	approccio	ai	caregiver:	
1) identificare	i	caregiver	primari	e	secondari;	
2) considerare,	 lungo	tutto	il	percorso	di	cura,	 i	bisogni	e	 le	preferenze	sia	della	persona	sia	del	

caregiver;	
3) migliorare	 la	 comprensione	 del	 ruolo	 da	 parte	 dei	 caregiver	 e	 insegnare	 loro	 le	 abilità	

necessarie	per	svolgere	i	compiti	di	caregiving;	
4) riconoscere	la	necessità	di	una	valutazione	longitudinale	e	periodica	dei	risultati	dell'assistenza	

per	la	persona	e	per	il	caregiver.	
Oltre	all'approccio	sopra	menzionato,	la	valutazione	dovrebbe	esplorare	il	senso	di	benessere	del	
caregiver,	la	fiducia	nelle	proprie	capacità	di	fornire	assistenza	e	la	necessità	di	ulteriore	supporto.	
Esistono	numerosi	strumenti	di	valutazione	del	CB,	che	vanno	scelti	in	base	alla	popolazione	che	si	
intende	 valutare	 (caregiver	 di	 persone	 con	demenza,	 con	Parkinson,	 ospedalizzate,	 con	 tumore,	
ecc)	 o	 in	 base	 alle	 dimensioni	 di	 CB	 che	 si	 intendono	 rilevare	 (burden	 emotivo,	 sovraccarico	 di	
stress,	burden	mentale,	autostima,	burden	fisico,	burden	familiare	e	finanziario,	burden	di	ruolo)	
(Große,	Treml,	&	Kersting,	2017;	Ringer,	Hazzan,	Agarwal,	Mutsaers,	&	Papaioannou,	2017).	Tra	i	
più	utilizzati	 lo	Zarit	Burden	 Interview	è	stato	classificato	come	una	misura	globale	di	CB	perché	
valuta	il	benessere	psicofisico,	 le	finanze,	 la	vita	sociale	e	il	rapporto	tra	il	caregiver	e	la	persona	
con	 disabilità	 	 (S.	 H.	 Zarit,	 Reever,	&	 Bach-Peterson,	 1980).	 É	 disponibile	 la	 versione	 validata	 in	
lingua	italiana		(Chattat	et	al.,	2011).	
Anche	 il	Caregiver	Burden	 Inventory	 (Novak	&	Guest,	1989)	è	uno	strumento	multidimensionale	
del	quale	esiste	una	validazione	in	lingua	italiana	(Marvardi	et	al.,	2005)	
Tra	 gli	 strumenti	 italiani:	 il	 Caregiver	 Needs	 Assessment	 di	Moroni	 e	 coll	 (Moroni	 et	 al.,	 2008),	
costruito	 per	 indagare	 quanto	 alcuni	 bisogni	 siano	 percepiti	 dal	 caregiver	 di	 un	 soggetto	 con	
elevata	 disabilità	 in	 particolare	 nei	 primi	 momenti	 di	 assunzione	 del	 ruolo;	 il	 Family	 Strain	
Questionare	 (FSQ)	 (Rossi	 Ferrario,	Baiardi,	&	Zotti,	 2001,	 2004)	 che	esaminare	 le	problematiche	
caregiving-correlate,	indipendentemente	dalla	patologia;	il	Disease	Impact	On	Caregiver	(Tiozzo	et	
al,	 2002)	che	 rilevare	 l’impatto	 sulla	qualità	di	 vita	del	 caregiver	di	 differenti	 patologie	 croniche	
dell’assistito.	
Per	una	trattazione	completa	degli	strumenti	si	rimanda	alla	review	del	2012	di	Van	Durme	e	coll.	
(Van	Durme,	Macq,	Jeanmart,	&	Gobert,	2012).	
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Figura	2.	Argomenti	e	domande	selezionate	per	la	valutazione	del	caregiver	(Adelman	et	al.	2014).	

	
	
	
Supportare	il/i	caregiver	
La	 revisione	 della	 Cochrane	 (Candy,	 Jones,	 Drake,	 &	 Leurent,	 2011)	 ha	 selezionato	 undici	 studi	
randomizzati	 e	 controllati	 che	hanno	 valutato	 l’efficacia	 degli	 interventi	 di	 supporto	 sulla	 salute	
psicologica	 (affrontare	 il	 ruolo	di	 cura,	disagio	psicologico,	qualità	della	 vita)	e	 fisica	 (qualità	del	
sonno)	dei	caregivers	 informali	di	persone	nella	 fase	finale	della	 loro	malattia.	 I	caregiver	 (1836)	
erano	coniugi	o	 figli	adulti.	 L'età	media	dei	 caregiver	era	compresa	 tra	50	e	65	anni.	Gli	assistiti	
avevano	un’età	media	compresa	fra	54	e	71	anni	ed	erano	persone	nella	fase	finale	della	loro	vita,	
con	 una	 prognosi	 compresa	 tra	 6	 mesi	 e	 1	 anno,	 o	 con	 una	 condizione	 avanzata	 di	 malattia,	
declino	funzionale,	o	già	in	cure	palliative.	
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Gli	interventi	diretti	al	caregiver	erano	distinti	dall'assistenza	o	dalla	fornitura	di	servizi	al	paziente	
e	consistevano	in	consulenza	e	supporto,	agevolazione	delle	capacità	di	risoluzione	dei	problemi,	
sostegno	emotivo,	consulenza	 finanziaria,	 istruzioni	per	 la	cura	del	paziente	ed	erano	erogati	da	
infermieri,	assistenti	sociali,	terapisti	familiari.	Gli	interventi	prevedevano	da	due	a	nove	sessioni	di	
contatto.	Un	intervento	è	stato	fornito	anche	dopo	la	morte	del	paziente.	
Gli	 interventi	 indiretti,	 erogati	 da	 infermieri,	 supportavano	 i	 caregiver	 attraverso	 la	 cura	 del	
paziente:	 gli	 infermieri	 valutavano	 i	 bisogni	 e	 pianificavano	 gli	 interventi	 attivando	 per	 tempo	 i	
professionisti	o	i	servizi	necessari.		
Gli	autori	concludono	affermando	che,	sebbene	non	sia	chiaro	quale	modalità	di	supporto	possa	
essere	di	maggior	beneficio,	 il	 supporto	emotivo	e	 le	 informazioni	sulla	gestione	della	cura	della	
persona	 cara	 sono	 caratteristiche	 comuni	 degli	 interventi	 che	 si	 sono	 dimostrati	 utili	 per	
“tamponare”	il	disagio	psicologico.	Gli	autori	invitano	gli	operatori	sanitari	ad	informarsi	in	merito	
alla	 preoccupazioni	 dei	 caregiver	 e	 a	 considerare	 che	 essi	 possono	 beneficiare	 di	 ulteriore	
sostegno	per	far	fronte	al	loro	compito	di	cura.	
La	 revisione	 di	 Lopez-Hartmann	 e	 colleghi	 (Lopez	 Hartmann	 et	 al.,	 2012)	 valuta	 l’efficacia	 degli	
interventi	di	supporto	rivolti	ai	cargiver	di	anziani	fragili	che	vivono	a	casa.	
Il	caregiver,	in	questa	revisione,	è	la	persona	che	fornisce	assistenza	ad	un	parente,	amico	o	vicino	
che	 ha	 bisogno	 di	 cure	 a	 lungo	 termine	 e	 che	 ha	 una	 relazione	 personale	 con	 il	 destinatario	
dell'assistenza.	L'anziano	fragile	è	una	persona	anziana	vulnerabile	che	vive	ancora	a	casa	ma	che	
dipende	da	altri	per	una	o	più	attività	della	vita	quotidiana	(ADL)	a	lungo	termine.	La	fragilità	non	è	
legata	a	condizioni	specifiche.	
Gli	autori	attraverso	la	revisione	sistematica	di	4	review	e	10	studi	primari	concludono	affermando	
che	nel	complesso,	 l'effetto	degli	 interventi	di	supporto	al	caregiver	è	di	modesta	entità	e	anche	
incoerente	 tra	 gli	 studi.	 La	 “respite	 care”	 fornisce	 al	 caregiver	 una	 pausa	 temporanea	 nelle	 sue	
attività	 di	 caregiving	 e	 può	 essere	 utile	 per	 ridurre	 la	 depressione,	 il	 burden	 e	 la	 rabbia.	 Gli	
interventi	individuali	di	supporto,	attraverso	il	counselling,	il		supporto	emotivo,	la	formazione,	lo	
sviluppo	di	competenze	riducono	la	depressione	di	chi	si	prende	cura	e	migliorano	l’assistenza.	Gli	
interventi	di	gruppo,	oltre	alle	caratteristiche	degli	interventi	a	livello	dei	singoli	caregiver,	hanno	
anche	 una	 dimensione	 sociale:	 l'interazione	 tra	 i	 membri	 del	 gruppo	 può	 avere	 un	 effetto	 sui	
caregiver	 che	 è	 impossibile	 ottenere	 con	 il	 supporto	 individuale.	 Gli	 interventi	 di	 gruppo	
diminuiscono	 la	 depressione	 e	 l'ansia,	 aumentano	 la	 conoscenza	 delle	 risorse	 della	 comunità	 e	
aumentano	il		sostegno	sociale.	Non	sono	stati	osservati	effetti	sul	burden.		
L’	 Information	and	Communication	Technology	può	essere	utilizzata	per	 il	 supporto	ai	caregiver:	
un	netto	vantaggio	degli	interventi	basati	sulla	tecnologia	è	la	possibilià	per	il	caregiver	di	accedere	
al	 supporto	 e	 alle	 informazioni	 24	 ore	 al	 giorno	dalle	 propria	 abitazione.	 Cassie	 et	 al.	 (Cassie	&	
Sanders,	2008)	hanno	esaminato	 l'uso	dei	 servizi	 telefonici	e	 informatici	per	 fornire	assistenza	e	
istruzioni	 ai	 caregiver	 a	 domicilio	 e	 hanno	 osservato	 che	 gli	 interventi	 basati	 sulla	 tecnologia	
potrebbero	ridurre	la	depressione,	il	burden	e	l'ansia.	
Lopez-Hartmann	e	colleghi	((Lopez	Hartmann	et	al.,	2012)	suggeriscono	che	gli	interventi	integrati	
selezionati	 e	 adattati	 in	 base	 alle	 esigenze	 fisiche,	 psicologiche	 e	 sociali	 dei	 singoli	 caregiver	
dovrebbero	essere	preferiti	quando	si	 tratta	di	aiutare	 i	 caregiver	 informali	di	anziani	 fragili.	Ciò	
richiede	un'intensa	collaborazione	e	coordinamento	tra	tutte	le	parti	coinvolte.	
L’articolo	 di	 Doris	 Yu	 (Yu,	 2016)	 descrive	 i	 risultati	 preliminari	 di	 uno	 studio	 randomizzato	
controllato	 sugli	effetti	di	un	modello	di	 case	management	 socio	 sanitario	 rivolto	ai	 caregiver	di	



	

-	62	-	

	

	

Associazione	APRIRE	-	Assistenza	PRimaria	In	REte	-	Salute	a	Km	0	
www.aprirenetwork.it	-	segreteria@aprirenetwork.it	-	Via	Gazzoletti,	8	-	25127	Brescia	

anziani	fragili.	Il	modello	è	stato	sviluppato	a	partire	dai	risultati	della	revisione	di	Lopez-Hartmann	
(Lopez	Hartmann	et	al.,	2012)	e	prevede:		
1. La	valutazione	del	bisogno	di	assistenza	del	caregiver	e	delle	risorse	esistenti	per	individuare	gli	

interventi	di	 supporto	 in	base	alle	esigenze	 specifichedel	 singolo	caregiver.	Per	 i	 caregiver	 la	
valutazione	 considera	 le	 mansioni	 quotidiane	 di	 caregiving,	 la	 durata	 del	 caregiving	 e	 la	
competenza	percepita,	la	volontà	e	la	disponobilità	a	svolgere	il	ruolo	di	caregiving,	la	qualità	
del	 rapporto	 con	 il	 familiare	 assistito	 e	 l’effetto	 del	 caregiving	 sulla	 percezione	 della	 salute	
complessiva.	 La	 valutazione	 degli	 assistiti	 prende	 in	 considerazione	 la	 funzione	 fisica	 e	
cognitiva,	 lo	 stato	 nutrizionale,	 le	 malattie,	 i	 sintomi	 e	 le	 terapie	 in	 atto.	 Al	 termine	 della	
valutazione	i	valutatori	esaminano	criticamente	i	risultati	per	identificare	eventuali	discrepanze	
nelle	 richieste	 di	 assistenza	 e	 nelle	 risorse	 a	 disposizione	 e	 stilano	 un	 elenco	 di	 problemi	
prioritari	 per	 ciascun	 caregiver	 al	 fine	 di	 orientare	 le	 successive	 strategie	 di	 supporto	
all'assistenza.	

2. Interventi	integrati	e	ben	coordinati	con	una	collaborazione	multidisciplinare	per	sviluppare	e	
sostenere	 le	 competenze	 di	 caregiving	 e	 ottimizzare	 la	 continuità	 del	 supporto:	 in	 base	 ai	
bisogni	prioritari	 rilevati	 il	 case	manager	può	essere	un	 infermiere	o	un	assistente	 sociale.	 Il	
case	manager	contatta	telefonicamente	il	caregiver	ogni	4	settimane	per	fornire	consulenza	in	
base	all'elenco	dei	problemi,	verificare	eventuali	ostacoli	ad	un'assistenza	efficace	e	sviluppare	
interventi	per	risolverli.	

3. Un	 supporto	 di	 gruppo	 per	 fornire	 una	 dimensione	 sociale	 e	 per	 ottimizzare	 il	 supporto	
informativo,	emotivo	e	sociale	 tra	pari:	 sono	previsti	dei	 seminari	di	 formazione	su	problemi	
comuni	 identificati	 nella	 valutazione	 globale.	 I	 seminari	 sono	 affidati	 ad	 un	 gruppo	
multidisciplinare	composto	da	infermieri,	assistenti	sociali,	un	nutrizionista	e	un	fisioterapista.	
Il	 case	 manager	 nei	 contatti	 con	 il	 caregiver	 rafforza	 il	 contenuto	 educativo	 e	 incoraggia	 il	
trasferimento	delle	conoscenze	nel	contesto	di	cura.	

Lo	 studio	ha	 coinvolto	 60	 caregiver	 (età	media	 61,3	 +	 15,5;	 più	del	 70%	erano	donne	e	 circa	 la	
metà	 figli	della	persona	assistita;	 il	 ruolo	di	 caregiver	durava	da	più	di	3	anni)	e	60	assistiti	 (età	
media	 83,3	 +	 8.3;	 molteplici	 comorbilità	 e	 almeno	 un	 livello	 moderato	 di	 compromissione	
funzionale).	 I	 caregiver	 risiedevano	 presso	 lo	 stesso	 domicilio	 del	 loro	 assistito	 e	 fornivano	
assistenza	giornaliera	per	6	ore	o	più	al	giorno.	
30	caregiver	sono	stati	supportati	secondo	il	modello	di	case	management	socio	sanitario	per	16	
settimane	 e	 gli	 altri	 30	 ricevevano	 gli	 interventi	 di	 supporto	 usuali	 (consulenza	 generale	 sui	
problemi	di	cura	che	gli	assistenti	sociali	fornivano	su	richiesta	del	caregiver).	
I	 caregives	 familiari	 supportati	 secondo	 il	 modello	 di	 case	 management	 socio	 sanitario	 hanno	
ottenuto	un	miglioramento	significativamente	maggiore	del	Caregiver	Burden	 Index	 (p	=	0,03)	e	
delle	 sottoscale	 del	Medical	Outcomes	 Study	 36-item	 Short-Form	 Survey,	 inclusa	 la	 vitalità	 (p	 =	
.049),	il	funzionamento	del	ruolo	sociale	(p	=	.047)	e	il	benessere	generale	(p	=	.049).	
Lo	 studio	 fornisce	 prove	 preliminari	 che	 indicano	 che	 la	 collaborazione	 tra	 operatori	 sanitari	 e	
sociali,	 insieme	ad	un	approccio	di	case	management,	sono	cruciali	per	un	sostegno	al	caregiving	
efficace.	Gli	autori	concludono	affermando	che	é	necessario	uno	studio	su	vasta	scala	per	fornire	
evidenze	di	buona	qualità	sull’efficacia	del	modello.	
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RACCOMANDAZIONE	12a:	Considerare	 le	 risorse	del	 sistema	 famigliare,	 i	bisogni	 relazionali,	
emotivi	e	affettivi,	la	possibile	resilienza	dei	singoli	membri,	le	preoccupazioni	e	le	aspettative	
dei	caregiver	al	fine	di	pianificare	gli	interventi	di	supporto.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	12b:		Considerare	il	livello	di	alfabetizzazione	sanitaria	e	di	istruzione	dei	
caregiver	per	 fornire	 informazioni	 comprensibili	 e	utilizzabili;	 tuttavia	nessuno	strumento	di	
valutazione	dell'alfabetizzazione	 sanitaria	 tra	 quelli	 proposti	 in	 letteratura	 ha	 dimostrato	 di	
migliorare	i	risultati.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	12c:	Valutare	i	fattori	di	rischio	legati	alle	caratteristiche	individuali	del	
caregiver,	 il	 burden,	 il	 benessere	 e	 la	 salute	 e	 le	 risorse	 a	 disposizione	 del	 caregiver	
(individuali,	sociali,	relazionali,	economiche).	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	12d:	Pianificare	 interventi	di	 sostegno	al	 compito	di	 cura	dei	 caregiver	
tenendo	 conto	 delle	 risorse	 del	 sistema	 famigliare,	 delle	 preoccupazioni	 dei	 caregiver	 e	 del	
loro	livello	di	alfabetizzazione	sanitaria.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	12e:		Adottare	un	modello	di	case	management	affidando	il	compito	di	
case	 manager	 ad	 un	 professionista	 con	 le	 competenze	 necessarie	 a	 rispondere	 al	 bisogno	
espresso	dal	caregiver.	
	
	
	
RACCOMANDAZIONE	 12f:	 	 Promuovere	 la	 collaborazione	 tra	 professionisti	 sanitari	 e	 sociali	
per	pianificare	interventi	integrati	di	supporto	al	caregiver.	
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Glossario	degli	acronimi	
	

− ADEPT:	Advanced	Dementia	Prognostic	Tool	
(ADEPT	

− ADL:	Activities	of	Daily	Living	
− AGDHA:	dall’Australian	Government	

Department	of	Health	and	Ageing	
− AGS:	American	Geriatric	Society	
− APRIRE:	Associazione	Assistenza	Primaria	In	

REte	-	Salute	a	Km	0	
− BANS-S:	Bedford	Alzheimer	Nursing	Severity	

Scale		
− BMI:	Body	Mass	Index	
− CAP:	Protocolli	di	valutazione	del	Cliente	
− CB:	Caregiver	Burden	
− CDR:	Clinical	Dementia	Rating	Scale	
− CI:	Intervallo	di	Confidenza	
− CPAT:	Clinical	Utility	of	the	CNA	Pain	

Assessment	tool	
− CIRS:	Comorbidity	Index	Rating	Scale	
− DE:	Dipartimento	di	Emergenza	
− DSM-IV:	Diagnostic	and	Statistical	manual	of	

Mental	disorders	—4th	edityion	
− EAPC:	European	Association	for	Palliative	

Care		
− FAST:	Functional	Assessment	STaging	scale	
− FCA:	Family	Caregiver	Alliance	
− FPS:	Face	Pain	Scale	
− GSF:	Gold	Standards	Framework	
− HL:	Health	Literacy	
− IADL:	Instrumental	Activities	of	Daily	Living	
− interRAI	PC:	interRAI	Palliative	Care	

instrument	
− MMSE:	Mini-Mental	State	Examination	
− MNA:	Mini	Nutritional	Assessement	
− MOBID-2:	Mobilization-Observation-

Behaviour-Intensity-Dementia	pain	scale	-		
− MQLS:	McMaster	Quality	of	Life	Scale	
− mQOLC-E:	Modified	Quality	of	Life	Concerns	

in	the	End	of	Life	Questionnaire	

− MVQOLI–R	:	Missoula-VITAS	Quality	of	Life	
Index	–	Revised	

− NAC:	National	Alliance	for	Caregiving	
− NECPAL-CCOMS-ICO	tool:	NECesidades	

PALiativas	tool	
− NOPPAIN:	Non-Communicative	Patients’	Pain	

Assessment	Instrument	
− NPUAP:	National	Pressure	Ulcer	Advisory	

Panel	
− NRS:	Numeric	Rating	Scale	
− NVS:	Newest	Vital	Sign	
− OR:	Odd	Ratio	
− PEG:	Gastrostomia	Percutanea	Endoscopica	
− PEGJ:	Digiunostomia	
− PIG:	Prognostic	Indicator	Guide	
− PMI:	Multidimensional	Prognostic	Index	
− POS:	Palliative	care	Outcome	Scale	
− QI:	Indicatori	di	Qualità	
− RCT:	Randomized	Controlled	Trial		
− RADPAC:	RADboud	indicators	for	PAlliative	

Care	needs	
− REALM:	Rapid	Estimate	of	Adul	Literacy	in	

Medicine	
− SNG:	Sonde	NasoGastriche	o	

nasogastrodigiunali	
− SPICT:	Supportive	and	Palliative	Care	

Indicators	Tool	
− SPMSQ:	Short	Portable	Mental	Status	

Questionnaire	
− S-TOFHLA:	Short	Test	of	Functional	Health	

Literacy	in	Adults	
− TOFLHA:	Test	of	Functional	Healt	Literacy	
− VAS:	Visual	Analogue	Scale	
− VDS:	Verbal	Descriptor	Scale	
− VMD:	Valutazione	MultiDimensionale	
− EU-HLS:	European	Health	Measurement	

Instrument		
− HLS-EU-Q:	Health	Literacy	Measurement	

Instrument	
− HeLMs:	Health	Literacy	management	scale	

	


