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Le cure ai pazienti terminali
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Morire a casa sembra preferito dalla maggior parte dei cittadini e la tendenza € verso un aumento delle morti a casa,
persitono tuttavia ancora molte barriere che sarebbe possibile limitare con una maggiore organizzazione e usando
strumenti previsionali delle necessita assistenziali e del rischio di decesso.

In tutto il mondo occidentale i dati demografici e medici sulle cause e le eta di morte sono profondamente mutati negli
ultimi decenni: vi e da un lato un incremento di eta della popolazione dall'altro un aumento significativo dei decessi per
neoplasie per demenza e per malattie croniche. (1,2).

L' assistenza a questi pazienti nella fase di fine vita sta divenendo tanto rilevante da essere giudicata nel futuro
insostenibile se vogliamo continuare a garantire un' adeguata qualita delle cure e la soddisfazione del paziente e dei
familiari.

| dati che la letteratura ci fornisce sono chiari ed univoci: in tutto il mondo occidentale la maggioranza dei pazienti con un
adeguato supporto preferirebbe morire a casa.(3,4)

Nella realta le cose sembrano andare diversamente: in Italia nel 2011, i pazienti in fase terminale assistiti presso il
domicilio sono stati 55.242 pari a 91,1 ogni 100.000 abitanti a livello nazionale. Questa tipologia di assistenza € erogata
principalmente dagli infermieri professionali che assicurano 16,2 delle 22,4 ore per caso trattato.(5)

In Inghilterra nel 2010 oltre il 50% delle morti sono avvenute in ospedale, il 20,8% a casa e il 5% per cento in hospice
(6). Va comunque segnalato che se prendiamo come riferimento i dati del 2004 vi € un lento ma costante incremento dei
decessi a domicilio che nel 2004 rappresentavano solo il 18,3% del totale;anche negli USA nel 2010 le morti in
ospedale sarebbero diminuite del 36 per cento.(7)

| motivi del divario tra i desideri dei pazienti ed i dati reali sul loro fine vita, secondo vari studi andrebbero ricondotte
tanto a carenze di sistema sanitario quanto a problematiche correlate all'assistenza di fine vita.

Per cio che riguarda i fattori correlati al sistema sanitario vanno segnalati in particolare la mancanza di un progetto
anticipatorio sulla fase terminale della vita del soggetto, lo scarso coordinamento tra i diversi settori del sistema di cure
e tra gli stessi operato ridi un medesimo sistema, la mancanza di risorse per le cure domiciliari palliative. (8)

Per quanto concerne invece le problematiche del paziente terminale va anzitutto rilevato come almeno il 20% dei
pazienti sembra mutare opinione con il progredire della malattia. | pazienti terminali nutrono frequenti preoccupazioni
per il peso che la loro assistenza comporta nei confronti delle persone care e sono particolarmente dispiaciuti per la
sofferenza ed il disagio che suscitano nei famigliari allorché questi si occupano di mansioni considerate umilianti quali la
igiene in caso di incontinenza la medicazione delle piaghe ecc. (9)

Al vissuto del paziente terminale contribuisce lo stress ed il senso di inadeguatezza del caregiver che spesso non e
supportato adeguatamente dalle equipe di assistenza domiciliare.

Come aiutare i pazienti che lo desiderano a morire a casa?

Nel Regno Unito ogni general practitioner avra in media 20 decessi all'anno, gran parte dei quali possono essere
prevedibili(10): tra le malattie il cui decorso puo essere oggetto di previsioni e di programmazione ricordiamo molti tipi di
tumore e le malattie neurologiche mentre la programmazione pud essere molto piu difficoltosa nelle cardiopatie e nelle
bronco-pneumopatie croniche ostruttive. (11)

Alcuni algoritmi diagnostico terapeutici quali i Supportive and Palliative Care Alcuni algoritmi diagnostico-terapeutici
quali i Supportive and Palliative Care Indicators Tool sono strumenti affidabili ed utili nella programmazione della
assistenzadifine vita.

Essi constano di indicatori funzionali generali, di indicatori di necessita assistenziali e Essi constano di indicatori
funzionali generali ( movimento-autonomia-cognitivita) di indicatori di necessita assistenziali, di richiesta di cure mediche
od ospedalizzazione.

Vi sono inoltre indicatori specifici di varie categorie di malattie ad esempio incontinenza urinaria e fecale nella demenza,
la cachessia nelle neoplasie,la dispnea nelle malattie cardiache e respiratorie.(12)

Un Test prognostico multidimensionale con ottimo valore predittivo € il MPI ( Multidimensional Prognostic Index) validato
a livello internazionale ed adottato da molti reparti geriatrici: esso tuttavia e difficilmente applicabile nella pratica
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guotidiana in quanto richiede una considerevole quantita di tempo (13)

La ricerca internazionale sta fornendo dati crescenti a favore dell'identificazione precoce dei pazienti a rischio di
decesso da parte dei medici di famiglia. Informando i pazienti con molto tatto ed umana partecipazione si ottiene
generalmente la loro piena e convinta partecipazione alla programmazione della assistenza e talora anche alle decisioni
sul propriofine vita.(14)

Riccardo De Gobbi
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