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INTRODUZIONE

L’argomento che quest’anno viene portato alla vostra attenzione, con questo Corso,  è complesso e per molti di noi, nuovo, ma estremamente interessante. Inoltre quanto verrà condiviso con voi può essere di grande utilità nella nostra pratica clinica quotidiana e darci un notevole aiuto nel risolvere problemi che spesso ci coinvolgono in prima persona e ai quali finora non riuscivamo a dare le giuste risposte o eravamo costretti a farlo attraverso dei percorsi spesso impropri e comunque con molta fatica e coinvolgimento emotivo.

In questo incontro conoscerete, come Docenti di Contenuto, dei professionisti molto preparati e che appartengono a una Rete, quella delle Cure Palliative, della quale anche noi facciamo parte, sia dal punto di vista normativo che sostanziale, pur non essendone completamente consapevoli.

La nostra professione  spesso svolta nella abitazione del paziente, che ci ha scelto come suo Medico , in molti casi da decenni e decenni , oltre che presso i nostri Studi, ci porta a seguirlo in molti, se non i tutti, i momenti della vita in cui la sua salute subisce una qualche vicenda negativa. Spesso, specie nella fase finale della vita dei nostri pazienti, ci troviamo ad assisterli da soli e ci troviamo di fronte a una serie di malattie che abbiamo visto evolvere nel corso degli anni e ora raggiungere dei quadri molto complessi in cui le patologie si potenziano l’un l’altra e creano uno stato veramente grave e di difficile gestione. A volte tra queste patologie vi sono quelle oncologiche che determinano situazioni ancor più complicate e dai molteplici risvolti, non solo clinici, ma che coinvolgono aspetti gestionali, umani, famigliari ecc. In questi casi spesso ci torna alla mente quanto , tanti anni fa, abbiamo giurato:  regolerò il tenore di vita per il bene dei malati secondo le mie forze e il mio giudizio; mi asterrò dal recar danno e offesa.(1)

In questo incontro attraverso le notizie , le esperienze  dei nostri Docenti di Contenuto, ci verranno date le indicazioni, anche dettagliate, per come utilizzare la Rete delle Cure Palliative, in questo ECM in riferimento ai nostri pazienti oncologici, ma attraverso un processo di traslazione anche per quei casi complessi pluripatologici, così da poter risolvere molti problemi che, come dicevo all’inizio, determinano nella nostra pratica quotidiana momenti di vero disagio e di reale impossibilità di azione. In un successivo ECM , che verrà svolto in autunno, si affronteranno in particolare gli aspetti clinici, medico-legali e gli aspetti psicologici che entrano nella gestione di questi pazienti così fragili e che coinvolgono anche emotivamente i loro famigliari. 

In questo incontro ci verranno illustrati delle Cure Palliative, i Riferimenti legislativi, le Linee Guida, i Codici Deontologici. Ci verranno indicati i criteri di eleggibilità per  individuare la tipologia dei pazienti che possono entrare nella Rete delle Cure Palliative, a volte anche dette di fine vita. Ci verranno illustrati i Luoghi delle Cure Palliative che non sono solo l’Hospice, ma possono essere il  Domicilio del paziente o il Reparto  ospedaliero. Avremo modo di conoscere le modalità di richiesta di consulenza e di attivazione delle Cure Palliative sia domiciliari che di degenza in Hospice. Potremo prendere padronanza delle Dinamiche che si svolgono in questa Rete, conoscere la modulistica che va usata  ecc. Capire quindi, in modo il più completo possibile, cos’è la Rete  delle Cure Palliative, la sua attivazione, il coordinamento delle figure sul Territorio, la richiesta degli interventi al Personale dell’Hospice ecc. Ci verrà spiegato  il passaggio dal Domicilio  alle cure presso l’Hospice, con tutta la modulistica necessaria,  le prescrizioni, le criticità e le soluzioni più appropriate. Capiremo come l’Hospice sia un luogo dove non solo si muore, ma sia uno dei Nodi della Rete attraverso cui si può avere il passaggio dalle Cure presso l’Hospice alle Cure Domiciliari, anche per questo indirizzo conosceremo la modulistica , le prescrizioni , le criticità e le soluzioni migliori. In questo incontro, permetteteci la presunzione,  si vuole sottolineare anche una serie di aspetti, che da sempre fanno parte della nostra professione, starei per dire della nostra vita, che appartengono alla sfera etica e non solo clinica, che ci hanno insegnato ad accompagnare i nostri pazienti sin alla termine della loro esistenza che spesso ha fine nel loro domicilio, nel loro ambiente di casa, in mezzo alla loro gente, accompagnati dai loro affetti più cari.

IL FABBISOGNO DEI PAZIENTI ONCOLOGICI

Nel 2012, circa il 31% della popolazione italiana è affetta da patologie croniche. In termini assoluti questo si traduce in un numero di pazienti cronici pari a circa 18,6 milioni in tutta Italia e 427 mila nella sola Regione Abruzzo, di questi il 77% ha più di 65 anni e il 12,8% soffre di neoplasie.

Le patologie neoplastiche, pur avendo un tasso d’incidenza e una prevalenza inferiore rispetto, ad esempio, alle cardiovasculopatie, costituiscono una percentuale importante delle patologie croniche e meritano un livello di considerazione elevato a causa delle peculiarità che le contraddistinguono:

■
gravità /mortalità;

■
durata della malattia;

■
impatto delle cure sulla qualità della vita;

■
comorbidità;

■
fragilità psico-fisica del malato;

■
impatto sulla famiglia.

All’interno della categoria delle neoplasie esistono poi importanti differenze in termini di incidenza, grado di debilitazione derivante dalla malattia, cause di insorgenza, prognosi e mortalità. Tuttavia, l’identikit del paziente neoplastico è caratterizzato in generale dalla presenza di un alto grado di fragilità e di complessità clinica.

Considerando quindi la popolazione abruzzese si stima che attualmente il numero di pazienti neoplastici sia pari a 54.720, e di questi il 60% è rappresentato da pazienti con più di 65 anni.

Relativamente alla comorbidità, si stima che tra i pazienti neoplastici il 28% è affetto dalla sola patologia neoplastica ma il 30% presenta un’altra patologia cronica e il restante 42% ha almeno da tre a nove patologie croniche concomitanti.

RETE LOCALE DELLE CURE PALLIATIVE

La Rete Locale di Cure Palliative, secondo la definizione del Documento dell’Intesa Stato Regioni N.151/CSR del 25 luglio 2012, è una aggregazione funzionale ed integrata delle attività di Cure Palliative erogate in ospedale, a domicilio, in Hospice ed in altre strutture residenziali.

Gruppo di Coordinamento

Ai sensi dell’articolo 5, Comma 2 della Legge 38/2010 “Disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore”, la Regione Abruzzo, con deliberazione di giunta regionale n.616 del 12/09/2011, così come integrata con deliberazione di Giunta Regionale n. 300 del 21 maggio 2012, ha istituito il Gruppo di coordinamento Regionale per la Rete delle Cure Palliative.

In relazione a quanto previsto dalla su richiamata normativa, il coordinamento della rete delle cure palliative è affidato al suddetto Gruppo che provvede altresì a promuovere lo sviluppo degli interventi regionali nell’ambito della rete di cure palliative e della rete di terapia del dolore (rep.Atti n. 239/CSR del 16.12.2010). Sono inoltre assegnate al Gruppo le seguenti funzioni:

■
coordinamento e promozione del processo di sviluppo delle cure palliative a domicilio, in          Hospice, nelle strutture residenziali e nelle strutture ospedaliere, al fine di garantire approcci omogenei ed equità di sistema;

■
monitoraggio dello stato di attuazione delle reti locali;

■
sviluppo del sistema informativo regionale sulle cure palliative;

■
definizione e monitoraggio di indicatori quali-quantitativi della rete cure palliative, ivi inclusi gli standard della rete delle cure palliative di cui al decreto del 22.02.2007, n.43;

■
definizione di indirizzi per lo sviluppo omogeneo di percorsi di presa in carico e assistenza in cure palliative ai sensi dell’art.2, comma 1 della legge 38/2010;

■
promozione di programmi obbligatori di formazione continua in cure palliative coerentemente con quanto previsto dall'art. 8, comma 2 della suddetta legge;

■
promozione e monitoraggio delle attività di ricerca in cure palliative.

Alle strutture aziendali, invece, ai sensi del medesimo Accordo del 16.12.2010, sono assegnate le seguenti funzioni:

■
tutela del diritto del cittadino ad accedere alle cure palliative;

■
attivazione di un sistema di erogazione di cure palliative in ospedale, in Hospice e a domicilio, coerente con quanto stabilito dalla’art.5 della legge 38/2010;

■
definizione e attuazione nell’ambito della rete dei percorsi di presa in carico e di assistenza in cure palliative per i malati, ai sensi dell’art.2 comma 1;

■
promozione di sistemi di valutazione e miglioramento della qualità delle cure palliative erogate;

■
monitoraggio dei costi delle prestazioni ospedaliere, residenziali (hospice) e domiciliari;

■
definizione e monitoraggio di indicatori quali-quantitativi della rete cure palliative, ivi inclusi gli standard della rete delle cure palliative di cui al decreto del 22.02.2007, n.43;

■
attivazione di programmi formativi aziendali specifici in cure palliative.

Nell’ambito di ciascuna Azienda USL sarà individuato il responsabile dell’Unità di Cure Palliative, che in fase di prima applicazione delle presenti linee guida sarà un dirigente medico di anestesia e rianimazione con competenze specifiche e comprovate nel campo delle cure palliative, che provvederà a coordinare la rete controllando/individuando il percorso di cura del paziente nei diversi setting assistenziali, assicurando al paziente terminale la dignità della persona e della vita nella malattia.

ASSISTENZA IN HOSPICE

Gli Hospice sono strutture residenziali di cure continue ad alta complessità assistenziale che si prendono cura dei pazienti in fase terminale quando, per una molteplicità di condizioni cliniche o sociali, il domicilio diventa inadeguato, e sono qualificanti articolazioni della Rete assistenziale per le cure palliative.

La principale finalità degli Hospice è la presa in carico del paziente per l’instaurarsi di una situazione critica dal punto di vista:

■
sanitario (situazioni di aggravamento, scompenso del dolore e/o della patologia di base);

■
sociale (abitazione inadeguata, assenza di rete di sostegno, esigenza di offrire sollievo e aiuto alla famiglia);

■
familiare (la famiglia non riesce più a farsi carico della criticità del proprio congiunto e dei complessi problemi che questa situazione comporta).

Quindi l’Hospice costituisce un’alternativa al domicilio quando questo non è, temporaneamente o definitivamente, idoneo ad accogliere la persona malata nella fase terminale della sua vita, permettendo di proseguire così le cure in un ambiente protetto, con trattamento assistenziale continuativo nelle 24 ore, 7 giorni su 7.

In particolare, la Regione Abruzzo sta investendo in tale settore, e allo stato attuale sono attivi nella ASL Lanciano-Vasto-Chieti  due Centri residenziali per CP : l’ Hospice “Alba chiara” di Lanciano, con 12 posti letto e l’ hospice di Torrevecchia Teatina, con 8 posti letto attivi, prossimamente estensibili a 18, di cui uno pediatrico.  Altri 5 progetti sono stati ammessi al finanziamento e in fase di completamento.

Criteri di arruolamento

I criteri generali di eleggibilità alla assistenza nella Rete di Cure Palliative, che devono essere contemporaneamente presenti, sono i seguenti:

■
presenza di neoplasia o altra malattia in fase evolutiva irreversibile (criterio diagnostico);

■
assenza o esaurimento di trattamenti elettivi specifici - chirurgici, chemioterapici e/o radioterapici (criterio terapeutico);

■
sopravvivenza stimata non superiore a 1 anno (criterio prognostico);

■
riduzione delle performance con indice di Karnofsky = o <60 (criterio funzionale).

Presa in carico del paziente terminale

La presa in carico del paziente con patologia neoplastica terminale o con insufficienza d’organo refrattaria nella Rete di cure palliative avviene quando la diagnosi sull’aspettativa di vita del paziente effettuata dal medico (sia esso ambulatoriale, ospedaliero, di RSA o il medico di medicina generale) risulta inferiore ad un anno.

In particolare il medico che effettua per primo una siffatta valutazione (paziente con aspettativa di vita inferiore ad un anno), compila la scheda di segnalazione (allegato A) e la invia all’Unità di Cure Pallative (UCP) dell’Azienda USL di appartenenza. La segnalazione viene gestita dal Responsabile delle Cure Palliative della ASL di appartenenza del paziente, che entro 72 ore provvede a contattare il paziente per fissare con la famiglia e il paziente un colloquio di valutazione. 

Tale colloquio si prefigge i seguenti scopi:

■
raccogliere i dati socio-anagrafici, l’indagine socio-familiare e quella abitativa;

■
raccogliere dati riguardanti la patologia specifica ed eventuali comorbidità, il quadro clinico complessivo del paziente sia in termini anamnestici, sia in relazione alle condizioni cliniche attuali e sia infine sulla prevedibile evoluzione clinica;

■
verificare l’eleggibilità del paziente all’assistenza in rete cure palliative secondo i criteri generali di ammissione, sopra esposti;

■
fornire informazioni sulle caratteristiche del servizio che viene offerto descrivendo l’iniziale piano di assistenza.

Dal colloquio di valutazione deriverà un giudizio di:

■
non idoneità all’inserimento nella RLCP: in tal caso il paziente è riaffidato al medico proponente accompagnato da una breve relazione da parte del consulente palliativista 

■
idoneità all’inserimento nella RLCP:  verificati  i criteri di eleggibilità generali , si provvede a trasmettere la relazione al distretto competente perché provveda all’ inserimento del pz nel programma assistenziale di ADI, anche se bisognoso SOLO di cure palliative.

L’ attivazione dell’ ADI per l’inserimento del pz nella rete di CP è, allo stato attuale, CONDIZIONE OBBLIGATORIA.

In caso di idoneità il responsabile dell’Unità di Cure Palliative, di concerto con il Medico di Medicina generale, individua la modalità assistenziale più appropriata e il percorso di cura del paziente.

Quanto emerso dal colloquio viene riportato sulla Scheda di Prima valutazione nella Rete Cure Palliative (allegato B). In essa devono quindi essere riportati:

■
dati socio-anagrafici;

■
quadro clinico;

■
patologia e comorbidità;

■
notizie sulla realtà di informazione, sulla realtà sociale ed ambientale del paziente:

■
percorso avviato all’interno della Rete delle cure palliative e setting assistenziale assegnato.

Tale scheda, insieme alla Scheda di segnalazione, entrerà, come parte integrante, nella cartella clinica che la Rete Locale Cure Palliative allestirà per ogni paziente eleggibile ad una delle modalità assistenziali e diverrà parte integrante della cartella clinica regionale c/o il domicilio del pz, se la modalità individuata sarà l’ assistenza domiciliare.

Il medico  dell’Unità di Cure Palliative acquisisce dal paziente il Consenso specifico alle cure palliative ed il Consenso al trattamento dei dati personali.

Inserimento in regime ambulatoriale

Il principale criterio per la eleggibilità a cure palliative in regime ambulatoriale è:

■
grado di autonomia che permetta l’accesso sistematico ai servizi ambulatoriali (criterio funzionale).

L’assistenza ambulatoriale è considerata quindi la risposta assistenziale preferibile, quando il paziente possiede ancora un certo grado di autonomia, e quindi un certo grado di “salute”,che generalmente coincide con un’aspettativa di vita più lunga. Questa tipologia di assistenza, che si può anche concretizzare in una consulenza a domicilio, diventa un supporto fondamentale per il paziente, che, sebbene non agli ultimi mesi di vita, ha bisogno di essere tenuto sotto controllo, sia sotto il profilo terapeutico che psicologico e sociale. L’assistenza ambulatoriale rappresenta dunque una sicurezza per il paziente terminale, che non si sente solo nell’affrontare l’inizio di questo difficile percorso.

PERCORSO:

La richiesta di consulenza di cure palliative può essere fatta  dal Medico di Medicina Generale su ricettario SSN e prenotata per la prima volta presso il CUP. Nell’ ambito della prima consulenza, se il medico di CP ritiene che il pz debba essere arruolato ad un programma di CP, referterà                   l’ esigenza di attivazione della rete; il MMG provvederà quindi all’ attivazione della rete , tramite distretto. 

In caso contrario, qualora i pazienti fossero ritenuti semplicemente bisognosi di  prestazioni  erogabili ambulatorialmente, essi possono continuare a beneficiare del servizio con richiesta del MMG su ricettario; la prestazione successiva alla prima, qualora il pz fosse esente, verrà inserita direttamente dal personale amministrativo dell’ hospice (CUP di secondo livello).

Inserimento nelle cure domiciliari

Il responsabile dell’Unità di Cure Palliative, di concerto con il Medico di Medicina Generale, stabilisce l’appropriatezza delle cure domiciliari, in base ai seguenti criteri di eleggibilità:

■
i criteri generali di eleggibilità esposti all’inizio del capitolo 4;

■
riduzione delle performance con indice di Karnofsky = o <50 (criterio funzionale);

■
famiglia o rete di sostegno informale presente e garante della presenza vicino al paziente;

■
idoneità logistico-strutturale del domicilio;

■
impossibilità ad utilizzare le strutture sanitarie o espresso desiderio del paziente a restare al proprio domicilio.

Individuata la eleggibilità alla modalità di Cure Palliative domiciliari il paziente, se non già fruitore del servizio delle cure domiciliari, deve essere inserito nel sistema, secondo la procedura già in essere attivata dal Medico di Medicina Generale.

Nella medesima valutazione il responsabile dell’Unità di Cure Palliative ed il Medico di Medicina generale, in relazione alla intensità assistenziale richiesta e quantificata attraverso una stima del C.I.A., inquadreranno le Cure Palliative Domiciliari da effettuare come:

■
interventi di base (C.I.A =< 0,4): erogati dai Medici di Medicina generale e da infermieri delle cure domiciliari , entrambi con una buona conoscenza di base di cure palliative.

■
interventi specialistici multidisciplinari (C.I.A => 0,5): erogati direttamente dalla Unità Cure Palliative tramite le figure professionali previste dall’allegato 2  del documento d’Intesa Stato Regioni decretato il 25 luglio 2012.

L’assistenza domiciliare di cure palliative vede, dunque, l’affiancarsi alle figure professionali delle cure domiciliari di base, quelle di un’equipe esperta in cure palliative in modo tale da personalizzare la cura domiciliare secondo i bisogni del paziente terminale: maggiore è il livello di complessità, legato anche all’instabilità clinica e ai sintomi di difficile controllo, maggiore sarà il tempo dedicato da parte dell’equipe esperta.

Il paziente sarà visitato a domicilio (prima visita domiciliare) entro 72 ore al massimo da un medico dell’Unità di Cure Palliative e dall’infermiere Primary Nursing, di concerto con il medico curante. In questa sede vengono rivalutate le condizioni di eleggibilità ed avviene in modo formale la presa in carico che è conseguente a tutti gli effetti alla valutazione clinica del paziente. Nel corso della visita si procede a:

■
raccogliere ulteriori informazioni utili;

■
effettuare una valutazione medico infermieristica con particolare riferimento a sintomi presenti che compromettono la qualità della vita;

■
valutare i bisogni assistenziali espressi dal paziente e/o i suoi familiari;

■
valutare la eventuale necessità di ausili e presidi;

■
educare il care-giver riguardo alle modalità di assistenza del paziente;

■
consegnare al care-giver materiale informativo e di supporto per la gestione del paziente;

■
redigere un piano terapeutico/assistenziale  indicando per iscritto le modalità di assunzione somministrazione dei farmaci;

■
fornire alla famiglia informazioni utili sulle modalità per mettersi in contatto con il servizio negli orari di attività ed in quelli di reperibilità;

■
consegnare la documentazione al care-giver che resta al domicilio per permettere una continuità assistenziale con altre figure sanitarie che potrebbero essere contattate dal paziente o dalla famiglia;

■
compilare il diario clinico;

■
pianificare gli interventi successivi.

L’equipe multiprofessionale (Infermiere Palliativista, Medico Cure Palliative, Psicologo, Medico di Medicina Generale) redigerà una relazione clinica con Piano Assistenziale provvisorio che sarà inviato alla UVM competente per territorio e da essa recepito nella prima seduta utile; nei casi di dubbia interpretazione il medico della UVM contatterà il Responsabile della Unità Cure Palliative per chiarimenti.

Copia della relazione clinica con Piano Assistenziale redatto dalla equipe multiprofessionale sarà allegata alla cartella clinica delle cure domiciliari di cui diventa parte integrante.

La equipe multiprofessionale al termine della visita fissa il cronoprogramma assistenziale e la data del successivo controllo a seguito del  quale si procederà alla conferma o alla revisione del Piano Assistenziale; entrambe saranno comunicate alla UVM con le medesime modalità.

Nella sede territoriale della Unità Cure Palliative saranno conservati gli originali della Scheda di segnalazione per l’accesso alla Rete Cure Palliative, della Scheda di prima valutazione nella Rete cure Palliative e di tutte le relazioni cliniche con relativi Piani Assistenziali redatti nel corso delle visite domiciliari.

Infine, la dimissione dal percorso di cure palliative domiciliari può avvenire secondo tre diverse modalità:

■
volontà esplicita del paziente;

■
decesso al domicilio;

■
decisione condivisa tra equipe RLCP, paziente e familiari di trasferire il paziente ad altra modalità assistenziale della rete.

Inserimento in Hospice

L’accoglimento in Hospice è vincolato al soddisfacimento simultaneo dei criteri generali di eleggibilità di cui all’inizio del capitolo 4 e dei seguenti criteri specifici e vincolanti di eleggibilità:

■
riduzione delle performance con indice di Karnofsky = o <50;

■
necessità di trattamenti che non richiedano un ricovero in ospedale (no acuzie in atto);

■
prevalenti problemi di tipo sanitario, che necessitano di protezione e assistenza continuativa, temporanea o permanente;

■
assenza o non idoneità della famiglia e/o inadeguatezza della casa a trattamenti domiciliari;

■
impossibilità di controllo adeguato dei sintomi a domicilio;

■
prognosi prevista superiore a 7 giorni;

■
paziente con aspettativa di vita non superiore a 60 giorni.

E ulteriori criteri specifici ed oggettivi al fine di individuare una lista di priorità per l’ingresso in Hospice. In particolare il ricorrere di criteri specifici per il ricovero in Hospice sarà completato da una quantificazione di diversi parametri ai quali verrà assegnato un punteggio che stabilisce la priorità d’ingresso, come da Scheda di ammissione all’Hospice ( allegato C).

Nel caso di completa occupazione dei posti letto in Hospice, sulla scorta dei parametri riportati sulla Scheda di Ammissione in Hospice, sarà redatta una lista di attesa a cura del Responsabile della Unità di Cure Palliative della ASL. Tale lista di attesa sarà aggiornata quotidianamente.

Il paziente da ricoverare in Hospice sarà trasferito dalla sede di provenienza all’Hospice con spese a carico del proponente, sia esso Ospedale, Cure Palliative Domiciliari, Cure Primarie, RSA o  altra provenienza.

Si precisa comunque che i criteri di ammissione saranno integrati e perfezionati quando il servizio di Hospice della Regione Abruzzo sarà a regime. Infatti solo quando il sistema sarà implementato sarà possibile verificarne l’efficacia e individuare gli eventuali punti di debolezza e le relative soluzioni.

Si ricorda infine che l’accesso in Hospice avviene comunque se e solo dopo che è stato conseguito il consenso del malato, o dell’avente diritto, qualora l’interessato si trovi in condizioni cognitive compromesse.

PERCORSO:

Dalla scheda di valutazione, viene individuata l’idoneità dell’inserimento in Hospice del paziente e la priorità di tale accesso. Il paziente viene quindi informato sull’idoneità ad essere inserito in Hospice e, in caso, sui tempi di attesa.

Ogni paziente assistito in Hospice avrà una cartella clinico-assistenziale che lo accompagnerà durante la degenza. Gli interventi assistenziali comprendono:

■
terapia antalgica mediante somministrazione di farmaci, ma anche con interventi di tipo anestesiologico e fisioterapico;

■
terapia sintomatica per il sollievo dei maggiori sintomi;

■
nutrizione clinica mediante personalizzazione ed integrazione della dieta; nutrizione artificiale solo se efficace in termini di sopravvivenza e diminuzione delle complicanze;

■
terapia di tipo medico-chirurgico e strumentale tesa alla riattivazione di funzioni compromesse;

■
terapia riabilitativa;

■
terapie di supporto;

■
terapie antibiotiche per infezioni causate dalla malattia e/o da deficit immunitari dovuti a precedenti terapie radianti e antiblastiche;

■
terapie per patologie associate non dipendenti dalla malattia;

■
assistenza psicologica;

■
assistenza sociale;

■
estensione della assistenza alle famiglie;

■
assistenza alle persone più vicine al paziente nel periodo di elaborazione del lutto;

■
arte terapia, musicoterapia, terapia occupazionale;

■
assistenza spirituale.

Inserimento in Ospedale (in regime ordinario o DH)

Il principale criterio per la eleggibilità a cure palliative ospedaliere è:

■
presenza di episodio acuto che necessita di interventi e indagini strumentali altrimenti non effettuabili.

Percorso

L’erogazione delle cure palliative a livello ospedaliero può avvenire in regime di ricovero ordinario e di D.H.

Tale livello di assistenza si rende necessario per controllare episodi acuti suscettibili di guarigione, sintomi e funzioni compromesse di maggiore gravità (ad es. trattamenti radianti a scopo antalgico, trattamenti chirurgici palliativi, etc.).

Il paziente inserito nella Rete Cure Palliative anche durante il ricovero in una U.O. ospedaliera potrà giovarsi della consulenza di Cure Palliative, previa richiesta da parte del Dirigente Medico della U.O. ospedaliera su modulistica interna della U.O. richiedente.

A tale proposito si ribadisce il ruolo chiave rivestito dall’integrazione territorio-ospedale, che si concretizza in azioni sinergiche messe in atto dalle professionalità coinvolte attraverso lo strumento della dimissione protetta, che realizza la presa in carico del Paziente da parte della rete territoriale (domiciliare e residenziale) mantenendo i necessari raccordi con l’ospedale, al fine di garantire la continuità dell’assistenza.

Viceversa il passaggio al ricovero ospedaliero si concretizza a partire dal domicilio o dalla struttura sanitaria per pazienti terminali previo raccordo con lo specialista ospedaliero da parte del medico di famiglia e/o da parte del Responsabile dell’Unità di Cura Palliative

LE CURE PALLIATIVE

Le cure palliative sono un approccio che migliora la qualità della vita dei malati e delle famiglie che si confrontano con i problemi associati a malattie inguaribili, attraverso la prevenzione ed il sollievo dalla sofferenza, per mezzo dell’identificazione precoce, della approfondita valutazione e del trattamento del dolore e di altri problemi, fisici, psicosociali e spirituali. ( OMS, 2002).

Le CURE PALLIATIVE:

- non sono solo cure terminali;

- non sono solo per i malati di cancro;

- non sono nichilismo terapeutico;

- non sono solo terapia del dolore.

Le CURE PALLIATIVE

Sono cure per la fine della vita,

Non solo alla fine della vita.

I VANTAGGI DELLE CURE PALLIATIVE…..

Da uno studio randomizzato risulta che i pazienti in cure palliative precoci presentano:

- una riduzione della depressione

- un aumento della qualità della vita

- una riduzione dei trattamenti aggressivi

- un aumento significativo della sopravvivenza ( ca. 3 mesi).

…..ANCHE DI TIPO ECONOMICO

· Una riduzione dei costi

COME E’ DEFINIBILE LA QUALITA’ DI VITA NEL CONTESTO DELLE CP?

L’ OMS, nel 1995, ha definito la QOL come “…percezione dell’individuo della sua posizione nella vita nel contesto della cultura e del sistema dei valori in cui vive e in rapporto ai propri scopi, aspettative, criteri e interessi”.

Il concetto di QOL assume significati diversi per i diversi individui e fondamentalmente sono due gli approcci utilizzati per comprenderlo: uno si riferisce a una visione globale della vita personale (aspetti sociali, relazionali, individuali, spirituali, religiosi, affettivi), l’altro comprende gli aspetti prettamente connessi allo stato di salute (controllo dei sintomi, immagine corporea, funzione sessuale, mobilità, forza, appetito).

Percezioni individuali di significatività della vita rendono difficile descrivere un concetto di QOL valido per ogni soggetto; esso assume particolare rilevanza per        l’individuo ( e per la sua famiglia) qualora il suo stato di salute sia compromesso: la percezione della vita e della sua qualità potrebbe cambiare significato in parallelo con l’ evolversi e l’ aggravarsi della malattia.

Negli ultimi due decenni molti strumenti sono stati sviluppati e utilizzati per misurare la QOL, ma la maggior parte di essi si occupa di valutare la QOL in ambito oncologico o per patologie croniche, mentre pochi sono stati realizzati per coloro che sono sottoposti a cure di fine vita. Al di là degli strumenti usati ed usabili (questionari e/o scale auto- o etero-somministrati, più o meno specifici, interviste, diari….) le strategie da mettere in atto perché un malato in CP raggiunga una QOL apprezzabile sono:

•
Adeguato controllo dei sintomi

•
Realizzazione di un ambiente sicuro e confortevole

•
Disponibilità a consentire di esprimere i propri sentimenti di ansia

•
Abilità particolari per una corretta comunicazione e una chiara ed onesta informazione

•
Capacità di prestare cure ed erogare trattamenti concordati e rispettosi per la dignità del malato, delle sue convinzioni e dei suoi valori.

LE CURE PALLIATIVE VENGONO DA LONTANO E HANNO BASI ETICHE e SOCIALI

Le cure palliative si sono proposte fin dalle origini come un movimento trasversale per la rivendicazione di diritti civili e sociali a confronto del complesso problema, caratteristico della cultura occidentale, della rimozione della morte e dei processi del morire.

La rimozione della morte genera una inevitabile incapacità di soddisfare i bisogni dei morenti,

affermando una serie di principi che, nell’ambito del modello biomedico, introduce nuove prospettive e nuovi atteggiamenti, proponendo sostanzialmente un nuovo paradigma scientifico.

Le cure palliative affrontano e propongono alla riflessione del mondo sanitario e della comunità scientifica nuove riflessioni etiche e comportamentali: i loro programmi assistenziali, prevedono l’inserimento di altre discipline ( scienze umane, sociali e comportamentali) a completamento delle scienze mediche, rifacendosi ad un modello che possiamo definire bioculturale.

RIFERIMENTI LEGISLATIVI DELLE CURE PALLIATIVE

I principi scientifici, etici, sociali  delle Cure Palliative sono ben rappresentati nel codice di deontologia medica del 18-05-2014, circa i doveri e le competenze del medico.

Inoltre le date fondamentali nella storia delle cure palliative sono il 09-03-2010 quando è stata approvata la legge 38/2010, “ disposizioni per garantire l’accesso alle cure palliative ed alla terapia del dolore” pubblicata sulla G.U. il 19-03-2010 e per la nostra regione quella del 14-11-2012 quando sono state pubblicate sul bollettino ufficiale della Regione Abruzzo ( BURA n° 60), le linee guida regionali“ il malato terminale nella rete delle cure palliative: dall’ospedale al domicilio”.

Questi riferimenti legislativi riassumono in fondo l’evoluzione nel tempo delle cure palliative: dall’enfasi sulla terapia del dolore al trattamento di tutti i sintomi disturbanti; dall’enfasi sul trattamento dei sintomi all’apertura alla persona in tutti i suoi bisogni; dalla risposta rivolta esclusivamente ai malati oncologici, all’accoglienza della terminalità in tutte le sue espressioni cliniche; da percorsi formativi molteplici ed eterogenei a percorsi definiti e trasversali; da iniziative volontarie e volontaristiche ad un approccio sistemico ed organizzato: LA RETE DELLE CURE PALLIATIVE.

Le cure palliative stanno raggiungendo una stabile collocazione all’interno dell’organizzazione sanitaria attraverso una convincente affermazione di valori e di principi che iniziano ad essere condivisi dall’opinione pubblica. Quello che 30 anni fa era percepito come un aiuto caritatevole ed inaspettato nel percorso della terminalità, viene oggi considerato un diritto civile, cui dobbiamo rispetto e verso cui dobbiamo sviluppare una adeguata competenza coerentemente con il nostro ruolo.

LA TERMINALITA’

Il concetti di terminalità e morte sono già presenti nella patologia oncologica sin dall’atto della diagnosi; di conseguenza l’approccio sintomatico/palliativo si affianca quasi all’inizio del percorso clinico del paziente (cure simultanee)

La stima di sopravvivenza è sufficientemente definita nella patologia oncologica

Questo impatta in maniera profonda su:

· Approccio clinico

· Comunicazione e capacità decisionale  di paziente e  famigliari

· Percorso terapeutico/decisionale prevedibile

La Terminalità  nella  patologia cronico/degenerativa non oncologica (CHF e COPD)

Chronic Heart Failure (CHF) e Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) hanno una assoluta prevalenza tra le condizioni croniche 

CHF è la maggior causa di morte nel mondo e  COPD in previsione raggiungerà il terzo posto  (2)

Nonostante ciò,  è evidente:

· Maggiore incertezza prognostica (3)

· Maggiore “difficoltà” di comunicazione sulle scelte di fine vita, determinata anche dalla numerosità delle opzioni terapeutiche (4)

· Maggiore incidenza di morti improvvise che rende meno agevole una pianificazione di trattamento (5)

· Disomogeneità/numerosità dei criteri (clinici/temporali..) che indichino incontrovertibilmente un quadro di terminalità

· Consapevolezza/accettazione di paziente e famigliari della condizione di terminalità

· Difficoltà/incertezza nel prendere decisioni (Decision making)

TERMINALITÀ NON ONCOLOGICA 

Difficoltà pratiche:

· Problematicità/ disomogeneità/ disaccordo nel definire/ accettare  nel definire indici prognostici come incontrovertibilmente oggettivi nella patologia cronico-degenerativa non oncologica

· Concetto di cura intensiva non omogeneamente definito/accettato

(si sposta il setting ma non l’impegno di risorse)

· Il “tirare indietro le mani” è visto più come un fallimento che non come un cambiamento di obbiettivo/finalità dell’approccio terapeutico e assistenziale

· Maggiore difficoltà degli specialisti ad alta tecnologia a rapportarsi con la terminalità

· Pressioni  dei famigliari

· Possibilità dei reparti specialistici di non prolungare la degenza  del paziente fragile e di “scaricarlo” su reparti meno “tecnologici” (es. medicina generale)

GLI STUDI CLINICI HANNO DIMOSTRATO EMPIRICAMENTE CHE LE CURE PALLIATIVE POSSONO MIGLIORARE SIGNIFICATIVAMENTE LA QUALITÀ DI VITA DEI PAZIENTI CON MALATTIE CRONICHE  (6)                         

Nella patologia cronico/degenerativa non oncologica (CHF e COPD) (7)

Due importanti domande:

1. Quando cominciare un approccio palliativo (Palliative Care)?

2. Come integrare le cure palliative con il trattamento "curativo’’(Curative-Restorative Care)?

Nella traiettoria di malattia di questi malati  è possibile individuare un punto in cui il livello di   gravità rende più rare le remissioni, ne abbrevia la durata e  provoca un aumento del numero dei ricoveri e della durata della  degenza.    Inizia così la fase end stage delle insufficienze d’ organo refrattarie;   la cura della malattia è utile fino a che procura reale giovamento al paziente
, ma se essa (tanto più se intensiva e invasiva) eccede il limite  , va rimodulata (che non significa SOSPESA !)  ed essere indirizzata verso l’ attivazione delle CP.  

Ci si deve porre il problema di coniugare la disponibilità di cure intensive con le realistiche possibilità di miglioramento, con il dovere di garantire una accettabile qualità di vita residua, con le risorse disponibili che siamo chiamati a razionalizzare.                                                                                  
Un trattamento è proporzionato se ha un’ alta probabilità di successo, se aumenta in modo rilevante la sopravvivenza del malato o la sua qualità di vita e se ha bassi oneri. 
Un possibile approccio, che aiuta a comprendere quando è il momento di attivare le CP è la cosiddetta “DOMANDA SORPRENDENTE: “quando visiti un malato, domandati se saresti sorpreso se morisse entro pochi mesi. Se la risposta è ‘no’ dai la precedenza alle sue preoccupazioni, al controllo dei sintomi, all’aiuto alla famiglia, alla continuità delle cure, al supporto spirituale. Per eliminare paure e ansie, i malati cronici devono capire cosa sta accadendo. Quando vedi un malato ‘sufficientemente malato per morire’, parlagli, aiutalo e discuti con lui di questa possibilità.” 


La “surprise question” è un semplice ma efficace strumento, utilizzato con successo in diverse   popolazioni di malati in fase avanzata.


IL PAZIENTE FRAGILE

Il termine "fragile" assume molteplici significati, sia nella lingua italiana sia nei percorsi sociali e assistenziali. Fragile deriva dal latino "fragilis   da frangere e significa delicato, debole, friabile,

frangibile; il contrario
 di robusto, durevole,
 resistente.  Definizione complessa
e molteplice nella letteratura scientifica. C'è una fragilità sociale e una fragilità biologica

Nell'ambito assistenziale entrambe concorrono, spesso in misura sinergica, a definire le problematiche della  persona che si rivolge all'ospedale

Condizione polifattoriale che comporta :

-
alto rischio di rapido deterioramento della salute e dello stato funziona le

-
elevato consumo di risorse

Due paradigmi definiscono essenzialmente la fragilità:

A)
Il paradigma biomedico (Fried e Coll. 2004): fragilità come "una sindrome fisiologica caratterizzata dalla riduzione delle riserve funzionali e dalla diminuita resistenza agli "stressors’’ risultante dal declino cumulativo di sistemi fisiologici multipli che causano vulnerabilità e conseguenze avverse

B)
Il paradigma  bio-psico-sociale  (Gobbens  e  Coll.  2010) : fragilità  come

‘’uno stato dinamico che colpisce un individuo che sperimenta perdite in uno o più domini funzionali (fisico, psichico, sociale) causate dall’influenza di più variabili che aumentano il rischio di risultati avversi per la salute"-

Una definizione alternativa di fragilità è stata proposta da Rockwood e Coll. (2007) come Frailty lndex (FI), costruito contando il numero di deficit accumulati nel tempo, all'interno di una lista molto ampia.  Questa definizione è basata sull'idea che la fragilità sia uno stato di disorganizzazione caotica dei sistemi fisiologici che può essere stimata valutando lo stato funzionale, le malattie, i deficit fisici e cognitivi, i fattori di rischio psicosociali e le sindromi geriatriche nell'ottica di costruire un quadro il più possibile completo della situazione  di  rischio  di eventi avversi.

OBIETTIVI DELLA VALUTAZIONE  MULTI  DIMENSIONALE

•
Migliorare l'accuratezza  diagnostica

•
Selezionare gli interventi realmente necessari per recuperare e preservare la salute e lo stato funzionale

•
Individua re il setting assistenziale più adeguato

•
Predire I verosimili esiti

•
Ipotizza re la prognosi

•
Monitorare i cambiamenti clinico­ funzionali nel tempo

•
Adeguare le decisioni

QUALITÀ DELL'ASSISTENZA,
APPROPRIATEZZA
DELLE CURE E PATOLOGIA CRONICO-DEGENERATIVA-EVOLUTIVA

Qualità : adeguata secondo
Donedian, è di qualità quella assistenza sanitaria capace di conseguire Il miglior bilancio tra benefici prodotti
e rischi
 corsi, espressi
 in termini di salute,  con  piena   soddisfazione  di  chi  la riceve e secondo modalità coerenti sia con i principi morali della  società  di cui è espressione, sia con quanto reso disponibile dal progresso delle conoscenze scientifiche sanitarie

Appropriatezza :  grado di congruenza tra interventi ritenuti necessari ed effettivamente realizzati e criteri di scelta degli interventi stessi, definiti come adeguati a priori in sede di technology assessment

Interventi sanitari appropriati e di qualità:

o
coerenti con il progresso delle conoscenze scientifiche

o
capaci di produrre gli effetti desiderati

o
congruenti con i valori morali della società

o
devono genera re soddisfa zione in coloro che li ricevono

o
devono massimizza re i benefici espressi in termine di salute aggiunta,
a fronte dei rischi

corsi per produrla

Avendo preliminarmente valutato tutti gli aspetti diciamo esterni al paziente vediamo ora:

l’ Approccio al paziente

Tenere conto dei principi dell'etica biomedica

-Rispetto dell'AUTONOMIA: obbliga i professionisti a comunica re le informazioni, ad accerta re la comprensione e la volontarietà e a favorire una adeguata formazione delle decisioni

-Principio di NON MALEFICITA': obbligo di non arrecare intenzionalmente danno (primum non nocere)

-Principio di BENEFICITA': prevenire il danno, promuovere il bene, proporzionare i benefici in rapporto a costi e benefici

-Principio di GIUSTIZIA/EQUITA': obbligo ad una giusta, corretta ed equa nime distribuzione dei  benefici,  rischi  e dei costi sia per l'individuo  che per la  società

Approccio massimalista  : il medico è responsabile unicamente del tratta mento clinico del singolo caso e riconosce al paziente i diritto  di  ricevere  tutte  le  cure  potenzialmente  efficaci, senza alcun riguardo alle implicazioni economiche (anche il minimo risultato seppur conseguito al massimo costo, deve essere ricercato)

Approccio ottimalista: in un ambiente caratterizzato dalla disponibilità limitata di risorse e fondato su valori di natura anche economica oltre che clinica, il medico ha una responsabilità sia nei confronti dei suoi singoli pazienti sia rispetto alla comunità di individui che potrebbero necessitare delle sue cure. Deve quindi farsi carico di va lori etici non solo individua li ma anche socia li, concretizzando una "parsimonia clinica'' che consiste nel "dare" al paziente niente di più e niente di meno di ciò che è efficace e strettamente necessario per  ottenere  il  miglior risultato  conseguibile  in  termine  di  salute, secondo il principio di massimalizzazione dell'efficienza.

-Il ricovero ospedaliero compromette funzionalmente lo stato generale o quelle funzioni specifiche del soggetto pur adeguate nella situazione pre-ricovero?

-
L'ospedale "vulnera"   i pazienti poiché  alcuni di  essi subiscono

malattie durante il periodo di ospedalizzazione: polmoniti nosocomiali, cadute accidentali, complicanze d'organo a seguito di interferenze farmacologiche, delirium acuto etc.

-
E'   il paziente   fragile e   polipatologico   quello   più  a   rischio di

complicanze connesse all'assistenza e a i trattamenti

-
Non sempre siamo in grado di evidenziare, nel percorso ospedaliero i soggetti a rischio di evoluzione sfavorevole

Gli operatori sanitari, di fronte al paziente fragile/polipatologico dovrebbero porsi l'obiettivo non di curare la singola/e patologia/e  e  la ragione del ricorso all'ospedale, ma anche prevenire il passaggio da una classe di fragilità a quella più elevata e anzi operare per l'avvio di un percorso in senso inverso, quando sia possibile oppure riconoscere correttamente e onesta mente una fase avanzata/terminale di malattia (relativamente facile nel paziente oncologico, molto meno nel paziente affetto da polipatologia o da malattia cronico degenerativa non oncologica) per mettere in atto le procedure terapeutiche e socio-assistenziali coerenti con questa fase di malattia.

TERMINALITÀ NON ONCOLOGICA

QUANDO?  COME?  DOVE?

Evidente la complessità nel definire il momento in cui dovrebbe realizzarsi il passaggio da cura ''attiva'' a cure palliative

Perché non cure palliative simultanee/integrate alla cura eziologica anche nella patologia non oncologica cronico degenerativa ?
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TO CURE
TO CARE

Quando "tirare indietro le mani" significa "cambiare obbiettivo"

E' possibile costruire una sorta di score specifico che nella patologia non oncologica avanzata possa identificare la terminalità così come avviene  nel  cancro?

Tutto questo consentirebbe di:

- creare un linguaggio comune tra gli operatori di diverse discipline ed estrazione che permetta di identificare le cure futili per un determinato paziente, con guadagno in termini di qualità  di  vita  per  il  singolo  e  riduzione  dei  costi  per   la collettività

-configurare
il percorso diagnostico e terapeutico più appropriato nel
 paziente non
oncologico
in fase avanzata/terminale 

- Fonda mentale un approccio multidisciplinare in cui si integri il team specialistico di patologia con il team di cure palliative

Per TERMINALITÀ NON ONCOLOGICA
Si intendono:

GRANDI INSUFFICIENZE D’0RGANO
''END -STAGE’;  CURE INTENSIVE O CURE PALLIATIVE? ‘’DOCUMENTO CONDIVISO’’ PER UNA PIANIFICAZIONE DELLE SCELTE DI CURA.

Per nove patologie cronico-degenerative (insufficienza cardiaca cronica, insufficienza respiratoria cronica BPCO, insufficienza respiratoria cronica IPF, insufficienza renale cronica, stroke, malattia di Parkinson, SLA, demenza, insufficienza epatica) vengono proposti criteri clinici specifici per iniziare a valutare l'opzione di un trattamento palliativo anziché intensivo.

Vengono suggeriti criteri di valuta zione globale del malato per arrivare a definire obbiettivi di cura proporzionati e pianificati Valorizzazione
della
PPS
(palliative
performance scale)
che anche nella sua for ma semplificata
va luta globalmente il malato nella sua residua capacità funziona le (deambulazione, livello di attività/evidenza
di
malattia, cura
di  sè,  introduzione
di liquidi e/o
solidi,
livello 
di
coscienza) e ha un
significativo
impatto prognostico. Criteri  clinici di
inquadramento del malato
potenzialmente end­ stage
per garantire cure appropriate alla sua attuale fase di malattia Integrazione
dei dati clinici
con
il principio della
autonomia decisionale del  malato inserito nel suo contesto  di  vita.

Valuta due grandi gruppi di patologie croniche: CANCER e Organ failure (COPD, Heart disease, Renal disease, General Neurological Diseases -Motor Neurone Disease, Parkinson's disease, SM, Fraility, Stroke, Dementia)

Processo a tre step:

1). The Surprise Question: saresti sorpreso se questo paziente venisse a morte per la sua malattia 

cronica entro pochi  mesi, settimane o giorni?

2)
General lndicators of Decline

3)
Specific Clinical lndicators

INDICATORI DI PEGGIORAMENTO GENERALE

1.
Riduzione dell'autonomia, difficoltà alla cura di sé, permanenza a letto / poltrona
per più del 50% della giornata, sempre maggiore dipendenza
dagli altri per le attività della vita quotidiana.

2.
Comorbidità significative, con declino fisico genera le

3.
Malattia in fase avanzata/insta bile con sintomi complessi causa di sofferenza

4.
Ridotta efficacia dei tratta menti eziologici

5.
Scelta di non essere più sottoposto a trattamenti attivi 

6.         Progressiva perdita di peso (>10%) negli ultimi 6 mesi 

7.         Ricoveri  ripetuti, in urgenza

8.         Albumina
serica < 25 g/1

Una Volta Valutati i Criteri di CANDIDABILITA’ a Trattamento Palliativo e Fondamentela Stabilire una Definizione Operativa

· Definire  bisogni (soprattutto in termini di qualità di vita)
· onestamente motivata comunicazione/informazione al paziente e ai famigIiari
· definire l’importanza delle cure palliative simultanee anche nella  patologie  non  oncologiche
· definire obbiettivi
(considerando la globalità della situazione clinica/assistenziale
e
non
la

singola
patologia
o manifesta zione/i sintomatologica/che
della stessa )
· definire  il      setting  di  cura appropriato
UN CASO CLINICO

S. L.  Donna di 79  anni

Ex- impiegata.

Ex forte fumatrice; ha smesso da 15 anni

Vive con il marito 86enne al terzo piano di una casa senza ascensore

Un figlio vive in provincia di Livorno; per motivi famigliari e di lavoro non può assicurare un adeguato supporto ai genitori

Prima del ricovero del settembre 2014 è relativamente

autonoma solo in ambito domestico; necessita di aiuto per l'igiene personale completa;  non esce quasi più  di

casa . Per l'accudimento della casa si giova di una fantesca che accede per qualche ora alla settimana a casa della paziente e del marito.

anamnesi patologica

· BPCO
con fibrodistrofia polmonare 
in ex forte fumatrice

· Psoriasi

· Dislipidemia in terapia

· Severa
ed estesa vasculopatia :
arteriopatia obliterante
arti
inferiori
e
stenosi

carotidea bilaterale 40-50%)

· Ipertensione
arteriosa plurifarmacologica
(5 farmaci)

· Nell'aprile
2014
documentata
ecografica mente stenosi dell'arteria renale sinistra

· Insufficienza
renale cronica

· Aneurisma
dell'aorta sottorenale

· Collasso osteoporotico X l e X II vertebra toracica

storia clinica

Il 27 settembre 2014, ricovero in nefrologia per insufficienza renale acuta (creatinina 15,5 mg/di) associata a acidosi, iperkaliemia, anemia e ipocalcemia). Trattata con emodialisi complicata da insufficienza respiratoria acuta con ricovero il 28/9 in terapia sub­ intensiva per tratta mento ventilatorio non invasivo. Il 17/10 ritrasferita in nefrologia per studio angiografico ed eventuale PTA + stent arteria renale sinistra.

Non posta indicazione ad angioplastica sull'arteria renale per severe calcificazioni presenti su tutto l'albero vascolare.

Riscontro di  versamento   pleurico  sinistro  e  nodulo polmonare omolaterale -> eseguite toracentesi negativa per CTM e PET con evidenza di captazione polmonare

Il 18/11trasfer ita in pneumologia; eseguita FBS risultata macroscopicamente e citologicamente negativa per evidenza di neoplasia

Il  4/12  per peggioramento del quadro cardiocircolatorio con due episodi di EPA, viene trasferita
in medicina  d'urgenza. Nel corso della degenza, ripetuti episodi di edema polmonare da scompenso diastolico

Posizionato drenaggio toracico sinistro pleurocath; esame citologico eseguito su liquido pleurico, negativo per CTM. Eseguiti cicli di NIV

Il 15/01/2015
ricovero in medicina
riabilitativa per tentativo di riabilitazione.

Stilato
il progetto riabilitativo individua le
con i seguenti obiettivi:

A BREVE TER MINE:

prevenzione delle complicanze da immobilità; ricondiziona mento a ll'ortostatismo; migliora mento globale della stenia in particola re a livello degli arti inferiori

A MEDIO TERMINE:

-
migliora mento globale della
tolleranza allo
sforzo; verifica fina le dell'autonomia in tutte le AVQ

A LUNGO TERMINE:

-
migliora mento dell'autonomia di percorso nel cammino

Il 27/1 trasferimento in medicina "Alta Intensità medica " per episodio di edema polmonare acuto su crisi ipertensiva con diagnosi di trasferimento di: "Crisi iper tensiva in nota cardiopatia ipertensiva, fibrodistrofia polmonare bilaterale, IRC, sindrome da allettamento, stato ansioso"

All'atto  del trasferimento, in corso terapia con 15 farmaci

Esclusa  indicazione a ventilazione meccanica

Nel corso del ricovero in medicina "Alta Intensità" (dal 26/01 al 02/02),  trattata  con  nitroderivato  trans-dermico, diuretico  ad alte dosi (prima in continuo e poi frazionato), ossigeno, usuale politerapia per ipertensione, broncodilatatori topici, steroide, EBPM, antiaggreganti ect. per una totale assunzione sino a diciotto farmaci giornalieri. tra somministrazioni e.v. • s.c.• p.o. e topiche

Il 02/02/2015 trasferita nella nostra struttura (Medicina 83) per prosecuzione della terapia e valutazione per  stenting  dell'arteria rena le

Paziente instabile per problematiche non risolte:

-
difficile controllo della PA (sei farmaci con "valenza ipotensiva11 tra vasodilatori e diuretici)

-
versamento pleurico bilaterale "non tipizzato"

-
episodi costanti di dispnea (ossigenoterapia, diuretico e.v. e nitroderivato  e.v.)

-
peggioramento della funzionalità renale e contrazione della diuresi

-
bronchite acuta febbrile con a rea flogistica alla base polmonare sinistra trattata con piperacillina/tazobactam e successivamente levofloxacina  (dosi tarate sulla funzionalità rena le)

Il 10 febbraio,
eseguito un
primo
tentativo di
stenting dell'arteria
renale
sinistra
in

Radiologia

Interventistica, rivela tosi
infruttuoso
nonostante
plurimi
tentativi
di incannulare la arteria femorale per calcificazioni
dell'aorta in sede pre-renale -> procedura
rimandata al 12 febbraio La

mattina
del 12/2, paziente dispnoica e ipertesa
-> dopo discussione
tra
i curanti 
su
rischi/benefici
dell'esecuzione

della procedura prevista, la paziente viene inviata in radiologia interventistica e mediante accesso dell'arteria omerale sinistra, si riesce a posizionare lo stent sull'arteria renale sinistra

Il programma, concordato con il cardiologo, prevede l'invio della paziente in UT/C dopo la procedura.

Il decorso in UTIC post-procedura è
complicato da
ennesimo EPA
su base
ipertensiva,
trattato con
terapia
diuretica, sodio
nitroprussiato 
e.v. per il
controllo

della
pressione
e ventilazione non invasiva, mal tollerata dalla paziente; Migliora mento della
funzionalità
renale,
ma persistenza  di importante congestione polmonare al controllo  radiologico. In media 18 farmaci al giorno. Eseguita
emotrasfusione
con
due unità
di GRC per anemia.

•Il
15/2,
la
paziente
viene
trasferita
in Cardiologia
3
dove
rimane
sino
a l
20/2;

prosegue   NIV   a   cicli,  si   riesce   a   svezza re   la paziente dalla terapia e.v.; inizia a camminare con deambulatore; buona la  saturazione anche  in AA

•Segna lata sindrome depressiva (sic !) e ''dispnea soggettiva non sempre correlata a reale impegno  respiratorio''

•
Il    programma    prevede    ''la    ripresa  della mobilizzazione “ una
possibile

fisioterapia pneumologica
e
motoria
e
il
successivo trasferimento  presso  struttura per  sub-acuti per nuovo tentativo di riabilitazione 

DECORSO CLINICO ''FINALE''

La paziente il 20/02 veniva ritrasferita nella nostra divisione.

Per comparsa di febbre, iniziata terapia con ceftriaxone e quindi passaggio a imipenem per riscontro di IVU da E. Coli ed enterococco.

Ripetute crisi respiratorie, nonostante l'accettabile controllo pressorio e la buona saturazione per l'ossigeno nel corso delle crisi

Rivalutazione   ecocardiografica  con   riscontro   di   grave riduzione della  FE (= 30%);

Alla TAC presenza di versamento pleurico bilaterale non saccato; esclusa dal chirurgo toracico l'indicazione a talcaggio; consigliata toracentesi che  la  paziente  rifiutava .

Ingravescente alterazione emozionale e risentimento nei confronti degli operatori

Per la pregnanza della sintomatologia respiratoria, a partire dal 27/2 viene esposta terapia con morfina + delorazepam s.c. a l bisogno (somministrazione giornaliera comprendente in media 13- 14 farmaci). Già in corso terapia con B DZ per os alla sera (Tavor 1.5  mg)

Al controllo
ecoscopico
del
marzo,
risolto
il versamento pleurico a sinistra, invariato a destra.

Successivi episodi pressochè
quotidiani di dispnea
con panico, a
fronte
del
miglioramento
degli
esami
di laboratorio (creatinina ),
della
discreta saturazione
e del

miglioramento radiologico. Ci si orienta, alla luce dei riscontri ecocardiografici, verso
un
quadro
 di prevalente
componente

cardiaca ("cachessia
cardiaca" );
nonostante ciò, la
terapia
 con morfina viene mantenuta a bassa dose  (5  mg)  e  solo  al  bisogno; assunta 1o 2 volte al dì dalla paziente.

Il 5/3 compare in diario clinico l'ipotesi di eventuale trasferimento in hospice; ci si riserva di confrontarsi con il marito, più volte informato della   gravità   della situazione clinica, rispetto a questa opzione

Nei giorni successivi, costanti gli episodi di dispnea con continue richieste di aiuto e importante a lterazione emozionale, con PA e saturazione quasi sempre accettabili in  corso  di  crisi;  per  tale  motivo, in   una

occasione, viene somministrato placebo da l medico di guardia, peraltro
con beneficio



Terapia con morfina
a bassa dose
e solo
a l bisogno, anche perché la
paziente presenta qualche episodio confusionale che allarma alquanto il marito.

Il 9/3 i Curanti hanno un ulteriore  colloquio  con  i  parenti,  al ter mine del quale si  condivide  l'opzione  del  ricovero  in hospice per proseguire le cure di supporto .

Il giorno 11/3 la paziente viene valutata dal Consulente palliativista che conferma il quadro di cachessia respiratoria, la considera idonea al trasferimento in hospice e programma colloquio con i parenti per la presa in  carico.

•Decorso successivo caratterizzato da ulteriore peggiora mento clinico con paziente cachettica ed episodi di sopore alternati ad agita zione nel corso dei qua li è intollerante ad ogni attività  assistenziale. Talora dolore diffuso. Costante stato di apprensione da parte dei famigliari con necessità di continue informazioni sullo stato clinico e rassicurazioni circa le finalità della terapia.

La mattina del 15/3 la paziente viene trasferita in hospice. Sulla lettera di dimissione, viene consigliata la seguente terapia:

Plavix 75 mg 1c p , Clexane 2000 U.I s.c., Bisoprololo
2,5
mg,
1 +
Yi
cp
x
2
,KCL
Retard
2
+2
+
1 c p,  Cardioaspirina 1cp , Spiriva 1cp inalatoria

Pantoprazolo 40 mg 1c p , Lasix 25 mg 2 + 1c p, Tavor
1 mg
1 c p
alla
sera
,
Daktarin
gel
1 applicazione, Seretide 25/250 mcg 1puff x 2, Morfina 10  mg, mezza fiala se dispnea o dolore > 5 NRS

Viene a morte in Hospice il 26 marzo 2015 dopo sei mesi di ricovero e 11 trasferimenti di reparto.
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