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Letica delle demenze: un problema emergente

La tutela del diritto alla salute - che in Italia
assurge a diritto costituzionale e che deve esse-
re inteso come comprensivo della salute men-
tale - implica, dal punto di vista bioetico, una
riflessione sulla definizione di equo trattamen-
to e accesso alle cure alla luce dei principi della
dignita dell'uvomo. La definizione (o ridefinizio-
ne) dei criteri di equita relativamente al tratta-
mento di soggetti con malattie mentali o neu-
rologiche che coinvolgono la sfera cognitiva o
affettiva richiede il riferimento a un approccio
complesso che sappia contemperare il rispetto
dei diritti del paziente con la sicurezza della so-
cieta. La definizione di tali diritti trae origine da
principi etici fondamentali e di ampio respiro
quali il principio di giustizia (inteso come obbli-
go per il medico, per lo psicologo clinico e per
gli altri operatori qualificati, di tener conto del-
le conseguenze sociali su terzi di ogni interven-
to sanitario e di conciliare il bene del singolo
con il bene collettivo, evitando ogni squilibrio
e rispettando 1'equita nella distribuzione delle
risorse e dei servizi), il principio di beneficialita
(inteso come dovere per il medico, per lo psico-
logo clinico e per gli altri operatori qualificati,
di promuovere il bene del malato, tutelandone
la vita e la salute anche nell’ambito della pre-
venzione), il principio di autonomia (inteso come
dovere per il medico, per lo psicologo clinico e
per gli altri operatori qualificati, di rispettare la
libera e responsabile volonta del malato, il qua-
le € detentore del diritto all'informazione dia-
gnostico-terapeutica e all’espressione del con-
senso sino alla potesta del rifiuto) @.
L'applicazione di questi concetti universalmen-
te accettati e condivisi (e fatti propri dal
Comitato nazionale per la bioetica) diviene dif-
ficoltosa nel paziente con diminuzione delle fa-
colta mentali, tanto pitt quando esso € anziano
e affetto da demenza, una condizione comun-
que progressiva e irreversibile. La societa mo-
derna, non sempre sostenuta da modelli forti di
riferimento, deve cercare quotidianamente un
compromesso tra tecnologie e conoscenze, da

un lato, e una progressiva contrazione delle ri-
sorse economiche disponibili, dall’altro. Nel
corso di questo articolo verranno proposti
spunti di riflessione sugli importanti limiti che
il clinico incontra e che rendono spesso sfuoca-
ti i contenuti e i contorni dei principi sanciti.
Un primo problema etico, comunque, pre-
cede gli altri e riguarda la natura stessa di ma-
lattia della demenza di Alzheimer (AD) e delle
sindromi correlate. Se questa affermazione puo
apparire scontata a chi affronta il problema dal
punto di vista clinico, non altrettanto lo ¢
quando ci si pone dal punto di vista di chi or-
ganizza i servizi e razionalizza le risorse.
Guardare alla demenza come a una malattia si-
gnifica, infatti, riconoscere che le cure per i
particolari problemi che compaiono nel decor-
so (deficit cognitivi, sintomi comportamentali,
alterazioni funzionali, complicanze somatiche)
sono l'equivalente delle cure richieste per ogni
altra malattia, anche se sono indirizzate al sup-
porto delle attivita della vita quotidiana, alla
protezione ambientale o al controllo dei sinto-
mi comportamentali. In modo non corretto
viene qualche volta contrapposto un modello
“sociale” della malattia, nel tentativo, in parti-
colare, di “demedicalizzare” le fasi avanzate
della demenza. Tale contrapposizione ¢ falsa e
priva di supporto scientifico, e viene strumen-
talmente usata per giustificare la limitazione
dello sforzo diagnostico e “curativo” verso que-
sti pazienti e determina una serie di comporta-
menti di rifiuto e di abbandono ®. In ogni fase
della demenza, infatti, ¢ necessario un impe-
gno del sistema sanitario, nelle singole specifi-
che competenze, volto prima a una precisa de-
finizione diagnostica della causa del deteriora-
mento cognitivo per cui il paziente o i familia-
ri si rivolgono al medico, e poi all’'impostazio-
ne di programmi terapeutici e/o riabilitativi
adeguati @. Nelle fasi intermedie il compito e
prevenire o affrontare le possibili complicanze
e trattare i sintomi comportamentali o psichi-
ci, mentre nelle fasi terminali si deve condurre
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il paziente verso la conclusione dell’esistenza
terrena nel modo piti dignitoso possibile “%. E
altrettanto evidente che per affrontare adegua-
tamente i grandi problemi posti dalla demenza
al paziente e alla famiglia € necessario un impe-
gno interdisciplinare che non limiti I'intervento
a una precisa fase della malattia, ma che renda
possibile affrontare tutte le problematiche, non
ultime quelle sociali ©. E necessario riaffermare
che questo compito ¢ del sistema sanitario.
Nella letteratura clinica di questi ultimi anni ha
trovato grande enfasi la necessita che il medico
si faccia carico attivamente dei problemi del pa-
ziente, attraverso una rigorosa valutazione e sta-
bilendo una “relazione terapeutica” con il pa-
ziente e la famiglia. In questo modo non si la-
scera sopraffare dal pessimismo circa le possibi-
lita di terapia e considerera il paziente, anche se
demente, sempre “una persona”, degna di ri-
spetto e attenzione (si vedano, tra gli altri, il do-
cumento sui problemi etici dell’American
Academy of Neurology e le linee guida per la
diagnosi e la cura della malattia di Alzheimer
dell’American  Psychiatric Association e
dell’American Geriatrics Society) 7.

LA COMUNICAZIONE DELLA DIAGNOSI

Secondo il principio di autonomia il pazien-
te ha il diritto all’informazione diagnostico-te-
rapeutica. Quindi, se da un lato non vi sono
dubbi sulla necessita di informare il paziente,
dall’altro si impongono sostanziali quesiti sul
come comunicare e sul quanto comunicare. Non
¢ infatti possibile pensare a una formula stan-
dard da pronunciare al termine della valutazio-
ne diagnostica, sia per preservare l'unicita del-
I'individuo, sia perché la malattia si manifesta
in modo diverso, soprattutto nelle fasi iniziali.
I pazienti affetti da AD dovrebbero ricevere una
corretta informazione, ma il momento della di-
scussione e le modalita della comunicazione
assumono un ruolo cruciale per garantire un
buon outcome "?. La comunicazione della dia-
gnosi puo condurre a reazioni catastrofiche da
parte dei pazienti e, vista la possibile eredita-
rieta della malattia, anche nei parenti. A questo
proposito sarebbe opportuno chiedersi se i fa-
miliari hanno diritto alla comunicazione in-
condizionata della diagnosi del loro congiun-
to. Seppure alcuni autori raccomandino un at-

teggiamento prudente "V, la maggioranza con-
corda oggi sulla necessita di comunicare la dia-
gnosi di demenza, nel rispetto della liberta e
dell’autonomia del paziente, soprattutto quan-
do questi si trova nelle fasi iniziali della malat-
tia, caratterizzate dal mantenimento della ca-
pacita di assumere decisioni - legali, economi-
che o morali - che verra poi progressivamente
e invariabilmente persa ®'?. Da uno studio re-
cente ©¥ ¢ emerso che il 92% di un campione di
soggetti con eta superiore ai 65 anni desidera-
va essere informato nel caso si fosse ammalato
di AD.

Molti sono gli autori che forniscono indica-
zioni sulle modalita e sugli aspetti da conside-
rare nella comunicazione della diagnosi ",
unanime ¢ il consenso circa il fornire supporto
psicologico, rassicurare i pazienti e i familiari
sulle risorse e sulle cure disponibili, dare infor-
mazioni sul decorso della patologia “** o sulla
necessita di effettuare una valutazione della
personalita dell’individuo per prevenire reazio-
ni negative, assumendo un atteggiamento em-
patico durante la conversazione. Queste indica-
zioni, corrette e chiaramente dettate dal buon
senso, non trovano pero sempre riscontro nella
pratica clinica. Questa non vuole essere una cri-
tica al medico che comunica la diagnosi, quan-
to piuttosto il tentativo di sottolineare un pro-
blema antico. E infatti compito del medico co-
municare la diagnosi, ma quando apprende le
modalita adatte? Cosa fa un medico per assu-
mere un atteggiamento empatico, quali stru-
menti utilizza per valutare la personalita del suo
paziente, quali strategie adotta per fornire sup-
porto psicologico? Come puo il clinico preveni-
re reazioni catastrofiche di pazienti e parenti? E
inoltre come puo il curante conciliare le esigen-
ze di uno spazio aperto di comunicazione con
pazienti e familiari con la progressiva contra-
zione delle risorse disponibili? La corretta co-
municazione della diagnosi non puo essere la-
sciata al buon senso e alla sensibilita del clinico;
deve piuttosto essere soggetta a specifica forma-
zione e continuo aggiornamento.

IL CONSENSO ALL’ATTO MEDICO

I1 Comitato nazionale per la bioetica afferma
che il paziente ha diritto all’espressione del con-
senso sino alla potesta del rifiuto. E evidente co-
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me l'espressione del consenso da parte del pa-
ziente formi un binomio inscindibile con l'infor-
mazione ricevuta dal curante. Quindi, sottoli-
neando la centralita della qualita dell'informa-
zione fornita dal clinico, discutiamo brevemente
del rapporto tra curante e curato. Tale relazione ¢
caratterizzata da un mandato assistenziale fidu-
ciario: il paziente, massimo esperto del proprio
sentire, si affida al tecnico, che possiede le cono-
scenze e le competenze per trattare la patologia.
Il rapporto, non equo per definizione, ha subito
nel corso dei secoli profondi mutamenti. Da
Ippocrate a oggi, accanto ai due grandi principi
della medicina (non procurare danni e favorire il
bene del paziente), si ¢ aggiunto il principio di
autonomia del paziente: il medico non puo rite-

nere di conoscere, in forza della sua competenza
e professionalita, quale sia la scelta migliore per
quel singolo paziente; ¢ quindi suo compito
informare al fine di consentire una scelta consa-
pevole da parte del malato. Si forma quindi il
concetto di consenso informato argomento di
molta letteratura nazionale e internazionale del-
I'ultimo decennio (Tabella 1).

Ma un paziente affetto da demenza possiede
autonomia decisionale? E importante innanzitut-
to sottolineare che il concetto di autonomia deci-
sionale ¢ diverso da quello giuridico di compe-
tenza. La diagnosi di AD, infatti, di per sé non si-
gnifica perdita della competenza decisionale .
Nelle fasi iniziali il paziente puo avere perso par-
te delle funzioni cognitive, e non essere percio in

Tabella 1 - | pareri del Comitato nazionale per la bioetica (CNB): informazione e consenso all’atto medico (20 giugno 1992)

Il CNB ritiene che il consenso informato costituisca legittimazione e fondamento dell’atto medico,
e allo stesso tempo strumento per realizzare quella ricerca di “alleanza terapeutica” - nell’ambito
delle leggi e dei codici deontologici - e di piena umanizzazione dei rapporti fra medico e paziente,
cui aspira la societa attuale. Pertanto, sotto il profilo etico:

1) In caso di malattie importanti e di procedimenti diagnostici e terapeutici prolungati il rapporto curante-paziente
non puo essere limitato a un unico, fugace incontro.

2) Il curante deve possedere sufficienti doti di psicologia tali da consentirgli di comprendere la personalita del paziente
e la sua situazione ambientale, per regolare su tali basi il proprio comportamento nel fornire le informazioni.

3) Le informazioni, se rivestono carattere tale da poter procurare preoccupazioni e sofferenze particolari al pazien-
te, dovranno essere fornite con circospezione, usando terminologie non traumatizzanti e sempre corredate da
elementi atti a lasciare al paziente la speranza di una, anche se difficile, possibilita di successo.

4) Le informazioni relative al programma diagnostico e terapeutico dovranno essere veritiere e complete, ma limi-
tate a quegli elementi che cultura e condizione psicologica del paziente sono in grado di recepire e accettare, evi-
tando esasperate precisazioni di dati (percentuali esatte - oltretutto difficilmente definibili - di complicanze, mor-
talita, insuccessi funzionali) che interessano gli aspetti scientifici del trattamento. In ogni caso, il paziente dovra
essere messo in grado di esercitare correttamente i suoi diritti, e quindi formarsi una volonta che sia effettiva-
mente tale, rispetto alle svolte e alle alternative che gli vengono proposte.

5) La responsabilita di informare il paziente grava sul primario, nella struttura pubblica, e in ogni caso su chi ha il
compito di eseguire o di coordinare procedimenti diagnostici e terapeutici.

6) La richiesta dei familiari di fornire al paziente informazioni non veritiere non & vincolante. Il medico ha il dovere
di dare al malato le informazioni necessarie per affrontare responsabilmente la realta, ma attenendosi ai criteri di
prudenza, soprattutto nella terminologia, gia enunciati.

7) Il consenso informato in forma scritta & dovere morale in tutti i casi in cui per la particolarita delle prestazioni
diagnostiche e terapeutiche si rende opportuna una manifestazione inequivoca e documentata della volonta del
paziente.

8) La richiesta di consenso informato in forma scritta & altresi un dovere morale del medico, nel caso di paziente in-
capace legalmente o di fatto, nelle ipotesi di cui al punto 7, nei confronti di chi eserciti la tutela o abbia con il pa-
ziente vincoli familiari (o di comunanza di vita) che giustificano la responsabilita e il potere di conoscere e decide-
re, fermo restando che tali interventi hanno un significato relativo e il medico posto di fronte a scelte fondamen-
tali per la salute e la vita del paziente non ¢ liberato dalle responsabilita connesse con i poteri che gli spettano.
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grado di gestire autonomamente alcuni aspetti
della propria vita (ad esempio, quelli economici);
ci0 nonostante puo possedere ancora una suffi-
ciente capacita decisionale in alcuni campi (ad
esempio, le decisioni terapeutiche o la partecipa-
zione a sperimentazioni e ricerche) “”. La capacita
del paziente demente di prendere decisioni sem-
plici o complesse varia enormemente in funzione
delle caratteristiche personologiche e dello stato
di avanzamento della malattia. L'autonomia de-
cisionale nel paziente demente va quindi consi-
derata un concetto dinamico e valutata nelle di-
verse fasi della malattia e in relazione al tipo di
decisione da assumere “®. Non esistono purtrop-
po ancora standard e strumenti che definiscano
la competenza di un individuo affetto da demen-
za ", E stato infatti osservato che, sebbene la per-
centuale di soggetti incompetenti aumenti con la
gravita della malattia (passando dal 20% nei sog-
getti con AD lieve, al 71% nell’AD moderato), in-
dicatori globali quali la Clinical Dementia Rating
Scale o il Mini-Mental State Examination non so-
no predittori affidabili *. Recentemente sono
stati proposti alcuni strumenti che, basandosi su
paradigmi neuropsicologici, permettono una pit
affidabile e riproducibile valutazione delle capa-
cita decisionali dell'individuo con demenza V.
11 clinico dovrebbe utilizzare il periodo successivo
alla diagnosi per informare il paziente e discutere
le future scelte terapeutiche *?, raccogliendone le
volonta anche sulle fasi finali della vita. Si apre a
questo proposito il difficile capitolo dei “living
wills”: € inevitabile infatti chiedersi se la volonta
espressa da un paziente demente nelle fasi inizia-
li della propria malattia possa essere considerata
valida anche quando il paziente non possiede piu
le capacita cognitive per modificarla.

ADVANCE MEDICAL PLANNING E LIVING WILL

Scorrendo la letteratura bioetica anglosassone
si possono trovare termini quali “advance direc-
tives” (direttive anticipate: si riferisce al tipo di
cura che il paziente vorrebbe ricevere qualora
non fosse piu in grado di prendere decisioni in
merito alla propria salute), “living will” (testa-
mento di vita, un tipo di advance directive: si
tratta di una dichiarazione fatta da una persona
nel pieno possesso delle proprie facolta mentali,
nella quale si specificano le condizioni entro le
quali tale persona dovra essere trattata nel caso si

trovasse affetta da una malattia in stato termina-
le), “durable power of attorney for health care”
(DPA) (¢ una forma di testamento di vita che si
attiva ogni volta che il paziente ¢ inabile a pren-
dere una decisione per la propria salute o ¢ in sta-
to di incoscienza) e “do-not-resuscitate orders”
(indica la volonta del paziente di non essere sot-
toposto a provvedimenti di rianimazione).
L'“advance medical planning” nasce origina-
riamente come un metodo per garantire al pa-
ziente di esprimere la propria volonta sulla natu-
ra e l'intensita delle future cure mediche a cui
verra sottoposto quando non sara in grado di
esprimere un parere. Nonostante l'intento inizia-
le, ben presto 'advance medical planning ¢ di-
ventato uno strumento per la limitazione delle
cure da erogare e, anche quando l'obiettivo non
¢ il contenimento dei costi, molto spesso 'enfasi
¢ posta sulla limitazione piuttosto che sul mante-
nimento dei trattamenti. Tale confusione rischia
di stravolgere il significato e le finalita del con-
senso informato e quindi crea un grave pregiu-
dizio al principio di autonomia del paziente .
E evidente quindi la centralith dell'informazione
fornita dal clinico nel processo decisionale che
pure Hurley descrive come imprescindibile nelle
prime fasi della malattia ®”. Ma anche di fronte a
un paziente demente correttamente informato e
pienamente in grado di fare una scelta, la deci-
sione presa nelle prime fasi della malattia puo es-
sere considerata valida, anche anni dopo, quan-
do lo stadio della demenza ¢ diventato severo e
il paziente non ¢ piu in grado di rinnovare o mo-
dificare la propria volonta? I pareri a riguardo so-
no discordanti sia nel panorama nazionale che
internazionale; ¢ importante precisare che in
Italia la sottoscrizione di un living will non ha al-
cun valore legale in quanto l'attuale ordinamen-
to legislativo sostiene che esso non puo costitui-
re un vincolo assoluto per il medico ®*. In alcuni
paesi (tra gli altri, Stati Uniti e Olanda) viene da-
to valore ai desideri espressi dalla persona in mo-
menti precedenti rispetto a situazioni di neces-
sita di cure intensive o alle scelte terapeutiche
nelle fasi terminali di malattia (anche in forma
scritta: i testamenti di vita e le direttive anticipa-
te) ®. La procedura ¢ ritenuta come quella mag-
giormente rispettosa del principio di autodeter-
minazione dell'individuo ?. Da altri viene inve-
ce sottolineato come il living will nel caso
dell’AD impedisca di fatto al soggetto di modifi-
care la decisione una volta che la malattia ha su-
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perato le fasi iniziali; questo ridurrebbe in realta
lo spazio di liberta dell’'individuo, rendendo im-
possibile assumere le decisioni nel momento in
cui i trattamenti devono essere effettivamente
somministrati ®. La rilevanza etica dei testa-
menti di vita presenta differenze sostanziali in
relazione alle prospettive in cui essi si pongono e
che riflettono, di fatto, le diverse concezioni sul-
l'uvomo e sulla disponibilita/indisponibilita del
bene personale della vita ®®. Quindi, nell’ottica
della promozione di una buona morte, del rifiu-
to del prolungamento abusivo e irrazionale del
processo di morte, del desiderio del sostegno dei
familiari e non ultimo del rifiuto esplicito di ogni
forma di eutanasia, alcune associazioni cattoli-
che hanno elaborato documenti in merito:
1’Associazione degli ospedali cattolici statuniten-
si ha proposto la “Christian Affirmation of Life”,
la Conferenza episcopale spagnola ha diffuso il
“Testamento vital” e la Caritas svizzera ha pro-
dotto le “Disposizioni di fine vita”. Altri invece,
sostenendo la disponibilita del bene personale
della vita, hanno promosso legislazioni e proget-
ti di legge, come ad esempio lo stato americano
della California con la legge emanata nel 1976 e
la legge federale degli USA sull’autodetermina-
zione del paziente (“Patient Self-Determination
Act”). Anche in Italia il dibattito etico circa gli at-
teggiamenti da tenere nelle fasi terminali della
demenza ¢ acceso e le opinioni sono evidente-
mente discordanti. La Consulta di bioetica,
un’associazione privata, ha ad esempio diffuso la
“Carta dell’autodeterminazione” che presuppo-
ne 'evidente totale disponibilita del bene vita.
Nella specifica ottica del paziente affetto da
demenza il quadro ¢ ulteriormente complicato.
Seppure l'atteggiamento prevalente sia quello di
privilegiare la qualita della vita, evitando sempli-
cemente di prolungare l'esistenza a tutti i costi,
mantenendo nei pazienti in fase avanzata solo le
“cure palliative” ed evitando interventi “straor-
dinari” ?, non € ancora chiaro cosa possa essere
considerato come un “intervento straordinario”.
Generalmente si considerano straordinari gli in-
terventi sproporzionati rispetto al rapporto tra
sofferenze (anche psicologiche) causate dalle te-
rapie e risultati attesi, tra disagi provocati ed esi-
genze di autonomia e dignita nei momenti ter-
minali, tra costi economici e risultati raggiunti ®*.
In questo contesto come vanno considerati il so-
stegno alla nutrizione e all’'idratazione e la tera-
pia delle complicanze (infezioni, scompenso car-

diaco)? Stanno emergendo posizioni secondo le
quali al paziente demente grave dovrebbero es-
sere evitate la nutrizione artificiale, 1’'idratazione
e la somministrazione di antibiotici “?; a soste-
gno di queste posizioni vengono anche addotte
ragioni di tipo economico (la limitazione delle ri-
sorse disponibili), fino al punto da affermare che
chi desidera ricevere trattamenti intensivi nelle
fasi terminali della sua vita dovrebbe assumerse-
ne anche le conseguenze economiche **7,
Daniel Callahan, presidente dell’Hastings Center
di New York, sostiene, a questo riguardo, posi-
zioni estreme, arrivando a proporre, tra i criteri
pratici per guidare le scelte sanitarie nella so-
spensione dei trattamenti per il paziente demen-
te, una drastica limitazione nell'utilizzo delle ri-
sorse della medicina tecnologica moderna *”.
Nello stesso ambito si colloca il dibattito sulla
nutrizione artificiale (generalmente attraverso
sondino nasogastrico o gastrostomia) nei demen-
ti in fase avanzata di malattia. Sebbene vi siano
scarse prove che una nutrizione enterale prolun-
gata migliori la qualita della vita dei pazienti de-
menti, I'atteggiamento dei familiari e degli opera-
tori sanitari risente di profonde influenze cultura-
li e antropologiche ®**). In uno studio condotto in
Italia su un ampio campione di infermieri profes-
sionali di area geriatrica, il 73% si ¢ dichiarato fa-
vorevole all'uso estensivo dell’alimentazione en-
terale nei pazienti in fase avanzata di malattia, co-
si come oltre il 98% si € dichiarato favorevole al-
l'uso di antibiotici per il controllo di infezioni nei
pazienti in fase terminale *. Hurley e Volicer *
sostengono che uno dei principali obiettivi della
cura dei pazienti dementi € provvedere a un’ade-
guata nutrizione attraverso la prevenzione del ri-
fiuto del cibo. Il rifiuto del cibo potrebbe essere un
sintomo misconosciuto di depressione, che po-
trebbe acuirsi con il ricovero in una casa di cura *°.
Ma la promozione dell’alimentazione naturale ri-
chiede tempo e competenza: occorre sedersi al let-
to del paziente, avere un contatto oculare con lui
cercando di rendere l'alimentarsi un’esperienza
piacevole, e questa ¢ una delle pitt importanti
competenze che una casa di riposo dovrebbe as-
solvere ®”. Volicer e coll. ®¥ sostengono che I'ali-
mentazione enterale permanente non € racco-
mandata per i pazienti con demenza in stadio
avanzato, soprattutto in pazienti che hanno diffi-
colta a inghiottire cibo e liquidi *?. Quindi, Hurley
e Volicer *? sostengono l'inadeguatezza di un pro-
lungato uso dell’alimentazione enterale, affer-
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mando che attraverso un adeguato dialogo con i
familiari e un intervento pianificato con un team
multidisciplinare, il paziente possa essere “svezza-
to” da questo tipo di alimentazione. Se da un lato
I'uso dell’alimentazione enterale produce degli
evidenti vantaggi per la struttura, in quanto con-
sente di limitare consistentemente i costi, dall’al-
tro non produce evidenti benefici clinici per il pa-
ziente, anzi, diminuisce il piacere del cibo, limita
la quantita di contatti umani e aumenta la proba-
bilita di non tornare a uno stato di alimentazione
naturale “?. La nutrizione e l'idratazione artificiale
non possono essere considerate un intervento or-
dinario ©?, le funzioni vitali subiscono un forte ral-
lentamento durante il processo di morte e il cibo
e iliquidi non sono necessari a lungo; infatti, la di-
sidratazione diminuisce la sensazione di dolore,
previene 'edema e 'aumento delle secrezioni pol-
monari e limita I'incidenza di vomito e diarrea ©*.
Numerose sono ormai le indicazioni che 'utilizzo
della nutrizione artificiale attraverso il sondino
nasogastrico o la gastrostomia non migliora la so-
pravvivenza, non riduce la morbilita, non miglio-
ra lo stato nutrizionale, determina un peggiora-
mento della qualita della vita del paziente e au-
menta 1'uso di contenzioni fisiche e farmacologi-
che (Tabella 2).

L'opportunita del trattamento delle infezioni
con antibiotico nel paziente con demenza severa
¢ controversa e il suo impiego va limitato alle si-
tuazioni piu gravi nelle quali ¢ ipotizzabile un
peggioramento della qualita della vita ®**, ¢ in-
vece importante 1'uso di sintomatici (analgesici e
antipiretici) “°.

Il clinico dovrebbe quindi assumere un atteg-
giamento conservativo, destinato alla prevenzio-
ne e al sollievo dei sintomi; I'obiettivo per i pa-
zienti affetti da demenza nelle fasi finali di vita
dovrebbe essere il trattamento dei sintomi, piut-
tosto che della patologia.

L'inadeguata gestione del dolore ¢ un proble-
ma cruciale nella cura dei pazienti terminali “?, so-
prattutto se in casa di riposo “**¥; ed € un proble-

ma ancora pit complesso per le persone affette da
demenza in quanto non sono in grado di riporta-
re i propri sintomi “+*9 e spesso esprimono il do-
lore in modo atipico, ad esempio attraverso sinto-
mi comportamentali “”. La valutazione del dolore
negli anziani cognitivamente deteriorati deve in-
cludere l'osservazione delle espressioni facciali,
delle vocalizzazioni, dei movimenti dell’interazio-
ne interpersonale e dello stato mentale “¥, e quin-
di di quella comunicazione non verbale che sem-
bra in parte mantenersi anche in persone cosi
compromesse. L'adeguata gestione del dolore e
dei disturbi comportamentali assume un ruolo
centrale nei pazienti in fasi avanzate di demenza.

In Italia, nel corso del 2002 sono stati presen-
tati al Parlamento tre diversi progetti di legge (n.
2974, 3132 e 3495) in materia di assistenza ai pa-
zienti nelle fasi terminali della vita. Due di que-
sti, il 2974 e il 3132, si propongono come obiet-
tivo il raggiungimento di una legislazione del-
I'eutanasia. L'atto della Camera 3132 prevede al-
l'art. 3 anche norme relative alla “dichiarazione
anticipata”; lo stesso articolo (comma 5) con-
templa la possibilita di ritiro o modifica della di-
chiarazione in qualsiasi momento, non conside-
rando evidentemente che proprio in questo caso
il paziente, a causa della sua incapacita di inten-
dere e volere, non potra modificare la propria vo-
lonta. I promotori di tale proposta di legge sot-
tolineano la necessita di una risposta urgente da
parte del legislatore; a sostegno della stessa ven-
gono riportati i risultati di un’indagine
dell’Universita cattolica di Milano in cui, attra-
verso questionari anonimi, sono stati intervista-
ti medici rianimatori di 20 centri di terapia in-
tensiva milanesi, chiamati ad assistere persone in
condizioni estremamente critiche. La ricerca ha
evidenziato che circa il 4% dei rianimatori prati-
cherebbe la cosiddetta “eutanasia attiva” , som-
ministrando farmaci letali ai pazienti terminali
che dipendono solo da un respiratore, mentre
1'80% avrebbe ammesso di aver attuato almeno
una volta quella passiva, cioe di aver “staccato la

Tabella 2 - Alimentazione enterale nella demenza: quali effetti?

e Non riduce il rischio di aspirazione

e Studi di coorte non evidenziano differenze di mortalita (OR tube feeding vs. non tube feeding: 0,90-1,14) ¢

e Non vi sono significativi miglioramenti dello stato nutrizionale e aumenta il rischio di piaghe da decubito ¢

¢ Solo minimo deterioramento funzionale, con aumento dell’uso di contenzioni fisiche e farmacologiche ®
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spina del respiratore”, spesso senza consultare i
pazienti (Il Corriere della Sera, 12 novembre
2002). I propositori di tale progetto atfermano
che “anche alla luce di quanto accade nella
realta, nel caso di un individuo affetto da pato-
logie non curabili e pervenute alla fase termina-
le, non appare insensato, ma anzi diventa un do-
vere giuridico e morale, accordare (al singolo) la
facolta di scegliere la modalita della propria esi-
stenza, definendo con chiarezza una normativa
che impedisca abusi e tenga conto dell’effettiva
volonta della persona malata”; e continuano so-
stenendo che “l’eutanasia puo essere anche pra-
ticata nei confronti di persone affette da patolo-
gia grave e incurabile e che non sono pit in gra-
do di intendere e di volere (e non potrebbero
quindi effettuare una valida richiesta di eutana-
sia), qualora queste abbiano sottoscritto la cosid-
detta ‘dichiarazione anticipata’, entro i cinque
anni immediatamente precedenti la situazione
che rende impossibile la manifestazione coscien-
te della propria volonta”.

Di altro indirizzo ¢ il progetto di legge 3495
(“Disposizioni concernenti il divieto di eutana-
sia”) che, partendo dalla considerazione che un
divieto di eutanasia ¢ gia presente nel nostro ordi-
namento, afferma che talvolta cio possa non esse-
re sufficiente. I promotori di questo progetto di
legge sostengono che “é significativo che al di la
dell’articolo 36 del codice deontologico medico,
'eutanasia non sia esplicitamente considerata dal
nostro ordinamento, bensi venga di volta in volta
ritagliata con un’operazione interpretativa all’in-
terno dei reati gia previsti dal codice penale. Tale
lacuna legislativa, tuttavia, rischia di essere colma-
ta con interpretazioni di dubbia legittimita”. Gli
articoli del progetto di legge 3495 danno disposi-
zioni sul divieto di eutanasia attiva e passiva e sui-
cidio medicalmente assistito anche in presenza
del consenso del soggetto stesso; forniscono nor-
me sul divieto di accanimento terapeutico; sotto-
lineano la centralita della documentazione clinica
e dell'informazione data al paziente e del consen-
so informato; incentivano la diffusione di centri
residenziali di cure palliative.

Le posizioni legislative appaiono contrapposte,
cosi come lo sono gli orientamenti culturali ad es-
se sottesi. In ogni caso, il ruolo del medico resta la
difesa della vita e della sua qualita, anche nel de-
mente in fase terminale. La rinuncia a quei prov-
vedimenti che non porterebbero a benefici per il
paziente (€ il caso della nutrizione artificiale a lun-

go termine) rientra pertanto nella prassi clinica,
mentre il rifiuto di provvedimenti che sono in gra-
do di modificare la storia naturale della malattia (i
pazienti dementi in fase avanzata con polmonite
hanno una sopravvivenza a 6 mesi del 50% se ade-
guatamente trattati *”) non e accettabile sulla base
delle attuali conoscenze scientifiche.

La discussione sui testamenti di vita o direttive
anticipate resta aperta, anche se va ricordato come
il demente si caratterizza per 'incapacita (e quin-
di I'impossibilita) di modificare il parere eventual-
mente espresso quando la malattia ¢ conclamata,
con conseguente lesione del principio della possi-
bilita di modifica della volonta espressa; in questi
casi, quindi, 'applicazione di legislazioni sulle di-
rettive anticipate sarebbe quantomeno discutibile
sul piano etico e operativo.

LA GUIDA DELL’AUTOMOBILE

La guida dell’automobile ¢ un’attivita com-
plessa che richiede una serie di capacita: innan-
zitutto rapidi tempi di reazione, la capacita di di-
videre l'attenzione tra piu stimoli o di mantener-
la a lungo, quella di giudizio, di ricordare percor-
si o di trovare destinazioni, di prendere decisioni
e inoltre la capacita di sentire e vedere adeguata-
mente. Allo stesso tempo la possibilita di guida-
re rappresenta la liberta, I'indipendenza e la pos-
sibilita di spostarsi. La AD e le demenze in gene-
rale sono causa di cambiamenti sostanziali nella
capacita degli individui di guidare adeguatamen-
te. E comunque importante sottolineare che una
diagnosi di AD non ¢ automaticamente sinoni-
mo di perdita della capacita di guidare. Alcuni
pazienti mantengono la capacita di guidare an-
che dopo la diagnosi: lo “span” temporale che
intercorre tra la diagnosi e la perdita della capa-
cita di condurre un veicolo ¢ strettamente con-
nesso con il livello di progressione della malattia
e quindi con il tempo che intercorre dal mo-
mento dell’insorgenza dei primi sintomi e la de-
finizione della diagnosi. Riconoscere e ammette-
re di non essere piu in grado di guidare puo es-
sere difficile per alcuni pazienti mentre per altri
avviene automaticamente. Per alcuni pazienti
puo inoltre assumere il valore di forte limitazione
della liberta personale, soprattutto quando non
esistono mezzi alternativi facilmente accessibili.
Comunque, anche di fronte a pazienti con dia-
gnosi di AD che mantengono la capacita di gui-
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Figura 1 - Flow-chart per il monitoraggio della capacita di guidare in pazienti dementi in uso presso il Dementia

Network of Ottawa-Carleton ©®

Contatto iniziale

Se il paziente guida, ha deficit
cognitivi e la guida rappresenta
un rischio evidente...

Assicurarsi che la diagnosi
di demenza sia accurata

Mini-Mental
State Examination

l

Notificare alla motorizzazione
civile, informare il paziente del
divieto di guidare

Informazione
al paziente

Certificato
medico

Se il paziente guida e sono
presenti deficit cognitivi, la guida
rappresenta un possibile rischio
e/o il curante teme una possibile
rottura della relazione
medico/paziente...

l

Rivolgersi a un servizio
specializzato nella valutazione
e nel trattamento delle demenze

Risorse locali

l

Assessment cognitivo completo
eseguito presso idonea struttura

Risorse locali

l

DIAGNOSI
DI DEMENZA

l '

Se il paziente é ancora Se la guida costituisce

in grado di guidare... un rischio...

proseguire il monitoraggio inviare per un assessment
con cadenza semestrale specialistico relativo
attraverso: alle capacita di guidare a:
- il medico di famiglia - Rehabilitation Centre for
- il servizio specialistico Ottawa-Carleton patients
- Ottawa-Carleton
Occupational Therapy
Services di Manotick

(per pazienti che risiedono
in zone rurali)

A

l

Se il paziente non é in grado
di guidare... notificare
alla motorizzazione civile

Certificato medico

A
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dare, determinare quando sospendere 1'uso auto-
nomo dell’autoveicolo presenta non poche diffi-
colta. Infatti non esiste una procedura e standard
accreditati che diano ausilio al clinico nel moni-
toraggio di questa abilita. Inoltre, non sempre i
familiari e i caregiver sono propensi a comunica-
re l'impossibilita di continuare a guidare, in
quanto temono di suscitare reazioni catastrofi-
che da parte del congiunto che vede cosi forte-
mente limitata la propria liberta personale. In
questa situazione alcuni consigliano di delegare
la comunicazione al medico di famiglia. E inte-
ressante la flow-chart proposta a questo riguardo
dal Dementia Network of Ottawa-Carleton nel
2001 (Figura 1) “°. In Ontario il medico ¢ legal-
mente responsabile della mancata comunicazio-
ne della perdita della capacita di guidare.

LA RICERCA SUI PAZIENTI DEMENTI

Come in ogni settore della scienza medica an-
che nell’ambito delle demenze esiste la necessita
e il dovere di condurre ricerche cliniche sui pa-
zienti. A differenza pero di altri ambiti, I'impos-
sibilita di ottenere un valido consenso nelle di-
verse fasi della malattia rende complessa la deci-
sione circa la possibilita di svolgere sperimenta-
zioni. Il paziente infatti, soprattutto nelle fasi
moderate e severe della patologia, ha completa-
mente perso le capacita di prendere decisioni an-
che sulla propria salute. 'advance medical plan-
ning ¢ utilizzato pure a questo scopo, ma le obie-
zioni e i dubbi sollevati nella discussione sulla
scelta dei trattamenti mantengono la loro vali-
dita anche in questo ambito. Possiamo infatti
considerare valido un consenso espresso anni
prima della sperimentazione, soprattutto se il pa-
ziente non ¢ piu in grado di modificare la propria
volonta? In realta, per molti tipi di sperimenta-
zioni e possibile ottenere risultati analoghi attra-
verso studi su pazienti in fase lieve o moderata di
patologia, in grado, quindi, di fornire un con-
senso valido “V. Il problema si complica se si fa ri-
ferimento alla sperimentazione farmacologica;
infatti in questo specifico ambito si presenta
I'imprescindibile necessita di confrontare nuove
molecole con placebo. La sempre maggiore di-
sponibilita di farmaci con la specifica indicazio-
ne di cura della AD (sebbene di limitata utilita
clinica) impone 'obbligo di considerare la liceita
etica di privare della terapia quella parte di pa-

zienti eventualmente trattati con placebo. Tale
questione non ha ancora trovato una soluzione
condivisa, anche se sembra profilarsi la necessita
di sviluppare protocolli che prevedono il con-
fronto con farmaci attivi gia noti.

CONCLUSIONI

La presa in carico di pazienti affetti da de-
menza comporta per il clinico una notevole re-
sponsabilita legata anche alle numerose e com-
plesse decisioni che caratterizzano la cronicita
della patologia. Un adeguato approccio al pa-
ziente e ai familiari, centrato sul dialogo e lo
scambio continuo, potrebbe essere il modo mi-
gliore per “accompagnare” 'intero nucleo fami-
liare in un difficile e sconosciuto percorso.

La cultura e la competenza specifiche sono
quindi la base indispensabile a qualsiasi decisio-
ne clinica; a queste si deve aggiungere una gran-
de capacita di cogliere i bisogni del paziente du-
rante lo sviluppo della malattia. E quella che po-
tremmo chiamare 1'“etica dell’accompagnamen-
to”, che pone al centro la necessita di dare a ogni
paziente cio di cui ha bisogno, senza nel con-
tempo sprechi di risorse. Alcuni comportamenti
clinici sono percio irrinunciabili:

e grande attenzione alla diagnosi, che deve es-
sere la pit accurata possibile;

e atteggiamento terapeutico che non neghi al
paziente quegli interventi - farmacologici e
non - che, pur avendo un effetto solo sinto-
matico e temporaneo, possono avere un no-
tevole impatto sulla qualita di vita del pazien-
te e della sua famiglia, senza, nel contempo,
utilizzare tali risorse nei casi in cui non vi ¢
una realistica aspettativa di risultato (qui an-
drebbe anche aperta una riflessione sulla rim-
borsabilita dei farmaci per la demenza e sulle
modalita di controllo del loro utilizzo);

e follow-up preciso del paziente, che permetta
il riconoscimento e il trattamento dei proble-
mi che, secondo le fasi della malattia, posso-
no presentarsi;

e utilizzo delle risorse socio-sanitarie e colloca-
zione del paziente nei vari livelli dei servizi se-
condo le necessita reali, in rapporto al grado
di compromissione cognitiva, funzionale e
comportamentale e al network familiare;

e attenzione e disponibilita verso i bisogni dei
caregiver.
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Il 24 ottobre 2003 si riunira in seduta plenaria il Comitato nazionale per la bioetica. Nella seduta verra discussa la pro-
posta unitaria di documento sul testamento biologico, preparata da un gruppo di lavoro del Comitato. La proposta
prevede che le volonta scritte del paziente non siano vincolanti, ma nel caso in cui lo specialista decida di non esau-
dirle debba esplicitare le ragioni, soprattutto mediche, che lo hanno portato a questa decisione. Ove condivisa, la pro-

posta verra inoltrata al Parlamento italiano.

La nostra redazione fornira aggiornamenti in merito attraverso la newsletter elettronica Dementia News (per abbonarsi gra-
tuitamente alla newsletter: http://www.dementia.science.it/subscribe.html. L'abbonamento é riservato ai signori medici).
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