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WHO  “progressive terminal illness for 
which there is currently no cure”

www.who.int/mediacentre/news/releases/2015/older-persons-day/en/

M. di Alzheimer come malattia terminale

…..per preparare e condurre un percorso di cura…..
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Controllo delle sofferenze

Qualità di Vita

Il valore di alleviare le sofferenze…



WHO 2012
End-of-life

palliative care

Questa è una particolare forma di continuità delle cure 

quando una persona demente si avvicina alla fine della 

sua vita



co
m

p
e

te
n

ze

Ci sono evidenze scientifiche che dimostrano come 

le cura delle persone dementi, specialmente verso la 

fine della loro vita non è ottimale (195). Le CP sono 

coerenti con una cura centrata sulla persona e 

apportano benefici. Le CP, soprattutto nella fase 

terminale, devono essere gestite da professionisti 

sanitari che hanno le conoscenze e l’esperienza sui 

bisogni più frequenti (dolore, rifiuto di alimenti e 

bevande, disfagia, lutto…(196): 
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Cure Palliative (WHO-OMS):

• Sollievo della sofferenza e altri sintomi disturbanti

• Affermano la vita e considerano il morire come un processo 

normale

• Non si propongono di accelerare o posticipare la morte

• Integrano la cura dei bisogni psicologici e spirituali 

• Offrono un supporto per aiutare il malato a vivere attivamente, per 

quanto possibile, fino alla morte

• Offrono un supporto alla famiglia per affrontare la malattia e il lutto

• Adottano un approccio d’èquipe per gestire il bisogni del malato e 

dei suoi cari

• Migliorano la qualità di vita e possono influenzare positivamente il 

corso della malattia

• Sono applicabili nelle fasi precoci di malattia (CP Simultanee/Precoci



Terminalità !!

Diritto di accesso 

alle CP 

domiciliari,

Hospice,

Ospedale,

(RSA)

Barriere 

culturali!!

9%

La demenza è una malattia incurabile e che riduce 

l’aspettativa di vita; la morte con demenza è 

diffusamente in aumento. L’OMS sancisce che ogni 

persona ha diritto alle CP.

La demenza spesso non è considerata come una malattia 

terminale che richiede cure specialistiche. La carenza di 

specifiche competenze sulla demenza da parte delle èquipe

che operano in strutture che gestiscono le fasi avanzate e 

terminali può influenzare queste mancate attivazioni delle 

CP.



Analgesici 

Oppiacei !!

20-50% malati dementi hanno dolore, 

soprattutto in fase terminale.

Negli ultimi 6 mesi i malati di demenza 

hanno più probabilità di soffrire il dolore 

rispetto ai malati di cancro  (75% vs 60%



Oppiacei

Benzodiazepine !!

PEG

Sondino ng !!

La dispnea è un sintomo frequente (50-

75% del malati con demenza), 

soprattutto in fase terminale.

La disfagia è comune nelle fasi avanzate. La 

nutrizione enterale, che è diffusa, è controversa e va 

valutata attentamente rispetto alle volontà del 

malato e dei caregivers e al bilancio  individuale dei 

rischi/benefici.

Una revisione Cochrane suggerisce che la nutrizione 

enterale nei malati dementi non apporta benefici 

sullo stato nutrizionale, sulle lesioni da decubito, sul 

rischio di mortalità o sulla sopravvivenza



Gestione farmaci  

psicotropi a domicilio!!

Benefici 

delle CP

Oltre il 50% dei malati dementi rimane 

agitato e stressato verso la fase finale di 

vita.

Le polmoniti e altre infezioni sono frequenti 

cause di morte nei malati dementi.

Fino al 71% di decessi sono direttamente 

connessi con le polmoniti, che inducono molta 

sofferenza che può essere alleviata dalle CP.
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La comunicazione e il processo decisionale 

condiviso sono fattori chiave nelle cure di fine 

vita.

Necessità che malati e familiari sviluppino 

fiducia verso l’èquipe di CP.

Molti sanitari delle cure domiciliari non si 

sentono sufficientemente preparati per la 

gestione del fine vita nei malati dementi, 

soprattutto nel  controllo dei sintomi (dolore, 

disturbi del comportamento, sintomi neuro-

psicologici) e nell’approccio globale a malati e 

familiari



«Cure Palliative»: 

l'insieme degli interventi terapeutici, 

diagnostici e assistenziali, rivolti sia alla 

persona malata sia al suo nucleo familiare, 

finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la 

cui malattia di base, caratterizzata da 

un'inarrestabile evoluzione e da una prognosi 

infausta, non risponde più a trattamenti 

specifici;

Legge 38/10



Rete Locale CP     Struttura organizzativa specifica CP  

garantisce:

• Accoglienza, valutazione bisogni, tempestività, 

flessibilità, semplificazione 

• Continuità cure (integrazione H, territorio, Hospice)

• Gestione dei percorsi

• Valutazione Q

Ospedale
• Ambulatorio

• DH

Hospice
Unità CP Domiciliari

• CP di base (MMG)

• CP specialistiche  

(palliativista)

Strutture 

Residenziali

RSA-RSD

Rete 

CP

Rete 

CP

• Consulenza 

palliativa. 

med/inf



Bertolissi S, Miccinesi G, Giusti F. Come si muore in Italia. Storia e risultati dello studio Senti-

MELC. Rivista SIMG 2012; 2: 17 – 34 

Bertolissi S, Miccinesi G, Giusti F. Come si muore in Italia. Storia e risultati dello studio Senti-

MELC. Rivista SIMG 2012; 2: 17 – 34 
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Morte prevedibile

Morte gestita: 

• quando morire
• come morire
• dove morire

Scelte etiche

Scelte cliniche

Surprise question



non fare? 

2 binari:

Appropriatezza clinica

Liceità etica

Fare?

fare altro?



www.sicp.it/



• Domanda sorprendente

• Bisogni e preferenze del malato

• Indicatori clinici





Incapacità a camminare senza assistenza e

Incontinenza urinaria e fecale e

Conversazione non significativa e incoerente (< 6 parole/giorno) e

Incapacità a svolgere attività giornaliere (PPS < 50)

+

una o più delle seguenti condizioni:

Perdita di peso (>10% negli ultimi 6 mesi)

Infezioni ricorrenti del tratto urinario

Piaghe da decubito (stadio 3 o 4)

Febbre ricorrente



STATEMENTS ETICI CHE HANNO ISPIRATO IL 
DOCUMENTO SIAARTI-SICP-ecc.

Statement # 1
E’ doveroso, nel prendersi cura del malato, rispettare la sua volontà

Statement # 2
Le decisioni si basano sulla prognosi e sulle volontà attuali o 
pregresse del malato ed includono il malato, la famiglia, e il team 
curante in un processo condiviso di pianificazione anticipata delle
cure.

Statement # 3
La pianificazione anticipata delle cure dovrà tener conto dei 
principi di autodeterminazione, beneficialità/non maleficialità e 
giustizia; quest’ultima va intesa non solo verso il singolo ma 
anche verso la collettività in termini di una corretta allocazione 
delle risorse.



Valutazione etica

Che tipo di processo decisionale è in atto ?

Chi è/chi sono  il/i decisore/i ?

Il malato è coinvolto nelle decisioni? 
(principio etico di autodeterminazione )

E’ rispettato il criterio di proporzionalità? 

PAC
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