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Riassunto. In Italia la contrazione delle nascite e il miglio-
ramento delle condizioni di vita e dell’assistenza sanitaria
hanno comportato nel tempo un aumento della popola-
zione di malati affetti da insufficienza cronica mono- o mul-
ti-organica e un allungamento della loro vita media. La sto-
ria naturale delle grandi insufficienze non si è però modifi-
cata, e nel percorso di questi malati vi è un punto in cui il li-
vello di gravità rende più rare le remissioni, ne abbrevia la
durata, provoca un aumento del numero di ricoveri e della
durata della degenza. Inizia la fase “end-stage” delle grandi
insufficienze, in vista della quale i medici sono chiamati a
coinvolgere il malato e i suoi familiari nella definizione con-
divisa di cosa significhino appropriatezza clinica ed etica di
trattamento in un processo di pianificazione anticipata del-
le cure. Si pone il problema di equilibrare i nuovi poteri d’in-
tervento messi a disposizione dalla biotecnologia e dalla
farmacologia (le cure intensive), tanto con la qualità della
vita residua che si può ancora garantire a questi malati (pro-
porzionalità e beneficialità), quanto con la necessità di una
razionalizzazione delle risorse disponibili in costante ridu-
zione (giustizia distributiva). Tuttavia, un significativo gra-
do d’incertezza caratterizza ancora le scelte dei medici cir-
ca i criteri da utilizzare per definire la prognosi e quindi sce-
gliere fra l’opzione di un trattamento intensivo o palliativo.
Il documento di consenso qui presentato, condiviso da die-
ci  società mediche italiane, propone un percorso clinico-
assistenziale finalizzato a orientare la scelta fra un tratta-
mento intensivo e un trattamento palliativo simultaneo nel
paziente insufficiente cronico potenzialmente “end-stage”.

Parole chiave. Cure intensive, cure palliative, cure simulta-
nee, end-stage, insufficienza cronica d’organo, pianificazio-
ne anticipata delle cure.

Part I. End-stage chronic organ failures: a position paper on
shared care planning. The Integrated Care Pathway.

Summary. In Italy the birth rate decrease together with the
continuous improvement of living conditions on one hand,
and the health care progress on the other hand, led in recent
years to an increasing number of patients with chronic
mono- or multi-organ failures and in an extension of their life
expectancy. However, the natural history of chronic failures
has not changed and the inescapable disease’s worsening at
the end makes more rare remissions, increasing hospital ad-
missions rate and length of stay. Thus, when the “end-stage”
get close clinicians have to engage the patient and his rela-
tives in an advance care planning aimed to share a decision
making process regarding all future treatments and related
ethical choices such as patient’s best interests, rights, values,
and priorities. A right approach to the chronic organ failures
end-stage patients consists therefore of a careful balance be-
tween the new powers of intervention provided by the
biotechnology and pharmacology (intensive care), both with
the quality of remaining life supplied by physicians to these
patients (proportionality and beneficence) and the effective
resources rationing and allocation (distributive justice). How-
ever, uncertainty still marks the criteria used by doctors to as-
sess prognosis of these patients in order to make decisions
concerning intensive or palliative care.
The integrated care pathway suggested in this position pa-
per shared by ten  Italian medical societies, has to be in-
tended as a guide focused to identify end-stage patients
and choosing for them the best care option between in-
tensive treatments and palliative care.

Key words. Advance care planning, chronic organ failure,
end-stage, intensive care, palliative care, simultaneous care.
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Introduzione 

In questi anni il miglioramento delle condizioni
di vita e dell’assistenza sanitaria ha comportato un
progressivo allungamento della vita media dei ma-
lati affetti da insufficienza cronica cardiaca, respi-
ratoria, neurologica, renale ed epatica.

La storia naturale di queste grandi insufficien-
ze non si è però modificata continuando a essere
caratterizzata da riacutizzazioni intercorrenti, cia-
scuna seguita inevitabilmente da un globale, pro-
gressivo scadimento della qualità di vita.

Così, nella traiettoria di malattia di questi ma-
lati è possibile individuare un punto in cui il livel-
lo di gravità rende più rare le remissioni, ne ab-
brevia la durata e provoca un aumento del nume-
ro dei ricoveri e della durata della degenza.

Inizia, quindi, la fase “end-stage” delle grandi in-
sufficienze croniche d’organo, in vista della quale i
medici, supportati dal team assistenziale, sono chia-
mati a coinvolgere il malato e i suoi familiari nella
definizione di un percorso di cura che consideri la
necessità di bilanciare i costi umani, i benefici real-
mente attesi, condividendo le decisioni finali. 

In sintesi, si pone il problema di equilibrare i
nuovi poteri d’intervento messi a disposizione dal-
la biotecnologia e dalla farmacologia (le cure in-
tensive) con la qualità della vita residua che si può
ancora garantire a questi malati (proporzionalità e
beneficialità) e con la costante riduzione delle ri-
sorse disponibili (giustizia distributiva). 

La cura intensiva delle insufficienze croniche
d’organo è infatti utile finché procura al malato un
giovamento nel suo stesso interesse, ma nella fase
avanzata o terminale essa non rappresenta più la
risposta appropriata, e il processo di cura deve
orientarsi all’attivazione di cure palliative simul-
tanee1.

A tal fine, è indispensabile ricercare e instaurare
una collaborazione tra specialisti per individuare
correttamente i malati con insufficienza cronica ria-
cutizzata end-stage, pianificando per loro specifici e
più adeguati percorsi clinico-assistenziali paralleli
qualora non sia possibile miliorarne la prognosi2. 

Tuttavia, un significativo grado d’incertezza ca-
ratterizza ancora le scelte dei medici circa i criteri
da utilizzare di volta in volta per definire la pro-
gnosi e quindi scegliere fra l’opzione di un tratta-
mento intensivo o di cure palliative simultanee.

In termini epidemiologici, lo studio Senti-MELC,
che ha analizzato le “traiettorie” dei malati in fine
vita nell’ambito della medicina generale italiana, te-
stimonia questa incertezza rilevando che un medi-
co di medicina generale con una lista di circa 2000
assistiti, vede in media 20 decessi/anno; di questi
solo il 10% è motivato da una causa improvvisa e
non prevedibile mentre il 25% muore per una cau-
sa oncologica e il 65% per un insieme di cause cor-
relate a insufficienza cronica d’organo, fragilità, de-
menza. 

Negli ultimi tre mesi la gran parte dei trasferi-
menti è diretta “da casa a ospedale”, solo un mala-
to su dieci compie il tragitto inverso “da ospedale a

casa”, solo uno su dieci cambia la sua destinazione
“da casa a hospice”, il 59% dei pazienti viene spo-
stato una o più volte, con una crescita esponenzia-
le del numero di malati che accedono all’ospedale
con l’approssimarsi della morte nel tentativo, più
spesso, di prolungare la sopravvivenza3.

L’analisi della popolazione dei malati affetti da
insufficienze cronico-degenerative ricoverati inve-
ce in TI è stata condotta su un totale di 16.997 ma-
lati (35% del totale) ricoverati in 163 reparti di TI
per causa non chirurgica né traumatologica4. Da
questo pool sono state estratte due popolazioni: la
prima di 4164 pazienti (24,5%; 43% età >75 anni)
ricoverati per una riacutizzazione di una grave pa-
tologia cronica d’organo indicata come comorbilità,
la seconda di 1058 pazienti (6,2%; 50% età >75 an-
ni) ricoverati per qualsiasi causa ma con una pro-
babilità attesa di morte ≥70%. 

Mentre la prima popolazione ha evidenziato
una mortalità in TI pari al 36% (N=1488) e in ospe-
dale pari al 48% (N=1986), nella seconda la mor-
talità in TI e in ospedale è risultata, secondo il mo-
dello previsionale, rispettivamente pari al 79%
(N=834) e all’88% (N=935), ma è fondamentale ri-
levare che in questo secondo gruppo di pazienti
un’insufficienza cronica era presente come comor-
bilità nel 100% dei casi.

Un’insufficienza cronica d’organo costituisce
quindi un importante determinante di mortalità,
non modificabile dal ricovero nei reparti di TI,
che genera un rischio di morte doppio rispetto al-
la popolazione generale (18% in TI, 25% in ospe-
dale) nel caso che la causa di ricovero sia una ria-
cutizzazione di insufficienza cronica d’organo, e
quadruplo in caso di ricovero per ogni causa con
un’insufficienza cronica come semplice comorbi-
lità.

Certamente gli elementi di valutazione sopra il-
lustrati non ci permettono di definire conclusiva-
mente quali malati affetti da insufficienza d’orga-
no cronica sono da ricoverare in TI e quali sono da
avviare a trattamento palliativo simultaneo, ma vi
sono sufficienti prove che giustificano un’attenta
valutazione di questi malati circa l’appropriatezza
di un ricovero intensivo.

In questo senso, in Italia, la legge n. 38 del
15/3/20105 e il più recente Accordo Stato-Regioni
del 25 luglio 20126, stanno dando un forte impulso
allo sviluppo della rete di Cure Palliative (CP), so-
prattutto nelle Regioni più carenti. 

Per l’intensivista e lo specialista d’organo si
prospetta la possibilità di interfacciarsi già in ospe-
dale con un team di CP che gestisce una rete di CP
disponendo di ulteriori opzioni di cura: la consu-
lenza palliativa nei reparti di degenza ospedalie-
ra, il ricovero in hospice, l’assistenza palliativa do-
miciliare dopo il ricovero in ospedale e, nei casi me-
no gravi, l’ambulatorio di CP.

In base a quanto detto, il Gruppo di Lavoro
(GdL) multidisciplinare si è posto il duplice obiet-
tivo di identificare i malati affetti da insufficienze
funzionali mono- o multi-organiche cronico-dege-
nerative in fase end-stage e di definire criteri cli-
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nici e di valutazione globale utili a prendere in esa-
me la possibilità di compiere scelte di trattamento
palliativo simultaneo anziché intensivo.

Il presente documento di consenso offre il sup-
porto scientifico ed etico-giuridico condiviso, per
far sì che tali scelte risultino dal miglior grado di
evidenza disponibile e dal minore grado di incer-
tezza possibile, fornendo competenze cliniche ed
etico-giuridiche finalizzate a promuovere un ac-
compagnamento di questi malati alla terminalità e
dei loro cari in una fase così delicata e importante
della loro esistenza.

Metodologia

Il presente documento di consenso sulle opzioni
di trattamento dei malati con insufficienza cronica
cardiaca, respiratoria, neurologica, renale ed epa-
tica, mono- o multi-organica, in fase end-stage è
condiviso da intensivisti, palliativisti, cardiologi,
pneumologi, neurologi, nefrologi, gastroenterologi,
medici d’urgenza, medici di medicina generale e in-
fermieri.

Il documento è stato esaminato anche da esper-
ti in bioetica e diritto che hanno integrato il testo
finale con un’importante serie di approfondite con-
siderazioni che ne supportano la sua validità etico-
giuridica.

Gli estensori del documento, riuniti nell’arco
del biennio 2012-2013 su invito del Gruppo di Stu-
dio Bioetica della Società Italiana di Anestesia
Analgesia Rianimazione e Terapia Intensiva (SIA-
ARTI), provengono da diverse realtà ospedaliere
italiane, nel tentativo di garantire la massima
omogeneità di approccio culturale e metodologico
al tema. 

Il GdL ha individuato i seguenti obiettivi gene-
rali da sviluppare nel presente documento:

• identificare i criteri clinici e di valutazione glo-
bale disponibili in letteratura, utili a indivi-
duare i malati con insufficienza cronica end-sta-
ge e a consentire scelte appropriate di cura;

• fornire un contributo alla rimodulazione dei per-
corsi clinici e assistenziali per questi malati;

• fornire un supporto agli operatori per coinvol-
gere i familiari nelle decisioni terapeutiche;

• fornire una definizione dei criteri etici che ispi-
rano le scelte terapeutiche.

La metodologia di lavoro scelta non è quella del-
la revisione sistematica formale, ma quella della
conferenza di consenso in considerazione della dif-
ficoltà di tradurre in rigida evidenza scientifica la
materia trattata, a causa della scarsa produzione
di studi controllati. 

Di conseguenza si è ritenuto opportuno classifi-
care il documento non come raccomandazioni o li-
nee-guida ma come documento di consenso che
esprime l’opinione degli estensori.

Questi, ciascuno per la propria area di attività,
hanno raccolto ed esaminato il materiale scientifi-

co, le prove disponibili (Medline, nel periodo 2012-
2013) e le personali esperienze, preparando una
prima bozza di documento.

Sono stati individuati dei revisori esterni al
GdL sia nell’ambito delle differenti discipline che
hanno concorso alla stesura del documento sia in
ambito bioetico e giuridico. I revisori esterni han-
no avuto il compito di operare il processo di peer
rewiewing del testo e i loro commenti sono stati
raccolti, discussi dal GdL e inseriti nel documento
che è stato successivamente inviato alle singole so-
cietà scientifiche per la valutazione finale e per la
loro approvazione.

A tutt’oggi il documento è stato approvato e con-
diviso da:

• Associazione Italiana Gastroenterologi Ospe-
dalieri (AIGO: http://www.webaigo.it/down -
load/end%20stage.pdf);

• Associazione Italiana Pneumologi Ospedalieri
(AIPO: http://www.aiponet.it/it/news/aiponews/
detail/0/262/14174/documento-condiviso-sul-
lend-stage.html);

• Associazione Nazionale Infermieri di Area Cri-
tica (ANIARTI: http://www.aniarti.it/it/content/
grandi-insufficienze-dorgano-end-stage-0);

• Associazione Nazionale Medici Cardiologi Ospe-
dalieri (ANMCO: http://www.anmco.it/insuffi-
cienze_croniche_end_stage1.pdf);

• Italian Resuscitation Council (IRC);
• Società Italiana di Anestesia Analgesia Riani-

mazione e Terapia Intensiva (SIAARTI: http://
www.siaarti.it/grandi-insufficienze-dorgano-
end-stage-cure-intensive-o-cure-palliative);

• Società Italiana Cure Palliative (SICP: http://
www.sicp.it/materiali/grandi-insufficienze-
d%E2%80%99organo-%E2%80%98end-sta-
ge%E2%80%99-cure-intensive-o-cure-palliative);

• Società Italiana Medicina Emergenza Urgenza
(SIMEU: http://www.simeu.it/file.php?file=dir&
sez=articoli&id=273);

• Società Italiana Medicina Generale (SIMG:
http://www.simg.it/documenti/aree_cliniche/Do-
lore_Palliative/supporti/INSUFFICIENZE_CR
ONICHE_END%20STAGE.pdf);

• Società Italiana Nefrologia (SIN: http://www.ne-
phromeet.com/web/procedure/protocollo.cfm?Lis
t=WsIdEvento,WsPageNameCaller,WsIdRispo-
sta,WsRelease&c1=00091&c2=%2Fweb%2Fe-
venti%2FNEPHROMEET%2Findex%2Ecfm&c
3=2&c4=1);

• Gruppo di Studio Bioetica Società Italiana Neu-
rologia (SIN – GdB).

Questo testo conclusivo rappresenta, quindi, il
comune denominatore condiviso dalle società
scientifiche (vedi link sopra riportati). Esso è ri-
volto a intensivisti, palliativisti, cardiologi, pneu-
mologi, neurologi, nefrologi, gastroenterologi, me-
dici d’urgenza, medici di medicina generale e in-
fermieri, oltre che al rimanente personale sanita-
rio, che partecipa attivamente al team di cura, e
alle associazioni di malati. 
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Proposta di un percorso
anamnestico-clinico-assistenziale
finalizzato a determinare l’orientamento intensivo
vs palliativo simultaneo delle cure

Il percorso anamnestico-clinico-assistenziale
proposto è finalizzato a orientare la scelta tra un
trattamento intensivo e un trattamento palliativo
simultaneo nel paziente affetto da insufficienza cro-
nica mono- o multi-organica potenzialmente end-
stage affetto da una condizione acuta life-threate-
ning o life-limiting (vedi glossario) intercorrente. 

Esso parte dal riconoscimento che questi malati
necessitino di una presa in carico globale e di per-
corsi assistenziali tesi a bilanciare il necessario so-
stegno alle funzioni vitali compromesse con obietti-
vi di cura proporzionati e possibilmente pianificati. 

A tale proposito la genericità della definizione
di “condizione acuta life-threatening o life-limi-
ting” è voluta per concedere agli operatori un’in-
terpretazione ampia delle diverse situazioni clini-
che, permettendo così di esprimere valutazioni
quanto più possibile inclusive e individualizzate. 

Questo modello di pianificazione delle cure può
attuarsi con modalità analoghe in contesti clinici
diversi: Dipartimento di Emergenza-Pronto Soc-
corso, Unità Operative di Degenza Medica e Chi-
rurgica, Unità Operative di Cure Intensive. 

La metodologia comune deve essere contraddi-
stinta dalla valorizzazione di tutte le professionali-
tà coinvolte nella gestione clinica (medici di medici-
na generale, medici ospedalieri, palliativisti, infer-
mieri) e dalla massima considerazione per l’autode-
terminazione del malato, sostenuto dalla sua rete di
prossimità (prossimi, congiunti, amministratori di
sostegno, fiduciari), che possa rappresentarne al me-
glio, quando necessario, interessi e volontà secondo
una visione delle cure centrate sul malato e sulla sua
famiglia e non più sul medico e/o sulla malattia. 

Il percorso anamnestico-clinico-assistenziale è
articolato nelle seguenti fasi: 

1. Definizione delle patologie da cui il malato è
affetto che suggeriscono di valutare l’oppor-
tunità di un orientamento terapeutico pal-
liativo vs intensivo (criteri clinici specifici). 

2. Valutazione funzionale globale del malato
(non organo o funzione specifica) per arriva-
re a definire obiettivi di cura proporzionati e
pianificati (“surprise question” e Palliative
Performance Scale semplificata).

3. Inquadramento del malato come potenziale
end-stage (criteri clinici generali).

4. Integrazione dei dati precedenti con il prin-
cipio dell’autonomia decisionale del malato
inserito nel suo contesto di vita (quesiti inte-
grativi dei criteri clinici specifici e generali).

DEFINIzIONE DELLE PATOLOGIE DA CUI IL MALATO è AFFETTO
CHE SUGGERISCONO DI VALUTARE L’OPPORTUNITà
DI UN ORIENTAMENTO TERAPEUTICO PALLIATIVO VS INTENSIVO:
CRITERI CLINICI SPECIFICI

Uno schema riassuntivo di tutti i criteri clinici
specifici per iniziare a discutere la proposta di un
trattamento palliativo anziché intensivo è conte-
nuto nella tabella 17-68. 

Questi criteri vengono trattati estesamente nel-
la parte II del lavoro dedicata alle prove scientifiche.

VALUTAzIONE FUNzIONALE GLOBALE DEL MALATO
(NON ORGANO O FUNzIONE SPECIFICA)
PER ARRIVARE A DEFINIRE OBIETTIVI DI CURA PROPORzIONATI
E PIANIFICATI: “SURPRISE qUESTION” E PALLIATIVE PERFORMANCE
SCALE SEMPLIFICATA

Vi sono da tempo alcuni approcci specifici che sug-
geriscono come migliorare la qualità delle cure nella
fase end-stage delle patologie cronico-degenerative. 

Il primo è quello che viene definito della cosid-
detta “surprise question”: «Quando visiti un mala-
to, domandati se saresti sorpreso se morisse entro
pochi mesi. Se la risposta è ‘no’, dài la precedenza
alle sue preoccupazioni, al controllo dei sintomi, al-
l’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 “domanda sorprendente” è uno strumento
semplice che può essere utilizzato da tutti i me-
dici ed è stata utilizzata con successo in popola-
zioni di malati con patologie croniche in fase
avanzata7. 

È stata poi individuata una scala funzionale69-71
(Palliative Performance Scale – PPS) che, anche
nella forma semplificata riportata nella tabella 2,
può essere di aiuto nel valutare globalmente il
malato nella sua residua capacità funzionale;
questa valutazione globale rappresenta una ne-
cessaria integrazione alla valutazione di perfor-
mance del singolo organo e/o della singola funzio-
ne fisiologica e ha anche un forte significato pro-
gnostico.

INqUADRAMENTO DEL MALATO COME POTENzIALE END-STAGE:
CRITERI CLINICI GENERALI

La tabella 372-97 elenca i criteri generali che, in-
dipendentemente dalla tipologia di patologia cro-
nico-degenerativa, facilitano l’inquadramento del
malato come potenzialmente end-stage se presi in
considerazione in modo congiunto con gli altri ele-
menti clinici precedentemente esposti.

Recenti Progressi in Medicina, 105 (1), gennaio 201412
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Tabella 1. Tabella riassuntiva dei criteri clinici specifici per iniziare a valutare l’opzione di un trattamento palliativo anziché intensivo.

Insufficienza cardiaca cronica
(con terapia medica ottimale)7-14

Classe NYHA IV
>1 ospedalizzazione negli ultimi 6 mesi
Ipotensione periferica e/o ritenzione di liquidi
Necessità di frequente o continuo supporto farmacologico infusionale
Scarsa risposta alla risincronizzazione cardiaca quando indicata cachessia

Insufficienza respiratoria cronica (BPCO)15-30 Età >70 anni
FEV1 <30% predetto
Dipendenza dall’ossigeno-terapia
>1 ammissione/anno in ospedale per BPCO riacutizzata
Insufficienza cardiaca congestizia e/o altre comorbilità
Calo ponderale/cachessia
Ridotta autonomia funzionale
Aumento dipendenza

Insufficienza respiratoria cronica (IPF)31-41 Età >70 anni
Pattern istologico “UIP” (se noto)
Dipendenza dall’ossigeno-terapia
Aspetto radiologico di “Honeycomb” all’HRTC del torace
Ridotta autonomia funzionale
Aumento dipendenza

Insufficienza renale cronica42-49 Età >75 anni
Neoplasia in stadio avanzato
Grave malnutrizione
Patologia cardiaca o polmonare terminale
Stato vegetativo
Grave deterioramento cognitivo
Multiple Organ Failure in Terapia Intensiva

Stroke50,51 Età >80 anni
Rankin 5
Scarso recupero cognitivo (MMS<11)
Disfagia persistente/permanente
Ulcere da pressione
Copatologie: neoplasie, demenza, esiti di pregresso ictus, cardiopatia severa (NYHA)

Morbo di Parkinson52 Riduzione di efficacia del trattamento/politerapia farmacologica
Ridotta indipendenza
Malattia meno controllabile e meno prevedibile con periodi di “off”
Discinesie problemi di motilità e cadute
Disfagia
Segni psichiatrici

Sclerosi multipla53,54 Dolore
Difficoltà nella comunicazione verbale
Astenia
Disturbi cognitivi
Disfagia/malnutrizione
Dispnea/polmonite da aspirazione
Complicanze mediche: es., infezioni ricorrenti

Sclerosi laterale amiotrofica55 Richiesta diretta del malato e famiglia
Severa sofferenza psicologica, sociale, spirituale
Controllo del dolore che richiede elevate dosi di analgesici
Necessità di alimentazione enterale (PEG, SNG) per disfagia/malnutrizione
Presenza di dispnea o ipoventilazione con C.V. < 50% o polmoniti da aspirazione
Perdita di funzioni motorie in almeno due distretti corporei.
Difficoltà nella comunicazione verbale
Astenia
Disturbi cognitivi
Infezioni ricorrenti

Demenza56,60 Incapace di camminare senza assistenza e
Incontinenza urinaria e fecale e
Conversazione non significativa e incoerente (<6 parole /giorno) e
Incapace a svolgere le attività giornaliere (PPS ≤ 50%) + una o più delle seguenti:
– perdita di peso (10% negli ultimi 6 mesi)
– infezioni ricorrenti del tratto urinario
– piaghe da decubito (stadio 3 o 4)
– febbre ricorrente

Insufficienza epatica61-68 Ridotta assunzione orale liquidi o solidi polmoniti da aspirazione
Non candidabilità a trapianto
Indice MELD >25
Indice SOFA >10,5
Complicanze: sepsi o sanguinamento o insufficienza renale
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INTEGRAzIONE DEI DATI PRECEDENTI
CON IL PRINCIPIO DELL’AUTONOMIA DECISIONALE DEL MALATO
INSERITO NEL SUO CONTESTO DI VITA:
qUESITI INTEGRATIVI DEI CRITERI CLINICI SPECIFICI E GENERALI

Successivamente, al fine di effettuare una va-
lutazione della patologia e del suo grado di evolu-
zione centrata sulle preferenze individuali del ma-
lato e sulla sua visione esistenziale, tenendo conto
del contesto sociale e familiare98-107 sono stati in-
dividuati una serie di quesiti (tabella 4)108-118 da
considerarsi integrativi dei criteri clinici specifici e
generali.

È indispensabile comprendere che un processo
decisionale così delicato non può configurarsi come
“linee-guida” che consentono automaticamente di
inserire il paziente in una delle due “categorie di
cura” (intensiva o palliativa simultanea) attra-
verso il semplice riscontro di una serie di criteri
clinici.

Il riscontro in un paziente dei criteri clinici spe-
cifici per un’insufficienza d’organo, pur rappre-
sentando un dato prezioso per l’équipe curante per
prendere in considerazione l’opzione di tratta-
mento palliativo anziché intensivo, non autorizza
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Tabella 2. Scala funzionale per la valutazione globale e prognostica del malato (Palliative Performance Scale semplificata).

% Deambulazione Livello di attività
evidenza di malattia

Cura di sé Introduzione liquidi
e/o solidi

Livello di coscienza

100 normale normale
nessuna malattia

completamente
autonoma

normale normale

90 normale normale
qualche grado di
malattia

completamente
autonoma

normale normale

80 normale normale con sforzo
qualche grado di
malattia

completamente
autonoma

normale o ridotta normale

70 ridotta non può svolgere un
compito o lavoro
qualche grado di
malattia

completamente
autonoma

come sopra normale

60 ridotta non può svolgere
hobbies o lavori di
casa
malattia significativa

assistenza occasionale
assistenza richiesta

come sopra normale o confuso/a

50 prevalentemente
seduto/a o disteso/a

non può svolgere
alcun lavoro
malattia estesa

assistenza
considerevole
assistenza richiesta

come sopra normale o confuso/a

40 prevalentemente
a letto

come sopra prevalentemente
assistito

come sopra normale o
sonnolento/a o
confuso/a

30 allettato/a come sopra assistenza totale ridotta come sopra

20 allettato/a come sopra come sopra minima come sopra

10 allettato/a come sopra come sopra solo cura della bocca sonnolento/a
o in coma

0 morte - - - —

Tabella 3. Criteri clinici generali per inquadrare il malato poten-
zialmente “end-stage”.

• Ricoveri frequenti per le stesse condizioni (es., >1 ricovero
entro l’anno)72-76

• Declino nutrizionale (cachessia)77

• Malato anziano, con deficit cognitivo e con frattura di ossa
lunghe78-81

• Neoplasia metastatica o localizzata in fase avanzata o allo
stadio di incurabilità82

• O2-Terapia domiciliare, NIMV77

• Arresto cardiaco extra-ospedaliero recuperato ma a pro-
gnosi severa o infausta83,84

• Malati candidati a trapianto ma inidonei a riceverlo per la
patologia intercorrente85,86

• Necessità di ricovero in o provenienza da lungo-degen-
za/riabilitazione87*

• Malato considerato un potenziale candidato a o già porta-
tore di:
– nutrizione artificiale via SNG/ PEG88-92

– tracheotomia93

– dialisi94

– LVAD o AICD95

– trapianto di midollo osseo (malati ad alto rischio)96,97

*indicatori inclusi empiricamente sulla base dell’esperienza 

- Copyright - Il Pensiero Scientifico Editore downloaded by IP 54.234.227.202 Mon, 27 May 2019, 12:15:25



Discussione

Il metodo di valutazione
del malato insufficiente cro-
nico end-stage descritto nel
presente documento condi-
viso, servendosi anche di
parametri globali oltre che
dei tradizionali parametri
clinici, permette di identifi-
care in modo accurato quei
malati che hanno bisogni
che possono essere più cor-
rettamente soddisfatti da
un approccio palliativo si-
multaneo anziché intensivo.

Questo metodo di valu-
tazione si propone di intro-
durre nella cultura sanita-
ria ospedaliera e territoria-
le il concetto di approccio
palliativo non inteso nei li-
mitanti termini di cura del-
la terminalità imminente,
ma di cure olistiche da af-
fiancare ai trattamenti or-
dinari e commisurate ai
reali bisogni del malato.

Si ritiene inoltre che ta-
le metodo, in combinazione
con iniziative educative del
personale sanitario119,120
che permettano di matura-
re nuove competenze rela-
zionali riguardo alla comu-
nicazione della prognosi e
alla discussione delle deci-
sioni di fine vita, sia in gra-
do di garantire un più rigo-

roso rispetto dell’autodeterminazione del malato
e della sua beneficialità, oltre che di una maggio-
re giustizia distributiva, in termini di una più ra-
zionale allocazione delle risorse associata a una
corretta valutazione dell’eventuale futilità dei
trattamenti intensivi121-124.

È auspicabile, inoltre, che nel processo di cure
palliative simultanee vi sia una stretta collabora-
zione fra chi ha trattato il malato in precedenza e
l’équipe palliativa che s’inserisce nella cura in mo-
do che il malato percepisca una continuità assi-
stenziale e relazionale anche per quanto riguarda
gli aspetti informativi e di comunicazione.

Rilevante risulta il contributo dei palliativisti
nell’aiutare gli specialisti d’organo nella comuni-
cazione delle cattive notizie, nella gestione delle
emozioni e nella gestione di eventuali contrasti in-
tra-familiari sulle scelte di trattamento.

La messa in atto del percorso così come qui de-
lineato richiede inevitabilmente tempo, che mal si
concilia con la necessità urgente di vicariare al me-
glio le funzioni vitali del malato che giunge al PS
o che si deteriora in reparto e per il quale non vi è
purtroppo immediatamente disponibile una piani-
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Tabella 4. Quesiti integrativi dei criteri clinici specifici e generali.

Sintomo di valutazione • ci sono sintomi fisici o psicologici rilevanti e angoscianti?
• il ricovero viene richiesto per difficile controllo di sinto-

mi cronici (sintomo di moderata-grave intensità dura-
ta>24-48h)?108

Valutazione sociale • ci sono significative problematiche sociali? 

Valutazione dei bisogni spirituali • ci sono significativi bisogni spirituali?

Identificazione degli obiettivi
di cura centrati sul malato

• vi è chiarezza e documentazione sugli obiettivi di cura105?
• vi sono incertezze o disaccordi tra malato, personale e/o

familiari in materia di109:
– decisioni relative a trattamenti medici aggressivi?
– preferenze sui trattamenti intensivi?

• quali sono le aspettative di approfondimento diagno-
stico, di cura e assistenza identificate dal malato, dalla
famiglia, dal legittimo rappresentante?

• le opzioni di trattamento sono in linea con le aspettati-
ve di cura identificate dal malato, dalla famiglia, dal le-
gittimo rappresentante?

• sono state esplicitate dal malato particolari scelte etiche
(rifiuto/accettazione di determinati tipi di approfondi-
mento diagnostico e di trattamento rispetto ad altri)110-113?

• il malato ha già partecipato ad una pianificazione anti-
cipata della cura?

• il malato ha sottoscritto un documento di pianificazione
anticipata della cura?

Comprensione delle opzioni
di prognosi/trattamento

• Il malato e la famiglia comprendono e condividono le
scelte relative alla fase attuale della traiettoria di malat-
tia, alla prognosi, e alle opzioni di trattamento?

• se la durata stimata dell’eventuale ricovero in TI è ≥7 gg
il malato e la famiglia lo accettano109,114-118?* Invio a cu-
re post-dimissione  quali sono i fattori chiave per un pas-
saggio sicuro da un ambiente ad un altro?

• è stato contattato il MMG dopo il ricovero?
• la dimissione è stata concordata con il MMG?

*indicatori inclusi empiricamente sulla base dell’esperienza

assolutamente una conseguente automatica deci-
sione.

La decisione finale deve conseguire alla valuta-
zione globale del malato tramite i 5 step proposti,
e la pianificazione delle cure deve essere persona-
lizzata in base alle sue esigenze psico-fisiche e spi-
rituali. 

L’insieme costituito da uno o più criteri clinici
specifici, la risposta positiva alla “surprise que-
stion” più un punteggio nella PPS ≤50% e uno o più
criteri clinici generali non deve intendersi come
una soglia per assegnare automaticamente il ma-
lato a un percorso di cure palliative, ma come stan-
dard minimo per avviare una discussione in meri-
to con lui, se possibile, e con la sua famiglia e con
gli altri operatori. 

La procedura andrà documentata in cartella cli-
nica: è questo l’unico modo per dare dignità deon-
tologica e giuridica a una scelta terapeutica ade-
guata sul piano clinico ed etico, fatta nell’interes-
se del malato e condivisa con i suoi congiunti. 

Nella figura 1 è riportato uno schema riassun-
tivo del percorso anamnestico-clinico-assistenzia-
le proposto.
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Condizione life-threatening
o life-limiting in DE-PS* o DO**

Valutazione clinica

 ≥ 1 
Criteri clinici generali?

(tabella 3)

Rivaluta
con il

palliativista

Obiettivi che
richiedono
trattamento

intensivo

“Surprise question”
«il malato potrebbe morire a causa della propria

insufficienza cronica entro pochi mesi, settimane o giorni?»

Criteri clinici specifici per insufficienza end-stage
(tabella 1)

Sì

NoSì

Discuti con il malato e la famiglia, facilita i supporti,
registra in cartella la pianificazione delle cure

Offri cure mirate al sollievo dei sintomi, individua
la collocazione appropriata

Identifica
il malato

che può  essere
in end-stage

Palliative Performance
Scale ≤50%?

(tabella 2)

Insufficienza 
cronica mono-

o multi-organica

S

Sì

No

Step 1

Step 2

Step 3

Step 4

Step 5

No

Valuta
 necessità cliniche

e personali
del malato

Pianifica
coordinamento

delle cure e
comunicazione

Valuta le risposte 
ai quesiti 
integrativi 
(tabella 4)

Obiettivi che
non richiedono

trattamento 
intensivo

Processo
decisionale
condiviso

Figura 1. Schema riassuntivo del percorso clinico-assistenziale.
*DE-PS= Dipartimento Emergenza-Pronto Soccorso; **DO= Degenza Ordinaria
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ficazione anticipata delle cure. In questo senso si
ritiene che, in caso d’incertezza il medico – non ne-
cessariamente l’anestesista-rianimatore – debba
intervenire anche in maniera invasiva per pren-
dere successive decisioni disponendo di ulteriori
dati clinici e biografici. 

L’eventuale decisione di sospendere poi i sup-
porti invasivi – giustificata sul piano etico, deon-
tologico e clinico – può avvenire per l’emergere di
una chiara volontà del malato o di un’evidente fu-
tilità dei trattamenti. 

In caso di sofferenza psico-fisica presente nella
fase terminale (ultimi giorni-ultime ore), provoca-
ta da sintomi refrattari al trattamento, è clinica-
mente appropriata ed eticamente doverosa una se-
dazione terminale/palliativa che riduca la vigilan-
za, anche sino alla sua abolizione per il controllo
della sofferenza giudicata intollerabile dal malato
stesso125.

Le aree di criticità con cui attualmente questa
proposta deve misurarsi per poter essere attuata so-
no costituite dalla necessità, da parte dei sistemi di
controllo della sanità ospedaliera e territoriale, di:
• attivare politiche incentrate sulle cure palliati-

ve simultanee e di fine vita;
• avviare un cambiamento nella cultura degli

operatori; la recente stesura dei Core Curricu-
la126-131 da parte della SICP fornisce le “core
palliative competences” che i vari professionisti
devono acquisire;

• integrare nei processi di cura intraospedalieri
l’approccio al malato insufficiente cronico end-
stage proposto nel documento condiviso;

• includere attivamente i medici di medicina ge-
nerale al fine di rendere coerenti e consequen-
ziali le decisioni sul trattamento del malato cro-
nico nell’ambito dell’intero suo percorso clinico
assistenziale lungo l’intera traiettoria di ma-
lattia, riducendo il più possibile le discontinui-
tà e le criticità dovute a mancata preparazione
del malato, della famiglia;

• sorvegliare la casistica al fine di implementare
tempestivamente il metodo di approccio proposto;

• monitorare i risultati ottenuti in termini di ap-
propriatezza dei trattamenti e soddisfazione de-
gli operatori, dei malati e delle loro famiglie.

Si auspica che le aziende sanitarie e ospeda-
liere procedano a una rimodulazione dell’alloca-
zione delle risorse economiche che consenta di
realizzare le reti locali di CP, di implementare le
competenze di base in cure palliative del perso-
nale sanitario al fine di attivare una collabora-
zione quotidiana fra specialista ospedaliero, pal-
liativista e medico di medicina generale. La con-
sulenza da parte dei palliativisti in ospedale sarà
il perno per una corretta gestione del malato end-
stage al fine di decidere tempestivamente il mi-
glior percorso assistenziale fra le varie opzioni
possibili (rientro a domicilio con presa in carico
palliativa, ricovero in hospice, ricovero tempora-
neo in degenza ordinaria con consulenze palliati-
ve di rivalutazione).

Conclusioni

Vi è ormai una comprovata evidenza che la sof-
ferenza globale dei malati cronici terminali non af-
fetti da cancro è sovrapponibile a quella dei mala-
ti neoplastici.

Di conseguenza, i malati affetti da malattie cro-
nico-degenerative end-stage potrebbero beneficia-
re di un approccio palliativo simultaneo atto a ga-
rantire: il controllo della sofferenza, il migliora-
mento della qualità dell’ultima parte della loro vi-
ta e della qualità della loro morte, il sostegno al
lutto per i congiunti che sperimentano, nel conte-
sto di una pianificazione delle cure, una significa-
tiva riduzione dell’incidenza del disturbo post-
traumatico da stress132-135.

Il percorso clinico-assistenziale con obiettivi
di cure palliative simultanee e di fine vita matu-
rato in un modello di pianificazione delle cure
può essere quindi sviluppato per il malato affet-
to da grave insufficienza mono- o multi-organica
cronica.

Questo significa poter disporre di molteplici op-
zioni di cura, maturate nel contesto di un processo
di decisioni condivise di limitazione dei tratta-
menti invasivi futili, offrendo al malato e ai fami-
liari una valida alternativa di trattamento etica-
mente e clinicamente proporzionato ai loro bisogni
in quanto valutato alla luce di una prognosi reali-
stica che tenga conto non solo della clinica ma an-
che della globalità della persona e delle sue prefe-
renze.

Medici e infermieri devono essere garanti di
una corretta informazione sulle reali possibilità de-
gli interventi proposti.

In questo modo sarà anche possibile individua-
re aree di risparmio di risorse economiche e uma-
ne che potranno essere liberate e reindirizzate ver-
so altri malati con esiti migliori quando trattati in-
tensivamente.

L’obiettivo finale dell’approccio alle grandi in-
sufficienze mono- o multi-organiche cronico-dege-
nerative proposto nel presente documento di con-
senso è triplice:

1. controllare la sofferenza globale del malato per
permettergli di affrontare la fase finale della vi-
ta, sostenuto da cure appropriate e da un nu-
cleo di affetti familiari e amicali orientati ad as-
secondare i suoi bisogni;

2. rispettare i principi etici di autodeterminazio-
ne del malato e di definizione di una sua bene-
ficialità evitando di attivare trattamenti da lui
rifiutati o sproporzionati;

3. permettere una razionalizzazione delle risorse
disponibili alla luce di un criterio clinico a sua
volta rispettoso di un criterio etico di giustizia
distributiva.

La fase di terminalità di queste patologie sta
aumentando progressivamente di durata essendo
attualmente attestata su 6-12 mesi. Diviene quin-
di essenziale in questa fase una medicina centrata
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Statement etici che hanno ispirato il documento

Statement 1
È doveroso, nel prendersi cura del malato, rispettare la sua volontà136-138.

Statement 2
Le decisioni si basano sulla prognosi e sulle volontà attuali o pregresse del malato e includono il ma-
lato, la famiglia e il team curante in un processo condiviso di pianificazione anticipata delle cure139-142.

Statement 3
La pianificazione anticipata delle cure dovrà tener conto dei principi di autodeterminazione, benefi-
cialtà/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.

Statement 4
È doveroso non prolungare il processo del morire143.

Statement 5
La limitazione delle cure va motivata e documentata in cartella.

Statement 6
Un trattamento è futile quando sproporzionato per eccesso. La valutazione di futilità deve essere spe-
cifica per ogni singolo malato in un dato contesto clinico, confrontando la qualità di vita presumibil-
mente raggiungibile dal trattamento e quella ritenuta accettabile dal malato144.

Statement 7
Non iniziare o interrompere un trattamento divenuto sproporzionato perché i suoi costi umani supe-
rano i benefici attesi è un atto eticamente doveroso e non è provvedimento eutanasico. Non erogare un
trattamento o sospenderlo sono opzioni eticamente sovrapponibili. In termini giuridici, non erogare un
trattamento che la comunità scientifica ritiene sproporzionato o sospenderlo sono opzioni sovrapponi-
bili e qualificabili, anche a diritto vigente, come adempimento di dovere ai fini della non punibilità.

Statement 8
In termini di giustizia distributiva è eticamente doveroso e scientificamente appropriato ricercare co-
stantemente la migliore allocazione delle risorse disponibili.

Glossario

Advocacy. Il “prendersi cura” è la funzione fondamentale dell’infermiere. Questo implica la responsa-
bilità di garantire prioritariamente le necessità della persona, ma anche di essere titolare di una posi-
zione di garanzia, ossia di prendere le difese dell’assistito soprattutto quando si trova in situazioni di
difficoltà e fragilità e dunque bisognoso di supporto e protezione. Inoltre, l’infermiere s’impegna affin-
ché il malato non subisca in nessuna situazione danno o nocumento in conseguenza dell’agire profes-
sionale. Anche quando vi fosse un contrasto etico con la visione della persona assistita, l’infermiere si
adopera affinché l’assistito possa ricevere, con l’intervento di altri colleghi, la cura necessaria alla sua
sicurezza e alla qualità di vita la lui preferita.

Clausola di coscienza. Ci si riferisce alla “clausola di coscienza” in luogo della “obiezione di co-
scienza” per tenere conto della distinzione proposta nella riflessione etica e giuridica tra ipotesi nor-
mate di “obiezione di coscienza” e ipotesi non normate, in cui la clausola di coscienza discende di-
rettamente dalla Costituzione e, primariamente, dalla deontologia medica145-148. L’invocazione del-
la clausola di coscienza è particolarmente indicata per le decisioni critiche alla fine della vita, in cui
l’operatore sanitario non può sapere a priori se e in quali casi una richiesta del paziente potrà es-
sere contraria ai dettami della propria coscienza. In queste ipotesi, nonostante il silenzio del legi-
slatore, può essere invocata la clausola di coscienza, ma diviene condizione essenziale, per l’eserci-
zio del diritto del personale sanitario, che sussistano le condizioni volte a non pregiudicare i diritti
del paziente. 

Cure palliative (CP) di fine vita (end-of-life palliative care): sono costituite da una serie di interventi
terapeutici e assistenziali finalizzati alla “cura attiva, totale di malati la cui malattia di base non ri-
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sul malato e sulla sua famiglia, che, attraverso un
approccio palliativo, valorizzi il suo bisogno di au-
todeterminazione nell’interesse della sua qualità
di vita e della sua dignità. Tutto questo sarà pos-
sibile solo in un sistema sanitario in grado di ga-
rantire una piena accessibilità a ogni livello di cu-
ra da parte di tutti i cittadini, ma anche di soddi-
sfare realisticamente l’intera domanda di salute
alla luce di un criterio di proporzionalità delle cu-
re improntato a un corretto rapporto costo-ri-
schio/beneficio.

*Coautori e componenti del Gruppo di Lavoro: Franco
Aprà (Medico d’Urgenza, Ospedale San Giovanni Bosco,
Torino); Stefano Bambi (Infermiere Area Critica, SOD
Pronto Soccorso Medico-Chirurgico, DEA AOU Careggi,
Firenze); Giuseppe Brunetti (Pneumologo, UO STIRS,
Pneumologia, ASO San Camillo-Forlanini, Roma); Patri-
zia Burra (Gastroenterologa, Dip. Scienze Chirurgiche,
Oncologiche, Gastroenterologiche, Scuola di Medicina,
Università di Padova); Annalisa Carlucci (Pneumologa,
Pneumologia Riabilitativa, IRCCS Fondazione S. Mau-
geri, Pavia); Ignazio R. Causarano (Neurologo-Palliati-
vista, Rete Cure Palliative, Hospice AO Niguarda Ca’
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sponde più a trattamenti specifici. Fondamentale è il controllo del dolore e degli altri sintomi e in ge-
nerale dei problemi psicologici, sociali e spirituali. L’obiettivo delle CP è il raggiungimento della migliore
qualità di vita possibile per i malati e le loro famiglie149.

Cure palliative simultanee (simultaneous palliative care). Le cure palliative simultanee vengono at-
tuate quando la malattia inguaribile è in fase avanzata ma non ancora in fase terminale e prendono
in carico il malato e la famiglia in una fase in cui sono contestualmente praticate terapie finalizzate al
controllo della malattia149.

Processo condiviso di Advance Care Planning (ACP). Ci si riferisce con questa locuzione alle pratiche
di condivisione anticipata del piano di cure. La scelta terminologica è dettata, per un verso, dalla ne-
cessità di fare riferimento alla letteratura e alle numerose esperienze internazionali. D’altro canto, po-
sto che non esiste ancora, né nella normativa né nella letteratura del nostro paese, una terminologia
consolidata, si è ritenuto di inserire il sostantivo “processo” seguito dall’aggettivo “condiviso” per due
essenziali motivi. L’accento sulla condivisione del processo decisionale, senza nulla togliere al ruolo
propulsivo dei professionisti sanitari, è anzitutto una forte garanzia per evitare che il paziente sia sot-
toposto a trattamenti sproporzionati in eccesso; in secondo luogo, è strumento di garanzia che il pa-
ziente sia sottoposto a trattamenti che lui stesso ha considerato proporzionati, contro il pericolo che le
scelte del team curante siano guidate da sole esigenze di efficienza e razionalizzazione della spesa sa-
nitaria.

End-stage. La definizione end-stage è usata per descrivere una condizione di malattia che non può es-
sere più guarita o stabilizzata e che ragionevolmente dovrebbe portare alla morte entro un breve pe-
riodo di tempo. 
Questo termine è più comunemente usato per le malattie progressive come il cancro o le insufficienze
d’organo croniche. Per convenzione, si intende end-stage un paziente che ha un’aspettativa di vita sti-
mata di sei mesi o meno, nell’ipotesi che la malattia faccia il suo corso normale. L’arco temporale di sei
mesi è arbitrario poiché non esistono stime così accurate da predire la morte in modo puntuale. Di con-
seguenza, la definizione end-stage, in termini clinici, non è una garanzia che il paziente muoia entro
sei mesi, ma, allo stesso modo, questo non garantisce che il paziente non possa morire inaspettata-
mente prima150.

Sistema di approccio. Modalità operativa mirata a individuare, valutare e gestire un problema clinico,
etico, esistenziale complesso: può includere algoritmi di trattamento, iniziative educative degli opera-
tori e iniziative di miglioramento della qualità151,152. 

Condizioni potenzialmente life-limiting o life-threatening. Qualsiasi malattia/condizione che è nota per
produrre una limitazione della qualità della vita (es., demenza, BPCO, insufficienza renale cronica,
insufficienza cardiaca cronica, cancro metastatico, cirrosi, distrofia muscolare, fibrosi cistica) o che ab-
bia un’alta probabilità di condurre a morte (es., sepsi, insufficienza multi-organo, traumi maggiori,
cardiopatie acute).
N.B. non sono incluse in questa definizione tutte le condizioni mediche che, pur essendo gravi, preve-
dono un ripristino della funzione di base mediante adeguato trattamento (es., polmonite acquisita in
comunità in un malato altrimenti sano)153,155. 

Obiettivi di cura. Tutti gli obiettivi di cura e assistenza centrati su: persona malata, tipologia di ma-
lattia, prognosi e trattamento, che possono essere individuati nel corso di una valutazione collegiale o
del singolo specialista156,157.
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