- Copyright - Il Pensiero Scientifico Editore downloaded by IP 216.73.217.7 Tue, 15 Jul 2025, 20:59:41

Key words:
Heart failure;
Quality of life.

© 2003 CEPI Srl

Ricevuto il 15 novembre

2002; nuova stesura il 27
gennaio 2003; accettato il
28 gennaio 2003.

Per la corrispondenza:
Dr.ssa Cristina Opasich

Divisione di Cardiologia
Fondazione S. Maugeri
Clinica del Lavoro e

della Riabilitazione, IRCCS
Istituto Scientifico di Pavia
Via Ferrata, 8

27100 Pavia

E-mail: copasich@fsm. it

Management e qualita

Qualita dell’assistenza nello scompenso
cardiaco terminale: una riflessione

“multidisciplinare”

Cristina Opasich, Stefania De Feo, Massimo Barbieri*, Giuseppina Majani**

Divisione di Cardiologia, *U.O. di Cure Palliative, Fondazione S. Maugeri, Clinica del Lavoro e della Riabilitazione,
IRCCS, Istituto Scientifico di Pavia, Pavia, **Servizio di Psicologia, Fondazione S. Maugeri, Clinica del Lavoro
e della Riabilitazione, IRCCS, Istituto Scientifico di Montescano, Montescano (PV)

Although improved, the prognosis of chronic heart failure is still malignant, the survival rate be-
ing similar to that of cancer. Due to the relevant epidemiology of this disease, the terminal care of
heart failure has a significant impact, searching for the best quality of cure and care.

(Ital Heart J Suppl 2003; 4 (2): 112-118)

Con I'impostazione della terapia medi-
ca ottimizzata e I’'implementazione di effi-
caci programmi di gestione (che cio¢ offra-
no continuita assistenziale anche multidi-
sciplinare e portino il paziente a diventare
co-gestore della sua malattia) si ¢ ottenuta
una significativa riduzione della mortalita
dei pazienti affetti da scompenso cardiaco
cronico!?. Nel recente lavoro del gruppo
australiano dell’ Adelaide University, la di-
mostrata efficacia della “managed care” su-
¢li endpoint “hard” (in questo caso si trat-
tava di ‘“home-based disease manage-
ment”’) si mantiene ad un follow-up di oltre
4 anni?, Il risultato ottenuto si quantifica in
un aumento di sopravvivenza senza eventi
di 7 mesi per i pazienti entrati nel program-
ma in confronto ai 3 mesi dei pazienti se-
guiti secondo la cosiddetta “usual care”.

Anche se migliorata!, la prognosi dello
scompenso cardiaco cronico rimane mali-
gna, con percentuali di sopravvivenza simi-
li a quelle del cancro®>. 1l problema del-
I’assistenza alla fase terminale dello scom-
penso riguarda da vicino non solo i medici
di famiglia ma anche gli ospedalieri. Da da-
ti provenienti dagli Stati Uniti, infatti, il
58% dei pazienti con scompenso cardiaco
muore in ospedale, il 27% a casa e il 3% in
“hospice™®.

Per poter migliorare la qualita dell’assi-
stenza nello scompenso cardiaco terminale
occorre capire quali siano i bisogni dei pa-
zienti nelle ultime fasi della loro vita. In let-
teratura troviamo due importanti studi fo-
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calizzati su questo tema: il Regional Study
of Care for the Dying, inglese, con espe-
rienza su 675 pazienti morti per malattie
cardiache’ e lo studio SUPPORT (Study to
Understand Prognoses and Preferences for
Outcomes and Risks of Treatments), ameri-
cano, relativo a 1404 pazienti morti per
scompenso®.

Da questi risulta che negli ultimi 6 mesi
di vita i pazienti passano una percentuale
sempre maggiore del loro tempo ricoverati
in ospedale (dall’8% nel periodo compreso
tra 6 e 3 mesi prima del decesso si passa al
28% nel periodo compreso tra 1 mese e 3
giorni prima della morte), e progressiva-
mente aumenta il numero delle attivita fisi-
che per le quali sono dipendenti dall’aiuto
di altri (da uno a 7 nell’arco dei 6 mesi pri-
ma dell’evento terminale)®. Inoltre i loro
problemi possono essere schematicamente
rappresentati in quattro aree: quella relativa
alla perdita del benessere fisico che com-
prende i sintomi legati allo scompenso e al-
le comorbidita assai frequenti (come bron-
copneumopatia cronica ostruttiva, artropa-
tie, diabete, ecc.); a questi vanno aggiunti i
sintomi legati agli effetti collaterali dei far-
maci (ad esempio crampi, prurito, ecc.).
Un’altra area coinvolta ¢ quella del benes-
sere psicologico, con conseguente depres-
sione, ansia, paura dei sintomi, paura di
morire, ecc. Anche il benessere sociale ¢ le-
so: sintomi legati alla perdita del ruolo, al-
le conseguenze della malattia sulle relazio-
ni interpersonali, e quelli spesso inconfes-
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sati della paura di non potere scegliere il posto dove sta-
re e dove morire (casa, ospedale, “hospice”, lungode-
genza, ecc.). Infine, a volte puo essere coinvolto il be-
nessere spirituale, che si configura in modi diversi in
base al contesto culturale di provenienza del paziente e
che merita attenzione specifica soprattutto per le rica-
dute che puo avere sull’interpretazione cognitiva della
malattia, come pure del vivere e del morire.
Confrontando i sintomi, e tra questi quelli piu gra-
vosi, dei pazienti con scompenso terminale con quelli
con cancro in corso di trattamento palliativo si evinco-
no molte somiglianze quantitative e qualitative, rias-
sunte nelle tabelle I e TI'°. Oltre alla prognosi e ai sin-
tomi, questi pazienti hanno in comune una maggiore
suscettibilita alle infezioni e allo sviluppo di insuffi-
cienza epatica e renale; inoltre hanno entrambi una ri-
dotta autonomia, disturbi del sonno, confusione, de-
pressione. Entrambi sono trattati con politerapia spesso
complessa e a sua volta gravosa e disturbante. Entram-
bi possono manifestare paura del futuro. Cercando in-
vece di analizzare le differenze, i pazienti con scom-
penso hanno una predizione relativa dell’aspettativa di
vita piu difficile e hanno la percezione di soffrire di una
malattia pitt benigna del cancro, sanno di non potere
“guarire” ma sperano di non peggiorare>!!. Ma non &
sempre cosi. Affiora allora un altro bisogno dei pazien-
ti con scompenso, quello di sapere. Formiga et al.'?

Tabella 1. Confronto relativo ai sintomi riferiti dai pazienti in
trattamento palliativo e da coloro che sono affetti da scompenso
cardiaco terminale'®.

Sintomi Cure Scompenso cardiaco
palliative (%) terminale (%)
(n=213) (n=606)
Dispnea 49 83
Astenia 77 82
Difficolta a camminare 71 66
Difficolta a dormire 38 48
Bocca secca, sete 57 45
Tosse 26 44
Dolore 63 41
Ansia/depressione 61 41
Sudorazione 25 32
Perdita di appetito 54 21

Tabella II. I sintomi percepiti come pill gravosi'’.

Sintomi Cure Scompenso cardiaco
palliative (%) terminale (%)
(n=213) (n =66)
Numero/paziente 2.8 2.6
Dolore 49% 32%
Perdita dell’autonomia 30% 20%
Difficolta a camminare 27% 23%
Dispnea 18% 55%
Astenia 19% 27%
Ansia/depressione 22% 15%
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hanno riportato dati da colloqui con 118 pazienti ultra-
sessantacinquenni, la meta dei quali in avanzata classe
funzionale NYHA, deceduti in media 13 giorni dopo il
ricovero in ospedale. Solo il 3% di loro e solo un quar-
to dei loro familiari erano a conoscenza della prognosi.
Questo risultato si traduce in incomprensioni relative
alle preferenze dei pazienti su dove e come morire. Nel-
lo studio SUPPORT il 23% dei pazienti in classe
NYHA 1V rifiutava I’effettuazione di manovre riani-
matorie, era cio¢ propenso a un “do not resuscitate or-
der”; nel 24% dei casi la percezione del medico relati-
va a questa preferenza del paziente era errata; nel 75%
dei casi i pazienti non avevano mai parlato al medico
delle loro preferenze'3. Il 45% dei pazienti dichiarava
di preferire un approccio palliativo, anche se questo
avesse accorciato la vita; 11 40% riceveva invece un trat-
tamento “life-sustaining” negli ultimi 3 giorni di vita®.

Passando alle preferenze dei pazienti sul luogo do-
ve ricevere assistenza terminale, il 48% di 246 pazienti
ultrasessantacinquenni intervistati preferiva I’ospedale,
i1 43% preferiva casa'*. T sentimenti pill frequenti e con-
trastanti erano da una parte il desiderio di stare con i
membri della propria famiglia, dall’altra la preoccupa-
zione relativa al conseguente peso che questa soluzione
avrebbe comportato per i familiari. La casa veniva de-
scritta come posto familiare di “comfort” e agio, centro
spaziale, temporale e sociale della vita, rifugio dell’i-
dentita e del privato'.

Guardando il problema dell’assistenza al paziente
con scompenso terminale da un punto di vista pil orga-
nizzativo, non possiamo non ammettere che vi sono al-
cune barriere da superare. A differenza che per i pa-
zienti con cancro, 1’assistenza ai pazienti con scompen-
SO & ancora troppo spesso incoordinata: frequenti ospe-
dalizzazioni con percorsi misti (ad esempio pronto soc-
corso, reparto per acuti, per post-acuti, degenza riabili-
tativa, lungodegenza, casa, assistenza domiciliare); il
supporto nel territorio € ancora troppo scarso (pochi in-
fermieri, insufficienti servizi sociali); la comunicazione
formale ed informale tra medico di famiglia e speciali-
sta & ancora insufficiente!®. Di interesse speculativo &
poi la segnalazione che i pazienti con scompenso giu-
dicano come per nulla affrontati dallo staff assistenzia-
le i problemi relativi alla sfera fisica nella meta dei ca-
si, alla sfera sociale e psicologica in un terzo dei casi, e
queste percentuali sono superiori a quelle riportate per
i pazienti con cancro'. Inoltre denunciano la poco
coordinata assistenza ospedaliera, la mancanza di con-
tinuita e ’assenza di coinvolgimento di una figura assi-
stenziale esperta che possa seguirli anche a domicilio®.
I servizi sociali, il coinvolgimento dei servizi di volon-
tariato e dei servizi di cure palliative non vengono qua-
si mai attivati né proposti. Relativamente a questi ulti-
mi vi ¢ un crescente interesse culturale, specie anglo-
sassone, ed una proposta di estenderli ai pazienti con
scompenso cardiaco'6-?4, Tl Dipartimento della Salute
inglese raccomanda formalmente per questi pazienti un
supporto multidisciplinare da svolgersi prevalentemen-
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te sul territorio tramite 1’assistenza domiciliare con ac-
cesso all’assistenza sociale e alla terapia palliativa se
necessaria. Presso I’Universita di Washington si & strut-
turato un Center to Improve Care of the Dying (CICD)
di cui Johanne Lynn ¢ responsabile, la quale afferma
che poiché ¢ impossibile predire la morte, il trattare i
pazienti basandosi sulla classificazione ‘“morente”,
“non morente” non aiuta ad assicurare un’assistenza di
qualita nelle ultime fasi della vita. Il modello concet-
tuale vincente dovrebbe essere quello che include un
trattamento palliativo in base alla severita della malat-
tia, piuttosto che sulla sola prognosi®.

Assistenza palliativa, dunque. Per chiarezza in ta-
bella III?%?7 sono raccolte alcune definizioni operative.
Le cure palliative offrono un’assistenza attiva ai pa-
zienti non pil responsivi al trattamento curativo. Han-
no come preciso scopo quello di alleviare i sintomi pit
gravosi, ad esempio la dispnea tramite 1’utilizzo di op-
piacei, come recentemente testato in uno studio pilo-
ta?82% (Tab. IV) oppure il prurito, per il quale non esi-
stono rimedi testati specificamente nei pazienti scom-
pensati (Tab. V). Le cure palliative comprendono anche
la condivisione dei problemi psicologici, sociali e spi-
rituali, enfatizzano la qualita della vita e della morte,
abbattendo le barriere comunicative e protraggono 1’as-
sistenza alla morte oltre al decesso.

E stato ipotizzato che per lo scompenso terminale
I’assistenza palliativa possa affiancarsi alla terapia cu-
rativa occupando con il trascorrere del tempo uno spa-
zio sempre maggiore, forse mai totale (il trattamento
con diuretico € curativo e palliativo insieme) (Fig. 1)%*.
Alcuni ostacoli limitano 1’organizzazione di un inter-

Tabella ITII. Le definizioni dell’assistenza palliativa®?.

Approccio palliativo

Rilevante per tutti i pazienti incurabili.

Enfatizza I’importanza di considerare gli aspetti psicologici e
spirituali oltre a quelli meramente fisici.

Include la considerazione della famiglia e di figure assistenziali
al domicilio del paziente.

E di competenza universale.

Intervento palliativo

Ha lo scopo di controllare i sintomi (ad esempio chirurgia pal-
liativa, radioterapia, chemioterapia).

E di competenza specialistica.

Assistenza specialistica palliativa

Elargita da un team multidisciplinare; copre 1’ospedale e il do-
micilio del paziente; comprende il ricovero in hospice.

Il team collabora con i medici che hanno in carico il paziente,
sviluppa nuove conoscenze che poi diffonde.

Hospice

Programma assistenziale che supporta il paziente e la famiglia
durante il processo della morte e poi la famiglia durante il lutto.
Si sviluppa a domicilio e in strutture demenziali.

Assistenza terminale
Si riferisce esplicitamente alle ultime settimane di vita.
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Tabella IV. Strategia palliativa suggerita per il trattamento della
dispnea.

Effetti degli oppiacei:

— depressi riflessi vascolari simpatici e del rilascio di istamina
— artero- e venodilatazione

— ridotta risposta del centro del controllo del respiro — ridotto
I’incremento reattivo della frequenza respiratoria

— narcosi centrale — riduce il distress mentale

Dipendenza psicologica: rara

Tolerance: molto rara

Dipendenza fisica: inevitabile ma irrilevante

Inizialmente 2.5 mg/4 ore

Tabella V. Strategia palliativa suggerita per il trattamento del
prurito in oncologia.

Trattamenti consigliati per step se non ¢ correggibile la causa (ad

esempio colestiramina se prurito da ittero ostruttivo), si passa al

livello successivo in caso di inefficacia del precedente:

1. trattamenti topici

2. difenidramina 20-50 mg ogni 6 ore o idrossizina 25 mg ogni
8 ore o ciproeptadina 2-4 mg ogni § ore

. H,-bloccanti (ad esempio cimetidina 300 mg ogni 6-12 ore)

. corticosteroidi orali (prednisone 20-40 mg per 7 giorni)

. ondansetron 8§ mg e.v. ogni 12 ore

. metiltestosterone 25 mg ogni 12 ore per 7-10 giorni

AN B W

Trattamento palliative
nelle scompenso cardiace

Trottamento pallictivo

Figura 1. Trattamento palliativo nello scompenso cardiaco. Da Gibbs et
al*, modificata.

vento multidisciplinare comprendente la terapia pallia-
tiva. Uno di questi ¢ I’incertezza della prognosi che ca-
ratterizza il paziente con scompenso terminale pill che
il paziente con cancro. Infatti, la presenza di possibili
fattori precipitanti, I’imprevedibile risposta al tratta-
mento intensivo, la caratteristica evoluzione della ma-
lattia con alti e bassi, 1’elevata incidenza di morte im-
provvisa, e il fatto che gli attuali marker prognostici
aiutano ad identificare i pazienti ad alto rischio di mor-
te, ma non quelli che moriranno presto, contribuiscono
ad accrescere I’incertezza. Nello studio SUPPORT so-
no stati applicati numerosi marker prognostici per so-
pravvivenza a 6 mesi, suddivisi in marker di tipo gene-
rale (quali la riospedalizzazione entro 2 mesi, 1’assi-
stenza domiciliare dopo la dimissione, la grave dipen-
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denza nell’attivita quotidiana, la perdita di peso > 2 kg
in 2 mesi, un’albumina < 2.5 mg/dl), marker specifici
(quali una frazione di eiezione < 25% e aritmie), im-
piegati da soli o associati a marker prognostici utilizza-
ti dalle organizzazioni per I'indicazione al ricovero in
“hospice”. Anche la combinazione di tutti i criteri mo-
strava pero scarsa capacita prognostica (sensibilita per
rischio alto 1.4%, specificita per rischio basso 67%)3!.
Colpisce ad esempio il risultato di una predizione di so-
pravvivenza a 6 mesi nel 54% di quei pazienti che sono
poi morti nei successivi 3 giorni®.

L’incapacita di esprimere una prognosi corretta co-
stituisce poi un’ulteriore barriera comunicativa tra il
medico ed i pazienti e familiari: quante volte il medico
ha detto o pensato “... altre volte ¢ stato peggio di ades-
so e si e ripreso ...”, “... anche quando si sa che sta per
finire, non sai mai se comunque morira improvvisa-
mente o se si spegnera fra qualche giorno ...”, “... ho
paura che il paziente perda la fiducia in me ...”, ““... ho
paura che il paziente perda la voglia di combattere ...”,
“... faccio fatica ad accettare che non posso fare piu
niente ...”, “... non voglio lasciare niente di intentato

7, “... non voglio parlare di una cosa che non so ...”.
La mancanza di comunicazione tra medico e paziente
finisce cosi anche con ridurre lo spettro terapeutico per
il paziente.

Oltre all’incertezza per la prognosi per il corso im-
prevedibile della malattia, alla spesso presente discon-
tinuita assistenziale e alla mancanza di un rapporto col-
laborativo tra medico e paziente, un altro ostacolo al-
I’apertura verso la terapia palliativa ¢ stato individuato
da un interessante studio effettuato nel nord ovest del-
I’Inghilterra’®. Si trattava di una messa a confronto dei
pareri di medici di famiglia, cardiologi, geriatri, inter-
nisti e specialisti di cure palliative sull’assistenza pal-
liativa allo scompenso cardiaco. Sebbene sia risultato
comune a tutte le figure specialistiche un senso di disa-
gio per inadeguatezza, ¢ stata enfatizzata la confusione
di ruoli tra le figure assistenziali; le critiche piu severe
venivano indirizzate ai cardiologi, incolpati di non ri-
conoscere le necessita di trattamenti palliativi e di trat-
tamento olistico. Lo specialista di cure palliative veni-
va poi percepito con favore dagli altri specialisti, men-
tre la sua effettiva utilitd veniva messa in discussione
dai medici di famiglia, che si giudicavano capaci di as-
sistere fino alla fine i loro pazienti e che in qualche mo-
do avversavano I’ingerenza di un altro specialista. Tut-
ti auspicavano maggiore fluidita comunicativa tra loro
e suggerivano la formazione di figure infermieristiche
specialistiche nello scompenso e nelle cure palliative,
idonee cosi ad assistere il paziente dalla dimissione, co-
stituire il legame fra gli specialisti e attivare i supporti
sociali appropriati.

In conclusione, lo scompenso terminale porta a una
inesorabile progressiva debilitazione, al deterioramen-
to della qualita di vita, alla presenza di sintomi duratu-
ri, persistenti, ingravescenti. Si ¢ oggi consapevoli dei
bisogni inevasi dei pazienti, ma non si hanno ancora
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adeguati modelli assistenziali per poter affrontare con
qualita la fase terminale della moderna epidemia costi-
tuita dallo scompenso cardiaco. Per alcune peculiarita
di fondo, il modello assistenziale utilizzato con succes-
so per il cancro non puo essere semplicemente adottato
anche per il paziente con scompenso terminale. E allo-
ra necessario sviluppare una strategia che ottimizzi i
tempi e le modalita perché al trattamento attivo si af-
fianchi quello palliativo. Nella maggioranza dei casi il
trattamento palliativo ¢ destinato ad occupare spazi pri-
ma di competenza cardiologica (Fig. 1). Ma anche in
quella piccola percentuale di pazienti refrattari per i
quali esista una prospettiva (ad esempio il trapianto),
I’introduzione di metodiche di natura palliativa ¢ uno
strumento in pill nelle mani del cardiologo in quanto
puo migliorare I’attesa incidendo su variabili stretta-
mente connesse con il benessere soggettivo. Allo spe-
cialista di cure palliative il compito di diffondere le mo-
dalita di approccio e di trattamento e in seno a questo di
sviluppare metodi terapeutici sempre piu specifici ed
efficaci. Alle figure assistenziali che hanno in carico il
paziente infine il compito di apprendere, se non gia no-
te, le capacita comunicative necessarie per affrontare
con il paziente ed i suoi familiari temi quali la progno-
si, I’assistenza terminale, 1 bisogni psicologici e spiri-
tuali. I risultati attesi sono da una parte il miglioramen-
to della qualita di vita o di morte del paziente e dall’al-
tra il mantenimento di un atteggiamento attivo e positi-
vo nel team assistenziale, nella convinzione che occor-
ra fare tutto il possibile e non che non ci sia pill niente
da fare.

I bisogni psicologici del paziente, dei suoi familiari
e del medico che lo assiste

Con il passare del tempo il paziente con scompen-
so terminale vede cambiare la configurazione e la na-
tura dei suoi bisogni psicologici (Fig. 2). Nelle fasi ini-
ziali e intermedie della malattia ¢ infatti prevalente la
necessita di apprendere conoscenze e abilita compor-
tamentali finalizzate all’ottimizzazione della gestione
sintomatologica e funzionale. Il paziente ¢ infatti sol-
lecitato a condurre un attento automonitoraggio dei
propri parametri fisiologici e un attivo controllo su
comportamenti quotidiani rilevanti per il mantenimen-
to della stabilita clinica. Da un punto di vista psicolo-
gico, questo implica una forte motivazione a vivere, e
a incidere, per quanto possibile, sulla qualita di vita. In
queste fasi c’¢ ancora un utile margine di apprendi-
mento, che viene impiegato, sulla spinta della motiva-
zione di cui si ¢ detto, facendo leva su funzioni cogni-
tive quali la comprensione, le capacita di giudizio, la
memoria a breve termine, la memoria prospettica, 1’at-
tenzione. Queste funzioni cognitive regolano a loro
volta il comportamento, sia in generale (aver cura di
sé) che nelle singole unita (devo prendere nota del pe-
s0), e contribuiscono a tradurre in operativita una pro-
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Bisogni psicologici del paziente

Apprendimento di abilita’ di
autogestione & automonitoraggio

conforte .

Bisogni psicologici del familiare

Apprendimento di conoscenze
e competenze assistenziali

Supporte nellaceettazione della fine
& comprensione empatica del dolere

Bisogni psicologici del medice

Concpcenne, competenie,
efficacia, efficlenza

Insicurezza,
imcertezza,
impotenza

Figura 2. I bisogni psicologici.

gettualita terapeutica condivisa con lo staff, come con-
divise sono le finalita e le aspettative.

A volte, nel paziente con scompenso terminale pri-
ma ancora che le abilita cognitive o comportamentali,
vacilla lo stesso impianto motivazionale a collaborare
alla “cura”, poiché questa perde agli occhi del pazien-
te la concretezza del traguardo raggiungibile o almeno
perseguibile, e acquista la fragilita dell’ipoteticita dap-
prima e dell’illusione poi, e passa presto nel dominio
del non piu possibile, che appartiene, di fatto e di di-
ritto, al passato. Questa ¢ la fase in cui il paziente si
sente costretto a (e quindi in diritto di) sospendere
I’'impegno. Chiede sicurezza, accudimento e conforto.
Il margine di apprendimento non c¢’¢ piu: I’'unico mar-
gine possibile & quello della sopportazione della soffe-
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renza. ’impegno ¢ ora compito altrui, ed € proprio
quello di contenere I’impatto finale, di arginarne la
crudezza.

E quindi limitativo e fuorviante dire che semplice-
mente il paziente si € aggravato: in realta ¢ cambiata la
sua identita di paziente. E scomparsa dallo scenario la
possibilita della cura o dell’attivo confronto con la ma-
lattia. La finalita non ¢ piu la tutela della qualita di vi-
ta, bensi il rispetto della qualita della morte. Puo essere
un passaggio lento, segnato da un confine indecifrabi-
le. Puo quindi dare al paziente e a chi lo accudisce an-
che il tempo di capire e di abituarsi a desiderare altro,
ad augurarsi altro. Non il miglioramento, come era nel-
le fasi iniziali della malattia; non la stabilita, come ¢
stato nelle fasi intermedie della malattia; solo il conte-
nimento del peggio. Un distacco scandito da un tempo
pitt umano.

Anche i bisogni dei familiari del paziente cambiano,
con il cambiare dello scenario (Fig. 2). All’inizio ave-
vano sete di acquisire informazioni e abilita comporta-
mentali utili a pianificare I’assistenza attiva al paziente,
il controllo del controllabile, a salvaguardia del suo for-
se piccolo ma prezioso scampolo di benessere. Poi han-
no avuto la necessita di apprendere le strategie per re-
stare sull’acquisito, senza perderlo, senza scivolare al-
I’indietro man mano che la pendenza aumentava e la sa-
lita si faceva ripida. Ora chiedono aiuto nell’accettare la
fine del progetto e non hanno piu bisogno né di energia
propulsiva né di sforzo sostenuto. Hanno bisogno di
imparare la resa, e di addolcire la vicinanza al paziente
sostituendo all’efficienza dei comportamenti 1I’avvol-
gente ricchezza dell’espressivita emozionale. I familia-
ri hanno bisogno, nella fase terminale, che qualcuno 1i
aiuti a dirsi che tutto il possibile ¢ stato fatto, che non
resta strada non percorsa, e che il saluto migliore ¢
quello che ci si scambia quando si € in tempo a capire
che ci si deve salutare.

Questo implica, da parte dell’operatore, e del me-
dico in particolare, I’acquisizione di una consapevo-
lezza a largo raggio, che fa luce su tutta la professio-
nalita e soprattutto, ovviamente, sulle zone solitamen-
te in ombra: quelle della non onnipotenza, dei limiti,
dell’incertezza. Il solido impianto delle conoscenze
teoriche e pratiche che sostiene le scelte terapeutiche
del medico e che delinea il percorso ottimale nelle fa-
si sia iniziali che intermedie della malattia perde il suo
potere rassicurante man mano che le condizioni clini-
che del paziente si stemperano nell’irreversibilita del
peggio (Fig. 2).

I criteri di efficacia e di efficienza con i quali ogni
medico non teme di confrontarsi non sono piu idonei a
leggere la sua condotta e a darle incisivita di segno po-
sitivo. Qui, nelle fasi terminali dello scompenso, il me-
dico deve trovare il limite del territorio del poter fare e
oltrepassarlo: al di 1a non c’¢ il non poter fare, bensi il
poter fare altro. Ad esempio sganciarsi dal determini-
smo dell’oggettivita, e parlare il linguaggio della sog-
gettivita: & un lusso (auspicabile) finché il paziente ¢ in
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terapia attiva, ma diventa una necessita quando il pa-
ziente ha iniziato a morire. Ci sono orli di vita che con
i parametri usuali di qualita sarebbero addirittura inva-
lutabili: “Qualita: tracce”. Eppure, i loro esausti pos-
sessori potrebbero esserne soddisfatti, o almeno non
delusi. E al contrario, esistono condizioni cliniche che
un medico puo definire tutto sommato apprezzabili o
non critiche, e che i diretti protagonisti possono giudi-
care peggiori della morte®2. Non ci sono regole, nella
soggettivita, se non quella di non cercare regole. E que-
sto il terreno difficile e faticoso sul quale ¢ chiesto al
medico di trovare la strada, senza altra bussola che 1’a-
ver imparato a guardare la morte non come un’antago-
nistica forza che porta il paziente fuori dalla giurisdi-
zione di competenza, ma come un lecito finale del pro-
prio impegno ogni volta che la prosecuzione della vita
non ¢ data come possibilita.

Il dolore di perdere il paziente, subito senza decodi-
fiche emozionali, puod portare il medico ad essere di-
stante o ipercoinvolto, ad ipertrattare o ipotrattare il
malato terminale??. E un dolore da vivere, non da com-
battere. Da riconoscere e accettare, non da negare o re-
spingere. Vissuto, riconosciuto e accettato non puo tra-
volgere nessuno e si trasforma in capacita di accogli-
mento e di empatia. Nulla va perduto o svalutato della
professionalita medica quando si lascia entrare nel rap-
porto con il paziente la dimensione dell’aver cura, so-
prattutto quando curare non si puo pill.

Riassunto

Anche se migliorata, la prognosi dello scompenso
cardiaco cronico rimane maligna, le percentuali di so-
pravvivenza sono in realta simili a quelle del cancro.
Data la rilevanza epidemiologica della malattia, 1’ assi-
stenza alla fase terminale determina un significativo
impatto organizzativo, alla ricerca della migliore qua-
lita di cura o dell’aver cura, soprattutto quando curare
non si puo pit.

Parole chiave: Qualita di vita; Scompenso cardiaco.
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