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Un nuovo sguardo sulla cura delle cronicità
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⚫To cure ≠ To care

⚫Disease ≠ Illness ≠ Sickness
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“E’ molto più importante sapere

che tipo di paziente ha quella malattia,

piuttosto che sapere

che tipo di malattia ha quel paziente”

William Osler - Remark on specialism. Boston Med Surg J 1892;126:457-9
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Uno stato di completo benessere fisico, psichico e sociale

e non semplice assenza di malattia o infermità

O. M. S.   1948

“La salute designa un processo di adattamento…

Esprime la capacità di adattarsi alle modifiche dell’ambiente, 

di crescere e di invecchiare, di guarire quando si subisce un danno, 

di soffrire e di attendere serenamente la morte... 

La salute è un compito”

Ivan Illich, Nemesi medica, 1976 

Salute e Malattia
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«L’ EBM costituisce un approccio alla pratica clinica dove le decisioni 

cliniche risultano dall'integrazione tra l'esperienza del medico e l'utilizzo 

coscienzioso, esplicito e giudizioso delle migliori evidenze scientifiche 

disponibili, mediate dalle preferenze del paziente»                  David Sackett
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“We cannot solve our problems

with the same thinking 

we used when we created them”

L’attuale paradigma scientifico riduzionistico

è incapace di riconoscere la «persona», 

la cui complessità bio-psico-socio-ambientale

richiede un approccio scientifico nuovo, 

basato su un radicale cambiamento epistemologico di tipo sistemico.
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«C’è bisogno di nuove parole-chiave, capaci di indirizzare 
verso nuovi approcci e nuovi scenari (pag 14):

• salute “possibile”, cioè lo stato di salute legato alle condizioni 

della persona;

• malattia vissuta con al centro il paziente/persona (illness), e non 

solo malattia incentrata sul caso clinico (disease);

• analisi integrata dei bisogni globali del paziente, e non solo 

“razionalità tecnica” e problemi squisitamente clinici;

• analisi delle risorse del contesto ambientale, inteso come 

contesto fisico e socio-sanitario locale, fattori facilitanti e barriere;

• mantenimento e co-esistenza, e non solo guarigione;

• accompagnamento, e non solo cura;

• risorse del paziente, e non solo risorse tecnico-professionali 

gestite dagli operatori;
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«C’è bisogno di nuove parole-chiave, capaci di indirizzare 
verso nuovi approcci e nuovi scenari (pag 14):

• empowerment inteso come abilità a “fare fronte” alla nuova 

dimensione imposta dalla cronicità e sviluppo della capacità di 

autogestione (self care);

• approccio multidimensionale e di team e non solo relazione 

“medico-paziente”; 

• superamento dell’assistenza basata unicamente sulla erogazione di 

prestazioni, occasionale e frammentaria, e costruzione condivisa 

di percorsi integrati, personalizzati e dinamici;

• presa in carico pro-attiva ed empatica e non solo risposta 

assistenziale all’emergere del bisogno;

• “Patto di cura” con il paziente e i suoi Caregiver e non solo 

compliance alle prescrizioni terapeutiche.
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Un primo dato da sottolineare è che nel 2015 in Toscana i residenti

deceduti per scompenso cardiaco o BPCO sono stati una volta e mezzo

più numerosi rispetto a quelli deceduti per tumore, e che ben il 17% dei

soggetti soffriva sia di una malattia cronica che di un tumore.

Questo significa che in futuro le ricerche sul fine vita dovranno tenere

sempre più conto della crescente complessità dei pazienti e dell’aumento

dell’impatto delle malattie croniche non neoplastiche.

Va in questo senso anche il dato dell’età, in quanto i tre quarti dei

deceduti ha più di 75 anni; nelle malattie croniche gli ultra 75enni

rappresentano addirittura l’89% e gli ultra 85enni il 59%.
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Nell’ultimo mese di vita più di un terzo dei pazienti ha effettuato almeno

un accesso al Pronto soccorso, e la grande maggioranza (il 75%) ha

effettuato almeno un ricovero nel mese precedente il decesso, con

maggiore probabilità di ospedalizzazione per i pazienti affetti da malattie

croniche non neoplastiche.

Il decesso è avvenuto in Ospedale nel 45,5% dei casi, con differenze

sostanziali a seconda della patologia di base: 55% nel caso delle malattie

croniche, 35% per le neoplasie.

L’8% dei soggetti ha fatto ricorso all’Hospice nell’ultimo mese di vita, con

percentuali altamente differenti (come atteso) a seconda della condizione

clinica: 17% nel caso dei tumori, solo l’1% tra i pazienti con malattia

cronica.

Tra i pazienti deceduti che hanno fatto ricorso all’Hospice, ben il 50% lo

ha fatto solo nell’ultima settimana di vita, mentre prima dell’ultimo mese

di vita è accaduto solo nel 13% dei casi.
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Hilton AK, Jones D,  Bellomo R. Clinical review: The role of the intensivist and the rapid response team in nosocomial end-of-life care 
Critical Care 2013, 17:224-234

una decisione cruciale …

in un momento critico!
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The «surprising» question
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Processo condiviso di Advance Care Planning (ACP)

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 sottoposto a trattamenti sproporzionati in

eccesso;

in secondo luogo, è strumento di garanzia che il paziente 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 sanitaria.
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Non occorre passare molto tempo con anziani o malati terminali per rendersi

conto di quanto spesso la medicina abbandoni le persone che sarebbe tenuta ad

aiutare. Gli ultimi giorni delle nostre vite restano affidati a cure che stordiscono la

mente e minano il corpo in cambio di minime probabilità di beneficio. Li

passiamo in istituzioni – case di riposo e reparti di terapia intensiva – dove un

sistema regolamentato di procedure anonime ci isola da tutto ciò che c’importa in

questa vita…abbiamo permesso che i nostri destini fossero controllati dagli

imperativi della medicina, della tecnologia e di persone estranee.

Abbiamo costruito il sistema sanitario e la cultura medica attorno alla coda lunga

delle curve di sopravvivenza, a quella lunga ma esigua coda di pazienti che non

si comportano come la media, ma presentano sopravvivenze anche lunghe. Che

c’è di male a cercare questa coda di possibilità? Niente, a meno che questo non

significhi non aver preparato il paziente all’esito più probabile. Abbiamo costruito

un apparato da molti miliardi di dollari per dispensare l’equivalente sanitario dei

biglietti della lotteria, mentre disponiamo soltanto di sistemi rudimentali per

preparare i pazienti al fatto quasi certo che quei biglietti non verranno estratti.
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“Dobbiamo spostare 

l’attenzione 

dalla medicina eroica 

a quella 

che s’interessa 

delle persone

per tutta la vita”
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“Le cure palliative sono un approccio

che migliora la qualità della vita

dei pazienti e delle famiglie che si confrontano

con i problemi associati a malattie mortali, 

attraverso la prevenzione

ed il sollievo della sofferenza

per mezzo dell’identificazione precoce

e del trattamento del dolore 

e di altri problemi fisici, psicosociali e spirituali”
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Legge 15 marzo 2010, n. 38
"Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative

e alla terapia del dolore"

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
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Le cure palliative del XXI 
secolo

Cambiamento da …. A ….

• Malattia terminale
• Cancro
• Malattia
• Andamento progressivo

• Dicotomia CURATIVO-
PALLIATIVO

• Ruolo passivo del 
paziente

• Servizi di cure palliative

• Malattia cronica in fase 
avanzata

• Tutte le malattie croniche 
end stage

• Condizione (fragilità, 
polipatologie, dipendenza)

• Andamento progressivo con 
crisi e riesacerbazioni

• Cure  SIMULTANEE, 
COMBINATE

• Advanced care planning
• Approccio palliativo in ogni 

setting
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Pablo Picasso, 1897 - Ciència i Caritat


