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Quesito relativo al documento di consenso

Vi e indicazione ad una consulenza di cure palliative sin dalla presa in carico del paziente in fase
avanzata di malattia oncologica da parte del CAS, in presenza di problematiche complesse anche
indipendentemente dalla prognosi, dal performance status e dai trattamenti attivi in corso?

Razionale

Lampia bibliografia e sitografia internazionale evidenzia come lapproccio alla malattia
oncologica imponga una presa in carico globale del malato [6-7-8].

La malattia oncologica segna e trasforma la vita della persona e di chi gli sta accanto con
situazioni che non sono relegabili nel semplice concetto di cronicita.

Le esperienze vissute nei C.A.S. e nei servizi di degenza dimostrano che 'approccio alla malattia
oncologica deve essere sin dall'inizio multiprofessionale e multidisciplinare, incentrato sulla
Persona e anche sulla sua Famiglia che viene inesorabilmente coinvolta.

Le “Simultaneus care” si sono dimostrate uno strumento idoneo per la gestione integrata da
parte dei Sanitari, permettendo di affrontare, attraverso un approccio palliativo combinato alle
cure antitumorali specifiche, le criticita subentranti che possono pregiudicare il mantenimento
della migliore qualita della vita possibile rispetto allo stadio di malattia [1-2-3-5-19-20].

Stato dell’arte

Il nostro vissuto evidenzia che la presa in carico del paziente oncologico comporta la
valutazione di una serie di fattori clinici, sociali, psicologici e ambientali che richiedono
necessariamente l'interazione fra le figure professionali dell’équipe curante, allargata alla
famiglia e alla rete formale e informale di supporto [1-2].

Lospedale & il luogo in cui in genere si “snodano” molti di questi passaggi e soltanto attraverso
la definizione di percorsi multidisciplinari e multiprofessionali € possibile dare una risposta
organica ai bisogni del paziente e della famiglia, che non sia solo la gestione di “emergenze”
successivamente subentranti [4].

Nuove considerazioni per I'attivazione delle cure palliative

Da alcuni anni si parla di “simultaneous care” come modalita pit idonea per la presa in carico di
tali bisogni: “in accordo con ASCO un approccio palliativo combinato alle cure antitumorali
specifiche dovrebbe essere precocemente garantito a tutti i pazienti con malattia avanzata e/o
sintomi rilevanti” [3-5-6-7-10].

Per queste motivazioni si ritiene di mantenere nel titolo di questa Dichiarazione di Consenso il
concetto di cure “precoci” (sottolineando cosi I'aspetto temporale dell’inizio delle cure palliative
in una fase del percorso di cura antecedente a quella dell’assistenza domiciliare e dell’hospice)
insieme a quello di “cure simultanee” (sottolineando Iaspetto clinico-terapeutico dell’
affiancamento dei palliativisti anche nelle fasi di trattamento antitumorale specifico in situazioni
a lunga prognosi[16-21]).

Punti di forza

Il documento AIOM /SICP del 2015 relativo alle Cure Palliative precoci e simultanee [10] e le
linee guida dell’American Society of Clinical Oncology del 2012 [7] raccomandano che, in caso di
pazienti oncologici in fase avanzata di malattia con una delle seguenti caratteristiche:




» fase avanzata di malattia con attesa vita > 1 anno, ma con sintomi complessi,
* prognosi < 6 mesi anche in corso CT e con buon performance status,
+ presenza di fragilita (indipendentemente da prognosi e sintomi)?,

sia necessario [5-6] richiedere consulenza di cure palliative per l'eventuale attivazione di
Simultaneous care. Queste indicazioni vengono ulteriormente confermate dalla recente
Cochrane review del 2017 “Early palliative care for adults with advanced cancer” [11].

Punti di debolezza

Dalla discussione delle esperienze maturate e dalla revisione della letteratura 2017-2018
emerge la necessita di definire con maggior rigore e chiarezza che cosa si intenda per “cure
palliative simultanee e precoci”. E cioé indispensabile definire i requisiti minimi (che non
possono per esempio limitarsi ad un servizio consulenziale di una-due volte alla settimana in
ambulatorio con tempi e spazi non idonei).

Il gruppo condivide i seguenti requisiti minimi:

1. Operatori: mini-equipe composta da medico — infermiere — psiconcologo presenti (se
possibile quotidianamente) in ospedale/ASL

2. Tempo / paziente: deve essere definito in modo chiaro in base al setting (ambulatorio,
reparto, DH). Vedi sotto “visita di cure palliative”

3. Continuita ospedale/rete/territorio: un servizio di cure palliative precoci e simultanee &
tale se in grado di assicurare I'attivazione tempestiva della rete socio-assistenziale e se in
grado di garantire il passaggio alle cure palliative territoriali attraverso un contatto diretto
con il MMG, le UOCP e gli Hospice [17-18]

4. Visita di cure palliative: deve prevedere la valutazione di tutti gli elementi previsti dalla
letteratura specialistica (attese, fase di consapevolezza, bisogni fisici, psicologici e
spirituali, valutazione e interventi, supporto alla famiglia, pianificazione condivisa delle
cure) e pertanto non pud durare meno di 45 minuti [15-16-19-20]

5. Definizione degli elementi di valutazione generale di efficacia. Ogni servizio deve
monitorare uno o piu degli indicatori comunemente utilizzati in letteratura sull’efficacia
dell’intervento di cure simultanee e precoci: ricoveri ospedalieri in urgenza durante il
decorso (quindi non si intendono gli accessi programmati per chemioterapia); ricoveri
complessivi nell’'ultima settimana di vita indipendentemente dalla motivazione; tempo
intercorso fra ultimo ciclo di chemioterapia e decesso; luogo di decesso; giorni di
assistenza domiciliare prima del decesso; giorni di ricovero in Hospice prima del decesso
[12-13-14-22].

6. Eventuali strumenti di rilevazione dei bisogni e valutazione di efficacia specifica: il
gruppo ritiene ancora valido il documento GdS 2016 sulla rilevazione della QdV in cure
palliative, sottolineando le limitazioni e le dovute cautele nell’utilizzo di strumenti di tipo
quantitativo come i questionari’.

Proseguendo nella riflessione sugli strumenti di valutazione, il Gruppo condivide all’'unanimita
la necessita di approfondire I'utilizzo di metodologie di tipo narrativo, che sono quelle piu affini
al patrimonio culturale delle cure palliative come incontro fra aspetti umanistici e rigore
metodologico della cura. Si propone pertanto che i temi della Medicina Narrativa applicata alle

1 Per “fragilita” si intende la dimensione psico-sociale e familiare, quando interferisce in modo significativo sul
percorso di malattia o ne ¢ direttamente correlata. Il riferimento operativo ¢ la scheda CAS, in integrazione — laddove
presente — con il Progetto “Protezione Famiglia” e —sempre- con la Rete Psicologica e Sociale.

2 Si riporta quanto definito dal GdS cure palliative rete oncologica PVDA nel “Documento sulla valutazione della
qualita’ della vita dei pazienti affetti da patologia oncologica in fase avanzata assistiti in simultaneous care o cure
palliative” del 2016 a cui si fa riferimento.



Cure Palliative possano essere uno degli obiettivi di lavoro del Gruppo di Studio per I'anno
2018/2019. [23-24]

Conclusioni

Dalla condivisione dei risultati della ricerca non sistematica condotta, a seguito di discussione,
nel gruppo di studio emergono alcuni punti fortemente condivisi tra i partecipanti:

(P l'importanza e la preponderanza che I'elemento relazionale ha sulla valutazione della qualita
della vita del paziente che non sono garantite dalla compilazione di un questionario[25-26-27];
(Pl'utilita dell'identificazione di uno strumento che, quando necessario, risponda a
caratteristiche di semplicita, chiarezza e sintesi. Tra gli strumenti descritti in letteratura ve ne
sono tre validati in italiano (EORTC QLQ-C15-PAL, FACT-G7, IPOS)[28-29-30-31-32] e gia in uso in
alcune realta;
(Pvi sono alcuni setting assistenziali come quello delle simultaneous care che possono giovare
dell’'uso della rilevazione sistematica della qualita della vita attraverso uno degli strumenti
identificati;

(Pin trattamento strettamente palliativo non vi & indicazione all’'uso di strumenti quantitativi[33-
34]
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