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Home artificial nutrition (HAN) for advanced cancer patients looked after by a charity
association (Associazione Nazionale Tumori) in Bologna city and district

ABSTRACT: Aim of the study: to report the results of a 5 year activity of a charity funded ser-
vice (Associazione Nazionale Tumori, National Cancer Association) of HAN for patients with
advanced cancer, living in a geographical area where no HAN activity funded by the National
Health Service had been set up. The National Cancer Association is a charity association that
looks after 700-800 advanced cancer patients at home daily in the Bologna area.

Type of study: perspective.

Patients: subjects with advanced cancer who met defined criteria.

Methods: criteria for selection were: anorexia * malnutrition, life expectancy = 6 weeks, suita-
ble patient and patient’s family psycho-physical conditions, patient and patient’s family in-
formed consent. A

Results: From 1/7/1990 to 30/6/1995, 130 patients (85 males, 45 females; age: 65 £ 14 yr)
were selected to receive HAN (112 enteral and 18 parenteral). On starting HAN, 62 patients
were living at home and 68 were hospitalized. On 30/6/1995, no patients had stopped HAN for
resumption of oral intake, 114 had died, and 16 were still on HAN. Survival was = 6 weeks in
771114 (68%) (mean % SD survival: 14.4 + 17.2 weeks for enteral and 8.5 £ 4.1 for parente-
ral). Body weight and Karnosfky index remained unchanged or increased in about 90% of ca-
ses. Complications occurred in 3-9% of enteral and in 5-11% of parenteral. Incidence of cathe-
ter sepsis was 0.71/catheter-year. Incidence of HAN per million inhabitants of Bologna city
(about 0.5 million of inhabitants) from 1/7/11994 to 30/6/1995 was 27.5 for enteral and 17.7 for
parenteral nutrition. These figures are respectively 4 and 14 times greater than those reported
by the national registers of HAN.

Conclusions: the results indicate that in advanced cancer patients HAN can be correcily man-
aged by charity funded services; the planning of HAN needs local epidemiologic surveys.
(RINPE 1996, 14: 29-38)
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NAD in pazienti neoplastici in fase avanzata

INTRODUZIONE

L’opportunitd di attuare la nutrizione artificiale do-
miciliare (NAD) nei pazienti oncologici terminali (in fa-
se avanzata), & argomento di discussione per i risvolti
etici e sociali ad essa legati. Quando la scelta di avvaler-
si della NAD prevale, evitare il decesso per cachessia e
migliorare la qualita di vita sono considerati gli obiettivi
da raggiungere (1). Negli Stati Uniti, i pazienti con can-
cro rappresentano il 41% di quelli in nutrizione parente-
rale domiciliare (INPD) ed il 42% di quelli in nutrizione
enterale domiciliare (NED), la maggior parte dei quali
in fase avanzata (2). In Europa, la percentuale varia da
Paese a Paese. Tra i pazienti in NPD, i neoplastici costi-
tuiscono il 5% del totale nel Regno Unito, il 10-20% in
Francia ed oltre il 50% in Italia; tra i pazienti in NED,
rappresentano il 5% in Austria e Danimarca, il 25% in
Francia ed il 60-70% in Germania, Regno Unito ed Ita-
lia (3-5).

Nonostante nel nostro Paese 1’attuazione della NAD
sia una tecnica diffusa ed accettata, manca una regola-
mentazione su base nazionale che ne descriva le indica-
zioni, le modalith di attuazione, di gestione e di finan-
ziamento. Alcune regioni (Valle d’Aosta, Piemonte,
Marche, Lombardia, Friuli Venezia-Giulia, Lazio e Pu-
glia) hanno ovviato a questa carenza con leggi proprie
(6-9). Nelle altre regioni, la realizzazione della NAD av-
viene in modo disomogeneo, sia come diffusione nel
territorio, sia come modalita di attuazione.

Vengono di seguito riportati gli aspetti organizzativi
ed economici, ed 1 risultati clinici relativi ad un modello
gestionale della NAD nei pazienti neoplastici terminali,
risiedenti in Bologna e provincia, basato sulla integrazio-
ne di due esperienze maturate nel campo dell’assistenza
domiciliare: la NPD nei pazienti con insufficienza inte-
stinale cronica non neoplastica (10) e il programma di
ospedalizzazione domiciliare per i pazienti neoplastici in
fase avanzata attuato dall’ Associazione Nazionale Tumo-
i (ANT), ente morale iscritto al Registro del Volontaria-
to della Regione Emilia-Romagna, che assiste, nella sola
area di Bologna e provincia, 700-800 pazienti al giorno
(dati relativi agli anni 1994 e 1995) (11). Dal 1 luglio
1990 al 30 giugno 1995 sono stati gestiti in NAD 130 pa-
zienti dei quali 112 in NED e 18 in NPD.

MATERIALI E METODI

Consulenze nutrizionistiche e criteri di scelta dei pa-
zienti candidati alla NAD

L’ attivith ha interessato due distinte popolazioni
di pazienti: a) pazienti a domicilio, gia in assistenza

ANT; b) pazienti ospedalizzati posti in nutrizione artifi-
ciale per decisione dei medici di reparto e prossimi alla
dimissione, per i quali veniva richiesta 1’assistenza do-
miciliare ANT.

Pazienti a domicilio. La consulenza nutrizionistica
avveniva presso il domicilio del paziente su richiesta
dell’oncologo dell’ ANT. I pazienti erano considerati
candidati alla NAD quando erano soddisfatti i seguenti
criteri nutrizionali, clinici e socio-familiari: 1) apporto
nutrizionale per os insufficiente £ malnutrizione calori-
co-proteica (MCP); 2) prognosi “quoad vitam” =z 6 set-
timane; 3) condizioni psico-fisiche del paziente e/o dei
familiari idonee alla NAD; 4) consenso da parte del pa-
ziente e/o dei familiari. L’intake calorico ¢ stato studiato
per mezzo dell’inchiesta alimentare ed era ritenuto in-
sufficiente se inferiore al 50% del Basal Energy Expen-
diture (BEE), calcolato con la formula di Harris-Bene-
dict. Lo stato di nutrizione & stato valutato mediante il
Body Mass Index (BMI), calcolato con la formula di
Quetelet [kg/h(m)?; van:M = 20, F = 19] e la variazione
percentuale di peso negli ultimi 6 mesi [(peso iniziale -
peso attuale/peso iniziale) x 100; v.n. < 10%]. La MCP
& stata considerata presente se uno dei due parametri ri-
sultava alterato. La prognosi “quoad vitam” veniva sta-
bilita dall’oncologo sulla base di: a) sede e istotipo della
neoplasia; b) presenza e localizzazione delle metastasi;
¢) performance status secondo I’indice di Karnofsky; d)
funzionalita degli organi vitali. Le condizioni psico-fisi-
che del paziente e/o dei familiari erano ritenute idonee
se: a) non vi erano insufficienze d’organo; b) il dolore
era ben controllato; ¢) le capacita di comprendere ed
eseguire correttamente le manovre necessarie erano suf-
ficienti; d) le condizioni igienico-ambientali erano ade-
guate. Quando la NAD era indicata, veniva chiesto al
paziente ed ai familiari il necessario consenso infor-
mato.

Pazienti ospedalizzati. I parenti inoltravano all’ ANT
la richiesta di assistenza domiciliare, segnalando che il
paziente aveva in corso la nutrizione artificiale. Prima
della dimissione, veniva effettuata la consulenza nutri-
zionistica presso il reparto di degenza per valutare 1’esi-
stenza dei criteri per I’attuazione della NAD.

Avvio e gestione della NAD

Nei pazienti a domicilio, il posizionamento del-
la sonda naso-gastrica avveniva presso 1’abitazione del
paziente, la gastrostomia percutanea per via endoscopi-
ca (PEG) ed il posizionamento del catetere venoso cen-
trale (CVC) venivano effettuati in ospedale, in regime
ambulatoriale, mentre sia la gastrostomia chirurgica
che la digiunostomia richiedevano un breve periodo (2-5
giorni) di ricovero ospedaliero.
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L’addestramento del paziente o di un familiare veni-
va svolto dall’infermiera professionale o dal medico nu-
trizionista, di preferenza presso il domicilio del pazien-
te. Per la NPD, il training era limitato alle manovre di
attacco e stacco della linea d’infusione, mentre la medi-
cazione del catetere venoso veniva fatta dall’infermiera
al domicilio del paziente, 1-2 volte/settimana.

La NED ¢ stata effettuata utilizzando miscele del
commercio. Per la NPD sono state utilizzate sacche pre-
miscelate, fornite dalla Farmacia dell’Ospedale S. Orso-
la-Malpighi fino al dicembre 1993 e, successivamente,
da una ditta specializzata. L’obiettivo del supporto nutri-
zionale era quello del mantenimento o dell’incremento
di peso. L’apporto calorico-proteico stabilito, 0 massimo
tollerato dal paziente, veniva raggiunto nell’arco di 4-7
giorni. Tutto il materiale necessario alla NAD (sacche
per NPD, miscele per NED, deflussori e kit di medica-
zione) era acquistato dall’ANT direttamente presso le
ditte fornitrici, mentre le pompe per infusione sono state
ottenute in comodato d’uso. Il materiale veniva ritirato
dai pazienti o dai familiari presso la sede dell’ ANT, una
volta alla settimana.

I1 monitoraggio della NAD era effettuato con visite
domiciliari infermieristiche e/o mediche, a cadenza fissa
(1-2 volte/settimana) per i pazienti che necessitavano di
medicazione, mentre gli altri pazienti venivano contatta-
ti telefonicamente una volta alla settimana e visitati a
domicilio almeno una volta al mese. Nel corso delle vi-
site, venivano registrati i parametri clinici ed il peso. I
prelievi di sangue per il controllo dei parametri biochi-
mici venivano effettuati al domicilio in base alle neces-
sita. Per le emergenze, i pazienti erano messi in grado di
rintracciare telefonicamente i medici e I’infermiera.

Statistica

I dati sono riportati come media + deviazione stan-
dard. Per I’analisi statistica dei risultati & stato utilizzato
il t-test di Student per dati non appaiati.

' RISULTATI

Consulenze nutrizionistiche e pazienti avviati alla
NAD

Pazienti a domicilio. Dal luglio 1990 al giugno 1995
sono state effettuate 428 consulenze nutrizionistiche per
altrettanti pazienti: 244 maschi e 184 femmine, di eta
" compresa tra 6 e 91 anni (66 * 13). Nel 56% dei casi, la
localizzazione della neoplasia era: regione testa-collo,
apparato digerente, pancreas, fegato, vie biliari. Il nume-
ro medio di consulenze per semestre & stato 43 + 19

(range 20-88), raggiungendo una stabilita nel corso della
seconda metd del periodo di osservazione (Fig. 1). La
NAD & stata avviata in 62 casi (14.5% delle consulen-
ze), con una media di 6.2 + 2.3 casi/semestre.

Pazienti ospedalizzati. Sono state fatte 82 consulen-
ze per altrettanti pazienti gia in nutrizione artificiale. La
NAD ¢ stata avviata in 68 casi (83% delle consulenze),
con una media di 6.8 * 2.8 casi/semestre (Fig. 1).

La Tabella I mostra le caratteristiche dei 130 pazien-
ti gestiti in NAD. La sede primitiva della neoplasia era
la regione testa-collo o 1’apparato digerente nell’80.5%
dei casi. Il 63% aveva metastasi multiple ed il 25% me-
tastasi unica.

L’intake calorico, lo stato di nutrizione, I'indice di
Karnofsky e le indicazioni alla NAD sono riportati nella
Tabella II. Il 76% dei pazienti conservava un minimo
apporto calorico per os. Nell’81% dei casi almeno uno
dei due parametri nutrizionali era indicativo di malnutri-
zione. L’indice di Karnofsky era superiore a 40 (50-80)
nel 66% dei pazienti. Le principali indicazioni alla NAD
sono state: per la NED, la disfagia (64% delle NED),
per la NPD la occlusione intestinale bassa (67% delle
NPD). Non vi erano differenze significative tra il grup-
po dei pazienti avviati alla NAD in seguito a consulenza
domiciliare e quello dei pazienti avviati dopo consulen-
za presso i reparti ospedalieri.

Avvio, gestione e durata della NAD

La via di accesso per la NED pil frequentemente uti-
lizzata nei pazienti a domicilio & stata la sonda naso-ga-
strica (80% dei casi), mentre 1’uso della PEG e delle sto-
mie & prevalso nei pazienti ospedalizzati (66%) (Tab. III).
In tutti i casi di NPD & stato utilizzato 1’accesso venoso
centrale attraverso la succlavia. Nella maggior parte dei
casi (72%) & stato utilizzato un catetere non tunnellizzato.

100
n*pz. — Consulenze nutrizionlstiche

90+ a domiciiio (n* 428)

«. NAD avviate dopo consulenza
a domicilio (n* 62)

804

70+
— NAD avviate dai reparti

601 ospedalieri (n* 68)

50 1
40+
a0+

204

Fig. 1 - Numero di consulenze nutrizionistiche e di pazienti avviati
alla NAD per semestre.
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TABELLA I - PAZIENTI GESTITI IN NAD DAL 7/90 AL 6/95

NAD avviate dopo NAD avviate dopo
consulenza consulenza
a domicilio in ospedale NAD totali
n. 62 68 130
M/F 33/29 52/16 85/45
Eta (aa):
m*ds 63+16 66+ 12 65+ 14
range 6-91 26-89 6-91
n. (%) n. (%) . (%)
Sede del tumore:
Testa-collo 18 29) 20 29) 38 29)
Esofago 3 (5) 13 (19) 16 (12)
Stomaco 15 25) 19 28) 34 (26.5)
Colon 8 (13) 5 (7 13 (10)
Pancreas 1 (1.5 3 4.5) 4 3)
Polmone 6 ©.5) 3 4.5) 9 [0))]
Rene 0 (V] 2 3) 2 1.5)
Ossa 2 (3) 1 2 3 2.5)
Mammella 2 3) 0 0) 2 (1.5)
Ovaio 2 3) 0 () 2 (1.3)
Cute 2 3 0 (V)] 2 (1.5)
Encefalo 3 ) 0 [(©) 3 2.5)
Altri 0 ) 2 3 2 (1.5)
Metastasi:
Assenti 8 (13) 7 (10) 15 (12)
Unica 14 (23) 19 (28) 33 25)
Multiple 40 (64) 42 (62) 82 (63)
Tipo di NAD: ‘
NED 50 (81) 62 ©n 112 (86)
NPD 12 (19) 6 9) 18 a4

D Durata di vita < 6 settimane
E Durata di vita >= 6 settimane

< 6 sett. > 17 sett.

13-16 sett.

6~8 sett.

9-12 sett.

Fig. 2 - Durata effettiva di vita in settimane dei pazienti (% di 112
pazienti)

La Tabella IV riporta le modalita di avvio e gestio-
ne della NAD. L’addestramento alla NED ¢ stato effet-
tuato dal medico o dall’infermiera e durava 1-2 giorni,
mentre quello alla NPD ¢& stato effettuato sempre dal-
I’infermiera e durava 4-3 giorni. L’infusione della NPD
& stata effettuata per gravitd con 1’ausilio di un regola-
tore di flusso.

Al 30 giugno 1995, 114 pazienti erano deceduti,
mentre 16 pazienti erano ancora in trattamento (12
NED e 4 NPD) da 20 £ 22 settimane (range: 2-70). Nei
pazienti deceduti la durata media della NED ¢ stata di
14.4 + 17.2 settimane (range: 1-104) e quella della
NPD di 8.6 + 4.1 settimane (range: 3-16). Non sono ri-
sultate differenze significative in base alla provenienza
dei pazienti (domicilio o ospedale), alla sede primitiva
del tumore o al tipo di accesso utilizzato. I pazienti con
sopravvivenza = 6 settimane sono stati 77/114 (68%)
(Fig. 2).
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TABELLA II - INTAKE CALORICO, STATO DI NUTRIZIONE, INDICE DI KARNOFSKY E INDICAZIONI ALLA NAD

NAD avviate dopo NAD avviate dopo
consulenza consulenza
a domicilio in ospedale NAD totali
(n. 62) (n. 68) (n. 130)
n. (%) n. (%) n. (%)
Apporto calorico per os:
< 50% BEE (*) 45 73 54 79 99 (76)
assente 17 @27 14 2n 31 24)
BMI inferiore alla norma (*¥) 39 (62) 31 (46) 69 (53)
Calo ponderale ultimi 6 mesi > 16% 48 an 48 70 96 (74)
Indice di Karnofsky: ‘
30 3 5) 2 3) 5 )
40 20 (32) 20 29) 40 (30)
50 25 (40) 23 34) 48 (€)]
60 10 (16) 20 (30) 30 (23)
70 3 5) 3 (€3] 6 5)
80 1 2 0 0) 1 [€))]
Indicazioni:
Anoressia 4 ©) 2 3) 6 ®)
Disfagia 34 (55) 41 (60) 75 (58)
Occlusione intestinale alta 13 Q@1 20 (30) 33 (25)
Occlusione intestinale bassa 11 (18) 5 @) 16 (12)
(*) BEE: Basal Energy Expenditur
(**) BMI: Body Mass Index; valori di normalita nel testo
TABELLA III - VIE DI ACCESSO ALLA NAD
NAD avviate dopo NAD avviate dopo
consulenza a domicilio consulenza in ospedale NAD totali
(n. 62) (n. 68) (n. 130)
n. (% NED) n. (% NED) n. (% NED)
NED: 50 62 112
Sonda naso-gastrica 40 (80) 21 (34) 61 54)
Gastrostomia perendoscopica (PEG) 5 (10 13 @n 18 (16)
Digiunostomia 4 ) 24 (39) 28 (25)
Gastrostomia chirurgica 1 ) 4 6) 5 )
n. (% NED) n (% NED) n. (% NED)
NPD: 12 6 18
CVC non tunnellizzato 7 ()] 6 (100) 13 72)
CVC tipo Broviac-Hickman 4 (33) 0 4 (22)
CVC tipo Port 1 ®) 0 1 6)
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TABELLA IV - AVVIO E GESTIONE DELLA NAD

NED NPD
(n. 112) (n. 18)
. (%) n. (%)

Persona addestrata:

paziente 10 ©) 0

parente 102 1) 18 (100)
Luogo di addestramento:

domicilio 74 (66) 18 (100)

ospedale 38 34 0
Appoggio infermieristico per medicazione 22 20) 18 (100)
Pompa:

Si 99 (88) 0

NO 13 (12) 18 (100)
Infusione: :

ciclica diurna 112 (100) 3 a7n

ciclica notturna 0 2 [€3))]

continua 0 13 (72)
TABELLA V - APPORTI NUTRIZIONALI

NED NPD
(n. 112) (n. 18)
n. % keal/kg g.prot/kg Volume tot. n. %o keal/kg g.prot’kg  Volume tot.

NAD totale 84 (75) 30499 1.13+£0.35 1385 £358 18 (100) 27.1+10.9 1.7£0.7 2146+371
NAD integrativa 28 25) 266178 0.98 £0.32 1105 + 301 0 - - -

Apporti nutrizionali, variazioni del peso e dell’indice
di Karnofsky

La NED ¢ stata effettuata utilizzando miscele poli-
meriche con contenuti in kcal/mL variabilida 1a 15e
in proteine/100 mL da 4 a 6.6. La NPD ¢& stata completa
di lipidi in 9/18 pazienti. Gli apporti nutrizionali a regi-
me sono riportati nella Tabella V. La maggior parte dei
pazienti che avevano un minimo apporto per os prima
dell’avvio della NAD lo hanno sospeso completamente
nel corso del trattamento per cui, a regime, la NED ¢
stata totale nel 75% dei casi e la NPD nel 100%. L’ap-
porto nutrizionale a regime veniva mantenuto fino al de-
cesso.

Per la valutazione del peso si ¢ tenuto conto dell’ul-
timo dato registrato (in media 1-3 settimane prima del
decesso oppure prima del 30/6/95 nei pazienti ancora in

trattamento). La registrazione del peso non ¢ stata possi-
bile in 11 pazienti in NED ed in 3 in NPD, perche allet-
tati. Rispetto all’inizio della NED, il peso & rimasto in-
variato nella maggior parte dei pazienti (Tab. VI). L’ap-
porto calorico e la durata della NED dei pazienti che
avevano registrato un aumento ponderale sono risultati
significativamente maggiori. Tra i pazienti in NPD, il
peso era diminuito in 2 casi, aumentato in 3 e rimasto
stabile in 10.

L’indice di Karnofsky & diminuito in 16 pazienti,
mentre nella maggior parte dei casi il performance sta-
tus & rimasto invariato (105 pazienti) o ¢ aumentato (9
pazienti). Il 12% dei pazienti si muoveva liberamente sia
in casa che fuori dalle mura domestiche, il 53% non
usciva mai di casa ma era in grado di deambulare auto-
nomamente ed il 35% era costretto al letto o seduto in
poltrona.
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TABELLA VI - EFFETTI DELLA NED SUL PESO CORPOREO (101 PZ): RAPPORTI CON LA QUOTA CALORICA SOMMINISTRATA E CON LA

DURATA DELLA NUTRIZIONE
1. pz. keal/kg Settimane
Peso:
Diminuito 11 27+ 12 17.4 £ 8.5
j n.s. :] n.s.
Invariato 63 278 * 10.9+£10.5 n.s.
i §
Aumentato 27 36+ 10 27.2 £28.0

*p < 0.03; §p<0.0002; #p < 0.0001

TABELLA VII - COMPLICANZE DELLA NAD

NED NPD
(n. 112) (n. 18)
I (%) n. (%)
Meccaniche: Da catetere
Occlusione 10 (8.9) Sepsi 2 (11.1)
Espulsione sonda naso-gastrica 5 4.5) Trombosi venosa 1 (5.5)
Rottura esterna 1 0.9) Occlusione 2 (1L.1)
Rottura esterna 1 (5.5)
Gastrointestinali: Metaboliche
Diarrea 3 2.7 Squilibri elettrolitici 1 5.5)
Stipsi severa 5 4.5) Ipoglicemia 1 5.5

Complicanze

Sono riportate nella Tabella VII. Per entrambi i tipi
di NAD le complicanze pill frequenti hanno riguardato
la via d’accesso ed hanno interessato il 14% delle NED
ed il 33% delle NPD. L’incidenza della sepsi da catetere
& stata di 0.71 episodi/anno catetere. In 8 casi (6%), i fa-
miliari o il paziente stesso hanno manifestato nel tempo
una franca avversione verso la tecnica, pur continuando
ad accettarla come necessaria, per cui in nessun caso vi
& stata richiesta di sospensioné. In 9 casi di occlusione o
dislocazione della sonda naso-gastrica, la complicanza &
- stata risolta con il risposizionamento di una nuova sonda
al domicilio del paziente. Il ricovero ospedaliero ¢ avve-
nuto in 2 casi di complicanza da NPD (un episodio di
sepsi ed uno di ipoglicemia). Tutte le altre complicanze
sono state trattate al domicilio del paziente o in ospedale
in regime ambulatoriale.

Incidenza e costi della NAD nel periodo 1/7/94 -
30/6/95

Nell’Ospedale Domiciliare Oncologico n. 1 (ODO-
ANT n. 1), comprendente il territorio di Bologna Citta
(abitanti 400.858, densita 2843/km?), dal 01/7/94 al
30/6/95 sono state avviate 11 NED (4 pazienti a domici-
lio e 7 ospedalizzati) e 7 NPD (6 pazienti a domicilio e
1 ospedalizzato), pari rispettivamente ad un’incidenza di
27.5 e 17.5 per milione di abitanti. I costi medi sono sta-
ti di circa L. 22.000/giorno/paziente per la NED e di L.
110.000/giorno/paziente per la NPD senza I’aggiunta di
lipidi e di L. 135.000 con I’aggiunta di lipidi, compre-
denti i costi delle soluzioni e dei materiali necessari alla
gestione. II calcolo non include le indagini laboratoristi-
che e strumentali indotte dal monitoraggio e dalle com-
plicanze della NAD, né il costo del personale addetto al-
la gestione.
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DISCUSSIONE

11 modello organizzativo da noi attuato a partire dal

1990, ha consentito di effettuare la NAD nei pazienti
neoplastici terminali, in un’area dove nessuna modalita
di realizzazione era stata definita sulla base della esi-
stente normativa del SSN. Successivamente, ¢ stato
emanato il D.M. 28/12/92 sulla assistenza protesica che
prevede, all’allegato C, la fornitura di “apparecchi ali-
mentatori” e quindi la possibilita di attuare la NAD. Nel
D.M. sono definiti come aventi diritto i pazienti che sia-
no gid stati riconosciuti invalidi o che, nell’attesa del ri-
© conoscimento, siano gia stati sottoposti a visita dalle op-
portune commissioni mediche e che da queste abbiano
avuto riscontrata una invaliditd superiore ad 1/3. Salvo
rare eccezioni, al momento dell’avvio della NAD, i no-
stri pazienti erano sprovvisti di tale documentazione e la
prassi burocratica per ottenerla avrebbe richiesto alcuni
mesi, un tempo spesso superiore alla loro durata di vita.
La Regione Emilia-Romagna ha recentemente emananto
la Legge Regionale n. 29 del 20 luglio 1994 sull’*Assi-
stenza a domicilio per i pazienti terminali”. In base ad
essa, & stata effettuata la Delibera Consiliare n. 2358
del 1/3/1995 riguardante il “programma pluriennale di
interventi”, che riconosce tra i modelli operativi di rife-
_rimento anche 1’ospedalizzazione domiciliare effettuata
dall’ ANT. Il programma prevede, tra le prestazioni ese-
guibili a domicilio, sia la NED che 1la NPD, e definisce
- il paziente “terminale”, e quindi elegibile per 1’assisten-
za domiciliare, quando ha una aspettativa di vita non su-
periore ai 4 mesi, ha un indice di Karnofsky non supe-
riore a 40, e vi sono scarse possibilita di intervenire con
terapie efficaci. I 65% dei nostri pazienti in NAD ave-
va, all’inizio del trattamento, un indice di Karnofsky su-
periore a 40, e circa il 17% ha vissuto pit di 16 settima-
ne. Quindi la loro elegibilita per I’assistenza domiciliare
prevista dalla Legge Regionale sarebbe stata in dubbio.
D’altra parte perd, questi pazienti corrispondevano ai
criteri suggeriti dalle recenti Linee Guida per la Nutri-
zione Artificiale formulate dalla SINPE (12), che indi-
cano come pazienti oncologici terminali candidati alla
NAD quelli con aspettativa di vita superiore a 2 mesi e
con indice di Karnofsky superiore a 50. Quindi il mo-
dello organizzativo attuato & ancora oggi utile per poter
effettuare la’'NAD in tutti i pazienti oncologici terminali
che corrispondono alle indicazioni della SINPE.

"1 criteri di scelta utilizzati per individuare i pazienti
candidati alla NAD sono stati dettati dagli obiettivi del
trattamento: evitare il decesso per cachessia e migliorare
la qualita di vita (13). ' _

La valutazione dell’apporto alimentare, dello stato
di nutrizione e dell’aspettativa di vita sono stafi i punti
di riferimento per stabilire se la cachessia avrebbe potu-

to essere la causa di exitus del paziente. Il parametro
delle 6 settimane di prognosi “quoad vitam” & stato sta-
bilito partendo dall’osservazione che, nei soggetti sani
che attuavano lo sciopero della fame, il decesso per ca-
chessia si verificava dopo 60-70 giorni di digiuno (14).
La correzione di questo dato per la presenza di malnutri-
zione (osservata in 4/5 dei nostri pazienti) e per il proba-
bile incremento del catabolismo dovuto alla neoplasia,
ci ha indotto a calcolare in circa 40 giomi il periodo en-
tro il quale poteva avvenire il decesso per cachessia nei
pazienti neoplastici terminali ipofagici. Ad una simile
conclusione sono giunti anche altri Autori (15). La cor-
retta valutazione dell’aspettativa di vita & 1’aspetto prin-
cipale del problema. Sono stati proposti diversi metodi
(1), ma nessuno ha dato risultati soddisfacenti. Nel no-
stro caso ci siamo affidati alla valutazione clinica fatta
dall’oncologo che aveva in cura il paziente, basata sulle
caratteristiche biologiche della neoplasia, sulla diffusio-
ne delle metastasi, sulla funzionalita degli organi vitali e
sull’indice di Karnofsky. La valutazione & risultata in
una sovrastima nel 32% dei casi, un errore non diverso
da quello riportato negli studi mirati sull’argomento (16,
17). La NAD ¢ stata efficace nel mantenere o aumentare
il peso corporeo nella maggior parte dei pazienti, e gli
effetti della NED sul peso corporeo sono risultati corre-
lati all’apporto di nutrienti ed alla durata della nutrizio-
ne. I due aspetti possono rappresentare la conseguenza
del medesimo fattore, ciog un grado meno avanzato del-
la malattia che, favorendo migliori condizioni fisiche,
consentiva la somministrazione di un carico alimentare
maggiore.

11 nostro protocollo non prevedeva specifiche meto-
diche di valutazione della qualita di vita. Si tratta di un
parametro estremamente complicato da rilevare e pochi
dati sono stati pubblicati in proposito. Abbiamo ritenuto
una empirica indicazione della possibilita di migliorare
la qualita di vita il dare, dopo aver ottenuto il consenso
informato, una risposta positiva ad un sintomo, I’ipofa-
gia, che costituiva un constante motivo di apprensione
per il paziente ed i familiari. La bassa frequenza di reo-
spedalizzazione dovuta alla NAD e di casi di avversione
verso la tecnica indicano che raramente la NAD ¢& stata
motivo di ulteriore disagio. Il 12% dei nostri pazienti
aveva un grado di autonomia fisica che gli consentiva di
uscire di casa liberamente, ma solo nel 7% ¢ stato ri-
scontrato un miglioramento dell’indice di Karnofsky.
Queste percentuali appaiono inferiori a quelle di altre
casistiche di pazienti neoplastici in NAD, nelle quali la
riabilitazione fisica e socio-lavorativa avveniva in circa
il 20% dei casi (2, 5). E probabile che cio sia dovuto al
fatto che la totalitd dei nostri pazienti era in fase avanza-
ta, mentre nelle altre casistiche erano compresi pazienti
soggetti a terapie curative.
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Le modalita di gestione ed i risultati della NAD
non sono stati diversi tra le due popolazioni di pa-
zienti trattati, ad eccezione di un pit frequente ricor-
so alla sonda naso-gastrica nei pazienti avviati a do-
micilio. Per la NPD abbiamo adottato il catetere non
tunnellizzato nella maggior parte dei pazienti, riscon-
trando una frequenza di sepsi (0.71/anno catetere) di
poco superiore a quella riscontrata in letteratura (0.5
anno catetere) (8). La maggior efficacia di un corretto
. nursing rispetto alla tunnellizzazione, nel prevenire
I’'infezione del catetere ¢ stata dimostrata per tratta-
menti di breve durata (18). Altri Autori (19) hanno
provato che 1’uso di cateteri non tunnellizzati per la
NPD di pazienti neoplastici in fase avanzata non
comporta un aumento delle complicanze e consente
di ridurre i costi del trattamento, per il minor costo
del catetere e del posizionamento rispetto a quelli del
catetere tipo Broviac o a quello totalmente impianta-
to (20).

L’incidenza della NAD per milione di abitanti in
Bologna citta ¢ risultata di 27.5 e di 17.5 rispettiva-
mente per la NED e per la NPD. Come periodo di ri-
ferimento & stato preso 1’ultimo anno di attivitd con-
siderandolo pit idoneo per una descrizione epidemio-
logica stabile. E inoltre stata valutata la sola area di
Bologna citta perché la capillare diffusione dell’atti-
vitd dell’ANT in questa zona consente di avere un
dato molto prossimo alla realtd dell’ Azienda USL di
riferimento. Il Registro Italiano della NPD ha indica-
to I’inserimento di 68 nuovi pazienti neoplastici nel
corso del 1993 (5), pari ad una incidenza di circa
1.24/10¢ abitanti, e quello della NED ha riportato
I’inserimento di 749 neoplastici negli anni 1993 e
1994 per un’incidenza di circa 6.8/10° per anno. La
differenza potrebbe essere motivata dall’uso da parte
di altri Centri di criteri pill restrittivi per I’individua-
zione dei pazienti da avviare alla NAD. Tenendo con-
to, in base ai criteri suggeriti dalla SINPE, dei soli
pazienti che hanno avuto una durata di vita superiore
a 2 mesi, I’incidenza da noi osservata si ridurrebbe
del 43%, passando a circa 15/10° per la NED e10/10°
per la NPD, valori comunque molto al di sopra di
quelli dei Registri nazionali. Una spiegazione piu
probabile viene data dalla presenza di un servizio di
NAD inserito in un programma di ospedalizzazione
domiciliare per pazienti neoplastici in un’area ben
definita, che consente di trattare tutti quei pazienti
che rispondono ai requisiti richiesti. I Registri nazio-
nali, registrando la realta dell’intero Paese, fornisco-
no un dato che rappresenta la media tra zone capillar-
mente coperte e zone dove il servizio di NAD non &
ben sviluppato. Ne deriva una sottostima del reale
fabbisogno della tecnica, che sottolinea come la cor-

retta programmazione organizzativa ed economica
della NAD per i pazienti neoplastici richieda rileva-
zioni epidemiologiche mirate per aree circoscritte, e
P’inserimento in ben definiti progetti di ospedalizza-
zione domiciliare.

RIASSUNTO

Scopo dello studio: analisi degli aspetti organiz-
zativi ed economici, e dei risultati clinici relativi alla
nutrizione artificiale domiciliare (NAD) nei pazienti
neoplastici terminali, in un’area geografica nella qua-
le per questa attivita non erano stati sviluppati pro-
grammi avyalendosi del Sistema Sanitario Nazionale.
La gestione della NAD ¢ stata basata sulla collabora-
zione tra un gruppo di medici specialisti in NAD e
un’associazione di volontariato che assiste a domici-
lio i pazienti oncologici in fase avanzata (Associazio-
ne Nazionale Tumori).

Tipo di studio: prospettico.

Pazienti: pazienti oncologici terminali selezionati in
base a precisi criteri clinico-nutrizionali e socio-familiari.

Meteodi: criteri di selezione dei pazienti: la NAD
veniva avviata se coesistevano ipo/afagia £ malnutri-
zione calorico-proteica, prognosi quoad vitam = 6
settimane, idonee condizioni psico-fisiche del pazien-
te e/o dei familiari e consenso informato da parte del
paziente e/o dei familiari.

Risultati: dal 1 luglio 1990 al 30 giugno 1995, so-
no stati avviati alla NAD 130 pazienti (85 maschi, 45
femmine; eta: 65 + 14 anni), di cui 62 su 428 consulen-
ze a domicilio (14.5%) e 68 su 82 consulenze in ospe-
dale (83%). La nutrizione enterale (NED) & stata scelta
in 112 pazienti, la nutrizione parenterale (NPD) in 18.
La sopravvivenza € stata = 6 settimane in 77/114 (68%)
pazienti deceduti al 30/6/95. 11 peso corporeo e 'indice
di Karnofsky sono risultati invariati o aumentati in cir-
ca il 90% dei pazienti. Le complicanze della NED si
sono verificate nel 3-9% dei pazienti e quelle della
NPD nel 5-11%. L’incidenza della sepsi da catetere &
stata di 0.71 episodi/anno catetere. L.’incidenza della
NAD per milione di abitanti in Bologna citta nell’ulti-
mo anno di attivita & stata di 27.5 per la NED e di 17.5
per la NPD. Quest’ultimi dati sono risultati rispettiva-
mente 4 e 14 volte maggiori a quelli riportati dai Regi-
stri nazionali sulla NAD.

Conclusioni: i risultati indicano che nei pazienti
neoplastici terminali: programmi di ospedalizzazione
domiciliare sostenuti dal volontariato possono con-
sentire una corretta attuazione della NAD; la pro-
grammazione della NAD richiede rilevazioni epide-
miologiche su aree circoscritte.
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