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l'insufficienza renale cronica in fase avanzata , richiede la
sostituzione della funzione renale con la terapia dialitica o il
trapianto

Essa rappresenta un tipico esempio di patologia cronica ad
evoluzione variabile da paziente a paziente, nella quale il
ruolo di mediazione svolto dal singolo paziente fra gli
aspetti socio ambientali e quelli fisici e fondamentale ai fini
dell’adattamento, della qualita di vita e dell'integrazione
famigliare —sociale.

L'inizio della dialisi sia essa peritoneale o emodialisi
costituisce una discontinuita rilevante rispetto allo stile di
vita precedente e causa di svariati stress : impegno
temporale, difficolta fisiche, restrizioni di alimenti e liquidi
che condizionano le abitudini personali e le relazioni



La comparsa della malattia, e i necessari
trattamenti medici che ne conseguono,
comportano per il paziente un periodo di
forte stress nel quale emergono tutta una
serie di bisogni emotivi fondamentali e |a
necessita di trovare nuove strategie di
adattamento alla situazione che stanno
vivendo



Quali sono gli aspetti psicologici del
paziente in dialisi?

I problemi ed i bisogni che, dungue, si riscontrano piu
frequentemente sono:

L alterazione aellimmagine corporéa, per la perdita della
minzione e per |'allestimento della fistola artero-venosa

Il sentimento dj perdjta di una parte del corpo, per la
perdita della funzione renale

La diminuzionée. della liberta personale, per la dipendenza
dalla macchina

Il cambiamento dj dieta e del regime. alimentare

[ sintomy ansiosi, disturbi del sonno, agitazione,
preroccupazioni |pocondr|ache

[ sintomi depressivi, angoscia di morte, diminuita vitalita,
disinteresse per le attivita prima placevoll difficolta a
programmare il futuro, difficolta di concentrazione...

Necessita di ridefinire il.proprio_ruolo familiare e lavorativo




Quali sono gli aspetti psicologici del
paziente in dialisi?

Nel pazienti dializzati come conseguenza dei
disturbi fisici e per lo stress psicologico ed
emotivo della terapia sostitutiva puo’ svilupparsi
una alessitimia (senza parole per le emozioni)
secondaria : la tendenza a somatizzare e ad
attribuire particolare attenzione ai loro sintomi
fisici consente di manifestare i vissuti emotivi, le
preoccupazionti, il disagio personale che non
troverebbero espressione attraverso le parole



Quali sono gli aspetti psicologici del
paziente in dialisi?

L'atteggiamento degli operatori influenza I'adattamento :
| pazienti meno soddisfatti dei propri nefrologi hanno
aspettative minime nei confronti della dialisi, un piu
basso livello di adattamento e di sopravvivenza (Kovac
et al Am JKidney Dis 2002; 39:1236-44)

Un buon adattamento favorisce la self-efficacy e la
compliance ed una buona relazione con lo staff (Zrinyi et
al NDT 2003; 18:1869-73)

La compliance e I'adattamento migliorano nei pazienti
attivamente coinvolti nella gestione della loro malattia,
atteggiamento favorito da un’adeguata componente
educativa (Tsay J Adv Nurs 2003; 43: 370-5)



Quali sono gli aspetti psicologici del
paziente in dialisi?

La percezione della qualita della vita e
determinata dalle modalita con cui il paziente
reagisce all’esperienza di malattia

Si correla alle abllita di coping ( capacita di
reagire a situazioni stressanti) ed alla self-
efficacy, al supporto sociale e con il livello di
adattamento raggiunto

E inversamente correlata con I'invecchiamento,
con sintomi depressivi e severita della malattia




Quali sono gli aspetti psicologici del
paziente in dialisi?

Negli ultimi anni sono aumentati sia I’eta media che
le comorbidita dei pazienti in dialisi

Il perfezionamento delle tecniche ha favorito la
sopravvivenza e una qualita di vita soddisfacente
anche in pazienti anziani o molto anziani

Devono quindi essere ricercate alternative alla
rassegnazione , attraverso interventi psicologici e
relazionali mirati a favorire I’adattamentoe la
compliance

L’adattamento si costruisce nel tempo attraverso
una sinergia fra le risorse individuali del paziente e
quelle ambientali : I'esito di questo processo si
esprime nella qualita di vita



Il paziente emodializzato e il caregiver familiare.
Percezioni a confronto sulla malattia cronica

| cinque bisogni contemplati, sono nell’ordine:

1) il bisogno di maggiore attenzione da parte deqgli
Infermieri

2) 1l bisogno di un dialogo maggiore con | medici

3) il bisogno di parlare con uno psicologo

4) il bisogno di essere maggiormente rassicurati dai
propri familiari

5) il bisogno di parlare con un assistente spirituale.

Sia nei pazienti che nei cf, preponderante risulta essere
Il secondo bisogno, ossia quello di un maggior
dialogo con i medici, seguito dal bisogno di parlare
con uno psicologo
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Pazienti SMN

Allo scopo di valutare la qualita della vita della popolazione
afferente al nostro centro, 40 pazienti in dialisi/predialisi sono stati
valutati con la somministrazione di:

-PDI (Psychological Distress Inventory), questionario utilizzato per
misurare I'impatto della malattia e delle terapie in termini di
distress psicologico, utilizzando come riferimento temporale la
settimana precedente la somministrazione;

-SF-36 Health Survey, questionario sullo stato di salute, composto
da 8 scale a quesito multiplo che misurano ciascuno degli otto
concetti di salute: attivita fisica, limitazioni nelle attivita legate al
proprio ruolo dovute a problemi di salute fisica, dolore fisico,
salute in generale, vitalita, attivita sociali, limitazioni nellattivita
legata al proprio ruolo dovute a problemi emotivi, salute mentale.



TEST PDI

Psichological Distress Inventory

Tipo di trattamento

mDialisi

Predialisi




SF-36

Un terzo dei pazienti ritiene che la propria attivita fisica sia
molto limitata

Maggioranza di persone che sperimenta una sorta di
“Spada di Damocle»

.a maggioranza del pazienti in generale afferma di
sperimentare scarsa vitalita

Ampia variabilita delle attivita sociali con picco del 27% di
persone che mantengono le attivita senza interferenze
dovute alla malattia.

II 30% dei pazienti afferma di avere seri problemi sul
lavoro causati da problemi emotivi connessi con la
malattia.



CONCLUSIONI

= Si evidenzia |'estrema variabilita dei risultati delle
diverse scale che potrebbe essere attribuita al
tipo di personalita ed agli stili di coping
iIndividuale.

= Emergono I seguenti spunti di riflessione:

= [l 40% del soggetti presenta un disagio
psicologico da lieve a grave

= Gli item piu compromessi sono quelli riguardanti
Il ruolo e salute fisica, la salute in generale e la
vitalita



Le linee guida ci danno indicazioni?

KDIGO 2012 Clinical Practice Guidelin for the
Evaluation and Management of Chronic Kidney
Disease

LINEA GUIDA Identificazione, prevenzione e
gestione della Malattia Renale Cronica
nell’adulto- 2012 ISS-SIN

LG2009 supporto decisionale pazienti con CKD

2012-SIN PROCEDURA La scelta del
trattamento dialitico

SIN Best practice 24 settembre 2013
Grandi insufficienze d’organo "end stage”: cure
intensive o cure palliative?
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Persistent albuminuria categories
Description and range

. A1 A2 A3
Prognosis of CKD by GFR
and Albuminuria Categories: Normal to Moderately Severely
KD' GO 201 2 increaged increased increased
<30 mglg 30-300 mygig >300 mglg
<3 mg/mmol 3-30 mg/mmol >30 mg/mmol

Normal or high

Mildly decreased

Mildly to moderately
decreased

Moderately to
severely decreased
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Kidney failure




Persistent albuminuria categories
Description and range

A1 A2 A3
NmT{ﬂl = Moderately Severely
| midly increased increased
increased
<30 mg/g 30-300 mglg >300 mgl/g
<3 mg/mmeol 3-30 mg/mmol >30 mg/mmol
G1 Normal or high 290 Monitor Refer®
£
E. Q G2 Mildly decreased 60-89 Monitor
Eo Mildly to moderately . .
2 = G3a decreased 45-59 Monitor Monitor
-
w O
= Moderately to :
X e severely decreased S ——
oo
£8
S0 G4 Severely decreased 15-29
&
O
G5 Kidney failure <15

Referral decision making by GFR and albuminuria. *Referring clinicians may wish to discuss with their nephrology
service depending on local arrangements regarding monitoring or referring.



Guide to Frequency of Monitoring
(number of times per year) by
GFR and Albuminuria Category

Persistent albuminuria categories

Description and range

A1 A2 A3
N?‘:?IEI to Moderately Severely
. y increased increased
increased
<30 mglg 30-300 mgly >300 mglg
<3 mg/mmol 3-30 mg/mmol >30 mg/mmol

Normal or high

Mildly decreased

1 if CKD

1 if CKD

Mildly to moderately
decreased

Moderately to
severely decreased

Description and range

Severely decreased

GFR categories (ml/min/ 1.73 mz}

Kidney failure

GFR and albuminuria gnd to reflect the risk of progression by intensity of coloring (green, yellow, orange, red, deep

red). The numbers in the boxes are a guide to the frequency of monitoring (number of times per year).




3.4 STRUCTURE AND PROCESS OF COMPREHENSIVE CONSERVATIVE
MANAGEMENT

35.4.1: Conservative management should be an option in people who choose not to pursue

RRT and this should be supported by a comprehensive management program. (/Nof
Graded)

5.4.2: All CKD programs and care providers should be able to deliver advance care
planning for people with a recognized need for end-of-life care, including those
people undergoing conservative kidney care. (Nof Graded)

: Coordinated end-of-life care should be available to people and families through
either primary care or specialist care as local circumstances dictate. (Nof Graded)

: The comprehensive conservative management program should include protocols for
symptom and pain management, psychological care, spiritual care, and culturally
sensitive care for the dying patient and their family (whether at home, in a hospice
or a hospital setting), followed by the provision of culturally appropriate
bereavement support. (Not Graded)




LINEA GUIDA

Identificazione, prevenzione e gestione della
Malattia Renale Cronica nell’adulto

a cura di
Sistema Nazionale Linee Guida- Istituto Superiore di Sanita
Societa Italiana di Nefrologia
Ministero della Salute

Gennaio 2012




QUESITO 10
Quali sono i criteri per I’'invio del paziente alle cure
dello specialista?

Dovrebbero essere normalmente deferiti alle cure dello specialista i
pazienti con MRC che appartengono alle seguenti categorie:

- stadi 3b, 4 e 5 della MRC (con e senza diabete);

- proteinuria (ACR =30 mg/nmol, approssimativamente equivalente
a PCR =50 mg/nmol, o escrezione urinaria di proteine 20,5 g/24
ore) o ematuria-

riduzione rapida di eGFR ( >5 ml/min 1,73 m2 SC
inun anno, 0 >10 ml/min 1,73 m2 SC in 5anni);

- ipertensione che rimane scarsamente controllata nonostante |'uso
di almeno 4 anti-ipertensivi,

- soggetti che abbiano, o si sospetta abbiano, cause genetiche di
MRC;

- soggetti con sospetta stenosi dell’arteria renale



Al momento della pianificazione del
deferimento allo specialista, e
necessario prendere in
considerazione le comorbidita del
paziente e i suoi desideri.



QUESITO 28

Quali informazioni, istruzioni e
supporto e necessario fornire ai
soggetti affetti
da MRC e ai loro familiari per
comprendere e affrontare la diagnosi,
il
trattamento e gli esiti della malattia?



Offrire ai pazienti con MRC formazione e informazione
personalizzate, in base allo stadio e alle cause della
MRC, alle complicanze ad essa associate e al rischio di
progressione della malattia.

Coinvolgere, fin dallinizio, i soggetti con MRC nello
sviluppo di programmi informativi e formativi..

Offrire ai pazienti con MRC informazioni e programmi
di formazione di alta qualita, adeguati allo stadio della
malattia, per dar loro il tempo di comprendere appieno
e procedere a scelte informate sul trattamento.



I professionisti della salute che lavorano con
pazienti affetti da MRC dovrebbero considerare i
problemi psicologici che sorgono nell’affrontare
tale patologia e dovrebbero offrire la possibilita
di accedere ad adeguati servizi di supporto (per
es. gruppi di supporto, counselling, infermieri
specializzati, se disponibili).



LG2009 —SUPPORTO
DECISIONALE

Fattori che influenzano la decisione nei paz
con CKD:

= Relazioni interpersonali

= Conservazione del benessere corrente,
normalita e qualita della vita

= Considerazioni personali sul rapporto
rischio/beneficio

s Sovraccarico di informazioni
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conoscitive:
ili, inchudendo ipotesi di non apportare

Presentare esempi di lte di terzi per ajutare il paziente a capire che non
iste una risposta migliors,
'ornire "tau-"urh

nfermare la n:'ompr._.
presentate.

nare il paziente
..11::*; r&nd:l.r 1=t | = . paziente [ paziente o infermiere (pazient,
1 5. scrittl, wsivi, audi cc).
"mm "‘11F!].1. in::-rn-a_r: nti, evidenze accurate.
i0 semplice per aumentare la

10. Presentare le pro
num&ri.

e alle domande.
Verificare la comprensioc aziente nei confronti delle informamiom
ormite.
14, Assistere il parziente nel fare domande e nell'esternare le p upazion.



amici e 1 medici, non sono melto bravi a prevedere o :
pia importante. Gl esercizi di c ficazione ralori,

valutare 1 potenziali bene i ., contro he importante per
(Brusra et al.,

Medalita per chiarire 1 valori:
1. Asutare il pariente pire come un outcome lo influenzerd personalmente. Ad
esempio: descrivere il tempo necessario per l'emodialisi in termini di impatto sulle
attivitd quotidiane,
ipare ad attivita importanti,
2. Chiedere al paziente di valutare l'importanza pers :
tivi che st neiderando, usando una scala numerica (ad esempio, da 0 a 5, dove
realizzato; mentre 5, molto importante

del parziente
ra incerto.
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paritonaals o amodialic;
Trapianto di Tane oppuTe 0o
Continaare con la dialisi o con il rattamente

Vahtarions dei conditd decisionali

Macsun condlitio decisionale

Manitorare i progressi Walutars 1a forte dedi confiitd decicionali, ac. bizognd informs v, valor
nal procasso decisionals poco chian, sansarions di mancanzs di SUPPOTto o ¢ Precsions, TSarse

Ascictars nellimplamentarions Fornire supparts decsiomale su misura per identdfcare i bisogni, es.
decisionale farnire informazriond (fat, autare con esercz di chiarificazions ded
valori, offrice supporto/ strategie per affrontaTs 1a sensarione di azsene
sottn presoions o NON SApporEbs

Confiitto decisionale ricolto Rimanas il conflitn de




Best practice 24 settembre
2013

Grandi insufficienze d’organo
“end stage’: cure intensive o
cure palliatve?
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Tabella 2. Tabella riassuntiva dei criteri clinici
specifici per iniziare a valutare |'opzione di un
trattamento palliativo anziche intensivo.

INSUFFICIENZA RENALE CRONICA
eta >75 anni
neoplasia in stadio avanzato
grave malnutrizione
patologia cardiaca o polmonare terminale
stato vegetativo
grave deterioramento cognitivo
Multiple Organ Failure in Terapia Intensiva



Quale percorso 1

= La indicazione di monitorare /
valutare ed in alcuni casi riferire allo
specialista un gran numero di pazienti
in stadio 3 richiede la costruzione di
percorsi condivisi fra specialista e
medico di famiglia e la creazione di
strumenti di comunicazione agili



Quale percorso 2

= | pazienti con insufficienza renale severa
stadio IV-V devono essere presi in carico in
un setting multiprofessionale e
multidisciplinare allo scopo di effettuare una
adeguata informazione/formazione, assisterli
nel complesso percorso psicologico, aiutarli a
scegliere la giusta terapia per il singolo
paziente, garantire un inizio trattamento
sostitutivo in elezione



Chirugo Chirurgo
Generale vascolare

Infermieri

emodialisi\

nefrologo referente
nfermiera prediall

Equipe Dietista
nefrologica



o
=
=
o
o
o
3
J
=L
oo

Gestione
conservativa/
Cure
Palliative

Dialisi
Peritoneale

Revisione

Episodica

Decisone Iniziale*

Trapianto
Renale

Prove di
dialisi




Quale percorso 3

= Abbiamo visto che l'invecchiamento della
popolazione e la presenza di gravi e molteplici
comorbidita puo’ rendere preferibile nel singolo
paziente un trattamento conservativo

= E" quindi necessario che nell'ambito
dell’'ambulatorio dell‘insufficienza renale
avanzata si sviluppino risorse e competenze che
permettano di seguire adeguatamente questi
pazienti

= E’ auspicabile la possibilita concreta di accesso
alle cure palliative



Quale percorso 4

= [ pazienti in trattamento dialitico
dovrebbero avere a disposizione un
servizio di accoglienza, un processo di
educazione terapeutica, una relazione
terapeutica impostata al principio della
beneficita nella fiducia,

= [l personale ed i pazienti dovrebbero poter
usufruire di un sostegno psicologico
adeguato



CONCLUSIONI

“C’e bisogno di una nuova e, allo stesso tempo,
antica forma di etica: I’etica della cura. Un’etica
che nasca piu dal sentimento che dalla razionalita,
dalla consapevolezza e non dal dominio, dal saper
guardare e non dal bisogno di essere guardati.”

Pasquale Moccia



....I miglior medico di se stesso e il malato
Informato e responsabilizzato sulla propria
sofferenza e che si prende carico di essa senza
delega... il medico, nella mia lunga esperienza di
malattia, I'hno sempre visto come consulente....la
scienza medica era ed e importante, ma non ho
mai dimenticato che la mente e la mia
determinazione, avevano ed hanno la loro grande
valenza nel processo di guarigione”

Pasquale Moccia



