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Cure palliative e scompenso cardiaco:

e ora di cominciare a parlarne?
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Riassunto. Lo scompenso cardiaco (SC) & una delle prin-
cipali cause di ospedalizzazione nei paesi ad alto reddito e
ha un profondo impatto negativo sulla qualita della vita.
Negli Stati Uniti ci sono piu di 900.000 nuovi casi all'anno
e oltre un milione di ricoveri ospedalieri con una diagnosi
primaria di scompenso cardiaco. Negli Stati Uniti, nel 2014,
e stata stimata una prevalenza di 6.500.000 casi (il 2,2%
della popolazione di ultraventenni), con 300.000 decessi
correlati. Sebbene la sopravvivenza sia aumentata, grazie
alle terapie farmacologiche e non farmacologiche, circa il
50% dei pazienti con SC muore entro 5 anni dalla diagnosi.
L'insufficienza cardiaca & una sindrome cronica, progres-
siva e incurabile caratterizzata da alternanza di periodi di
apparente stabilita e riacutizzazioni, con frequenti ospeda-
lizzazioni. | pazienti con SC cronico presentano nel tempo
un aggravamento di sintomi preesistenti o la comparsa
di nuovi sintomi, in particolare alla fine della vita. Oltre ai
sintomi classici come dispnea ed edema, i pazienti con SC
spesso soffrono di ulteriori sintomi come dolore, depressio-
ne, stress gastrointestinale, sete, affaticamento e disagio
psicologico. Nei pazienti con SCil carico dei sintomi & simile
a quello dei pazienti oncologici, ma i pazienti con SC avan-
zato, rispetto ai pazienti con cancro avanzato, presentano
un numero maggiore di sintomi fisici, peggiore stato di de-
pressione e minore benessere spirituale. E stato dimostrato
che i pazienti con SC hanno le stesse esigenze palliative dei
pazienti oncologici, approssimativamente nel 40% dei casi,
ma solo il 20% é effettivamente ammesso nei programmi
di hospice negli Stati Uniti. Questa situazione sembra essere
la conseguenza di una lacuna culturale tra le linee-guida
dedicate alle cure palliative e allo SC e la pratica clinica. Col-
mare questa lacuna & una priorita per attuare un approccio
olistico all'insufficienza cardiaca avanzata.

I dati epidemiologici relativi allo scompenso cardiaco
(SC) ciricordano in maniera inequivocabile I'impatto
clinico, economico e sociale di questa sindrome.

La prevalenza dello SC nei paesi del mondo oc-
cidentale si situa fra1'l e il 2%, con 5-10 nuovi casi
per 1000 persone/anno’. La prevalenza aumenta con
l'eta, dallo 0,9% nel gruppo fra i 55 e 64 anni sino al
17,4% nel gruppo con eta >85 anni®.

Il numero di pazienti con SC e destinato a crescere
progressivamente a seguito di vari fattori: 'aumento
della prevalenza dei fattori di rischio, I'invecchia-
mento della popolazione, 'aumentata sopravvivenza
dopo un infarto miocardico acuto e il miglioramento
delle cure delle malattie croniche, in particolare 1'i-
pertensione arteriosa e il diabete mellito®.

Palliative care and heart failure: is it time to talk?

Summary. Heart failure (HF) is one of the leading caus-
es of hospitalization in high-income countries and has a
profound negative impact on quality of life. In the United
States there are more than 900,000 new cases per year
and over one million hospital admissions with a primary
diagnosis of HF. A prevalence of 6,500,000 cases (2.2% of
the population of aged >20 years) was estimated for the
US in 2014, in which there were 300,000 related deaths.
Although survival has increased, thanks to the pharmaco-
logical and non pharmacological therapy, roughly 50% of
HF patients die within 5 years of being diagnosed. HF is a
chronic, progressive and incurable syndrome characterized
by alternating periods of apparent stability and acute exac-
erbations, with frequent hospitalizations. Patients with HF
experience a high level of symptoms and symptom burden
over time, particularly at the end of life. In addition to clas-
sic symptoms such as dyspnea and edema, patients with
HF frequently suffer additional symptoms such as pain, de-
pression, gastrointestinal distress, thirst, fatigue and psy-
chological distress. In HF patients the symptom burden is
similar to cancer patients, but patients with advanced HF,
in comparison to advanced cancer patients, have a great-
er number of physical symptoms, worse depression status
and lower spiritual well-being. There is evidence that HF
patients have the same palliative needs as cancer patients,
roughly in 40% of cases, but only 20% actually are admit-
ted to hospice programs in US. This situation seems to be
the consequence of cultural gap between guidelines, ad-
dressing palliative care and HF, and clinical practice. Bridg-
ing this gap is a priority to implement an holistic approach
to advanced HF.

Piu in dettaglio, negli Stati Uniti, nel 2014, la pre-
valenza stimata ¢ stata di 6.500.000 casi (pari al 2,2%
della popolazione di eta superiore a 20 anni), con
oltre 960.000 nuovi casi I'anno e oltre 1 milione di
ricoveri per SC quale diagnosi principale, con 1/3
di riospedalizzazioni entro 1 anno e un costo annuo
globale di circa 30 miliardi di dollari*.

La prevalenza stimata negli USA nel 2030 sara del
2,97%, i1 23% in piu rispetto a quella del 2012, con co-
sti che supereranno nel 2030 i 50 miliardi di dollari:
in realta, con la crescita prevista della popolazione, si
calcola che nel 2030 'aumento sara del 46%”°.

La mortalita connessa a qualunque titolo a SC nel
2014 negli USA e stata di 308.976 pazienti, mentre i mor-
ti con SC quale diagnosi principale sono stati 68.626".
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Le linee-guida delle principali societa scientifiche internazionali
riportano riferimenti, anche se parziali, alla necessita di avviare
cure di fine vita/palliative per i malati con scompenso cardiaco end-stage.

I dati disponibili per I'Italia, forniti dal Ministero
della Salute, riferiscono che circa 600.000 pazienti
sono affetti da SC, la cui prevalenza e destinata a rad-
doppiare a ogni decade (interessando circa il 10% de-
gli ultra 65enni), con 170.000 nuovi casi/anno e una
mortalita di circa 95.000 malati. Nel 2015 i ricoveri
con diagnosi principale di SC alla dimissione (DRG
127) sono stati 180.584, con una degenza media di 9,3
giorni e 1.674.230 giornate totali di degenza®.

Lo SC ¢ la principale causa di ricovero ospedalie-
ro, negli USAS e in Italia®.

La mortalita dopo diagnosi di SC si e ridotta, negli
ultimi 30 anni, grazie allo sviluppo di terapie farmacolo-
giche e non farmacologiche, ma rimane ancora elevata®.

I dati del registro Olmsted County riportano una
riduzione di mortalita a 5 anni dal 57% al 48%" nel
ventennio 1980-2000, mentre dal 2000 al 2010 la mor-
talita a 5 anni & rimasta ancora intorno al 50%?°.

La mortalita per SC e quindi paragonabile, e in ta-
luni casi maggiore, rispetto ai tumori del colon, del-
la mammella e della prostata. Negli ultimi 30 anni la
sopravvivenza a 5 anni delle neoplasie ¢ aumentata
dal 49% al 68%?® maggiore di quella per SC, rimasta
intorno al 50%°.

Il numero di morti ogni anno per SC, negli Stati
Uniti, e pit che doppio rispetto a quello per tumore
della prostata (68.000 vs 26.000), superiore a quello
della mammella (40.000), a quello del colon-retto
(50.000), a quello del pancreas (43.000) e inferiore
solo a quello del polmone (155.000)*1°

Diversamente da quanto succede in oncologia,
¢ spesso difficile formulare una prognosi a medio-
lungo termine nel singolo paziente con SC, poiché
il decorso clinico dello SC e altamente variabile,
alternando fasi di riacutizzazione a fasi di relativa e
prolungata stabilita.

Questo andamento erratico puo essere interrotto
dalla morte cardiaca improvvisa, soprattutto nelle fa-
si pil1 precoci dello SC, mentre nelle fasi pili avanza-
te prevale la progressione della malattia, e la morte
avviene in generale per insufficienza di pompa o per
I'impatto delle comorbilita®.

I declino della qualita della vita e la previsione
prognostica non sono lineari, come invece nei pa-
zienti con cancro: il decorso clinico del singolo pa-
ziente € spesso non determinabile e cio rende proble-
matico 'approccio tipico alle malattie end-stage, poi-
ché anche in fasi avanzate di malattia sono presenti
periodi piti o meno brevi di stabilita, che illudono il
malato e i familiari e che inducono a rinviare decisio-
ni importanti'!.

I malati con insufficienza d’organo presentano
andamento clinico caratterizzato, mediamente, da
riacutizzazioni periodiche, in genere associate a ri-
covero ospedaliero, seguite da recupero parziale di
performance e livello di qualita della vita.

I pazienti invece con cancro, in generale, hanno
un comportamento pitt prevedibile di performance e
qualita della vita, consentendo di identificare meglio
il passaggio all’ultima fase della vita.

La progressione dello SC puo condurre a fasi pitt
critiche sul piano clinico, configurando il quadro del-
lo SC avanzato'?, fasi nelle quali devono essere consi-
derate scelte terapeutiche importanti, qualil'impian-
to di supporto meccanico al circolo (Left Ventricular
Assist Device - LVAD) o il trapianto cardiaco!!.

I pazienti con SC avanzato non sono tuttavia una
popolazione omogenea, comprendendo al proprio
interno quadri clinici differenti, che vanno dalla si-
gnificativa limitazione funzionale, che pero consente
al malato di vivere a casa e svolgere alcune minime
attivita, sino al malato allettato e dipendente da far-
maci per via infusionale'2.

Nei pazienti con SC avanzato, soprattutto se non
candidabili a impianto di LVAD o al trapianto car-
diaco per condizioni cliniche o per eta, va avviato un
percorso che tenga in particolare considerazione il
controllo dei sintomi e la qualita della vita's.

Gia nel 2009 un documento specificamente dedi-
cato alle cure palliative (CP) nei malati con SC deli-
neava, per i malati in III-IV classe NYHA, una fase di
supporto e palliativa, nella quale, oltre alla prosecu-
zione delle terapie farmacologiche volte a migliorare
la prognosi, il perno sia appunto il controllo dei sin-
tomi e della qualita di vita, con un approccio multi-
disciplinare e olistico®. In questa fase possono ren-
dersinecessarie nuove discussioni, pit approfondite,
con il paziente, la famiglia, i caregiver relativamente
allo stadio di malattia del momento, alla variazione
della prognosi e alla rivalutazione condivisa e perio-
dica delle opzioni terapeutiche. E in questa fase che
dovrebbero essere discusse anche le disposizioni an-
ticipate, nell'ottica piu generale della pianificazione
condivisa delle cure.

Questa impostazione, per tutti i malati con pato-
logie croniche evolutive inguaribili e avanzate, & sup-
portata in Italia, dal dicembre del 2017, anche da uno
specifico provvedimento di legge'.

Lintensita delle terapie farmacologiche e non
farmacologiche aumenta nel tempo; le terapie pal-
liative, intese non come cure di fine vita, ma come
trattamenti rivolti al controllo dei sintomi, fisici e psi-
cologici, e delle problematiche spirituali, al migliora-
mento della qualita di vita e alla discussione circa la
malattia, la sua possibile evoluzione e alle decisioni
anticipate dovrebbero iniziare precocemente nel cor-
so della malattia ed essere concomitanti alle terapie
attive sulla malattia (cure simultanee), e non essere
riservate solo alle fasi finali''.

I pazienti con malattia cronica in fase avanzata
presentano di frequente un aggravamento di sintomi
preesistenti o la comparsa di nuovi sintomi, sia fisici
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sia psicologici importanti, in particolare negli ultimi
mesi/settimane prima della morte'.

Cio vale anche per i malati con SC, con carico ri-
levante di sintomi multipli di elevata intensita pre-
senti contemporaneamente’®: quelli maggiormente
rappresentati, in pitt della meta dei pazienti, sono la
dispnea, il dolore (in larga misura di origine osteo-
articolare o neuropatico)'” e la depressione: pitt sono
presenti questi sintomi e piti vengono utilizzati sup-
porti vitali, trattamenti medici aggressivi e ricovero in
ambiente intensivo'®.

L'importanza di identificare e trattare corretta-
mente sintomi differenti da quelli secondari allo SC
riveste un ruolo rilevante, in quanto il trattamento
palliativo, nei malati con SC, € aggiuntivo e non sosti-
tutivo rispetto a quello di cura della malattia di base e
non interessa solamente i pazienti terminali'!.

In generale, i pazienti con SC hanno il medesi-
mo elevato numero di sintomi rispetto ai malati con
cancro, con la stessa entita di depressione e ridotto
benessere spirituale (fra il 35 e il 40% dei pazienti),
indipendentemente dal valore di frazione di eiezione.
Piu della meta dei pazienti con SC lamenta dispnea,
dolore, astenia, sete'®.

Ma nelle fasi pit1 avanzate di SC, rispetto ai pazien-
ti con cancro in fase avanzata, viene riferito un mag-
gior numero di sintomi (13,2 vs. 8,6), piu frequente
depressione e minore senso di benessere spirituale'®.

Cio significa che i pazienti con SC presentano i
medesimi bisogni palliativi dei pazienti con cancro,
che aumentano ulteriormente sul piano clinico in
modo significativo negli ultimi sei mesi di vita.

Le grandi insufficienze d’organo rappresentano
un setting di malattie inguaribili, dove il progressivo
carico sintomatologico e l'ingravescente dolore glo-
bale che colpisce malato e caregiver richiedono un
adeguato intervento complessivo, volto a garantire la
maggiore qualita di vita possibile.

In merito ai bisogni di CP globali, '’Atlante Mon-
diale dell’OMS sulle Cure Palliative'?, pubblicato nel
2014, valuta che nei prossimi anni poco piu di 20 mi-
lioni di persone affette da malattie inguaribili “life-
limiting” o “life-threatening” avranno bisogno di CP
in tutto il mondo.

La grande maggioranza delle patologie che col-
piranno le persone con bisogni di CP avranno una
diagnosi di malattia non oncologica, cronica e pro-
gressiva, e il 39% circa di questa popolazione stimata
sara costituita da pazienti con diagnosi di patologia
cardiovascolare.

A fronte di questi dati relativi ai bisogni di CP, la
percentuale di pazienti ammessi a programmi di “ho-
spice” nel 2015 negli USA affetti da malattia cardiova-
scolare e inferiore al 20%.

Le linee-guida delle principali societa scientifiche
internazionali®>>121® relative allo SC riportano tutte
riferimenti, anche se parziali (le linee-guida della
Societa Europea di Cardiologia® riportano 7 voci bi-
bliografiche specifiche su 659), alla necessita di av-
viare cure di fine vita/palliative per i malati con SC
end-stage.

Quali possono essere quindi le ragioni di questo
gap fra linee-guida e pratica clinica, fra buoni propo-
siti e realta comunicativa?

Non paiono essere i contenuti delle linee-guida,
che sono simili per i pazienti con SC, insufficienza
respiratoria e cancro in Europa, a determinare le dif-
ferenti implementazioni nella pratica clinica di pro-
grammi di CP*.

Il problema sembra essere pit di tipo culturale, le-
gato ad alcuni fattori, quali la convinzione che le CP
riguardino solo pazienti morenti o affetti da malattie
maligne o i timori che attivare CP corrisponda alla so-
spensione di ogni terapia attiva dello SC. Inoltre, non
tutti i pazienti con SC vengono curati dai cardiologi e
quindi ¢ alta la preoccupazione che venga avviato a
CP il paziente “sbagliato’; insieme alla difficolta per
i non cardiologi nel valutare se tutte le opzioni siano
state considerate e, in ultima analisi, il gia citato pro-
blema della complessita nel formulare una prognosi
a breve-medio termine®.

Colmare il gap culturale diventa quindi prioritario
per poter fornire ai pazienti con SC avanzato il mi-
gliore supporto terapeutico globale; a questo scopo
sarebbe bene introdurre, in una specialita altamente
tecnologica e interventistica come la cardiologia, an-
che concetti particolari, quali quelli del limite e della
proporzionalita delle cure*.

E provare a modificare 'approccio attuale “high
tech-low touch” in uno piu personalizzato “right
tech-right touch”.

Conflitto di interessi: 'autore dichiara l'assenza di conflitto di interessi.
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