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Presentazione

La situazione normativa della Nutrizione Artificiale
Domiciliare ( NAD ) in Italia, ¢ a "macchia di leopardo”
con notevoli differenze anche organizzative. Attualmente,
infatti, nel 10% circa del territorio nazionale (Piemonte,
Veneto, Molise) esiste una legge regionale specifica per la
NAD, nel 65% sono presenti delibere generali regionali
(Campania, Emilia Romagna, Friuli Venezia Giulia,
Marche, Lazio, Liguria, Lombardia, Puglia, Toscana,
Trentino Alto Adige, Umbria, Val d’Aosta) e piu del 25%
del paese (Abruzzo, Basilicata, Calabria, Sardegna, Sicilia)
é carente di strumenti normativi necessari per avviare con
sollecitudine e appropriatamente un trattamento di NAD.
Differenze organizzative sono evidenti anche all’interno di
una stessa regione.

Un problema significativo é, in genere, la mancanza di ri-
ferimenti clinico-istituzionali cui spetti la responsabilita del
trattamento.

La somma di questi aspetti determina, inevitabilmente, una
ospedalizzazione protratta con aumento della spesa sanita-
ria nazionale e, soprattutto, con peggioramento della qua-
lita di vita del paziente e della sua famiglia.

La NAD consentendo di trattare a domicilio pazienti, in
condizioni di stabilita clinica, che altrimenti avrebbero ne-
cessita di ricovero ospedaliero per ricevere il solo tratta-



mento nutrizionale, evita il protrarsi della ospedalizzazione,
facilita la totale reintegrazione familiare, sociale e lavorati-
va del malato e riduce sensibilmente la spesa sanitaria.

\

Con D.D. 3 giugno 2003, é stato istituito presso la
Direzione generale della valutazione dei Medicinali e della
Farmacovigilanza del Ministero della Salute un Gruppo di
lavoro per l'elaborazione di un documento ricognitivo sul-
la NAD.

Successivamente I’Agenzia per i Servizi Sanitari Regionali
é stata incaricata dal Ministro della Salute di elaborare le
Linee Guida cliniche ed organizzative per la NAD per in-
cluderle nel Manuale della Buona Pratica Clinica e per uti-
lizzarle per promuovere una pin omogenea attuazione del-
la NAD nelle varie regioni d'ltalia.

Il Gruppo di lavoro, costituito con esperti designati dalle
Regioni, ha concluso l'elaborazione di questo manuale di
"raccomandazioni”.

Ora alla luce del lavoro svolto e nella piena consapevolez-
za della necessita di un ulteriore sforzo, riteniamo che que-
sto documento possa essere ulteriormente proiettato in am-
bito istituzionale per raggiungere in modo tangibile gli
obiettivi dichiarati e rappresentare un punto di riferimento
di orientamento clinico organizzativo per gli operatori del
settore.
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Premessa

La situazione della Nutrizione Artificiale Domiciliare
(NAD) in Italia, cosi come emerge dal documento
"Relazione sulla situazione attuale della Nutrizione
Artificiale Domiciliare in Italia", redatto dal Gruppo di la-
voro per la NAD istituito con D.D. 3 giugno 2003 presso la
Direzione generale della valutazione dei Medicinali e della
Farmacovigilanza del Ministero della Salute (Direzione ge-
nerale dei Farmaci e dei dispositivi medici ex. D.P.R.
n.129/2003), appare fortemente disomogenea con aspetti a
"macchia di leopardo" e con importanti differenze organiz-
zative nelle diverse regioni.

Ancora oggi, infatti, solo nel 10% del territorio nazionale e,
secondo i dati dell'lstituto demografico Italiano aggiornati
alla popolazione residente al 31 dicembre 2004, solo per
I'1,6% della popolazione italiana esiste una legge specifica
per la NAD, mentre nel 65% del territorio e per il 78,6%
della popolazione sono presenti delibere generali regionali
spesso molto differenti I'una dall'altra. Infine in circa il 25%
del territorio nazionale e per circa il 20% della nostra popo-
lazione, non ¢ assolutamente disponibile alcuno strumento
normativo che garantisca, in presenza di indicazioni, il sol-
lecito avvio del trattamento di NAD.

Dopo la stesura del documento sopra ricordato, I'Agenzia
dei Servizi Sanitari Regionali (ASSR) ¢ stata incaricata dal
Ministro della Salute di elaborare delle Linee Guida clini-
che ed organizzative per la NAD per includerle nel Manuale
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della Buona Pratica Clinica e per utilizzarle per promuove-
re una pit omogenea attuazione della NAD nelle varie re-
gioni d'Ttalia.

Il Gruppo di Lavoro dell' ASSR per la predisposizione di
"Linee Guida in Nutrizione Artificiale Domiciliare" ha atti-
vamente lavorato dal 16 marzo 2005 al 15 maggio 2006 ed
ha concluso il suo mandato approntando, secondo la meto-
dologia utilizzata dal Sistema Nazionale per le Linee Guida,
il documento che qui presentiamo: "Linee Guida sulla
Nutrizione Artificiale Domiciliare".

Ora alla luce del lavoro svolto e nella piena consapevolez-

za della necessita di un ulteriore sforzo, questo documento

deve essere ulteriormente proiettato in ambito istituzionale
per raggiungere in modo tangibile gli obiettivi dichiarati se-
condo le seguenti possibilita:

a) Inserire la NA nei LEA - collaborare in sintonia con la
Direzione Generale del Dipartimento della Qualita e
Programmazione Sanitaria dei Livelli di Assistenza del
Ministero della Salute, perché si possa esaminare la pos-
sibilita di proporre la specificazione della Nutrizione
Artificiale come LEA nel nuovo elenco delle prestazioni
domiciliari;

b) Coinvolgere le Regioni al fine di realizzare un accordo in
ambito di Conferenza Stato-Regioni - cosi che si possa
garantire I'erogazione della NAD in tutte le regioni nel
pieno rispetto delle riconosciute autonomie regionali ma
nella piena soddisfazione del bisogno inalienabile del ma-
lato ciog le cure mediche;

¢) Organizzare un Osservatorio Epidemiologico ed even-
tualmente Registri per i pazienti in NAD per monitorare
adeguatezza della indicazione e la correttezza del tratta-
mento e per prevenirne le complicanze.



Introduzione
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Introduzione

La Nutrizione Artificiale (NA) e una procedura terapeu-
tica mediante la quale & possibile soddisfare i fabbisogni
nutrizionali di pazienti non in grado di alimentarsi suf-
ficientemente per la via naturale.

La NA si differenzia in parenterale (NP) ed enterale (NE).
Con la NP, i nutrienti vengono somministrati direttamente
nella circolazione sanguigna, attraverso una vena periferica
(es. cefalica, basilica, ecc.) o una vena centrale di grosso ca-
libro (es. giugulare, succlavia, ecc.), mediante 1'impiego di
aghi o cateteri venosi. Con la NE i nutrienti,vengono som-
ministrati direttamente nello stomaco o nell'intestino me-
diante 1'impiego di apposite sonde (sondino naso-gastrico,
naso-duodenale, naso-digiunale, stomie). Sia la NP che la
NE necessitano di precisi protocolli terapeutici e di monito-
raggio, personalizzati a seconda dello stato metabolico e
delle esigenze nutrizionali del singolo paziente.

La Nutrizione Artificiale Domiciliare (NAD), con le sue
varianti NPD (Nutrizione Parenterale Domiciliare) e
NED (Nutrizione Enterale Domiciliare) ¢ l'insieme delle
modalita organizzative della NA condotta a domicilio
del paziente, quando consentito dallo stato clinico del
paziente e dalla sussistenza di condizioni socio-familiari
tali da assicurare sicurezza ed efficacia del trattamento
al di fuori dell'ambiente ospedaliero.
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La Nutrizione Artificiale (NA), "Enterale” o "Parenterale"!
¢ uno strumento terapeutico essenziale in quanto permette
di mantenere o reintegrare lo stato di nutrizione dei sogget-
ti in cui la alimentazione orale ¢ controindicata, impratica-
bile o non sufficiente.

I soggetti per i quali ¢ indispensabile il trattamento NA sono:

a) pazienti malnutriti che non possono soddisfare le pro-

prie richieste energetiche attraverso l'alimentazione
orale (DGPP);

b) pazienti a rischio di malnutrizione, cio¢ pazienti ben-
nutriti che gia da 5 giorni non riescono a soddisfare le
proprie richieste energetiche attraverso l'alimentazione
orale (DGPP);

¢) pazienti a rischio di malnutrizione, cio¢ pazienti ben-
nutriti che nei prossimi 5 giorni non potranno soddisfa-
re le proprie richieste energetiche attraverso l'alimenta-
zione orale (DGPP);

d) pazienti, da sottoporre a chirurgia maggiore elettiva,
malnutriti o a rischio di malnutrizione, come tratta-
mento pre-operatorio (B);

e) l'eta e la patologia di base non possono rappresentare
un limite per la NAD (DGPP).

Infatti la terapia nutrizionale, consentendo il trattamento
della malnutrizione, migliora stabilmente il decorso clini-
co?, la qualita di vita3, la prognosi di numerose patologie,
influenzandone significativamente morbilita e mortalita®>.

Poiché, molto spesso, la NA ¢ un trattamento cronico, che
puo essere salva vita®7, capace di assicurare la sopravviven-
za del malato, la sua utilizzazione puo richiedere la realiz-
zazione di un trattamento di NAD. La NAD rappresenta
quindi una terapia extraospedaliera indispensabile per assi-
curare al malato ulteriori aspetti positivi quali:
a) un globale reinserimento del soggetto nel proprio con-
testo familiare, sociale e lavorativo (de-ospedalizza-
zione);



b) il miglioramento della sua qualita di vita e di quella del
suo nucleo familiare;
¢) un contenimento della spesa sanitaria legata ad una piu
breve ospedalizzazione e ad una riduzione delle suc-
cessive re-ospedalizzazioni8.
L'indicazione alla NAD viene posta su base clinica, etica, di
adeguatezza ambientale e del paziente/caregiver alla gestio-
ne domiciliare del trattamento. Nel caso di inadeguatezza
ambientale o del paziente/caregiver, la NA deve comunque
essere assicurata al paziente in ambiente non ospedaliero
ma idoneo alla corretta gestione del trattamento.

La gestione della NAD necessita di specifiche competenze
che garantiscano la conoscenza, la prevenzione ed il tratta-
mento delle piu frequenti complicanze tecniche e metaboli-
che%11 e che ne facciano uno strumento essenziale per il
completo reintegro socio-lavorativo e familiare del malato.
La sua realizzazione pertanto ¢ complessa e richiede uno
standard operativo di livello adeguato.
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Glossario

Accessi artificiali

Si riferiscono a tutte quelle metodiche che consentono di
portare i nutrienti nella loro sede di digestione, assorbimen-
to e metabolismo. Gli accessi artificiali al tubo digerente
comprendono il posizionamento di sonde naso-enterali
(sonda naso-gastrica, naso-duodenale o naso-digiunale), il
confezionamento delle stomie mediante esame endoscopico
gastrico (Per-Endoscopic-Gastrostomy, PEG) o digiunale
(Per-Endoscopic-Jejunostomy, PEJ) o mediante intervento
chirurgico sull'addome. Gli accessi artificiali alla circola-
zione sanguigna comprendono i cateterismi venosi centrali
con accesso diretto mediante venipuntura oppure con acces-
so per via venosa periferica (Peripherally Inserted Central
Catheters, PICC).

Antropometria

E I'insieme delle misurazioni rilevabili sul corpo ai fini del-
la valutazione dello stato nutrizionale. Si esegue con l'im-
piego di bilancia, statimetro, nastro centimetrato e plicome-
tro. Le pili comuni misure rilevate sono il peso, l'altezza, la
circonferenza della vita e dei fianchi, le pliche cutanee (tri-
cipitale, bicipitale, sottoscapolare e sovrailiaca).

Catetere venoso centrale (CVC)

Un dispositivo che pud essere inserito in una vena centrale
per la somministrazione di miscele nutrizionali o altre infu-
sioni. Si distinguono CVC a lungo termine o a breve termi-
ne, a seconda della presunta durata del loro impiego. (vedi
anche "Accessi artificiali"). 71
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Digiunostomia

Un'apertura creata attraverso la parete addominale per rag-
giungere il tratto dell'intestino definito "digiuno" allo scopo
o di svuotarlo del suo contenuto (decompressione) oppure
di somministrare nutrienti attraverso una sonda. La digiuno-
stomia puo essere praticata per via chirurgica o per via en-
doscopica (PEJ = Percutaneous Endoscopic Jejunostomy)
(vedi anche "Accessi artificiali").

Equipe NAD

In conformita alla Delibera 920 del 2002 della Regione
Lazio, deve essere presente in ogni ASL ed ¢ costituita al-
meno da un medico, un farmacista ed un amministrativo.
Ha il compito specifico di raccordare i vari elementi del per-
corso assistenziale del paziente in NAD, fornendo in tal mo-
do una risposta efficace e pronta alla domanda di assisten-
za. L'Equipe NAD sara sostituita dall'UO-NAD.

Farmaconutrizione

E l'impiego di quei principi attivi naturalmente contenuti
negli alimenti che hanno una documentata azione farmaco-
logica, in grado di modificare in senso migliorativo proces-
si patologici o ridurne il rischio di comparsa.

Gastrostomia

Un'apertura creata attraverso la parete addominale per rag-
giungere lo stomaco allo scopo o di svuotarlo del suo con-
tenuto (decompressione) oppure di somministrarvi nutrien-
ti attraverso una sonda. La gastrostomia puo essere pratica-
ta per via chirurgica o per via endoscopica (PEG =
Percutaneous Endoscopic Gastrostomy) (vedi anche
"Accessi artificiali").

Insufficienza intestinale acuta/cronica

E la condizione caratterizzata dall'incapacita di un tratto piu
o meno lungo dell'intestino di svolgere le funzioni di dige-
stione e assorbimento. Si verifica o per 1'asportazione chi-



rurgica di parte dell'intestino oppure per la perdita pitt 0 me-
no grave della superficie della mucosa a causa di fenomeni
patologici acuti o cronici oppure infine per un grave distur-
bo della motilita intestinale acuto o cronico.

Ipercatabolismo
Stato di prevalenza dei processi catabolici, di demolizione
dei tessuti, su quelli anabolici.

Malassorbimento

Difetto di assorbimento del cibo o dei liquidi dal tratto ga-
stro-intestinale. Puo essere la conseguenza di varie condi-
zioni: alterazioni della struttura del tessuto intestinale, difet-
to di contatto tra nutrienti e superficie assorbitiva, alterazio-
ni della digestione o dei tempi di transito dei nutrienti nel-
l'intestino.

Malnutrizione

Ogni condizione causata da una carenza di assunzione degli
alimenti o da un difetto dell'assorbimento intestinale o del
metabolismo. In senso ampio anche I'eccesso di assunzione
di nutrienti puo essere definito malnutrizione.

Pompa regolatrice di flusso

Apparecchio per la erogazione controllata del flusso delle
miscele nutrizionali. E impiegata sia nella Nutrizione
Enterale (Nutripompa) che nella Nutrizione Parenterale
(Pompa volumetrica).

Nutrizione Enterale (NE)

Nutrizione somministrata attraverso il tratto gastrointestina-
le. Il termine ¢ di solito impiegato per la nutrizione che si
attua superando la bocca e raggiungendo direttamente 1'in-
testino attraverso 1'impiego di sonde o stomie.

Nutrizione Parenterale (NP)
Nutrizione somministrata attraverso una vena centrale di
diametro sufficiente (solitamente posizionando un catetere
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nella vena succlavia, giugulare interna o femorale fino a
raggiungere la vena cava superiore o inferiore).

Piano nutrizionale

Prescrizione del tipo di intervento nutrizionale, delle sue
modalita e dei prodotti necessari per assicurare l'assunzione
dei nutrienti. Deve prevedere anche un programma di moni-
toraggio. E preceduto dalla valutazione nutrizionale (vedi
voce).

Provider esterno

Azienda specializzata nella realizzazione della Nutrizione
Artificiale Domiciliare cioe: fornitura puntuale di soluzioni
nutrizionali, materiali di consumo per medicazioni ed epa-
rinizzazione del CVC, addestramento del paziente e del ca-
regiver al trattamento, monitoraggio infermieristico, effet-
tuati sulla base delle indicazioni fornite dalla UO NAD di
riferimento.

Sacca di nutrizione enterale/parenterale

E realizzata con vari tipi di materiale biocompatibile e con-
tiene le miscele per NE o per NP. Il contenuto in nutrienti
delle sacche puo essere a formula fissa (preparazioni predi-
sposte dall'industria farmaceutica) oppure derivare da pre-
scrizione ad personam (preparazioni galeniche realizzate su
ricetta medica da Farmacie ospedaliere accreditate).

Sonda naso-gastrica (e naso-duodenale, naso-digiunale)
Sonda di vari diametri, lunghezze e materiali inseriti attra-
verso il naso fino a raggiungere lo stomaco, il duodeno o il
digiuno.

Team Nutrizionale

Previsto dalla Legge Regionale del Veneto, deve essere pre-
sente in ogni ASL ed ¢ costituito almeno da un medico, un
farmacista, un dietista ed un infermiere. Ha il compito spe-
cifico di raccordare i vari elementi del percorso assistenzia-



le del paziente in NAD, fornendo in tal modo una risposta
efficace e pronta alla domanda di assistenza. Il Team nutri-
zionale sara sostituito dall'UO-NAD.

U.O0. NAD

E prevista dalla Delibera n.920 del 2002 della Regione
Lazio. E la Unitd che pud essere attiva presso Presidi
Ospedalieri di ASL, Aziende Ospedaliere o anche Distretti
Sanitari, ed ¢ dotata delle competenze e delle risorse umane
necessarie per realizzare il trattamento di NAD, in partico-
lare confezionamento degli accessi artificiali, predisposi-
zione e monitoraggio del piano nutrizionale, ricoveri in DH
o in degenza quando necessario, reperibilita.

Valutazione nutrizionale

Metodo per definire lo stato nutrizionale, basato sulla rac-
colta di dati anamnestici, clinici, dietetici, antropometrici e
di laboratorio.
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Epidemiologia della NAD

Tenendo conto dei dati epidemiologici attualmente disponi-
bili!2.13 si puod ragionevolmente prospettare che la prevalen-
za della NAD (n di pazienti in trattamento/d per milione di
abitanti), suddivisa per eta e tipologia sia:
1.Adulti:

- NED: 120;

- NPD oncologici: 13.6;

- NPD IICB: 3.7;

- NPD altre: 5.

2. Pediatrici:

- NED: 8.4;

- NPD oncologici: 0.3;

- NPD IICB: 0.7;

- NPD altre: 0.4.
Alla luce dell'osservazione di aprile 2005 della SINPE sul
territorio nazionale, si ¢ dimostrato che la prevalenza media
globale della NAD ¢ quindi di circa 152,6 casi/milione di
abitanti di cui 83,9% NED e 16,1% NPD. Sussistono pero
notevoli differenze tra le varie regioni sia in termini di pre-
valenza, che in termini di appropriatezza delle indicazioni e
di protocolli di realizzazione.

Necessita di Linee Giuda NAD
La necessita di Linee Guida per la NAD viene evidenziata
dai seguenti punti.
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Notevole eterogeneita della legislazione nelle diverse
regioni italiane

La situazione della NAD in Italial4, ¢ a "macchia di leopar-
do" con notevoli differenze organizzative. Attualmente in-
fatti nel 10% del territorio nazionale (Piemonte, Veneto,
Molise) esiste una legge regionale specifica per la NAD.
Nel 65% sono presenti delibere generali regionali
(Campania, Emilia Romagna, Friuli Venezia Giulia,
Marche, Lazio, Liguria, Lombardia, Puglia, Toscana,
Trentino Alto Adige, Umbria, Val d'Aosta). In piu del 25%
del territorio nazionale (Abruzzo, Basilicata, Calabria,
Sardegna, Sicilia) mancano assolutamente gli strumenti
normativi necessari per avviare con sollecitudine un tratta-
mento di NAD. Infine, differenze organizzative sono evi-
denti anche all'interno di una stessa regione, con ulteriore
disagio sia per la parte sanitaria che per l'utenza che deve
usufruire della NAD!5.

E ipotizzabile che questa differenziazione si possa esprime-
re con carenze organizzative che possono comportare tem-
pi di attesa prolungati per la domiciliazione del paziente in
nutrizione artificiale ed un conseguente percorso terapeuti-
co complicato.

Un'ulteriore fattore negativo ¢ rappresentato inoltre dalla
mancanza di riferimenti clinico-istituzionali cui compete la
responsabilita di questo trattamento.

Tutto questo concorre ad aumentare i tempi di ospedalizza-
zione e la spesa sanitaria nazionale e a peggiorare la quali-
ta di vita del paziente e dei suoi familiari.

Lavoro di una specifica commissione Ministeriale

Alla luce della situazione italiana sopra riportata, spesso il
Ministero della Salute, Direzione Generale della
Valutazione dei Medicinali e della Farmacovigilanza, con
D.D. del 3 giugno 2003 si ¢ costituito il "Gruppo di lavoro



ministeriale per la NAD" che ha messo a punto un primo
documento "Relazione sulla situazione attuale della
Nutrizione Artificiale Domiciliare in Italia"12 in cui si de-
finiscono le indicazioni, I'appropriatezza, l'efficacia e la si-
curezza della NAD, e si individuano i seguenti ulteriori
obiettivi:
i) inserire la NA nei Livelli Essenziali di Assistenza
(LEA);
ii) realizzare un accordo Stato-Regioni sulla NAD;
iii) organizzare un osservatorio epidemiologico ministe-
riale per i pazienti in NAD.

Suggerimento del Ministro della Salute
Il documento sopra menzionato ¢ stato approvato dal
Ministro della Salute nel 2004.

A seguito dell'indicazione del Ministro della Salute, ¢ stato
inviato all' Agenzia dei Servizi Sanitari Regionali (ASSR)
con il suggerimento di istituire un Gruppo di Lavoro per
l'elaborazione di Linee Guida per la NAD indispensabili per
creare con i tecnici regionali gli standard di riferimento per
operare il governo clinico nei dipartimenti e organizzare i
servizi nelle regioni.
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Livello di
evidenza

Tipo di evidenza

Meta-analisi di alto livello, revisioni sistematiche di

1++ RCT's, o RCT's con bassissimo rischio di errore siste-
matico

1+ Meta-analisi ben condotte, revisioni sistematiche di
RCT's, o RCT's con basso rischio di errore sistematico

1- Meta-analisi, revisioni sistematiche di RCT's, o RCT's
con alto rischio di errore sistematico
Revisioni di alto livello di casi-controllo o studi di corte

244 Casi-controllo o studi di corte di alto livello con un

bassissimo rischio di errore sistematico o occasionale
e con un alta probabilita che la relazione sia causale

Studi casi-controllo o studi di corte ben condotti con
2+ un bassissimo rischio di errore sistematico o occasio-
nale e una moderata probabilita di errore casuale

Studi casi-controllo o studi di corte con un alto rischio
2- di errore sistematico o occasionale ed un significativo
rischio che le relazione sia casuale

Studi non-analitici (es. casi clinici, casistiche)

Opinioni di esperti, consenso formale

Tabella 1. Livelli di evidenza
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Evidenza

« Al limite una meta-analisi, una revisione sistematica, o
uno RCT valutato come 1++, e direttamente applicabile
sulla popolazione, oppure

» Una revisione sistematica di RCTs o un corpo di eviden-
za costituito principalmente di studi valutati come 1+, e
direttamente applicabile ad una popolazione specifica, e
dimostranti soprattutto la consistenza dei risultati

» Evidenze definite da una valutazione della tecnologia
NICE

» Un corpo di evidenza costituito principalmente di studi
valutati come 2++, e direttamente applicabile ad una po-
polazione specifica, e dimostranti soprattutto la consi-
stenza dei risultati, oppure

« Evidenze estrapolate da studi valutati come 1++ o0 1+

» Un corpo di evidenza costituito principalmente di studi
valutati come 2+, e direttamente applicabile ad una po-
polazione specifica, e dimostranti soprattutto la consi-
stenza dei risultati, oppure

» Evidenze estrapolate da studi valutati come 2++

» Evidenze di livello 3 o 4, oppure
» Evidenze estrapolate da studi valutati come 2+, oppure
» Consensus conference

D
(GPP)

* Rappresenta una raccomandazione per la buona pratica
clinica basata sull'esperienza del Gruppo di Lavoro per
la preparazione delle Linee Guida

Tabella 2. Grado di raccomandazione
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Metodologia
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Metodologia

La metodologia seguita nella realizzazione delle "Linee
Guida per la NAD" ¢ stata quella indicata dal Programma
Nazionale per le Linee Guida-PNLG!. Per una piu sempli-
ce comprensione del lavoro di seguito riportiamo i punti es-

senziali.

Scelta degli argomenti.

Il metodo epidemiologico (rilevanza in termini di inciden-
za, mortalita ecc.), quello della disponibilita delle prove
(analizzando su banche dati la disponibilita di ultimi dati di
efficacia di interventi sui problemi sanitari individuati) e
pareri di operatori vengono combinati in modo semi-strut-
turato.

Scelta dei gruppi di lavoro

La scelta si basa sulle competenze specifiche degli esperti,
sul loro curriculum e sulla rappresentativita in relazione al-
l'argomento.

Definizione dei quesiti scientifici e piano di lavoro

I quesiti scientifici a cui dare risposta vengono definiti in
sede di gruppo di lavoro durante la prima riunione del panel
di esperti, nella quale vengono anche definiti i principali
quesiti per la gestione del problema clinico.

Raccolta delle prove
I1 PNLG ha adottato una struttura gerarchica di ricerca e va-
lutazione delle evidenze. Le prove di efficacia e sicurezza
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vengono ricercate innanzitutto nella Cochrane Library
(Clib)1, e piu precisamente nella banca dati di revisioni si-
stematiche (CDSR) prodotte dai Gruppi Cochrane o da altri
(DARE). Qualora questo tentativo si riveli infruttuoso vie-
ne di nuovo consultata la Clib e altre banche dati bibliogra-
fiche per identificare singoli trial e/o studi comparativi non
randomizzati.

Redazione ed evoluzione della bozza di LG

Una volta raccolte e valutate le prove (che vengono sintetiz-
zate su apposite schede), il comitato di redazione procede a
una prima stesura della LG e delle raccomandazioni. Questa
bozza viene fatta circolare tra tutti coloro che contribuisco-
no al progetto (panel, rappresentati societa scientifiche e co-
mitato di redazione del PNLG) per eventuali commenti. La
bozza viene rivista e cambiata sulla base dei commenti rice-
vuti; problemi e opinioni ulteriori vengono esaminati duran-
te la seconda e ultima riunione plenaria del gruppo di lavo-
ro e con i rappresentanti delle societa scientifiche.

Assegnazione grading

In queste linee guida, le raccomandazioni vengono qualifi-
cate con un certo grado di Livello di prova e di Forza delle
raccomandazione, espressi rispettivamente in numeri (da 1
a 4) e in lettere (da A a DGPP) come riportato nelle tabelle
1 e 2. 1l livello di prova si riferisce alla probabilita che un
certo numero di conoscenze sia derivato da studi pianifica-
ti e condotti in modo tale da produrre informazioni valide e
prive di errori sistematici. La Forza di raccomandazione si
riferisce invece alla probabilita che 1'applicazione nella pra-
tica di una raccomandazione determini un miglioramento
dello stato di salute della popolazione obiettivo cui la racco-
mandazione ¢ rivolta. Tra i diversi sistemi di gradazione ri-
portati in letteratura per riferire il livello di evidenza e la
forza delle raccomandazioni abbiamo qui utilizzato un adat-
tamento dello Scottish Intercollegiate Guidelines
Network!7.



Presentazione editoriale della LG

L'autorevolezza e la chiarezza delle raccomandazioni, I'uso
di un linguaggio non ambiguo e di termini ben definiti (an-
che attraverso un glossario) sono condizioni necessarie ad
assicurare il successo di uno strumento che si propone di as-
sistere e indirizzare le decisioni cliniche. Occorre anche che
le raccomandazioni siano presentate in una forma che ne
renda facile e rapida la consultazione, come pure l'appren-
dimento e la memorizzazione. E dunque opportuno definire
la struttura generale dei documenti e le caratteristiche di
forma e stile (dal punto di vista dei testi e della grafica) che
dovranno sempre essere rispettate, pur con le variazioni che
potranno essere suggerite dalla specificita dei temi trattati.
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Linee guida NAD

La NAD presenta le stesse indicazioni della Nutrizione
Artificiale ospedaliera previste in tutte le precedenti Linee
Guida nazionali ed internazionali!8-29. La NAD consente di
trattare a domicilio pazienti, in condizioni di stabilita clini-
ca, che altrimenti avrebbero necessita di ricovero ospedalie-
ro per ricevere il solo trattamento nutrizionale. La NAD evi-
ta il protrarsi della ospedalizzazione e facilita la totale rein-
tegrazione familiare, sociale e lavorativa del malato e ridu-
ce sensibilmente la spesa sanitaria30, L'eta avanzata e le pa-
tologie di base maligne non devono essere considerate con-
troindicazioni alla NAD.

La NAD é¢ indicata in presenza di specifiche condizioni
cliniche e ambientali, tenuto conto di valutazioni etiche
(DGPP):

« impossibilita a mantenere o a reintegrare, quando ne-
cessario, lo stato di nutrizione del paziente con la sola
alimentazione orale, per alterazione di una o piu fun-
zioni dell'apparato digerente, o per impossibilita del
paziente ad alimentarsi;

« stabilita del quadro clinico e possibilita di gestione
della patologia di base e della nutrizione a livello do-
miciliare;

« il domicilio del paziente deve avere caratteristiche di
salubrita che assicurino la possibilita di una gestione
corretta della NAD;

* nei pazienti non autosufficienti per la gestione, deve
essere presente un caregiver adeguato o, in sua assen-
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za, il trattamento deve essere inserito in un servizio di

assistenza domiciliare territoriale.
In generale, la NAD viene ritenuta non indicata quando la
durata prevista del trattamento sia inferiore ai 90 giorni3!.
Va tuttavia rilevato che l'inesistenza di studi randomizzati e
la notevole varieta sia di pazienti che di stati patologici nei
quali la NAD puo essere praticata, richiede una valutazione
clinica individuale di ogni singolo caso, ma anche la cono-
scenza di specifiche Linee Guida, come quelle emanate dal-
la SINPE.

Nel caso in cui il paziente abbia indicazione alla NAD, ma
non esistano le condizioni ambientali necessarie, esso deve
poter ricevere il trattamento in strutture sanitarie o assisten-
ziali adeguate, il cui reperimento ¢ a carico congiuntamen-
te della U.O. Responsabile della NAD e dei Servizi di Cure
Domiciliari dell'ASL di residenza.

La scelta del tipo di trattamento di NAD, NED o NPD, do-
vra essere realizzata secondo l'algoritmo riportato nella di
Figura 1 in considerazione della funzione intestinale residua.

Indicazioni cliniche alla NAD

Le indicazioni alla NAD qui riportate sono tratte dalle gia
citate Linee Guida della Societa Italiana di Nutrizione
Enterale e Parenterale (SINPE) e quindi individuate sulla
base del pit ampio e qualificato consenso scientifico nazio-
nale. Esse sono rappresentate da tutte le situazioni nelle
quali il paziente si trova in condizioni cliniche stabili, tali da
consentire la dimissione dall'ospedale e/o la permanenza al
proprio domicilio, ma incapace di soddisfare i propri fabbi-
sogni nutrizionali per la via naturale.

Quando, superata la situazione di acuzie, permane l'indica-
zione alla NA ¢ necessaria una valutazione multidimensio-
nale di idoneita alla continuazione della stessa nell'ambien-
te di vita abituale del paziente.
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Figura 1: Algoritmo per la scelta del tipo di Nutrizione
Artificiale nei pazienti con indicazione alla Nutrizione
Artificiale Domiciliare

La NAD consente di trattare a domicilio pazienti che altri-
menti avrebbero necessita di ricovero ospedaliero per rice-
vere il solo trattamento nutrizionale.

Uno dei principali criteri di eleggibilita alla domiciliazione
¢ che il recupero nutrizionale sia in grado di migliorare la
qualita di vita e la condizione clinica senza implicare rischi
maggiori; in ogni caso ¢ necessaria anche una periodica ri-
valutazione dell'indicazione alla NAD.

Nell'eta evolutiva, in presenza di patologia cronica qua-
le la malattia di Crohn, la NAD trova una indicazione
aggiuntiva in quanto consente di assicurare la crescita
nelle fasi in cui questa e molto rapida e risentirebbe ne-
gativamente della terapia cortisonica. (B)
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Indicazioni specifiche per la NED

Ogni qualvolta si pone l'indicazione alla NAD e il tratto
gastrointestinale sia "funzionante'" e "praticabile", la
via enterale deve rappresentare la prima scelta (B).

Questa regola ¢ supportata da molti dati della letteratura
scientifica disponibile. In Europa la NED costituisce circa
1'80-90% di tutti i trattamenti nutrizionali a domicilio.

Le motivazioni basilari della scelta enterale sono rappresen-
tate:

« dalla natura piu fisiologica di tale trattamento;

+ dal minore rischio di complicanze maggiori;

+ dalla maggiore semplicita gestionale;

* dai minori costi rispetto alla NPD.
Le principali indicazioni alla nutrizione enterale domicilia-
re nell'adulto sono i disordini della deglutizione di origine
neurologica (come ad es. quelli conseguenti a malattie cere-
brovascolari, malattie degenerative del sistema nervoso
centrale, ecc.) e di origine ostruttiva del tratto gastrointesti-
nale superiore e del distretto cervicocefalico (frequente-
mente le malattie neoplastiche).

Controindicazioni alla NED

La NED ¢ generalmente controindicata in pazienti con su-
bocclusione intestinale, vomito intrattabile, ileo paralitico
e/o diarrea severa che renda difficoltosa la gestione metabo-
lica del paziente, presenza di fistole enterocutanee prossi-
mali ("alte") e/o ad elevata portata e ischemia intestinale
cronica.

Indicazioni specifiche per la NPD

La NPD € indicata nelle situazioni di insufficienza intesti-
nale cronica che determinano una riduzione della massa in-
testinale funzionante tale da non garantire un assorbimento
sufficiente di nutrienti.



Coerentemente con quanto detto a proposito della NED, il
presupposto fondamentale per considerare appropriata 1'in-
dicazione alla NPD ¢ che sia stato messo in atto ogni tenta-
tivo di nutrizione orale o NED e che il paziente abbia evi-
denziato incapacita a mantenere il peso e condizioni nutri-
zionali soddisfacenti.

L'elegibilita richiede anche una prospettiva di necessita di
trattamento di almeno alcuni mesi ed una stabilita dal pun-
to di vista emodinamico e metabolico. Il trattamento paren-
terale domiciliare non € scevro da complicanze ed implica
in ogni caso l'utilizzo di maggiori risorse umane ed econo-
miche rispetto alla NED.

Relativamente alle cause piu frequenti di ricorso alla NPD
va evidenziato come le neoplasie sono al primo posto, men-
tre fra le patologie non neoplastiche pitu frequenti troviamo
la vasculopatia mesenterica (24%), le malattie infiammato-
rie intestinali (20%), 1'enterite attinica (17%), la pseudostru-
zione intestinale (7%) ed una miscellanea (32%). Come pre-
cedentemente accennato nei casi di sindrome dell'intestino
corto, la NPD sostituisce interamente 1'intestino, ha una du-
rata illimitata e rappresenta un trattamento salva-vita.

Controindicazioni alla NPD

La NPD ¢ controindicata in tutti i casi in cui possa essere
realizzato un approccio di NA per la via enterale, comunque
sufficiente a soddisfare integralmente le esigenze nutrizio-
nali del paziente. Controindicazioni relative possono essere
rappresentate da gravi coagulopatie o sindromi trombofili-
che, nelle quali rischi e benefici della NPD devono essere
valutati caso per caso.

47



48



Gestione della NAD

49



50



Gestione della NAD

In Italia vi sono molteplici modelli organizzativi riferiti al-
la NAD. Appare percio opportuno che, seppure all'interno
della totale autonomia prevista per ogni singola Regione, il
modello organizzativo di gestione della NAD debba rispet-
tare alcuni criteri di minima.

Le Societa Scientifiche di settore (ADI e SINPE) hanno ela-
borato nel 2000 le Linee Guida per l'accreditamento dei
Centri di Nutrizione Artificiale Domiciliare3? ed il Gruppo
di lavoro NAD, della Direzione Generale dei Farmaci e dei
Dispositivi Medici del Ministero della Salute, ha realizzato,
a marzo 2004, un documento "Proposta di accordo NAD"
che precisa ulteriori aspetti della gestione. Questo Gruppo
di Lavoro recepisce a pieno queste indicazioni.

Modello gestionale previsto dalle LLGG per l'accredi-
tamento dei Centri di Nutrizione Artificiale
Domiciliare ADI/SINPE (DGPP)
1. Struttura Responsabile del trattamento
La NAD dovra essere prescritta, attuata ¢ monitorata da
Unita Operative dedicate, identificabili preferibilmente
con U.O. o Servizi gia esistenti sul territorio regionale,
purché adibite ad una funzione clinica. Esse potranno es-
sere:
 Unita Operative o Servizi o Strutture Sanitarie gia ope-
ranti e con documentata esperienza in NAD in stretta
interazione con i servizi ADI ed i Distretti.

51



« Unita Operative o Servizi di Dietetica e Nutrizione
Clinica; UO di Nutrizione Clinica e NAD in stretta in-
terazione con i servizi ADI ed 1 Distretti;

L'attivita di queste U.O. (che nel presente documento sa-

ranno definite per semplicita UO-NAD) dovra essere ri-

conosciuta dall'Azienda Sanitaria in base alla norma cor-
rente e chiaramente identificabile dall'Utenza.

Ogni regione potra stabilire i criteri di identificazione del-

le UO-NAD prevedendo anche strutture inter-Aziendali o

risultanti da Aree Omogenee, secondo la normativa vi-

gente.

L'attivita & ufficialmente riconosciuta dall'Azienda

Sanitaria sede della UO-NAD e chiaramente identificabi-

le dall'utenza.

2. Risorse umane

Ogni UO-NAD dovra essere diretta da un Medico con do-

cumentata esperienza clinica in nutrizione artificiale. Egli

sara il Responsabile del trattamento NAD. Ogni UO-

NAD dovra avere personale dedicato, la cui definizione

sara stabilita in base a criteri Aziendali, tenendo conto

che la gestione della NAD richiede una multi-professio-
nalita (Dietisti, Infermieri, Farmacisti, Psicologi,

Assistenti sociali, Personale di Segreteria, ecc)33.

Nella gestione della NAD in eta pediatrica sono richieste

specifiche competenze. A livello ospedaliero il riferimento

dovra essere sempre una U.O. di Pediatria o un Ospedale

Pediatrico, coordinato con la UO-NAD, e, a livello territo-

riale, con lo specialista pediatra di libera scelta.

Ogni Regione potra creare una specifica organizzazione

per la UO-NAD pediatrica per la gestione diretta e/o in-

diretta dei pazienti pediatrici siti nel proprio territorio.
3. Funzioni della UO-NAD Responsabile della NAD

La UO-NAD, sulla base di una richiesta proveniente da

un medico ospedaliero o territoriale, stabilisce l'indica-

zione alla NAD e diviene responsabile di tutto il percor-

so diagnostico terapeutico e collabora con il Medico di

Medicina Generale e il pediatra di libera scelta e, qualora

previsto, con i Servizi Territoriali di Cure Domiciliari.



La UO-NAD attiva canali e strumenti di comunicazione
atti a garantire un tempestivo passaggio di informazioni
al Medico di Medicina Generale e il pediatra di libera
scelta e agli Operatori del territorio coinvolti nella gestio-
ne del paziente.

La UO-NAD garantisce una tempestiva e completa infor-

mazione ed addestramento al paziente e ai familiari o ca-

regiver.

La UO-NAD provvede alla gestione di tutte le fasi del

trattamento e utilizza protocolli clinici e organizzativi

per:
fase di avvio:

+ indicazione e scelta della via d'accesso ottimale.

« tutti gli aspetti clinici e gestionali dell'avvio della NAD.

 organizzazione della consegna di attrezzature, materia-
li e prodotti. L'UO-NAD ¢ responsabile della corretta
fornitura dei prodotti e attrezzature necessarie e delle
relative sostituzioni quando necessario. La fornitura
deve essere eseguita in modo corretto in quanto a mo-
dalita e tempistica.

* training del paziente e dei familiari (o caregiver).

» consegna al paziente, familiari o caregiver di un ma-
nuale di istruzioni (completo di immagini adeguate)
contenente informazioni per le procedure di prepara-
zione dei nutrienti, utilizzazione della pompa di infu-
sione, sui possibili rischi, e sulle metodiche per risol-
vere le piu frequenti problematiche e istruzioni di com-
portamento nelle eventuali situazioni di emergenza.

» consegna al paziente e familiari di documentazione re-
lativa alla reperibilita telefonica: numeri di telefono (di
routine e di emergenza) per contattate figure professio-
nali in grado di comprendere le necessita e le proble-
matiche dei pazienti in NAD. Personale adeguato ¢ re-
peribile :

» per almeno 8 ore al giorno, per almeno 5 giorni
alla settimana (NED);
 per almeno 8 ore al giorno per 7 giorni alla setti-

mana (NPD-non IICB); 53



e per 24 ore al giorno tutti i giorni (NPD-IICB).
Per i giorni e gli orari di non reperibilita, 'UO respon-
sabile della NAD rilascia documentazione in merito al
tipo di accesso, alla terapia nutrizionale e al trattamen-
to delle complicanze dell'accesso, per permettere un
intervento adeguato da parte di altre strutture sanitarie.

* L' UO-NAD rilascia al paziente e familiari un proto-
collo di assistenza che include il programma di moni-
toraggio. Apposita documentazione riguardante le ne-
cessita e le modalita di assistenza infermieristica, la
fornitura dei materiali e il controllo medico al domici-
lio, ove possibile preventivamente concordata, viene
rilasciata al Medico di Medicina Generale e pediatra di
libera scelta e ai Servizi Territoriali coinvolti nella ge-
stione del paziente.

fase di cura e monitoraggio clinico

* L' UO-NAD assicura di routine il ricovero ordinario e
DH, l'assistenza ambulatoriale o domiciliare, espletata
con cadenza stabilita sulla base delle caratteristiche cli-
niche del singolo caso;

e L' UO-NAD su richiesta del Medico di Famiglia e del
pediatra di libera scelta o di altro personale sanitario, o
su comunicazione del paziente o del caregiver, assicu-
ra entro tempi adeguati alle esigenze cliniche, una va-
lutazione clinica in regime di ricovero ordinario, di
DH, ambulatoriale o domiciliare dei casi che possono
richiedere variazioni del regime nutrizionale e terapeu-
tico;

¢ L'UO-NAD garantisce assistenza ambulatoriale, di
DH, DO o domiciliare dei casi che richiedono diagno-
si e/o trattamento delle complicanze.

Accanto al paziente ¢ necessaria la presenza di un familia-
re/caregiver e del Medico di Medicina Generale, per la dia-
gnosi e il trattamento di eventuali problemi potenziali.



Altri possibili modelli gestionali (DGPP)

1. U.O. Ospedaliera che gestisce ed & responsabile di tutto
l'iter diagnostico/terapeutico. La fornitura delle apparec-
chiature e materiali puo essere direttamente gestita dalla
UO Ospedaliera o avvenire tramite utilizzazione dei
Servizi Territoriali di Cure Domiciliari o di Ditte di assi-
stenza domiciliare.

2. U.O. Territoriale, che gestisce ed ¢ responsabile tutto
l'iter diagnostico/terapeutico. La fornitura delle apparec-
chiature e materiali puo essere direttamente gestita dalla
UO o avvenire tramite utilizzazione dei Servizi
Territoriali di Cure Domiciliari o di Ditte esterne di assi-
stenza domiciliare. L'UO territoriale deve essere collega-
ta in modo formalizzato con Reparto/i specialistici
Ospedalieri per assicurare ai pazienti una via preferenzia-
le per tutti gli interventi connessi alla NAD che si svolgo-
no necessariamente in ambiente ospedaliero, in regime di
DH o di DO:
 posizionamento ed eventuale ri-posizionamento o revi-

sione degli accessi enterali e parenterali.
 diagnosi e trattamento delle complicanze della NAD,
ove di competenza ospedaliera.

Caratteristiche minime organizzative per una U.O. di

NAD (D-GPP)

a) Identificazione come tale dall'Azienda in cui ¢ collocato,
con relativo Centro di Costo.

b) Responsabile Medico, con specifiche conoscenze ed
esperienza in nutrizione clinica/NAD/NA.

¢) Esistenza di Dietisti, Infermieri dedicati e di Farmacisti
consulenti.

d) Esistenza di strutture, risorse umane e collegamenti orga-
nizzativi per espletare correttamente l'intero iter diagno-
stico-terapeutico della NAD:

» Fase di avvio;
 Fase di cura e monitoraggio clinico;
« fornitura dei prodotti.
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Compiti dell'U.O. di NAD (D-GPP)

a) Valutazione dell'indicazione alla NAD;

b) Acquisizione del consenso informato del paziente o del
famigliare;

c¢) Contatto e piena condivisione del caso con MMG;

d) Elaborazione e prescrizione del programma nutrizionale;

e) Addestramento alla gestione domiciliare;

f) Monitoraggio periodico programmato;

g) Prevenzione, diagnosi e gestione delle complicanze del
trattamento;

h) Decisione del termine del trattamento;

1) Attivazione e controllo della fornitura delle attrezzature e
materiali necessari;

j) Attivazione e controllo del servizio domiciliare;

k) Gestione della cartella clinica.

Caratteristiche minime da assicurare in corso di NAD
(D-GPP)
» Consegna a domicilio di: prodotti, attrezzature e dispo-
sitivi necessari e assistenza relativa;
» Assistenza infermieristica domiciliare come richiesto
dall'U.O. (in caso di pazienti non autosufficienti e/o ca-
renza di adeguati caregiver).

Raccomandazioni circa la modalita e gli strumenti per
la realizzazione della NAD

Riportiamo le raccomandazioni specifiche per ognuno dei
possibili trattamenti di nutrizione artificiale domiciliare.

NED
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La Gastrostomia Percutanea Endoscopica (PEG) dovrebbe
essere indicata nei pazienti che necessitano di un trattamen-
to maggiore di 4 settimane (D-GPP).

Tutti i pazienti in trattamento enterale domiciliare devono
essere assistiti con l'intervento di professionalita multidisci-
plinari che includono dietisti, infermieri, ed altre professio-



INDICAZIONI DELLA NED

1) Impossibilita o controindicazione alla alimentazione
per via orale conseguente a:
a. Disfagia ostruttiva:

i. Patologie neoplastiche in fase terapeutica e non
(tumori della regione capo-collo, esofago, stoma-
co, duodeno)

b. Disfagia funzionale:

i. Patologie neurologiche (coma cerebrale, esiti di
eventi cerebrovascolari acuti e di traumi cerebra-
li, malattie croniche progressive: demenze,
Alzheimer, Parkinson, sclerosi multipla, malattia
del motoneurone)

ii. Alterazioni della motilita delle prime vie digestive
(acalasia,..)

2) Necessita di integrazione alla alimentazione per via
orale conseguente a:
a. Anoressia o iporessia da qualsiasi causa
b. Patologie croniche catabolizzanti
c. Postumi di gravi patologie (es. Malattia di Crohn)

nalita coinvolte nella assistenza domiciliare (terapisti della
riabilitazione e del linguaggio). Accanto al paziente ¢ ne-
cessaria la presenza di un familiare e del medico di famiglia
o il pediatra di libera scelta per la diagnosi ed il trattamen-
to di eventuali problemi potenziali (D-GPP).

I pazienti dimessi in nutrizione enterale domiciliare, o i lo-
ro familiari, devono ricevere un protocollo di assistenza che
includa il programma di monitoraggio. I pazienti devono
inoltre ricevere un adeguato addestramento ed un manuale
di informazioni da parte delle diverse professionalita che
abbiano maturato una rilevante competenza nel supporto
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nutrizionale (infermieri e dietisti specializzati in nutrizione)

su (D-GPP):

» Gestione del sistema di infusione della nutrizione enterale
e del regime di somministrazione, informazioni circa le
procedure di messa a punto dei nutrienti, utilizzo della
pompa di infusione e sui possibili rischi, metodiche per ri-
solvere le piu frequenti problematiche mediante I'uso del
manuale di istruzioni (completo di immagini adeguate).

» Numeri di telefono (emergenza e routinari) per contattare
figure professionali in grado di comprendere le necessita
e le problematiche dei pazienti in trattamento enterale do-
miciliare.

» Organizzazione circa la consegna di attrezzature, mate-
riali e nutrienti che deve essere realizzata con un appro-
priato contatto specifico con il Provider esterno di assi-
stenza domiciliare eventualmente coinvolto.

NPD
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Tutti i pazienti in trattamento parenterale domiciliare devo-
no essere assistiti da un TEAM di professionalita multidi-
sciplinare che include dietisti e infermieri ed altre professio-
nalita coinvolte nella assistenza domiciliare. Accanto al pa-
ziente ¢ necessaria la presenza di un famigliare e del medi-
co di famiglia per la diagnosi ed il trattamento di eventuali
problemi potenziali (DGPP).

I pazienti dimessi in nutrizione parenterale domiciliare, o i
loro familiari, devono ricevere un protocollo di assistenza
che includa il programma di monitoraggio. I pazienti devo-
no inoltre ricevere un adeguato addestramento ed un ma-
nuale di informazioni da parte delle diverse professionalita
che abbiano maturato una rilevante competenza nel suppor-
to nutrizionale (infermieri e dietisti specializzati in nutrizio-
ne) su (DGPP):

* Gestione del sistema di infusione della nutrizione paren-
terale e del regime di somministrazione, informazioni cir-
ca le procedure di messa a punto dei nutrienti, utilizzo
della pompa di infusione e sui possibili rischi, metodiche
per risolvere le piu frequenti problematiche mediante



INDICAZIONI DELLA NPD

Per la NPD di breve periodo:

a) Patologie neoplastiche in presenza delle seguenti
condizioni:

* Quando siano presenti deficit nutrizionali/digestivi
gravi, postumi di trattamenti oncologici aggressivi,
senza evidenza di malattia in atto.

* In pazienti ambulatoriali con neoplasia in atto in cui
le precarie condizioni nutrizionali compromettono
I'attuazione di una terapia oncologica adeguata.

+ Pazienti con malattia avanzata in cui la prognosi fi-
nale ¢ condizionata piu dalla malnutrizione/ipofa-
gia che dalla progressione di malattia, purche la
qualita di vita del paziente sia accettabile.

b) Altre patologie piui rare con indicazione a Nutrizione
Parenterale di breve/medio periodo:

» malassorbimenti gravi transitori.

« fistole digestive.

* iperemesi gravidica.

 patologie immunitarie.

Per la NPD di lunga durata:

a) Sindrome da intestino corto (esiti di ampie resezioni
intestinali conseguenti a infarto mesenterico, malat-
tia di Crohn, enterite attinica, volvolo, sindrome ade-
renziale....).

b) Alterazioni della motilita intestinale (pseudo-ostru-
zione, esiti tardivi di enterite attinica, neuropatie tos-
siche e ischemiche).

¢) Malassorbimenti gravi non trattabili (malattia celia-
ca non-responder....).

d) Patologie rare (errori metabolici congeniti che deter-
minano malassorbimento , sclerodermia, linfangecta-
sia, amiloidosi, VIP syndrome).

I'uso del manuale di istruzioni (completo di immagini
adeguate).
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» Numeri di telefono (emergenza e routinari) per contattare
figure professionali in grado di comprendere le necessita
ed le problematiche dei pazienti in trattamento parentera-
le domiciliare.

» Organizzazione circa la consegna di attrezzature, mate-
riali e nutrienti che deve essere realizzata con un appro-
priato contatto specifico con il Provider esterno di assi-
stenza domiciliare eventualmente coinvolto.

NED E NPD

Le professionalita della assistenza domiciliare dovrebbero
assicurarsi che i pazienti che ricevono la nutrizione artifi-
ciale domiciliare o i loro familiari (DGPP):

» Siano completamente informati ed abbiano accesso a fon-
ti di informazione appropriate, per quanto riguarda la for-
ma, il linguaggio e la struttura, alle caratteristiche indivi-
duali del paziente. Molta attenzione deve essere posta per
adattarsi alle capacita cognitive, al sesso, alle necessita fi-
siche e culturali ed alla fase di vita del singolo paziente.

« Abbiano l'opportunita di discutere circa la diagnosi, i va-
ri trattamenti e le problematiche fisiche, psicologiche e
sociali.

* Ricevano indirizzi di gruppi di supporto religiosi e di vo-
lontariato ove richiesti e disponibili.

COSTI DEL TRATTAMENTO
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La NAD non comporta oneri da parte dell'assistito né per I'ac-
quisto dei prodotti e delle attrezzature necessarie, né per il lo-
ro trasporto, né per le prestazioni professionali connesse.

I costi effettivi della NAD sono completamente a carico
della ASL di residenza del paziente che dovra corrisponde-
re alle U.O. di Nutrizione Clinica e NAD che avvia il trat-
tamento domiciliare un onere giornaliero omnicomprensivo
corrispondente al trattamento NAD attivato. Sono pure a ca-
rico dell'ASL di residenza i costi di trasporto in ambulanza
alla sede dell'U.O. e/o all'Ospedale di riferimento, su richie-
sta dell'U.O. NAD (DGPP).



ASSENZA DI CARATTERISTICHE AMBIENTALI DI
IDONEITA AL TRATTAMENTO

Quando le condizioni ambientall non sono idonee il paziente
deve ricevere il trattamento NAD in condizioni alternative.

I pazienti che hanno indicazione alla NAD, ma che non so-
no idonei al trattamento al loro domicilio, devono poter ri-
cevere il trattamento di nutrizione artificiale, con le stesse
caratteristiche di adeguatezza qualitativa sopra descritte,
presso Strutture Residenziali o Sanitarie, a seconda della ti-
pologia di paziente. (DGPP).

L'attribuzione dei costi del trattamento (assistenza nutrizio-

nale, fornitura delle apparecchiature e dei materiali) deve
essere chiaramente normata a livello regionale.
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Sicurezza della NAD
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Sicurezza della NAD

La sicurezza rappresenta il fondamento per realizzare al
meglio il trattamento domiciliare, soprattutto se si tratta di
NPD nella quale, come ¢ noto, le complicanze settiche del
Catetere Venoso Centrale possono essere molto elevate34 e
possono incidere sensibilmente sulla morbilita e la mortali-
ta del trattamento. La prevenzione di questi eventi richiede
l'utilizzazione di protocolli specifici e standardizzati di ini-
ziazione e di monitoraggio in grado di assicurare una signi-
ficativa riduzione35 del rischio infettivo e/o degli altri rischi
della procedura.

L'UO-NAD deve organizzare un servizio di addestramento,
di fornitura presso il domicilio delle soluzioni, dei materia-
li, delle attrezzature indispensabili per la NAD, dei materia-
Ii di medicazione e di disinfezione, nonché assicurare le
procedure ed il monitoraggio clinico, compresa l'analisi del-
l'efficacia clinica. Tale organizzazione potra essere diretta o
indiretta, con l'uso di specifici providers3¢ (DGPP).

TONO DELL'UMORE
Gli effetti della NAD sul tono dell'umore sono un tema mol-
to interessante che negli ultimi anni ha richiamato [I'atten-
zione del mondo scientifico soprattutto nei pazienti in NPD.
A tale proposito ¢ stato infatti documentato da alcuni auto-
ri che il trattamento di NPD ¢ in grado di influire negativa-
mente sul tono dell'umore del paziente3’ e che 1'aiuto di or-
ganizzazioni dedicate puo rappresentare la strategia piu
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adeguata per ridurre questi effetti e per migliorare lo stato
generale del malato.

QUALITA DI VITA

La qualita di vita del paziente in NAD ¢ strettamente dipen-
dente dalla malattia di base e dalle procedure necessarie a
realizzare il trattamento. In questi malati, quindi, la qualita
di vita ¢ ovviamente ridotta rispetto al gruppo controllo
comparato per sesso ed eta, ma si mantiene stabile nel trat-
tamento di lunga durata38. Gli aspetti tecnici ed amministra-
tivi del trattamento di NPD interferiscono con la qualita di
vita del malato soprattutto in coloro che soffrono di depres-
sione o che presentano segni di farmaco-dipendenza3®.

La NPD induce un significativo peggioramento della quali-
ta di vita del paziente rispetto al soggetto normale soprattut-
to nei soggetti depressi ed in quelli farmaco-dipendenti. (B)

ETICA DELLA NAD
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La letteratura su questo argomento ¢ ampia e molte di que-
ste posizioni sono recenti40-38, Si ritiene utile ribadire, alla
luce dei documenti prodotti dal Comitato Nazionale di
Bioetica®”, dal Ministero della Salute®0, dalle gia citate
Linee Guida della Societa Italiana di Nutrizione Parenterale
ed Enterale e secondo le indicazioni della Convenzione di
Oviedo®! che:

« LaNA, spesso salvavita, va garantita come prevenzione e
terapia della Malnutrizione Proteico Energetica seconda-
ria, e va prescritta da medici specialisti su tutto il territo-
rio nazionale a beneficio di pazienti portatori sia di pato-
logie neoplastiche, anche irreversibili, che di patologie
non neoplastiche nelle quali la normale alimentazione
orale, con cibi naturali ¢ impossibile per sempre o per un
periodo limitato di tempo (DGPP)

e Si riconosce l'opportunita dell'interruzione della NAD
quando si configura la condizione di "accanimento tera-
peutico” (DGPP).



« E necessario che una commissione medica identifichi lo
stato di "accanimento terapeutico" nel singolo paziente e
che discuta quindi l'eventuale interruzione delle cure me-
diche, inclusa la Nutrizione Artificiale, con il paziente e i
tutori legali (DGPP).

e I ricorso ai Comitati Etici delle Aziende Ospedaliere o
delle Aziende sanitarie cui afferisce il paziente ed il per-
sonale medico che cura il paziente viene fortemente rac-
comandato ed auspicato (DGPP).

» Nel caso rappresenti terapia alla fine della vita o nello sta-
to vegetativo permanente la Nutrizione Artificiale dovra
rispondere ai criteri di beneficenza in Medicina o di
Medicina Compassionevole e cio¢ assicurarla/interrom-
perla rispettando le documentate convinzioni etiche del
paziente ma anche del suo ambiente di vita (DGPP).

INDICATORI DI EFFICACIA E SICUREZZA
Per monitorare gli effetti della terapia ed il livello organiz-
zativo della NAD ¢ necessario promuovere la raccolta di
parametri che consentono di valutare l'efficacia e la sicurez-
za del processo.

Gli indicatori di efficacia e sicurezza che maggiormente
possono essere considerati idonei per la NAD sono:
i) la misurazione dell'incidenza delle complicanze tecni-
che, settiche e metaboliche correlate alla NAD;
ii) la somministrazione di questionari per valutare l'effica-
cia del programma di addestramento;
iii) la misurazione dei parametri nutrizionali;
iv) la somministrazione di questionari per valutare la qua-
lita di vita (DGPP).
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