Considerazioni finali

Cambiare Volpi, panzetta e pierotti
Gia scelte e altre foto da mettere
Questodoul ti mo
riassunto di quanto detto ad uso di chi ha letto
fin qui questo libro. Il riassunto serve per
sintetizzare le indicazioni fin qui date. Ogni
indicazione pud essere ricercata nel testo
attraverso | dappendice
Alla fine del riassunto ci sara un
paragrafo di raccomandazioni indirizzate al
lettore a second a che sia medico, infermiere o
familiare di un paziente o il paziente stesso.

Seguite le indicaz ioni. Spero di aver ampiamente
dimostrato che la NED €& wuna terapia
estremamente efficace e sicura sia nelle
tecniche che nelle possibili complicanze. Ma
bisogna considerare che questo libro stabilisce
un percorso che é sicuro e garantito fino a
guando lo si segue fedelmente. Se, per dare un
esempio, si usano le sonde da noi indicate, ma si
esegue il lavaggio quotidiano con delle siringhe
da 10 cc (fornendo ai pa renti o agli infermieri gli
adattatori, che pure
il rischio che la sonda esploda in faringe e la
soluzione nutrizionale venga inalata con risultati
catastrofici. E pessimi risultati si avranno pure
se non si controlla il transit o intestinale che
deve essere sempre libero dai pericolosissimi
fecalomi.

Valutazione iniziale. Prima di decidere se
trattare il paziente valutate bene lo stato di
nutrizione e | 8anamnesi

Lo stato di nutrizione va valutato
attraverso il peso (confrontan dolo con
| 6al gorit mo che
| dal bumi nemi a che
Questa valutazione deve considerare le possibili

capitolo

deil

guesto
deve

interererize  din fattdsir exane nutrizionali
(iperidratazione, disidratazione, ascite etc).

Ldanamnesi
occhio al passato per
nutrizionale del paziente ed un occhio al futuro,
oeavieerrtiueelnitti”. di un i
trattamento chemioterapico, una riabilitazione
motoria che ci impongono delle scadenze sulle
quali si gioca talvolta la vita o la qualita di vita
del paziente.

Catalogare il paziente . Se decidiamo di trattare
il paziente con la NED il primo atto deve essere
quello di catalogare il paziente in una delle otto
categorie che abbiamo visto.

Leggete bene il capitolo
all dindicazione in
Troverete gli estremi per riconoscere il
paziente nel |l a categor
bisogna dare al trattamento nutrizionale e
informazioni  utilissime su come regolarsi

relativo

esi stsad d dianh i cme mmea zneioarse ,in poedré

possibile. Ricordate che, mentre la NED e
sicura, un cucchiaio di minestra puo essere causa
di infiniti guai, anche se sembra assurdo.

Parlate con il paziente . Abbiamo bisogno del suo
consenso o di quello dei familiari. Il sondino o la
PEG sono due approcci che non comportano alcun
rischio. La PEG
gastroscopia (che non & poi niente di terribile).
Per quel che riguarda il sondino & come ingoiare
uno spaghetto. Leggete
questi due acce ssi.

Naturalmente la PEG & meglio del sondino,
Isia deril @azientel che perfclii lo deye governare.
sMa [l eondino permege risultatigperféttamente
paragonabili alla PEG, basta applicare la dovuta
cura alla pulizia giornaliera. Raramente un
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paziente decide di sfilare il sondino dopo averlo
messo anche con molta riluttanza.

Molte volte i pazienti arrivano gia

indirizzati verso la NP da medici poco accorti.

Bisogna dissuaderli senza pero eccedere nel
dipingere di nero la NP : se il paziente rifiuta la
NE — & pbssibilitac che ciresta.

perch® | a ASL o
Meglio non fare la NED che farla male. Tenete
conto che la fase impegnativa del trattamento &
quella del recupero nutrizionale. Qui abbiamo
bisogno di tutte le risorse.

Al limite vorra dire che il paziente le
dovra acquistare, ma non dobbiamo fallire

I nisc@sare d al e

E poi ogni scelta non € mai definitiva. Si all dinizio in quanto vuol di
Fig:1: d iabete, ca vescica, intervento d i cistectomia e uretero - cutaneostomia

transileale . Dopo un anno occlusione intestinale e intervento disperato di digiunostomia a 100
cm dal Treiz. Arriva da noi che é dimagrita di 25 kg: pesa 34. Ha pezzi di ciliegie nel
sacchetto della digiunostomia. Inizia NED e infusione giornaliera di liquidi EV. Inizia a Luglio,
a Novembre recupera il pes o ideale di 53 kg e inizia lo svezzamento dalla flebo. A Gennaio
dellanno dopo vive solo con NED 24 or e s.uSpdidmo diL
passare presto a trattamento solo notturno.

puo iniziare con la NP e poi passare alla NE. O una possibilita che la NED ci offriva.

viceversa. Un esempio viene anche dalla mia

esperienza: di tutte | e ASL

Procurate i materiali giusti . Non accettate di
usare materiali non idonei, semplicemente

una sola, che si ostina a dare ai miei pazienti la
sua pompa, un catafalco che deve stare

n



agganciato ad una piantana. Come fa un paziente catafalco della sua ASL potra essere utilizzato
a vivere attaccato ad una piantana, come un cane benissimo visto che il paziente deve usarlo solo
alla catena, per tutto il tempo necessario al la notte.

i

Figura 2: Pesava 50 kg, poi astenia a febbricola, si trova un ca papilla, niente ittero,
duodenocefalopancreasectomia , emorragia interna e reintervento, 20 giorni senza alimentarsi.
Trovano trombosi della  vena porta e da allora diarrea liquida, Fanno NPT. Arriva a no i che
pesa 36 kg. Inizia NED. Quando arriva a 43 kg alla diarrea si sostituisce grave costipazione,
eliminata la quale la pa ziente continua a salire fino al peso ideale di 52 kg. Dopo 5 mesi di
NED é ancora in fase di svezzamento.

recupero nutrizionale? Infatti si stacca spesso e

volentieri e alla fine non aumenta di peso per Iniziate con prudenza , ma con decisione. Occhio
niente (e questo, tra | dalllta ocamailltiizElaizd benre™ dekl 6i nt €
spese della ASL che vuole risparmiare i pochi problema.

centesimi in piu del set della pompa buona). Il Controllare sub ito gli esami ematochimici

paziente si compri i set della pompa, oppure di routine e stabilire la terapia nutrizionali e le

cambi domicilio per andar evemual dugplenzeotariani di sodioy di temd, di r a

ASL. Ma quando sara arrivato al peso |l proteine.



Rinutrizione. Quasi tutti i pazienti
devono recuperare peso. Bisogha

fin dal 1l dinizio stabil
obiettivo. |  parenti  devono
continuamente controllare il peso
ed avvertire se c¢cd6 un

tabella di m arcia, bisogna subito
trovare le cause (cattiva pulizia
della linea nutrizionale, paziente
discolo che non resta attaccato alla

pompa, contemporaneo
riassorbimento di liquidi
sequestrati).

lo ho | di mpressione

esistano pazienti che rispondono
pit 0 meno al trattamento: tutti i
pazienti rispondono bene escluso un
piccolo numero che fin
fatto le cose male. E non risponde
per nient e, | dago de
sembr a incollato.

Insieme alla valutazione del
peso bisogna valutare la riserva
prote ica attraverso le variazioni
del |l 6al bumi nemi a. Eve
arricchire di proteine le soluzioni.

Figura 3: Pesava 45 kg. O perata per ca ovarico , fa Mantenimento/Svezzamento
chemio e poi occlusione per volvolo d a briglia . | ntervento Arrivati al peso il nostro lavoro &
d 6 ur g eresezimne intest inale estesa e residuano 80 cm ormai fatto. Bisogna difenderlo da
di intestino tenue con valvola ileocecale conservata. Arriva scelte avventate. Se si deve
da noi che pesa 34 ky ed ha un catetere endocavale svezzare il paziente bisogna
infetto . Inizia NED con supplementazione di liquidi e sospendere la NE solo quando siamo
anche peri odi di NPD. Dopo un anno si & completamente sicuri che il paziente & davvero
affrancata dalle infusion i EV e pesa 45 kg, il suo peso autonomo.
ideale. Da 3 mesi combatt iamo con un difficilissimo Se invece il paziente dovra
svezzamento in quanto la  paziente vuole riprendere prima indefinitamente continuare con la
deltempol 6al i ment azione orale. NED allora bisogna non abbassare

la guardia. Continuare a controllare

il peso, continuare a controllare gli

Da subito bisogna insistere che il paziente . o . .
esami emdochimici, magari rarefacendo i

venga pesato, € il nostro faro di riferimento.

. . relievi.
Senza di esso non arriver emo da nessuna parte. P [(:ommemo [Ka]:

~ ~ . Contrallare spgcialmente _che la riserva
Tra | daltro | deffetto psicologli.co cpﬁe ?oa men?o
; - N proteica” sia sempre ben conservata: molto
peso determina su pazienti e parenti €

- ) L . spesso si riduce senza un apparente motivo.
indispensabile perché ci seguano in tutte le altre P P
incombenze del trattamento (pulizia delle sonde,

sommini strazione del &néhel i o di
clisteri e svuotamenti rettali).

Raccomanfjazioni per i medici
vaselina, ma

Il medico che ha deciso di occuparsi di
NED, ha fatto u na scelta molto intelligente, in
quanto € un campo che ha un futuro sicuro.



poi tutta la terapia si
giova molto della
mentalita aggressiva e
fondamentalmente
positiva del chirurgo.
Comunque sia la
prima
raccomandazione per
il medico NED é dare
disponibilita ai
pazienti: essere
sempre reperibile. La
reperibilita non & un
peso particolare per
questo  genere di
terapie, ma permette

all desercit
che giorno per giorno
combatt ono la

battaglia dell a NED di
non sentirsi soli. |l

solo pensiero che al
secondo squillo quella
voce ti rispondera , e
sara gentile , permette
loro di dormire sogni

tranquilli.

Il parente in

genere € una brava
persona che ha

Figura 4: pesava 65. | nsuff icienza renale per sindrome nefrosica
Gastrectomia per ca rcinoma, ma dolore postprandiale nel
postoperatorio, malnutrizione, fanno NPT e si infetta il catetere.
Peggioraléi nsuf f i ci epassaindialisi.afriea da noi che pesa
35.5 kg. Inizia NED. Dopo 45 gg pesa 50 kg che e il p eso ideale e
dopo un altro mese & completamente svezzata. Dopo un anno e mezzo
pesa 55 kg e sta benissimo.

passato e sta
) . ) . passando momenti di
Quello che si fa oggi di questa terapia non € un angoscia ed incertez za: ha diritto a tutto il
decimo di quello che si potrebbe fare se nostro rispetto. Ma talvolta & sfiduciato e allora
esistesse la cultura del tubo nel naso (o della bisogna confortarlo. E sono i fatti quelli che
PEG) . Oggi questa cutotciur a .fQno Giiu:il pdRE ch® Sak Sil paziente
sara. 5 ) _che sta meglio, il decubito c he si chiude, il
Léunico aspetto negatiMBniechedilehtapithcledaged btire.
paziente che normalmente richiede la NED: non Ogni tanto capita un parente neghittoso
@ certo entusiasmante. Pazienti anziani, pazienti infingardo, presuntuoso: ce lo dobbiamo tenere
neoplastici, pazienti con malattie neurologiche caro lo stesso. visto che non abbiamo
gravi e progressive : per |a maggior parte alternativa, ma dobbiamo sfruttare ogni
vivranno e moriranno in NED. Ci vuole un medico occasione per dimostrargli come si sta

un pod mi ss i onar o, uno chigyifehte Eompiiafdo la vita, come gli a Itri
lo penso che il r~ned|co ideale perquesto  pazienti vadano meglio e come lui stesso sia un
lavoro deve essere ddestrazi one ma hi pfhyfe@d pErihoi, per il paziente e per se stesso.

non posso negare di essere Cbd [l chYiguddasihiiede, Hsoghd

erdere probabilmente le cose dal mio punto 0_" visitarlo bene, da cima a fondo, anche quando
vista. Certo che la gestione delle stomie, il esce dalldospedale pi%
posizionamento delle sonde e delle briglie si & stato mes so Ii, in un angolo, e considerato solo

avvicinano molto alla manualitd che chirurgo. E superficialmente. lo non prendo in trattamento

[ Commento [K2]:

prest



un paziente se non ho avuto la possibilita di
visitarlo accuratamente.
I dho rimandat o da dove
presentava della patologie (v ersamenti pleurici,
ascessi addominali) che non erano idonee al
trattamento a domicilio

Per quel che riguarda
trattamento e i materiali da utilizzare il medico
deve rendersi conto che € in prima linea: una
pompa non idonea, una soluzbne che coagula nel
sondino nasale sono tutte telefonate di soccorso
che arriveranno al medico, non alla ASL che
vuole risparmiare qualche centesimo. Il medico
che gestisce il paziente deve imporre i materiali
adatti e inchiodare alle proprie responsabilit  a la
ASL che fornisce materiali fasulli.

Per quel che riguarda la gestione delle

EcOmpkcanzec l@ssgheo seim@d ncordate achec Ia e
e meta dee mroklemi

mascona wa nnhatedetto

transito intestinale. L6ol
scorrere a fiumi e i clisteri e, eventualmen te, le

purghe devono arrivare al momento giusto. In

lgénere igpiriemizspro ndlleo priree settenkne di
trattamento, una volta <che

bonificato dai fecalomi, mantenere il transito
diventa un gioco (se i parenti collaborano a
pieno).

Se il paziente continua a presentare
rigurgito o vomito bisogna pensare a sondini
posizionati in digiuno (io li uso di routine in tutti
i pazienti) o PEG a due vie (con una via che drena
lo stomaco): sono una soluzione efficace al

macchia del polmone sin,
mediastino, inizia radio ed insorge disfagia

tratt amento sta ancora facendo lo svezzamento

Figura 5: pesava 68, poi incidente della strada e alla lastra del polmone trovano una

fatta una lobectomia,
, pesa 52,
sondino e rapidamente il paziente recupera 17 kg.

fa chemioterapia , dopo 6 mesi linfonodi del
non passa neanche la saliva, ma passa il
Lobesofago si . Dopolaesad i




Figura 6: pesava 70 kg.
cronica, fatt a splenectomia,

Ed anche un testone:

Poi viene ricoverato per ematoma della milza e pancreatite

interv ento di
pesa 39 kg e sono passati 4 anni. Si uniscono diabete, depressione e malassorbimento.
con la NED ci mette 6 mesi a recuperare il peso ideale di 58kg.
Lo dobbiamo a ncora svezzare. Non sorride mai.

Puestow e colecistectomia. Ma da allora

problema dello svuotamento dello s tomaco che in
molti casi e resistente a qualsiasi trattamento
farmacologico e mette a rischio seriamente la
riuscita del trattamento e la sopravvivenza
stessa del paziente.

Raccomandazioni per i parenti
Il medico sceglie la Nutrizione Artificiale

comesuo campo ddazione. |
sceglie nulla, & stato scelto dal destino.

Ho visto migliaia di parenti cimentarsi con
la NED. Ci sono quelli che vivono questa
situazione come una dannazione, passivamente,
con angoscia e senza trovare il modo di
accettarla come una delle tante cose che ti
capitano nella vita. Altri invece la accettano fin
dall 6inizio e ne fanno
della loro vita. Sono attivi e positivi. Il mio

consiglio & quello di cercare di appartenere al

vol

secongongruppo, il ndvi entper ers@an di vent a

meno angosciosa. Ma riconosco che questo

on

pi



dipende piu dal carattere di ogni persona che in collegamento costante con un esperto che mi

dalla sua buona o cattiva volonta. guida. Il parente deve dimostrarsi sicuro e
Comunque sia il suo atteggiamento di base , serafico in qualsiasi situazione ed evitare
la prima cosa che deve fare il parente & perfino che gli altri familiari sentano le sue
riconoscere il suo ruolo che, come abbiamo visto, telefonate pit 0 meno allarmat e al medico di
e fondamentale. riferimento. Tranquilli, si fa cosi.
Chi fa il corso di preparazione impara le Del resto vi ho dimostrato che questa
NED, ma riceve anche undi nstraaé stataereorsa dadngliia di famiglie,u i
il responsabile del trattamento ed ha doveri ma perch® | 6dennesima famigli:
molto precisi ai quali non deve venire meno. non dovrebbe riuscire? Se proprio non
riusciremo ricovereremo il pa ziente, oggi gli
Il dovere n°1 & quello di portare serenitd . Ospedali sono pieni di letti vuoti, ma non &
Special mente all dinizio | aquesta lansaluziore unsgiored il meghogpers it i a
e sofferenza per | a f ami gpaziente & staré dcasasua.r t ezza del

futuro. Si sentono scaricati (non € cosi)
dal | 80Ospedale e 6abbandonat i dl doverelnd r2oé dquells tdi nseguire il
Il parente che ha fatto il corso deve dire: programma che ha stabilito insieme al suo
medico guida al quale
bisogna dare tutta la
fiducia: fare le cose
imparate al corso, con
semplicita e decisione,
sapendo che sono la
strada per il successo.
Al minimo dubbio
telefonare e al secondo
squillo una voce gli dira,
stai calmo, fai quello
che ti & stato detto.
Attenzione pero
a non inventare cose
che non fanno parte
del | 6addestr ame
Non siete medici e al di
fuori  delle  semplici
cose che vi sono state
insegnate siete delle
mine vaganti. Ricordo
una deliziosa nipotina
con lunghi capelli biondi
ed occhi azzurri come il
cielo che iniettd nelle
vene dell damato n
le gocce per la tosse.
Non & successo niente,
ma perché non
telefonare prima di
lanciarsi a fare cose
che non ti sono state
insegnate?

Figura 7: pesava 58. Per 5 mesi problemi alla masticazione ,
pensano a problemi di denti,  dimagrisce, poitrovano ca del palato.
Pesa 50 kg: inizia subito NED, poi radio e chemioterapia. Dopo
meno di un mese ha rec uperato il peso fino a 60 kg. Ma poi |l
tumore si ulcera. Dopo 10 mesi si continua a combattere.

ci sono io che ho fatto e capito un corso e sono



