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C D R 
Clinical Dementia Rating

MEMORIA CASA, HOBBIES CURA 
PERSONA

0
NORMALE

Nessuna perdita di 

memoria o smemoratezza 

occasionale ed irrilevante

Vita domestica, hobbies e 

interessi intellettuali ben 

conservati Interamente capace di curarsi

0,5
DNC MINORE - MCI

Lieve smemoratezza 
permanente; parziale 
rievocazione eventi

Lieve compromissione
vita domestica, hobbies e 
interessi intellettuali

della propria persona

1  DNC MAGGIORE 

LIEVE

Perdita memoria 
moderata e più rilevante 
per eventi recenti con 
interferenza nelle IADL

Lieve ma sensibile 
compromissione della vita 
domestica; abbandono lavori 
domestici più difficili, hobby 
ed interessi più complicati

Richiede sollecitazione per la 
normale cura personale

2  DNC MAGGIORE 

MODERATO

Perdita memoria grave: 
materiale nuovo perso 
rapidamente

Conservati solo semplici 
lavori domestici, interessi 
ridotti, non sostenuti

Richiede assistenza per 
abbigliamento, igiene e cura 
personale

3   DNC 

MAGGIORE 

GRAVE

Perdita memoria 
severa; rimangono 
alcuni frammenti

Nessuna funzione 
domestica 
conservata

Richiede molta 
assistenza; spesso 
incontinenza urinaria

Clinical Dementia Rating Scale

4  DNC 

MAGGIORE 

MOLTO GRAVE

discorso usualmente non intellegibile o non pertinente; 
incapace di eseguire semplici istruzioni o comprendere i 
comandi; occasionalmente riconosce il coniuge o il caregiver; 
utilizza più le dita più delle posate o richiede comunque molta 
assistenza per mangiare; frequente incontinenza sfinterica 
nonostante l’assistenza; capace di fare alcuni passi con aiuto; di 
solito seduto; raramente è in grado di uscire da casa o dalla 
residenza; spesso presenti movimenti afinalistici involontari

5  DNC MAGGIORE 

TERMINALE

nessuna risposta o comprensione e capacità di riconoscimento; 
necessità di essere nutrito, può avere sondino Naso-Gastrico 
e/o disfagia; totale incontinenza; costretto a letto, incapace di 
sedersi o stare in piedi, contratture

L. 219/2017 - Consenso Informato, Disposizioni
                        Anticipate Trattamento

L. 104/1992 - Riconoscimento dello stato di handicap
Art. 6 D.Lgs. 509/1988 - Invalidità civile ultra65enni 

L. 18/1980 - Indennità di accompagnamento 

    L. 6/2004 - Amministrazione di sostegno 

 L. 38/2010 - Accesso cure palliative e terapia del dolore 

    L. 219/2017 - Consenso informato, Disposizioni 

                           Anticipate Trattamento



 1. Interdizione → Tutore

  2. Inabilitazione → Curatore

  3. Amministrazione di Sostegno → Amministratore di Sostegno (AdS)

             Un soggetto maggiorenne ed incapace può avere un legale

                    rappresentante solo in forza di un provvedimento giuridico:

                    nessuno, neanche il parente più prossimo, diventa 

                    rappresentante legale per il semplice vincolo di parentela…. 

GLI ISTITUTI DI PROTEZIONE GIURIDICA



L 6/2004: AMMINISTRATORE DI SOSTEGNO (AdS)

L’istituto dell’AdS ha rivoluzionato la legislazione in materia di tutela 

con uno strumento flessibile e capace di adattarsi meglio ai singoli 

casi rispetto ai vecchi istituti dell’Interdizione e Inabilitazione.

OGGETTO DI TUTELA: persona che, “per effetto di un’infermità ovvero 

di una menomazione fisica o psichica, si trova nell’impossibilità, 

anche parziale o temporanea, di provvedere ai propri interessi” (art. 404 c.c.)



AdS : ambiti 

• Il Giudice Tutelare attribuisce amministrazione ordinaria – straordinaria – per :

vita quotidiana  e/o cura (ad es. vaccinazioni tra cui per il COVID).

• Queste norme, distinguendo la cura della sfera personale dalla cura della 

sfera patrimoniale, indicano che il sostegno comprende “ogni attività della 

vita civile giuridicamente significativa”. 

• Avendo la salute del beneficiario un rilievo preminente nella cura della 

persona, l’AdS potrà essere autorizzato ad esprimere il consenso informato ad 

operazioni chirurgiche o a terapie mediche quando il beneficiario non sia in 

grado di esprimere un valido consenso all’intervento medico

 





Ottimizzazione cure e comfort nel DNC Maggiore

L. 38/2010: Cure Palliative



PDTA Demenze, FASE 4: FASE AVANZATA E CURE PALLIATIVE (CDR 4-5: 4-12 anni)



3.1 Il coinvolgimento dei malati e dei familiari

«La relazione di cura: obiettivo rapporto tra medico, familiari o legali 

rappresentanti (AdS, Fiduciario) per….

«... acquisire le volontà “non scritte” cioè quelle indicazioni che il paziente 

ha eventualmente trasmesso quando era pienamente competente……«

« .... condividere traccia scritta, con valore di indirizzo non medico-legale, 

degli obiettivi di cure e assistenza con i famigliari o legali rappresentanti...»

«……predisporre Piano Assistenziale Individualizzato (PAI) e, nel fine-

vita, PAI di accompagnamento d’intesa con famigliari o legali 

rappresentanti

PDTA Demenze, FASE 4: FASE AVANZATA E CURE PALLIATIVE (CDR 4-5: 4-12 anni)



FASE 4 PDTA Demenze: FASE AVANZATA E CURE PALLIATIVE (CDR 4-5: 4-12 anni)

Residenza
Equipe 

Assistenziale

Compresente

Domicilio
Rete Formale
non compresente

Caregiver



… e i Pazienti con DNC Maggiore? 

L 219/2017

Consenso Informato (CI)  e Disposizioni Anticipate Trattamento (DAT) 



“ Fine-vita “.  Fase conclusiva CDR 5: scompenso multiorgano e acuzie indominabili

Prognosi: giorni / settimane sovrapponibile alla fase terminale oncologica

DNC Maggiore: il “ fine vita"

PSICOMETRIA

CDCD

ADL 1/6           0/6

Casa, Struttura, H24

Anni







1)
2)

Il fine vita : inquadramento operativo in assenza di DAT

Ottimizzazione cure e comfort: L. 219/2017 - Cure Palliative nel DNC Maggiore: L. 38-2010



Ambiguità: equiparazione Nutrizione Artificiale (NA) e Idratazione Artificiale (IA) 

SINPE: “l’IA può rendersi necessaria a fianco di una sufficiente alimentazione

            solido-cremosa per via orale”, condizione frequente nel PCD Terminale

          Rifiuto o adesione distinta a NA e IA

          Comunicazione medica: chiara e rigorosa su questo argomento

            preliminare alla firma delle DAT (art. 1, comma 8. “tempo di cura”)

Problemi aperti

DT e fine vita: Consenso Informato e Disposizioni Anticipate Trattamento 



Situazioni Provvedimenti Termin. Fine Vita

SI NO SI NO

1. Insufficiente idratazione Ipodermoclisi, EV

2. Disfagia alimentaz. cremosa Nutrizione Artific.

3. Rifiuto alimentare Nutrizione Artific.

4. Arresto Cardiaco Rianimazione

5. Funzioni Vitali Instabili (NEWS > 7) Ospedalizzazione

DNC Maggiore terminale e fine vita

I nodi clinici 
in assenza di CI e DAT 

NEWS: National Early Warning Score



Ottimizzazione cure e comfort: L. 219, 2017 - Cure Palliative: L. 38-2010

 DNC Maggiore terminale e fine vita

Timeline prognostico

La durata del DNC Maggiore Terminale è alquanto variabile essendo 

influenzata da numerosi fattori quali:

• età

• forma di demenza ( ad es. Alzheimer più aggressiva della Vascolare)

• eventuale comorbilità

• setting (domicilio, residenza, etc.)

• continuità , intensità cure ed assistenza

Consenso Informato e Disposizioni Anticipate Trattamento 



La Disfagia Orofaringea (DO) : “molto lieve”, “lieve”, “media”, “grave”, 

“completa”. 

DO molto lieve, lieve, media:  trattamento non invasivo (prescrizione 

medica) : alimentazione cremosa, addensanti, supplementi nutrizionali orali, 

posture e manovre facilitatorie. 

DO grave /completa: 

• trattamento non invasivo non è più quantitativamente sufficiente a 

garantire un adeguato introito calorico quotidiano

• complicanze ad es. :  episodi subentranti di polmonite da aspirazione.

Nutrizione artificiale (NA) : quando pensarci?

Ottimizzazione cure e comfort: L. 219, 2017 - Cure Palliative: L. 38-2010

DNC Maggiore Terminale e Fine–Vita : i nodi clinici e decisionali

J. MALAGELADA, F. BAZZOLI, G. BOECKXSTAENS, D. DE LOOZE, M. FRIED, P. KAHRILAS, G. LINDBERG, P. MALFERTHEINER, G. SALIS, P. SHARMA, D. SIFRIM, N. VAKIL, A. LE MAIR, Disphagia. Global guidelines 

& cascades, World Gastroenterology Organisation (WGO) Global Guidelines, 2014, USA; 

E. RISI, E. UBALDI, Il problema disfagia nelle cure primarie. Terza parte. La disfagia orofaringea: il trattamento multidisciplinare, in Rivista Società Italiana di Medicina Generale, 5, 

2018, 25, pp. 42-46.

RD. NEWMAN, R. RAY, L. WOODWARD, B. GLASS, Factors Contributing to the Preferred Method of Feeding in End-Stage Dementia: A Scoping Review, in Dysphagia, 35, 2020, 4, pp. 616-6



• Il concetto di “terapia aggressiva” è relativo: dipende da prognosi e 

obiettivi da perseguire per una dignitosa qualità di vita. 

• La tempestività nella proposizione di IA e NA: fondamentale per prognosi 
Comparsa di 2 polmoniti da aspirazione in 1 mese in Disfagia Orofaringea completa: warning per proporre NA prima che le 

polmoniti subentranti (ricovero ospedaliero, sospensione alimentazione orale, miscele reidratanti non alimentari parenterali, 

farmaci) causino eventi avversi e scompenso a cascata verso l’exitus che rendono inefficace la  NA. 

• NA :  aggressiva (inappropriata): fine vita, CDR 4 o 5 condizioni scadenti;

• IA e NA:  

- appropriate negli stadi CDR 3, 4, 5 in buone condizioni cliniche 

quando la Disfagia Orofaringea causa eventi avversi rilevanti quoad 

valetudinem (disidratazione, polmonite da aspirazione, malnutrizione, lesioni da pressione stadio 3 e 

4, cachessia) o vitam (soffocamento, asfissia) in persone che non possono più 

deglutire perché la malattia ha «semplicemente» rimosso il ricordo 

volontario della masticazione e deglutizione. 

La Nutrizione Artificiale nell’anziano con malattie neurologiche invalidanti                                           Pirani Alessandro

Consenso Informato e Disposizioni Anticipate Trattamento 

Idratazione Artificiale (IA) e Nutrizione Artificiale (NA): i nodi decisionali



•L’orizzonte temporale prognostico: base clinica ed etica di 

appropriatezza per la IA ed NA che deve essere corroborata anche 

dall’assenza di dolore indomabile e dalla precisa conoscenza delle 

limitazioni dei supporti per la NA ed eventi avversi correlati. 
La raccolta di queste informazioni (stadio DNC, età, comorbidità, dolore) in specifici moduli/checklist può 

consentire la predisposizione di algoritmi decisionali che supportino il giudizio medico nel valutare se vi sono gli 

estremi per la NA. 

•L’IA in ipodermoclisi è appropriata per disfagia limitata solo ai liquidi 

•Rifiuto alimentare volontario: da considerarsi come assenza di CI alla NA

La Nutrizione Artificiale nell’anziano con malattie neurologiche invalidanti                                           Pirani Alessandro

Consenso Informato e Disposizioni Anticipate Trattamento 

Nutrizione Artificiale (NA) e Idratazione Artificiale (IA): i nodi decisionali





A.S.P.E.N. Clinical Guidelines: Nutrition 
Support Therapy During Adult Anticancer 
Treatment and in Hematopoietic Cell 
Transplantation. DA August et al.
J Parenter Enteral Nutr 2009;33:472-500.

➢ Nonostante un apporto inadeguato, il 61%
dei pazienti terminali NON manifesta sete

➢ I sintomi (spesso dovuti ai farmaci)
possono essere alleviati da piccole
quantità di liquidi e/o umidificazione del
cavo orale con cubetti di ghiaccio

➢ Un’ adeguata idratazione può essere
fatta con 700-800 mL di liquidi s.c.

Cofort Care for Terminally III Patients. 
The Appropriate Use of Nutrition and 
Hydration  R. M. McCann, WJ. Hall, AG 
Juncker.  
JAMA 1994;272:1263-1266. 

La sete nel paziente terminale «fine vita»



ASSENZA DI DAT E ISTITUTI DI PROTEZIONE GIURIDICA

DNC Maggiore terminale e fine vita: problemi aperti

3.1 Il coinvolgimento dei malati e dei familiari

«La relazione di cura: obiettivo rapporto tra medico, familiari o legali 

rappresentanti (AdS, Fiduciario) per….

«... acquisire le volontà “non scritte” cioè quelle indicazioni che il paziente 

ha eventualmente trasmesso quando era pienamente competente……«

« .... condividere traccia scritta, con valore di indirizzo non medico-legale, 

degli obiettivi di cure e assistenza con i famigliari o legali rappresentanti...»

«……predisporre Piano Assistenziale Individualizzato (PAI) di 

accompagnamento nel fine-vita d’intesa con famigliari o legali 

rappresentanti



NUTRIZIONE ARTIFICIALE (NA)

Ottimizzazione cure e comfort: L. 219, 2017 - Cure Palliative: L. 38-2010

DNC Maggiore Terminale e Fine–Vita : i nodi clinici e decisionali



Ottimizzazione cure e comfort: L. 219, 2017 - Cure Palliative: L. 38-2010

DNC Maggiore Terminale e Fine Vita

 Nodi clinici e decisionali nella relazione di cura  con i famigliari

1° scenario: buone condizioni generali, principali organi ed apparati  senza 

rilevante comorbilità

Situazioni Provvedimenti Termin. Fine Vita

SI NO SI NO

1. Insufficiente idratazione Ipodermoclisi, EV O O(2) O

2. Disfagia per alimen. cremosa Nutrizione Artific. O O(1) O

3. Rifiuto alimentare Nutrizione Artific. O O

4. Arresto Cardiaco Rianimazione O O(1) O

5. Funzioni Vitali Instabili (News > 7) Ospedalizzazione O O(2) O

(1) volontà non scritte paziente: rifiuto NA (2) richiesta non mediabile dei famigliariNEWS: National Early Warning Score



Ottimizzazione cure e comfort: L. 219, 2017 - Cure Palliative: L. 38-2010

DNC Maggiore Terminale e Fine Vita

 Nodi clinici e decisionali nella relazione di cura  con i famigliari

2° scenario: condizioni cliniche scadenti, rilevante ed instabile comorbilità 

cardiaca e/o respiratoria e/o renale

Situazioni Provvedimenti Termin. Fine Vita

SI NO SI NO

1. Insufficiente idratazione Ipodermoclisi, EV O O(1) O

2. Disfagia per alim. cremosa Nutrizione Artific. O O

3. Rifiuto alimentare Nutrizione Artific. O O

4. Arresto Cardiaco Rianimazione O O

5. Funzioni Vitali Instabili (News > 7) Ospedalizzazione O(1) O O

NEWS: National Early Warning Score (1) richiesta non mediabile dei famigliari





Criteri clinici generali per inquadrare il malato potenzialmente “end-stage”
 indicatori inclusi empiricamente sulla base dell’esperienza







QUALITÀ E DIGNITÀ DEL MORIRE PARI A QUELLA DELLA NASCITA

Tomba del Tuffatore. (Paestum - 480/70 a. C.)

Il defunto si tuffa nell'ignoto verso quel mondo ultraterreno che si appresta ad accoglierlo
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