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OGGETrO: Recepimento dell’Accordo, ai sensi degli articoli 2, comma 2, left. b) e 4, comma 1 del decreto
legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra ii Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento
e di Boizano sul “Documento di indirizzo per la Malattia Renale CroniQa” (rep. atti 101/CSR del
5 agosto 2014).

NOTA PER LA TRASPARENZA:

Viene recepito l’accordo tra ii Govemo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Boizano sul
“Documento di indirizzo per la Malattia Renale Cronica”.

L’Assessore Luca Coletto riferisce quanto segue.

La Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le Regioni e le Province autonome di Trento e Boizano
ha approvato, nella seduta del 26 settembre 2012, l’accordo sul “Documento di indirizzo per Ia presa in
carico delle gravi insufficienze d’organo” (rep. atti 1 79/CSR).

L’art. 1 del citato accordo prevede la costituzione di una rete organizzativa per Ia presa in carico dei pazienti
e la costruzione di specifiche filiere suddivise per organo (cuore, fegato e rene), che consentano di
approntare un modello di risposta attraverso Ia defmizione di protocolli diagnostico-terapeutici e la creazione
di modelli di gestione integrata. L’art. 2, comma 1, prevede il contrastó ai fattori di rischio, l’anticipazione
diagnostica ed un sistema di cure fmalizzato a prevenire o ritardare le complicanze, garantendo efficienza e
qualità degli interventi, attraverso una standardizzazione delle procedure terapeutiche e assistenziali secondo
fihiere di patologia e la costituzione di appositi gruppi di lavoro.

Per quanto sopra esposto ed a seguito di quanto sviluppato dal tavolo di lavoro sostituito presso il Ministero
della Salute, nd campo della Malattia Renale Cronica, la Conferenza permanente per i rapportitra lo Stato,
le Regioni e le Province autonome di Trento e Boizano, nella seduta del 5 agosto 2014, ha approvato
l’accordo, ai sensi degli articoli 2, comma 2, left. b) e 4, comma 1 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n.
281, tra il Govemo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano sul “Documento di indirizzo
per la Malattia Renale Cronica” (rep. atti 101/CSR).

La Malattia Renale Cronica (MRC) è defmita come “una condizione di alterata funzione renale che persiste
per pin di 3 mesi” ed è classificata in 5 stadi di crescente gravità. E’ una patologia molto diffusa, con una
prevalenza crescente nella popolazione in generale.

Al di là della morbilitã, mortalità e scarsa qualità della vita generata dall’insufficienza renale cronica, sia
nella popolazione adulta che in quella infantile, la MRC ha costi ingenti per la società sia di tipo diretto
(sanitari e non sanitari) che indiretto (assenza di lavoro in termini di giomate perse, ricorso al personale di
assistenza, esclusi i familiari/amici).

Tutto ciô, come si evince dal documento di indirizzo sopra citato, rende necessario intervenire su van livelli:
• la prevenzione (ivi compresa la diagnosi precoce)
• la definizione dei percorsi di presa in carico e gestione integrata del paziente su almeno tre diversi livelli

assistenziali: territorio, gestione ambulatoriale, gestione ospedaliera
• l’educazione terapeutica
• la creazione di un Registro di Patologia della MRC.

Pertanto, in linea con i principi ed i criteri del vigente Piano Socio-Sanitario Regionale, con ii presente
provvedimento si propone ii recepimento dell’accordo, ai sensi degli articoli 2, comma 2, left. b) e 4, comma
1 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, tra ii Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento
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e di Boizano sul “Documento di indirizzo per Ia Malattia Renale Cronica” (rep. atti 10 1/CSR del 5 agosto
2014), di cui all’Allegato A, parte integrante del presente atto.

Si dà atto che quanto previsto dal presente provvedimento non comporta spesa carico del bilancio
regionale.

Ii relatore conclude Ia propna relazione e propone all’approvazione della Giunta regionale ii seguente
provvedimento.

LA GIUNTA REGIONALE

UDITO il relatore, ii quale dà atto che la struttura competente ha attestato l’avvenuta regolare istruttoria della
pratica, anche in ordine alla compatibilità con Ia vigente legislazione statale e regionale, e che
successivamente alla defmizione di detta istruttoria non sono pervenute osservazioni in grado di pregiudicare
l’approvazione del presente atto;

Visto l’atto n. 179/CSR del 26 settembre 2012 della Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le
Regioni e le Province autonome di Trento e Boizano;

Visto il Piano Socio Sanitario Regionale approvato con Ir 23/2012 e prorogato con Ir 19/2016;

Visto l’articolo 2, comma 2, della Legge Regionale n. 54 del 31 dicembre 2012;

DELIBERA

1. di recepire l’Accordo, ai sensi degli articoli 2, comma 2, left. b) e 4, comma 1 del decreto legislativo 28
agosto 1997, n. 281, tra ii Governo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Boizano sul
“Documento di indirizzo per la Malattia Renale Cronica” (rep. atti 10 1/CSR del 5 agosto 2014), di cui
all’Allegato A, parte integrante del presente atto;

2. di approvare le disposizioni e i principi contenuti in premessa, non richiamati espressamente nel presente
dispositivo;

3. di dare atto che quanto disposto con ii presente provvedimento non comporta spese a carico del bilancio
regionale;

4. la Direzione Progranunazione Sanitaria è incaricata dell’esecuzione del presente atto;

5. di pubblicare la presente delibera.zione nd Bollettino Ufficiale della Regione

IL VERBALIZZANTE
Segretario della Giunta Regionale

F.to Avv. Mario Caramel
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CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI

TRA tO STATO, LE. REGION I B LB PROVINCIE AUTONOME

DI TRENTO £ Dl BOLZANO

Accordo, ai sensi degli articoh 2, comma 2, left. b) e 4, comma I del decreto legislativo 28 agosto
1997, n. 281, tra ii Govemo, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Bolzano sul
“Documento di indirizzo per Ia Malattia Renale Cronica”.

Rep.AftinJO/QSbt Q1p,X0 O1C

LA CONFERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI TRA 10 STATO, LE REGIONI E LE
PROVINCE AUTONOME DI TRENTO E BOLZANO

Nella odierna seduta del 5 agosto 2014:

VISTI gli articoli 2, comma 2, Iett. b) e 4, comma I del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281,
che affidano a questa Coriferenza ii compito di promuovere e sancire accordi tra Governo e Regioni,
in attuazione del pnncipio di leale collaborazione, al fine di coordinare I’esercizio delle nspettive
competenze e svolgere in collaborazione attività di interesse comune;

VISTO l’accordo tra II Govemo, le Regioni e le Province autonome (Rep. Atti n. 179ICSR) del 26
settembre 2012, con cui e stato approvato il “Documento di indirizzo per Ia presa in canco delle gravi
insufficienze d’organo”;

VISTO l’articolo I del suddetto accordo, che prevede Ia costituzione di una rete organizzativa per Ia
presa in carico dei pazienti e Ia costruzione di specifiche fiiiere suddivise per organo (cuore, fegato e
rene), che consentano di approntare un modello di risposta attraverso Is definizione di protocolli
diagnostico-terapeutici e Ia creazione di modelli di gestione integrata;

VISTO l’articolo 2, comma 1, del suddetto accordo, che prevede ii contrasto ai fattori di rischio,
I’anticipazione diagnostica ed un sistema di cure finalizzato a prevenire o ritardare le complicanze,
garantendo efficienza e qualità degli interventi, attraverso una standardizzazione delle procedure
terapeutiche e assistenziali secondo filiere di patologia e Ia costituzione di appositi gruppi di lavoro;

VISTO ii decreto Direttonale del 22 gennaio 2013, con ii quale e stab costituito presso iI Ministero
delia Salute un Tavolo di lavoro per Ia prevenzione della MRC;

VISTA Ia lettera in data 4 luglio 2014, diramata in data 14 lugIlo 2014, con Ia quale ii Ministero della
salute ha inviato, ai fini del perfezionamento di un apposito accordo in Conferenza Stato-Regioni, ii
documento indicato in oggetto;

RILEVATO che, nel corso della riunione tecnica svoltasi in data 29 luglio 2014, i rappresenta@4r
delle Regioni e delle Province autonome hanno espresso assenso tecnico sul documento di cui
trattasi mentre ii Ministero deli economia e deile finanze ha subordinato ii proprio assero
all inserimento della clausola di invarianza finanziaria nel testo del provvedimento in oggtto
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CONPERENZA PERMANENTE PER I RAPPORTI
TRA LO STATO LB REGIONI ii Lii PROVINCIE AUTONOME

Dl TRENTO ii Dl BOLZANO

VISTA Ia lettera del 29 luglio 2014, diramata in data 31 luglio 2014, con Ia quale ii Ministero della
salute ha inviato Ia versione definitiva della proposta di accordo indicata in oggetto, che tiene
conto della richiesta emendativa avanzata dal Ministero delI’economia e delle finanze nel corso
della riunione medesima;

ACQUISITO nel corso deIl’odiema seduta l’assenso del Govemo e dei Presidenti delle Regioni e
delle Province autonome di Trento e di Boizano;

SANCISCE ACCORDO

tra il Governo, le Regioni e le Province autonome di Trento e di Boizano, ai sensi degli articoli 2,
comma 2, left. b) e 4, comma I del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281, nei seguenti termini:

Considerato che:

- e possibile effettuare prevenzione primaria, secondaria e terziaria della MRC e che Ia
prevenzione defle malattie croniche è tanto piCi efficace quanto piü é precoce, nducendo I costi per II
SSN; Ia diagnosi precoce, che si pratica con test semplici e poco costosi, rallenta l’evoluzione della
malattia e ritarda Ia terapia sostitutiva;

- larticolo 2 dell’accordo sudrietto prevede, al comma 4, che ii documento prodofto dal gruppo di
lavoro sia perfezionato con un apposito accordo in Conferenza Permanente per i Rapporti tra lo
Stato, le Regioni e le Province Autonome di Trento e di Boizano;

SI CONVIENE

Articolo 1
(‘Documento di indirizzo per Ia Malattia Renale Cronica”)

E’ approvato (‘Allegato “Documento di indirizzo per Ia Malattia Renale Cronica” che e parte
integrante del presente atto.

Alle attività derivanti daIl’attuazione del predetto documento di indirizzo Si provvede nei limiti delle
risorse umane, strumentali e finanziarie disponibili a legislazione vigente e comunque senza nuovi
o maggion oneri a carico della finanza pubblica. -

IL PRESIDENTE
Maria Carmela Lanzetta
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Capitolo 1

IL QUADRO DI R1FERIMENTO

1.1 Introduzione

La malattia renale cronica (MRC) definita come tina condizione di aiterata funziane renale chepersistc per piü di 3 mesi’ ed è classilicata in 5 stadi di crescente gravità. I daLi epidemiologiciderivati dalla Naliona! Health and Nuwifion F.xanzinaiicn ,Sirvc’y (It (NHAN ES III) dimostrano che(a MRC è una patotogia motto diffusa net mondo. con una prevalenza crescente nella popolazionegenerate. Si tratta di dati allarmanti che destano molta preoccupazionc anche Ira I Paesi dellUnioneEuropea. Questo t’enomeno è osservato unitbrmemente a hvello mondiale e si stima che circa ii10% delia popolãzione sia dci paesi sviluppati sia di quelli in via di sviluppo. sia atlètto da MRC.neiia maggior parte dei casi misconosciuta. 1 motivi di questo incremento. da atcuni sistemi sanitaridelinito come cpidemico. sono numerosi:
- linvecchiamento delia popolazione contrihuisce a far emergere un numero crescente disoggetti con riduzione della funzione renale. anche solo come conseguenza tisiologica legataa)Finvecchiamento del rene (ageing khlneii:
- Faumentata prevalenza nella popolazione generate di condizioni cliniche caraueri7zate daun elevate rischio di manifestare un danny renale. (quail ii diabete mellito di tipo II. Iasindrome metabolica. L.ipertensione arteriosa. lobesità. Ia dislipidemia) e Faumentatasopravvivenza dci pazienti:

- Ia maggiore attenzione che viene pasta aila diagnosi di tale patologia. facilitata dalladisponibilità di strumenti diagnostici semplici. atlidabili e di basso costo1:• Ia mortalità competitiva. iegata all aumenlo della vita media e a terapie che risolvonosituazioni critiche (es.: rivascolarizzazione primaria netliM).

I dati epidemiologici relativi alla popolazione pediatrica sono piü esigui.

La MRC è una condizione clinica pericolosa per due motivi:I. puo essere ii preludlo allo sviluppo deIL.EncISie Renal Disease (ESRD). cioè to stadio linaledella malattia renate laddove Ia dialisi c ii trapianlo coslituiscono I trattamenti di prima scelta.2. amplitica ii rischio di complicanze cardiovascolari (CV).Sempre maggiori sono inoltre Ic evidenze delta stretta eorreiazione fra MRC anchc nd suoi stadipiü iniziali e Ia comparsa di eventi cardiovascolari. (I paziente con MRC rappresenta infatti unpaziente ad aito/altissimo rischio CV net corso naturale della malattia. Questo sfavorevole protilo dirischio è giustiticato daila contemporanea presenza di fattori di rischio CV tradizionali(ipertensione arteriosa. dislipidemia. diabete mellito di tipo II etc). che costituiscono di per sé causafrequente di MRC’. e fattori di rischio CV pcculiari. pii caratterislici dcl paziente con MRC(disfunzione endoteliale. aumentato stress ossidativo. intiamma7.ione cronica. calcilicazionivascolari. ftc). L.a MRC pertanto divienc un fattore di comorhiditã rilevante. per molteplicicondizioni cliniche ad alta prevatenza nella popoiazioiie generale ed è Un marcatore e ampliticatoredi un rischio ben piü ampio di quello tradizionalmente nefrologico legato aBa progressione dellaMRC. Levoluzione verso stadi sempre piü avanzati e in particolarc L.inizio delta terapia sostitutiva(con tulle le problematiche legate ai costi ed alla complessitá organizzaliva delta terapia dialitica edel trapianto renale) non ê inhatti un percorsu obbligito ed inelunabite: una parte dci pazienti ‘aincontro motto prima ad eventi fatali per complicanze legate ailctâ. alic comorbiditã. soprattunoCV. e non raggiunge IESRD.
In ogni caso. i pazienti in uno stadlo di MRC Ira 4 e 5 presentano an rischio di rnortalitàpatologe cardiovascolari di 2-4 volte superiore a quello delta popolazionc generale. menlrejpazienti con matattia renale all’ultimo stadio hanno an riscbio tino a 20 vohe superiore.
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La MRC è. inoltre. molto comune nelle persone con patologie infettive e neoplastiche ed ampliticaii rischio di eventi avversi ed I conseguenti costi.
U stato dimostrato che Ia diagnosi precoce ed una corretta terapia possano prevenire elo ritardare Iaprogressione della maattia renale verso IESRD4.
maitre programmi di sorveglianza conhinuativa’ permettono di individuare marcatori clinici ebiologici che possono far prevedere La velocità di progressione della MRC sulia popolazione deipazienti con MRC.
LESRD ed ii conseguente costo del trattarnenti sostitutivi della funzione renale sono ancora in unafase di espansioric6.L’alta prcvalenza della malattia renale cronica. ii suo contributo a! rischiocardiovascolare e ad altre malattie e le sue implicazioni econontiche sofa ancora in gran partetrascurale dai governi e dalle autorità sanitarie e del tutto ignordle dalla popolazione generale.lnfattj Ia prevenzione della MRC puô contribuire a controllare Fonere derivante dalle malattiecardiovascolari. che incidono in maniera signiticativa sulla mortalitã per patologie croniche7.
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2. Sarnak Mi. Levey AS. Schoolwerth AC et al. Kich,ci clisew.e as a risk (actor for dee1opmei olcardiovascular disease: a .vfa(en,ent fran, lw .4nIL’rican HL’LWI .4ssaciaiio; CrutciIx on Kidney in(‘urdiavascu/ar Disease. High 81w,,! Pressure Re.cL’arLb. C ‘liniccil (arc!io1ov. am! Epickmiologt andPrevention. Hypertension 2003: 42: 1050—1065.
3. Baigent C. Burbury K. Wheeler D. Prenwiure cardiovascular disease’ in chroi;k re,wI failure. Lancet 2000;356: 147—152.
4. Marcus Gomes Bastes. Gianna Mastroianni Kirsztajn. (brujile kidney clisc’ast.’: importance of early diagnosis.inimediale referral and slruciz,red inierclixciplwarvap1;rnad, to miprinc’ oulcolnes in palkiits no? tel ondialysis. I Bras Nefrol 201 l;33( l):74-87.
5. Mandrcoli M. Gibertoni D. Zuccalá A. Fainini MP. Lenzi I. Santoro A. Rucci P. .4 clinicul .aruiificaliwi toolfor chronic kidney disease progression rL,Ie based on clussifjcatic,,i free u,iafrcis: br the Preve,uioi, qfReiiullnsufjIcienci Progression fP!RP Project. Nephrol Dial Transplant. (2013)0:1-9. dol: 10. 1093/ndt/gti444).6. Lysaght MI. I Muinteituiwe cliahxis populatioii cIr,iu,iics: current trc’ndv cliii! Iu,i—lc’ini ilJl)/icU(iOliS. Am SocNephrol 2002: I 3(Suppl I): S37 S40.

7. KDIGO Summary nfrecomme,idcuion xgatenw,,ts.. Kidney mt 2013: 3(Suppl):5.
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I .2a Eziopatogenesi della Mabttia Renaic Cronica

Con ii termine di MRC si detiniscono i danni renali. spesso irreversibili. secondari a numerosi espesso eterogenei eventi morbosi. ovvero fatten di rischio. Alcuni di essi. Come Ic glomerulonefnti.interessano spedlicamente ii rene. altri interessano ii rene solo in quanto organo riccamentevascolarizzato e appartengono alla categoria dci flitiori etio-patogenetivi del danno vascolaresistemico. per cui possiamo distinguere: Iflu/ullic’ Iipicuin?enIc’ rc’nciIi. izc’tiiiigiu’’cIeisi C’ne/ropa!iu diaheiwu. nefropalia ixchc’mic’a c/a siL’no.vi ck!/c’ arI’ric rc’,;uli’.

a. malailk iipkwnenle rena/i icth. 1):
• malattie congenite o ereditarie (rene policistice):

malattie dovute a difetti della risposta immunhtaria (glomerulonefriti).
- malattie di origine infettiva (pielonefriti).
- calcolosi con le sue complicanze (nefropatia ostruttiva o le inlèzioni baucriche).• malattie tubulo-interstiziali da farmaci. nefropatia da mezzo di conrasto.
- nell’anziano vanno considerate anche Ia malattia atero-embolica. spesso conseguentea manovre invasive intra-arteriose c Ic vascul iii.• coinvolgimento renale in corso di malattie sistemiche quail Ic collagenopatie. iimicloma. l’amiioidosi. La sarcoidosi o in corso di severa epatopatia.b. iVefroangiosclerosi e nçfropaiia diahL’Iicu:

legate ai i fattori di rischio che colpiscono ii rene. in quanto organo riccamentevascolarizzato: l’ipertensione. Ia dislipidemia. ii diahete. Ia sindrome metaholica. iifume di sigaretta. Nella patogenesi di queste condizioni morhose va considerataanche una anomala sensibilitâ agli insulti da parte deil’apparato vascolare renale esistemico. Infatti solo una minoranza degli ipertesi e del diabetici sviluppa Ia MRC.c. nefropailu i.schc’rnica dci .sic’noxi dc’!k ar!c’riL’ rena/i.

Tab. 1 Malattie tipicamente renali

Malattie glomerulari Malattie tubulo Malattie ereditane Interessamentointerstkziali renale in corso di

__________________
__________________

__________________

malattie sistemicheGlomeruloscierosi Da farmaci Nefropatia policistica Nefrite lupica esegmentaria e focaic autosomica dominante glomerulonefriti da
alire coilagenopatie o

____________________

da crioglohulinemiaGlomerulopatia
membranosa

Glomerulonefriti e
altrc

Glomerulonefrite
extra-capiliare

__________

Glomerulonefriti
associate ad HBV.
HC V. HIV

Da
iodato

mezzo di contrasto

Pielonefrite

Neironoftisi giovanile
e malattia cistica della
inidollare

Ncfropatia da catene
leggere (niielonia) e
cast nephnopathy

Nefropatia
(da calcolosi)

Sindrome di Alport
(netlite ereditaria con
sorditã)

ostrultiva

imi Ioidosi

Sindrorne
congenhta

Nefropatia da retlusso

nefrosica

vescico-ureterale o da
displasia dejunto.

Sarcoidosi

Malattia di I’ahrv Malattia di
(Joodpasture e altre
vasculiti

3



Allegato_i alla Dgr

2 83 del 14 MPR. 2017
l.2b Clussificazione della MRC

La definizione e Ia stadiazione della Malattia Renale Cronica (MRC) è stata proposta dalla NationalKidnei’ Foundation — Kidney Disease Ouoines Qualiiy Initiative (NKF — KDOQI) degli Stati Unitid’Amerjca nel 2002. pol modificata da: Kid,,c’i’ Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO)nel 2004.
Si dL’fmnisce conie MR( “‘. Ia condizione in cui sia presente da almeno 3 mesi:

1) umi riduzione della I’elociià di Filirazione Glomerularc.’ (VFG) che sia al di soiw di 60mlmin.I. 3 in2 stimata con formuLa MDRD 0 CKD-EPI (vedi allegato I: sirumenti per imadiagnosi precoce). oppure
2) presen:a dliii, ckini,c, rc’nale. anche in assenza di un VFG < 60 ml/min/l,73 m2. II dannorenale devessere documentato da una biopsia renaic. anamnesi di trapianto renale. oppuredalla presenza di i;uirkers ematici o urinari di danno renale. quali. ad es.

a. proteinuria (vedi allcgato I per La delinizione).
h. alterazioni del sedimento urinario (presenza di microematuria/macroematuria nonsecondaria a patologie urologiche. cilindri ematici. leucocitari. o grassosi. corpiovali grassosi. cilindri granulari e celiule epiteliali tubulari. etc.).
c. akerazioni ai test di diagnoslica per immagini del rene (ecografia, TAC, scintigratia.RMN. etc. con reperto di rene policistico. idronefrosi. cicatrici. masse. stenosideWarteria renale. dc).

La stadiazione della MRC prevede 5 stadi progressivi. valutati attraverso Ia VF(i (tab 2). LaIcticratura internazionale ci indica che lo siadio 3 é quello nel quale si evidenzia una tendenza allaprogressione jÜ 0 meno rapida verso un deficit fünzionale sempre maggiore: stadi 4 e 5 fino alladialisi. Una revisione della classificazione del KDOQI divide to stadio 3 in due sottogruppi: 3aVFG ira 59 e 45)e 3b ( VFG tra 44 e 30).
Lo stadio 3b dovrebbe essere controllato e trattato in maniera intensiva. rappresentando un gruppodi pa?ienti ad alto rischio di complicanze della malattia renale e della sua evoluzione versa gil staditermmall6.
La stadiazione delia MRC deve tenere canto sia del valore della VFG stimata. che delia presenza diproteinurialalbuminuria. Si distinguono. quindi. tre gradi di albuminuria (tab. 3). chc si combinanocon uno del sei stadi di cVFG (0): gil stadi 01-Al e 02-Al sono stadi di rischio basso, perpeggiorare progrcssivamente tino a G5-A3. (Fig. 1) La stadiazione cosi effettuata corrisponde adiversi gradi di rischio di mortaiità e di evoluzione della MRC verso it trattamento sostitutivomediante dialisi o trapianto. Va sottolineato che comunque livelli piü rilevanti di proteinuria siassociano ad una progressionc piü vcioce verso VESRD7.

Tab. 2 Ciassificazione delta MRC

STADIO DESCRIZIONE del danno renale VFG (mi/mm/I ,7m2)
Funzionc nonuale o aumentata >90

Lieve compromissione funzionale 89-60
3a 59-45
3h Compromissione funzionale moderata
4 Compromissione iiinzionale grave 29-15

Lnsut’ticienza renale terminate <15 (o dialisi)

4
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Tab. 3 Classiticazione delta albuminuria in base sUn creatlalnuria

AC ,&of°

Stadlo Albumlaurla
Al 30 mgIg creatininuria
A2 31-300 xng/g creatininuria
A3 300 mg/g creatininuria

Flg.1 Gradi di rischio di mortalltã ed evoluzione delta MRC
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1.3 Epidemiologla della MRC

Nd corso dell’ultima decade, sono stati condotti numerosi studi in diversi paesi del mondo volti ad

identificare la reale prevalenza della MRC”2’3(Tab. 4).

Le informazioni raccolte nella popolazione nord-americana4e nord-eumpea5potrebbero non cssere

applicabili alla realtã italiana, in quanto 6 ben noto che, per ii profilo di rischio CV6, i paesi

dell’area mediterranea rappresentano una specificità non assimilabile ad altri contesti.

Tab. 4 Dati mternazlonali sulla prevaleaza della MRC ada popolazione generale

Studio Periodo Pacse Camplone Prevaleaza %

NANHES liii 1988-94 USA 15.488 11.0 (MRC 1-5)

PREVENDI 1997 Olanda 8.459 11.6 (MRC 1-5)

NUNT5 1995.97 Norvegia 65.181 10.2(MRCI.4)

NAI’lHES 1999-04 USA 13.233 13.1 (MRC 1-4)

NI-lI’ 2003 Taiwan 176.365 9.8 (MRC 1-5)

EPIRCE • 2004-08 Spagna 2.746 9.2 (MRC 1-5)

In Italia, fino a qualchc anno fa, gil studi piu consistenti sull’epidcmiologia della MRC nella

popolazione generale erano due: 11 GUBBIO e l’INCIPE. Lo studio GUBBIO7,condotto su 4574

soggetti di eta 18-95 anni aveva evidenziato una prevalenza di MRC (studio 3-5) dcl 5,7% negli

uomini e 6,2% nelle donne. Tale studio presentava perô significativi limiti; in primis, l’area in cui 6

state eflbttuato ii campionamento (Gubbio) ha caratteristiche rurali rispetto alla realtâ nazionale.

Lo studio INC]PE8 condotto su 3629 pazienti di eta> 40 anni, selezionati in modo random (6200

individuati) dalle liste di 62 Medici di Medicina Generale della Regione Veneto, ha evidenziato una

prevaleuza di MRC (stadio 1-4) del 12,7%.

Di recente, lo STUDIO CARHES”° (Cardiovascular risk in Renal patients of the Health

F.zamjnatjon Survey) della Società Italiana di Nefrologia, in collaborazione con I’Istituto Superiore

di Sanita e l’Associazione Nazionale Medici Cardiologi Ospedalieri, ha reso disponibili, per Ia

prima volta in Italia, dati di prevalenza della MRC su scala názionale. La prevalenza di MRC (VFG

<60 do Ualb/Ucreat 30 mg/g) 6 nsultata del 7,5% negli uomini e 6,5% nelle donne con una

prevaleuza maggiore degli stadi iniiaIi (k60%) 1 e 2 della MRC, rispetto agli stadi 3-5 con MRC

(pan al 40%) (Tab. 5).
In base a questi dati, Si puô affermare the in Italia Ia MRC 6 caratterizzata da una pin bassa

prevalenza rispetto ad altri paesi occidentali, ma da un piii alto profllo di rischio CV””2,attribuibile

almeno in parte aIl’età piez avanzata, rispetto ai soggetti senza malattia renale. Un dato di giunde

interesse riguarda, inoltre, Ia maggiore prevalenza degli stadi piü precoci di MRC (1-2) rispetto a

quelli pin avanzati (3-5). Da qul Ia necessitá di seguire con maggior accuratezza talc sottogruppo di

pazienti con MRC, di recente insorgenza per Ia diagnostica dde inalattie glomerulari e di tutte le

nefropatie in cul ii danno renale puO essere reso reversibile con una diagnosi ad un trattamento

precoci.
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Tab. 5 Prevaienza della MRC per stadi e genere

Totale Uomini Donne

MRC stadi
1 2.6 (2,3-3.0) 2.7 (2.2-3.2) 2,6(2.1.3,2)

2 1.5 ( 1.3-1.8) 2.1 ( 1.7-2.6) 0.9 (0.6-1.3)

3a 2,1 (1,8-2,5) 2.0(1.5-2.4) 2,3 (1.8-2.8)

3b 0.5 (0.4-0.7) 0.5 (0.3-0.7) 0.5 (0.3-0.8)

4 0.2 (0,1-0.3) 0,2 (0.1-0.4) 0.1 (0.0-0.3)

5 0.1 (0.0-0.2) 0.1 (0.0-0.3) 0.1 (0.0-0.3)

MRC Totak 7,1 (6,5-7,7) 7.5 (6.7-8.4) 6.5 (5.8-7.4)
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1.4 L’assistenza nefrologica in Italia oggi

Attualmente. in Italia. come mostrato da uno studio trasversale relativo ad una coorte di circa

451.000 soggeli. seguiti da oltre 300 MMG (Coorte HEALTH-SEARCH). rappresentativi della

realtà nazionale italiana. risulta che solo ii 17% (77.630 soggetti) avcva praticato almeno un

dosaggio di creatininemia net corso deWanno di osservazione. 11 riferimento al nefrologo risultava

del 5% circa nel1ampissimo gruppo del pazienhi in Stadio 3 e del 55% in quelli motto meno

numerosi con VFG <30 mI/mm (stadio 4 e 5)’.

II Censimento eltettuato dalla Società Italiana di Nefrologia nd 20042 descrive una rele nefrologica

composta da:
• 363 Strutture pubbliche principali di Nefrologia elo Dialisi.

• 303 strutture satelliti. collegate alit precedenti.

• 295 strutture private (in 13 regioni).

In particolare:
- Prevalenza di cencri pubblici dotati di dialisi da cui dipendono uno o piü strutture dialitiche

satellite in Emilia Romagna. Lombardia. Piemonte. Puglia. Toscana. Trentino Alto Adige.

Vat dAosta. Veneto.
- Prevalenza di centri pubblici dotati di diulisi. ma senza centri satellite in Abruzzo.

Basilicata. Calabria. Liguria e Mouse.

- Centri sia pubblici che privati in Friuli Venezia Giulia. Marche. Sardegna. Umbria e Lazio.

- Prevalenza di centri nefrologici privati. prevalentemente dialitici. indipendenti o collegati ad

un centro pubblico in Campania. Sicilia.

Per quanto riguarda Iattività di questa rete. Si POSSOflO trmulare alcune considerazioni:

• La prevenzione e Ia lerapia della MRC in Italia sono a carico delle Strutture pubbliche

appartenenti at Sistema Sanitarlo Nazionale.

• in alcune Regioni le Strutture private erogano trattamenti dialitici. ma spesso non esiste

lauspicahile coordinamento con le strutture pubbliehe.

Considerando solo progeui su scala regionale ed escludendo le i-eli dci trapianti. I progetti di rete

nefrologica riguardano solo una minoranza delie regioni ‘.
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1.5 Costi della MRC

Af di là della morbitità, mortalitã e scarsa qualitâ della vita generata datl’insufficienza renale

cronica, sia nella popolazione adulta”2 che in quella infantile34,Ia MRC ha costi ingenti per Ia

socictà sia di tipo diretto che indiretto.

La valorizzazione dci costi diretti ‘SANITARI” deve tenere in considerazione Ic seguenti voci:

personale medico, materiali, ammortamento attrezzature, manutenzione. service, farmaci e

diagnostica; mentre Ia vatorizzazione del costi diretti “NON SANITARI” deve considerare:

personale non medico, servizio alberghiero. Servizi generali. servizio di trasporto.

Alle suddette voci bisognerebbe aggiungere per completezza un ulteriore parametro del costi

“INDIRETTI” ossia: assenza di lavoro in termini di giornate perse, ricorso at caregiver e at

personale di assistenza, esciusi familiari/amici.

Occorre quindi rilevare che ii trattamento delta MRC alto stadio terminate comporta attualmente

consistenti oneri per ii sevizio sanitario, atteso che ii costo diretto annuo del trattamento di un

paziente in dialisi stimato da un minimo di € 29.800,00 per quelli in dialisi peritoneale (calcolato

come costo per ogni singola prestazione a € 83,00 per 7 sedute) fino ad un massimo di € 43.800,00

per quelli in emodialisi (calcolato come costo medlo per ogni singota prestazione di € 281,00 per 3

sedute settimanati)5; a questi costi diretti, sanitari e non sanitari, andrebbe aggiunta Ia

quantificazione dci costi indiretti.
Di contro, I costi dcl trapianto sono stimati in € 52.000,00 per ii primo anno e in € 15.000,00 per

ogn anno successivo al primo.
E stato inoltre calcolato che Ia possibilitá di ritardare di almeno 5 anni Ia progressione del danno

renaic per 1110% dci soggetti dallo stadio ITt alto stadic IV e di ritardare sempre di 5 anni l’invio

dci pazienti in dial isi, permetterebbe at SSN di risparmiare nsorse per 2,5 miliardi di euro.

Nd 2001 in Italia I’ 1,8% del budget totale per Ic cure sanitarie ê stato speso per pazienti in ESRD

che rappresentano to 0083% delta popolazione generate6.II trapianto renale è Ia terapia sostitutiva

renale piü conveniente’. I pazienti sottoposti a trapianto hanno una costo sanitario che oscilla da un

terzo fino ad un quarto in meno della spesa totale rispetto ai pazienti in dialisi.
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Capitolo 2

ATFIVITA DI PREVENZIONE

2.1 Prevenzione delia Malattia Renale Cronica (MRC)

Si intende per prevenzione l’insieme di tufle Ic azioni, sanitarie e non, linalizzate ad evitare a

ritardare l’insorgenza di patologie o delle loro complicanze. Le azioni di prevenzione devono

coinvolgere non solo ii settore sanitario, ma anche tutti gil attori che possono contribuire a prevenire

queii’evento morboso.
La prevenzione della MRC si colloca in generale nd contesto della prevenzione delle malattie

croniche non trasmissibili (MCNT): malattie cardiovascoiari, diabete, malattie polmonari croniche,

tumori, che rappresentano II principale problema di sanità pubblica a livello mondiale, in quanta

prima causa di morbosità, invaliditã e mortalitA, con conseguenti danni umani, sociali ad economici

elevati (HEALTH 2020). La MRC ha un forte impatto sulla salute sia come rnalattia in quanto tale

sia come complicanza di altre MCNT: I pazienti con MRC hanno un rischio CV 10-20 volta

maggiore rispetto alla popolazione generale, cosi come ii paziente con malattia CV ha un aumentato

rischio di sviiuppare Ia MRC. Quindi Ia relazione ira malattie cardiache e MRC ê Un processo a due

vie (sindrome cardio-renale): I’insufticienza renale provoca morbilitA cardiaca e l’insufficienza

cardiaca provoca disfunzione renaie.
La MRC, pertanto, si avvale e si avvantaggia di tutte Ic strategic di prevenzione dde MCNT: in

termini di prevenzione primaria, si pUÔ agire tramite interventi diretti alia modificazione del fatton

di rischio, e in tennini di prevenzione secondaria con t’identiflcazione piecoce della patologia, nella

prospettiva dell’attuazione di misure di intervento multifattoriale, che includano modifiche dello

stile di vita e interventi terapeutici specifici.

In tale ottica, diventa cruciale stabilire quale sia Ia popolazione da inserire in programmi di diagnosi

precoce della MRC.
Neil’ambito di questo percorso assumono, inoftre, particolare importanza aitri due fattori: Ia

definizione dci registri di patologia e Ia strutturazione della rate organizzativa deHe strutture

specialistiche, che saranno trattati in altre parti di questo documento.

2.2 Strategie di prevenzione

La prevenzione primaria e quella secondaria (diagnosi precoce) della MRC vanno differenziate a

seconda che si tratti di prevenire Ic malauie renali spec(flche o queue secondarie a MCNT

(nefroangioscierosi e nefropatia diabelica).

2.2a Prevenzioue primaria

La prevenzione primaria delle m. renali specifiche si basa sulla consulenza del genetista in

alcune malattie ereditarie, suII’uso accorto dci farmaci potenzialmente nefrotossici, suII’uso di dosi

moderate di mezzo di contrasto iodato, in particolare nd paziente anziano do diabetico e, infine,

sull’evitare manovre invasive intra-arteriose, non strettamente necessaric, soprattutto in presenza di

ateromasia grave delI’aorta addominale. Per alcune nefropatie a patogenesi immunologica non è

possibile attuare una prevenzione primaria.

La prevenzione primana delia nefroangioscierosi e della nefropatia diabetica si identifica con

Ia prevenzione primaria deile MCNT che nd nostro Pacsc si avva)e di due importanti strategic: ii

programma “Guadagnare Solute: rendere facili Ic scelte salutari” (DPCM del 4 maggio 2007)’ c I

Piani Nazionali delia Prevenzione, secondo i principi della “Health in all policies”. Tale approccio

sostenuto anche dal “Global action plan for the prevention and control of non communicable

diseases 2013—2020”, approvato di recente dalI’OMS2.
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L’ltalia partecipa. inoltre, at programma intemazionale World action on .salt and health con ii

progetto della Società italiana di nutrizione umana (Sinu) “Meno sale e piü salute ... contro

l’ipertensione e Ic malattie cardiovascolarr con l’obiettivo di informare e orientarc I cittadini verso

Ia sceha di alimenti meno ricchi di sate.

Le MCNT hanno in comune alcuni fattori di rischio tegati, in gran parte. a comportamenti non

salutari individuati modWcabii, ma fortemente condizionati dat contesto economico, sociale e

ambientalc in cul si VIVC C si lavora. Fumo, abuso di aLcol e sostanze illegali. dieta scorretta e

inattivit fisica sono comportamenti non salutari cite si instaurano spesso gil durante l’infanzia o

l’adolescenza. Per contrastare tale comportamenti, bisogna programmare azioni di promozione della

salute che siano dirette non soltanto a rinforzare Ic capacitI dci singoti ma anche mirate a

incentivare e favorite queue condizioni sociali, economiche e ambientali che garantiscano uno stato

di salute migliore34’.

Le MCNT sono legate, poi, a quelte condizioni che, pur non rappresentando ancora una patologia

conclamata ccl essendo asintomatiche o paucisintomatiche, sono da considerarsi faftori di rischio

intermedi (iperglicemia, ipertensione, dislipidemia, etc); tali condizioni gil di per se vanno

considerate patologiche, ma se diagnosticate e trattate in tempo sono ancora, almeno in pane,

reversibili. hioltre spesso di tratta di condizioni tra bra associate, fatto che di per sé rappresenta un

fattore di moltipticazione del rischio.

E necessaria, quindi, una strategia comptessiva di prevenzione che comprenda un intervento

multisettoriale e un’azionc su fattori di rischio e determinanti.

Per ridurre Ic morti premature, Ia morbositi e Ia morbilitl cite le MCNT comportano, nonché

limitare le disuguagharize causate da condizioni sociali ed economiche in cui vivono determinati

strati della popolazione e cite irifluiscono sullo stato di salute, ê essenziale adottare un approccio

trasversale per determinanti e strategic complessive cite coinvolga tutti i livelli interessati, dalle

cornunitl at responsabili politici.

•Vanno, in particolare, adottate strategie cite mirino:

• a contraslaie ifaitori di risckio modificabili, creando ambienti che promuovano salute, con

Ia finalitl di prevenire 1 ‘insorgenza delle MCNT;

• alla diagnosi precoce, attraverso I ‘EdentWcazione di queue condizioni che rappresenfano I

fattori di rsschio inrermedi: in questo modo si incoraggia chi ha un rischio basso a

mantenerbo tale, si promuovono canibiamenti dello stile di vita che possono ridurlo o,

quando necessario, si attivano percorsi terapeutico - assistenziali per Ia presa in carico dci

soggetti in condizione di rischio aumentato per MNCT.

2.2b Diagnosi precoce

La prevenzione della MRC progressiva e quindi deIl’insufficienza renale terminate si identifica,

nella maggioranza dci casi, con Ia diagnosiprecoce delI’evento morboso renale, attuabile mediante

I’uso di esami semplici e poco costosi, quail un esame delle urine o una creatininemia (allegato I).

L’insulto patogeno iniziale non è, infatti, l’unica causa della MRC progressiva, che spesso diventa

tale solo quando un numero significativo di glomeruli è stato distrutto fino ad arrivare ad un “punto

di non ritomo”. Poichd gli interventi ritenuti efficaci andrebbero effettuati prima della fase non piü

reversibite, è fondamentale l’identificazione della popolazione a rischio67.

Diagnosiprecoce deile malattie renali specifiche: sono spesso asintomatiche, per cui bisogna tener

conto della forte familiaritI di tall malattie e praticare periodicamente un esame urine e una

valutazione del filtrato glomerulare a tutti i familiari/consanguinei dci soggetti con MRC già

diagnosticata o sottoposti a dialisi o trapianto. Ad esempio al parenti di soggetti con calcolosi renale

sarebbe utile praticare anche un’ecografia renale.

Diagnosiprecoce di tufle Ic altreform.e di MRC: è necessario identificare 1 soggetti che prescntino

almeno uno del seguenti fattori di rischio: diabete, ipertensione, malattia cardiovascolare, anomalie

anazomichc dci rcni c vic urinarie, ipertrofia prostatica. m. multisistemiche con potenziale
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coinvolgimento dci reni (LES), riscontro occasionale di ematuria o proteinuria. In assenza del

summenzionati fattori di rischio. eta. sesso, etnia e obesità non sono indicatori di rischio per

consigliare ii test8.
Nel caso di identificazione precoce di MRC. Ia persona va indirizzata ad un percorso diagnostico

terapeutico. che si basa sul miglioramento degli stili di vita (in particolare dicta a basso contenuto di

sale, con rapporto proteico consigliato dalle lince guida nazionali per una sana alimentazionc) e sul

trattamento delle eventuali patologie concomitanti, pcrtanto inizialmente non prevcde costi

aggiuntivi.

2.Zc Preveazione della progressione delta MRC (Prevenzione terziaria)

La stessa insufficienza renale puô indurre Ia comparsa di fattori patogeni (anemia, resistenza

all’insulina, iperattività simpatica, iperuricemia, alterazioni del metabolismo calcio/fosforo) in grado

di amplificare ii danno vascolare do metabolico. L’idcntificazione dell’alterazione renale pennette

quindi di isolare, nelI’ambito dci soggetti a rischio, una sottopopolazione particolarmente

suscettibile a sviluppare sia una malattia renale progressiva sia eventi cardiovascolari mortali.

Per Ia prevenzione deli ‘ulteriore progressione delta MRC nella popotazione con diagnosi certa è

necessarlo definire specifici percorsi assistenziali a! fine di realizzare programmi di gestione

integrata delta malattia (v. cap. 3).

2.3 Azioni

Per poter realizzare azioni mirate alla prevenzione della MRC è necessario programmare interventi

di salute pubblica che abbiano I’obiettivo di:

• migliorare Ic conoscenze delta popolazione riguardo aIl’adozione di corretti stili di vita, con

particolare riguardo alla riduzione del sale,

• fonnare I MMG. i PLS, gli specialisti e II personale sanitario a! fme di identificare

precocemente i soggetti in condizione di rischio aumentato per MRC nella popolazione, da

indirizzare verso adeguati percorsi di presa in carico,

• identificare precocemente I soggetti allo stadlo 1, 2 e 3a con i semplici test diagnostici

descritti nell’alkgato I,

• costruire registri di patologia in accordo con (a normativa nazionale.
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LA F1LIERA DELLA MALATTIA RENALE CRONICA

3.1 (riticità segnalaic dai pazienti

Lu scenario dalla parte dcl rnalato riferito daJk asI)Cia/i0fli (Ii paticflti

In riferimento aBe criticilà dellassisrcni.a ic association; di pai.ienhi lianno c idciwialo che ii

cammino per Ia cura dcl nefropalico richicde it supcrnncnto di akuni ostaciili quali:

1. inadeguata informazione da parte dci medici sia su’Ii aspetti cncrali delta MR( sia sulk

metodiche dialitiche (dialisi extracorporea ospedalicia. dialisi peril meale doniiciliare.

emodialis dorniciliare) C/O datla assent.a di un servizio umbukitoriale ticliologico eflicienic:

2. un regime dietetico scrnprc pii controllato. che poita Ia persona in piena atti’ ha la orati a a

Iàrsi notare. nella mensa aziendale o al ristorante comc di’ erso. Reatiscono meglio Ic personc

in peirioi1e o che non lavorano perche di solito inaiiiuno a casa:

3. prescrizione deIi alimenti aproteici: in Iimiglia clii eucina dc c imparare a cuocerc c condire

questi alirnenti. adattando ul regime alimentare hina Ia fl.iniiglia per iion cscludere ii componente

ma Iato:
4. dituicoltà aci periodi di tène: dicnia diftlcilc andarc in un ulbergo e continuare Ia dicta. tanto

che molto spesso Je persoiie prendono anche Ic iènie dalla dicta aprolcicu:

5. prescrizione dclleritropoietina: ohhIiu a \ cr1 c propn percorsi ad osiacoli poicbe ii hinnaco

dce essere conservato ad una temperatura adeguala C cosianic:

6. perdita dcl poslo di Ia oro: non raro iana persona gio anc con ragia ari della mahittia

e’o con I inizio della dial isi.

Inoltre rifcriscono che nelle reioni ditalia dove alla saniti pubblica si aiThincu tina sanita privuta.

non sempre dccccllenza. non ruro che ii malalo arri i in diatisi senza csscre stab inhrmato della

sua malania e di eventuali prospeltive per inii.liorarc to stab di salute.

l.a possihihia che una persona possu tenninare Ia dialisi graiic at trapianbo di renc. Lc personc che

etlittivamenic possono candidarsi sono poche circa ii I Ou dcl (otale). mu pci anni si crcduto che

aumentando i ccniri di trapiamo potessero aumentarc i trapiunti. invece dovrcbbe essere

incrdnientata Vuttivith di proL’uremL’l;! degli organi. I , uppttcaionc della legge sullobbligo per i

comuni di chiedere hi inaiutestuejone di oIonia athi donationc dccii orguiii. poirebbe costiluire uno

strunwnto utile per lincremento delta culwra della dLmazionc (atlualmenic Ia ncga/ione aBa

donazione degli orgam di circa ii

I rappresentanti delle associuziom si proponono quale guida dcli umnmlati nd i)eicsi

assisienziali. ma vu considerato die Fassociationc non tJc c soslituirsi at ruolo sanitarlo mu. una

volta formuta c I niormata. deve rintor7arc II i essa,.wio saniiario.

I enuto conto clelle crilicità rile’ ate essi c idcntiano die alcum percorsi potrebbero essere miliorati

anehe con ii liMo ajuto altraverso hi pailecipa/ionc ad alcime aitivitã tru Ic quali:

I. rinlirzarc ii messaggio educazionale la orando still educatione sanitaria c colluborando con it

team flcllL’JuCu:nuIt ILIupclIIzca at netropalico c alla suu iwnigi Ia III qiiaiitii dal primi stadi

della malattia. ma sopraflutto con ii suo ara arsi sono ncccssanic inlormazit)nm sempre pin

accurate sia ri,iuardo aBa malunia stessa. shu riuuardu ulla sua iestionc. ncccssario ii confronto

con attn nmlati. venuali sedute di Ilo—aitito Con truppi di personc ullo isso studio della

mulattia.
2. tornire a,.v1.stc,?:cI nd facitliare Liccesso .erx i/i.
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S. corrL’flu intoin,u:unw: SW ran lip1 cli cluilisi o sulla possihilitã del Irclp!anlo di FCflL’. soprattuuo

da viventc. vcriicando Ia disponihilitá di un donawre in farniglia prima che Ia nialaitia sia

amvata ad stadio cStrCmo di zravità. Recentemente staa data In possihilttâ ai pazienti in

truttarnento ambulatoriale di essere inseriti in listu datiesa per ii trdpianto prima di entrare in

dialisi.
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32 Percorsi di press In csrfco e gestione integrata

Negli ultimi IS anni Si sono moltiplicate le segnalazioni che dimostrano conic una presa in carico

precoce dcl paziente con MRC ê in grado di ridurre Ia frequenza dci ricoveri e Ia mortallt&.

Inoltre Ia qualita e l’intensitá del trattamento net penodo di terapia conservativa sembra essere in

grado di influenzare anche Ia morbilitã e (a mortalitá dei pazienti dopo l’inizio del trattamento

dialitico stesso (Legacy Effect).

En considerazione delI’elevato numero di soggetti a rischio di contrarre e sviluppare is MRC e della

consapevolezza che Ic velociti di progressione sono estremamente vaiiabili’ (alcuni pazienti con

MRC presentano un declino lento della fimzione renaic, i cosiddctti slow-progressors, akn hanno

un’evoluzione rapida versa i’insufficienza severs, fast progressors), sono ncccssari nuovi modelli

assisienziali che permettano di intercettare un gran numero di pazienti assegnando ad ognuno un

grado di sorvegliouza appropriato. Vs superato ii percorso classico: paziente-MRC-ncMlogo, ma

occorre toner conto dells moltcplicità dci fattori che condizionano Ia prognosi e (a progressionc

dells MRC c comportano tipologie di intervcnto differenti. I nuovi percorsi diagnostico-terapeutici,

in considerazionc della diversità di patologic croniche che spesso coesistono con (a MRC, devono

vedere coinvoki in mode coordinato a mtcgrato altri attori, comeil Medico di Medicina Generals

(MMG) o altri Specialisti. Lobiettivo finale ô quello di un migboramento delta qualità della

prestazionc sanitaria insieme ad un rispannio neIl’impiego di risoase.

II pazientc nefropatico costituisce ii tipico esemplo di cmnicità della malattia che richiede un

approccio di squadra e una s*Mturazionc dci processi di curs. Nd corso del suo cammino verso Ia

cronicitá ogni paziente va incontro a esigenze cliniche diverse, struttuxato su differenti livelli die

sono comunque pane diam unico processo di cura e the comprendono (Figi):

- lidentificazione dci soggcui a rischio di MRC -. compito generahncntc affidato al MMG;

- is diagnosi della patologia nefrologica di base e l’Inizio di terapie eziopatogenetiche, a volte

complesse ad alta specificità (come Ic tcrapie unmunosoppressive nella nefropatie a genesi

immunologica, gIomcxuIonefrite vasculiti, eec.), ma atte a stabiIi7 is neth,patia di base

-‘ compiti questi affidati al nefrologo;

- Ia gestione della quotidianiti di qudlla pane di pazicnti con MRC a (enta progressione e Ia

promozionc di corretti still di vita che contribuiscono a rallentare (‘evoluzione della MRC

-, compiti affidati prevaientexnente al MMO, secondo schemi di sorveglikn7 e tittainen(o

condivisi ed integrati;

- is gestionc di eventi acuti sovrapposti, che devono essere nconosciuti dcl MMG, ma che

richiedono intervcnti clinici ad alta specificità - effettuati gencralmente in regime di

ricovero odi Day-HospitallDay-Service nefrologico;

- Ia sorveglianza e ii trattamento dci pazienti con MRC con piü rapido declino della fiinzione

renale (fast-progressors) e con maggiore numero di co-patologie —‘ affidats

prevaleritemente al nefrologo;

- i’educazione terapeutica volta a migliorare (‘adesione del pazienre alle cure farmacologiche

• non (as. ails dicta nefrologica) che deve estendersi ad una scelta consapevolc e condivisa

dcl trattamcnto dialitico sostitutivo, nonché aba promozione, in tutti I casi in cui ô fhttibile,

di ian trapianto psecoce (ad esanpio da vivente) -‘ affidata prevalentemente al nefivlogo do

ad ian team multidisciplinare° con diverse figure professionali coinvoke (nefrologo,

infenuiem, case manager, dietista, psicologo, assistente sociale, chirurgo trapiazatatore e

chirurgo vascolarc);

- it mantenimento in sorveglianza e presa in carico da pane dell’equipe nefrologica di una

minoranza di pazienti che scelgono Ia non-dialysis e quindi vengono avviati a cure di tipo

palliativo’ IJ2
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La presa in carico precoce del pazienle con MRC e la condivisione con 11 nefrologo di questi

pazienti costituiscono ii perno su ciii si articolano i diversi livelli di cura.

Sono possibili almeno tre diversi livelli assis:enziali:

I. tenitorio,
2. gestione ambuistoriale,

3. gestione ospedaliera.

Ognwio dci tre livelli non e fine a sé stesso, ma puô trasmigrare negli altri a seconda del quadro

clinico del paziente, delle sue complicanze ed accelerazioni.

A1nché Ia fulcra risulti efficiente sono necessari (Fig. 2, Tab. 64):

momenti di formazione dci MMG;
/ creazione di percorso diagnostico terapeutico usistcnziale (PDTA) basati sufla sinergia

coordinata di diverse figure professionali onde garantime e potenziarne l’efficacia;

forniulazione di racconiandazioni chiare per ma gestione condivisa, da rivedere e

implementare periodicamente, secondo Ic move evideeze;

i util’o di stnunenti c1o algontzni die consentano di distinguere con ragionevole accuratezza

I pazienti che necessitano trausitoriamente o in modo duratuzo di una maggiore presa in

caiico da pane del nefrologo, da colom invece che possono essere riaffidati al curante;

‘ eventuale creazionc di database coniuni tra MMG e nefrologo per consentire un utile

scamblo di infomiazioni Wa i professionisti coinvolti;

monitoraggio dcl processo mediante indicatori condivisi (Tab. II).

Fig. 2 Percorso del paziente per 10 inquadramento di aefropatia

Ri.affldam.ntoi MMG pen pazenW

• non URC non confermet.

• non MRC negS sta bUdiS

• aw-preesso non

podmJIttoiI dl dedde

II MUG deve cercare I pazienti a rtschw per Ia MRC ti-a I suol axscztiti e amaveizo semplici fndagini come I esame

dde urine e ii dosagglo delta creatinina plasmatica, poira forniulare evennioie diagnosi di MRC indicando (a

siadiazione. Ilpazieni’e cul E slala dlagnosllcata (a ma/curia in uno .riadio civansalo viene pal invialo a! nefrologo die lo

prende in carico. II nefrologo poli-a decidere se riaffidarlo a! MUG secondo un prolocollo condiviso o prenderlo in

carico direttamente. Nell ambito della srrutturazione del perco,zo è necessarlo focaüzzare le cause di nefropasia

polenzwlmente reversibili. ma che, Se non riconoscisue e trattate opportunamei’ue. contribuiscono a! peggioramenlo

del?afunzione renale e cilia cronicirnizione della malattia.
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[I paziente inviato al nefrologo dovrebbe effettuare La visita specialistica con le maggiori

inforinazioni cliniche possibill (tab. 7).

283
deI 14 MflR. 2017

Q/Q1

Caratteristiche del pazienti da inviare ii nefrologo.

a) pazienti con primo riscontro di cVFG<30 mlJmin.

b) pazienti con cVFG 30-60 ml./min e almeno una delle seguenti condizioni:

• diabete mellito

• progressivo peggioramento della fünzionalità renale in tempi brevi (riduzione del cVFG> 15% in 3 mesi)

• eti <70 aa

C) pazienti con anomalie urinarie persistenti’ (es. proteinuna isolata o associata a microematuria) e i diabetici con

rnicroalbuniinwia.

d) pazienti con alterazioni alI’imaging renale2 (in particolare per pazienti con diabcie, ipcrtensione, inalattic CV

do con quadro rapidamente evolutivo delia alterazioni funzionaii).

Carattejistiche del patienti ds flea mvlart tiiefmlogo

a) Ic persone anaisne (et*> 70 aani) con Ia sola riduzione del VFG (<80 mLfmin) e senza altre anomalie urinarie

o senza alterazioni morfologiche/strutturali dci reni, o alui fattori di nschio. Questi soggetti non hanno

necessariamentc una Malattia Renale Cronica in questi casi Ia riduzione del VFG peô riflettere ii declino della

funzione renale legato aH’età, di cui occorre tenere conto soprattutto netla prescrizione di fannaci per non

create sovradosaggi ed effetti tossici.

b) Le persone con ipotrotla-agenesia renale (vedi nota 3 sotto) e con VFO >60 mL/min, senza anomalie unnaric e

senna altri fattori di rischio. Anche in questo caso occorre tenere presente Ia condizione di rene unico

soprattuttonella prescrizione di farmaci

Note Agiwitive:

qualom si risconlji per Ia prima volta una nduzione del VFG stimazo do un’akerazione delta microalbuminuria, o

della protcinuria o del rapporto albuminuria/creatininuria, ê opportuno ricontroLlare tale dab nell’arco di circa 3

mesi.

L.e anomalic unnarie persistenti isolate o in associazione ira loro da considerate sono:

o proteinuria>0.5 gr/die nei soggetti non diabetici e microalbuniinuria nel diabetici

o ematuria (micro- o macro) di origine glomerulare, doe dopo aver esciuse Ic cause urologiche, con

qualsiasi grado di proteinuria.

2Pcr afterazioni deJl’imagwg si intendono i reperti ,iscontrati in corso di eco o altre indagini strumentali tipo: cisti

ranali bilaterali in giovani o giovani adulti, cisti complex, asimmetria dei reni, riduzione di volume o dello spessore

corticale, cicatrici corticati, ipotrofra-agenesia renale, reflusso vescico ureterale. Vanno esciuse Ic forine di

competenra piü propriamente urologica (es neoptasi&)
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Tab. 7 Set minimo di esami per I’invio a visita specialistica nefrologica

Quando ii nefrologo visita ii paziente affetto da MRC valuteri alcuni aspetti clinici:

• grado di insufficienza renale (stadio) ed entiti delia proteinuria,

• presenza o meno di altri fattori di rischio,

• co-morbidità,
• “stabiliti del danno renale”,
• rapida progressione della MRC (perdita di VFG >15% in 3 mesi).

in base a questi criteri clinici, 10 specialista nefrologo valuteri e stabiliri l’integrazione degli esami,

Ia tempistica del controllo esami e delle visite successive e decideri se ii paziente deve essere ri

affidato prevalentemente al MMG, sempre in una modalitA di gestionc integrata, per una

sorveglianza congiunta, o se sari necessaria una maggiore “presa in carico” da parte della struttura

nefrologica. Quando, per determinati pazienti cosiddetti slow-progressors, II nefrologo decida di

riaffidare ii percorso di sorveglianza e cura al MMG, sulla base di raccomandazioni condivise,

suggeriri le modalità e Ia tempistica dei successivi esami di Iaboratorio necessari alla corretta

sorveglianza della nefropatia (Fig. 2).

Per quanto riguarda I Criteri di sorvegllanza 0follow-up (Tab. 8), Ia programmazione degli esami e

Ia frequenza del controlli I condizionata da:

• valore di VFG e protcinuria,
• velocitâ di progressione e doe dalla perdita di filtrato,

• entiti del problemi concomitanti e delle patologie correlate,

• capaciti di comprensione del soggetto e dci suoi familiarl e dalie necessità educative.

Tab. S Cnteri di soregJianza4’

18

o principali esami ematochimici (emocromo, urea, creatinina, uricemia, sodlo. potassio.

calcemia, fosforemia. glicemia, es. urine, colesterolo. trigliceridi); Kb glicata nei diabetici

o dosaggio della proteinuria di 24 ore. qualora vi sia proteinuria dosabile nell’esame urine

standard oppure rapporto proteinuria/creatininuria sul campione di urine del mattino

o determinazione del rapporto microalbuminuria/creatininuria, nelle persone con diabete mellito

e malattie cardiovascolari, specie se Ia proteinuria I assente alI’esame standard delle urine

o elenco dei farmaci che ii paziente assume abitualmente e breve storia clinica

o ecografia renale, se disponibile (viste Ic liste d’attesa per ecografia dcIl’addome, per non

indurre ritardi nella visita specialistica nefrologica, l’esecuzione di questo esame prima della

visita non I un pre-requisito)



5

‘La fimñoac rails puô ursure stasis attyavrao ii dosiggo ddla aatin.na, curatüa C. sims dci VFG atiraverso l’tmu di equazwni di calcolo cane Ia

formula CKD EPI. e quando necessarto cmii media di clearance dclI’urea + clearance della crmiimn (die prevedono Ia raccolta ddle urme di 24 crc)

Sane altreal ricomptcsi in qursia dicitura ii doiaggo dcSl’ixea, ac. unco

4E oçpalaio cbs i refertl dclI’eccaf.a renal. siano standcrditi e contengano alcisti nfonnazioni cmcnziali: dimensioni di entrainbi i real cspecmi in

cm *more dcl pesenchima renal. espresso in cm e ditkraiziazicae parenchima corticalefmidollare; descrizione del coesano del rail (irregolariti.

cicairici ccc): ptesaaiuassenzadi cisU renali; presaizaassemsdi litiasi; peese, asscrrm di dilsiazione dcl sistemacollettors.

Nelle tabelle 9 e 10 sono rappresentati i criteri di invio urgente del paziente alla struttura

nefrologica e in Pronto Soccorso
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Stadjo MRC° I 2

C..2i(/%c

434 e 38

‘PG midmIn >90 J 89-60 59-30 29-15 <15

Ogni 12-24 mesi: valutazione 6 nesi: valutazionc
Freqwnzidei

lmeseopiü

parametri clinici (PA. peso paramctri clinici (PA. 2-3 mesi
frequente

coutrofl corporeo) e set minimo di esami peso corporco)

6 mesi”:

Funzione renale’. es
urine. elettroliti
sienci. glicemia,
assetto lipidico.

emocromo, uricciTlia
Ten4,istica e tipologia di esami:

12-24 mesi’ bilancio form prescrizione condivisa con i nefmlogi,
(femtina, satiirazione

Funzione ienale’, es urine, glicemia. fetro),
stills base dells velocifi di progressione

Set dl ami della MRC e delle cvcntuali altre
assetto lipidico micmalbuminuria/ complicanze e co-morbiditi

proteinuria ,bilancio
Ecografia rcnale2 Ca- lbsforo, PTh C ,enaie2 a giudialo dinico

fosfetasi alcalina (6-

l2mesi)

ph venoso

12-24 mcci:
Ecograftareaale2

Limitare farmaci poteazialmente Limitare farmaci

nefiotossici potenziahnente
nefliotossici. Ic Limitare farmaci poteazialmente

$7j Educare verso I principali fattori di inctagini contrasto nefrotossici, Ic indagirti

rischio CV cdi progressione IRP grafichc; rivalutare Ia contra.ctografiche; nvalutsre La posologia

(es. funio, soprappeso, escrcizio posologia dci farniaci dci farmaci ad escrezione renale.

fisico) ad esci-ezionc renaie salvaguardare il patrimonlo venoso

M2t40+++ I MMG++ MMG+ ± MMGj I MMG ±
‘°

frOgQ Nefrologo + Nefrologo + ± Nefiologo++ Nefrotogo -H Neftologo ++++

Eq4i.,rra.... crmeroilarefiairio9pe rarsek sdeleUreJiU ifopG maSsed. bite ted
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Vska nefrologica urgente (24 ore):

• riscomro d VFG <30 mlimin, che non era nob in precedenza oppure di crcat>3 mg/dL non nota

• potassiemia Ira 6 e 6,5 mEq/L, in paziente già in terapia con ACEi o ARBs e/o anti-aldosteronici

Visita nefrologics urgente differita (7 giorni):

• pazienti con IRC gis nota. che prescntano un rapido deterioramento flinzione renale perdita di

cVFG> 15% in 3 mesi rispetto al valore precedente” (insufficienzn renale acuta su cronica pleesistente)

oppure un incremento del valore basale di p. creat 25-30% dopo Iinizio di terapia con ACE-I o saztani24

. sindrome nefrosica (0 edemi di origine renale)

. nefropatia in corso di analattia sistemica in fase attiva (es. LES)

. ipertensione di difficile coaatrollo fármacologico (PA >180/100 mmHg in un paziente che assume già >3

farmaci compreso ii diuretico) e con Malattia Renale Cronica

• stenosi emodinamicamente significativa deII’arteria renale

. ematuria macroscopica dopo aver escluso cause urologiche

Tab. 10— Criteri di invio urgeute al Pronto Soccorso

o lnsufficienza renale acuta, specie oligo-anurica

o Edema pohuonare o sovraccarico idrosalino grave

0 Iperpotassiemia grave (K >6,5 mEqIL)
o Iposodiemia grave (Na <130 meq/L)

o Grave acidosi metabolica
o Febbre elevata persistente con segni c situomi di febbre urosenica

Monitoraggio del percorso

I percorsi clinico-assistenziali devono essere monitorati in termini di impatto innovativo e di

miglioramento degli outcome. Pertanto ô necessario presidiare degli indicatori sia sul versante dci

MMG sia sul versante delle strutture nefrologiche. Infatti, i sistemi di monitoraggio beau sono in

grado di restituire agli attori coinvolti dci ritorni informativi relativi alla ricaduta ddll’auuazione del

PDTA stesso. I ritorni informativi individuabizzati agli attori del PDTA (MMG e specialisti

nefrologi) costituiscono una guida concreta per un ulteriore miglioramento delta pratica

professionate.

283 14 MPR 2011

Tab, 9— Criteri di invio a visita nefrologica urgente
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Tab. 11 Indicatori da rilevare da parte del MMG

Indicolori descriulvi

1. N°pz assistiti (M/F) suddivisiperJàsce di eta

2. N° pz confatten di nischio pnincipali’per MRC/Numero di assistiti

3. N°pz con MRC già accerta&z a diagnosticataiNumero di assistiti

Fatton d nsckro pn.,c,pah: DM !pcrsenioe.famdWflà per melaul. rer4aI,. ecedenh cr

Indicatoridiprocesso

4. Pz diabetici con creatinina dosata negli ultimi 12 mesi e/o microalbuminuniol Pz diabet(ci

del MUG
5. Pz ipertesi con creatinina dosata negli ultimi 12 mesi/Pz ipertesi del MMG

6. Pr con registrazione negli ultimi 12 mesi di:

a. Abitudine alfumo
b. BMI
c. ariivisàfIsica
d. contralto pressorio

e. proseinunia

f profilo lipidico (colesterolo tot, HDL, LDL, Trigliceridi)

7. Pazienti diabetici portalori di MRC (codici ICD9 250 e 585-586 insieme) con almeno un

dosaggio delta Hb glicata negli ultimi 12 mesi/Pr diabetici e Insujllcienza Renale

Progyessiva in canico at MMG

8. Pz con MRC stadio 3 in carico a! MMG con dosagglo creatinina, microalbuminuria,

clearance creatinina e stirna VFGinunanno/totale assistit! con MRC studio 3
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3.3 Educazione terapeutica

La persona afletta da malattia cronica vive una condizione che procura invaliditã di varlo grado e
richiede speciali forme di riabilitazione, impegnando ii malato ad osservare prescrizioni e ad
apprendere nuovi stili di vita (dietetico, relazionale, motorlo, ccc.). Vivere con una malatlia cronica
non ê facile e ii malato deve fare i conti con un’esperienza che to coinvolge sia sul piano fisico sia
su quello psicologico-emotivo. Si ha Ia perdita delle condizioni di vita precedenti, a favore di
numerosi e importanti cambiamenti, in un clima di incertezza e di ansia per ii futuro, non solo per ii
paziente interessato, ma anche per chi gil sta attorno. Spesso Si incrinano i rapporti familiari,
professionali, sociali. La malattia non a eliminabile, in quanto cronica, pertanto Ia persona affetta da
MRC, ma soprattutto se in trattamento dialitico, va aiutata a riformulare un nuovo concetto di
identit& net quate Si lasci ampio spazio ail’accettazione dci trattamenti a lungo tcrmine, nella
convinzione che seguire Ic cure avri degli effetti benefici, fino ad “arrivare ad assumersi e
condividere Ta responsabilità della terapia e del proprio stato di salute”. Tutto dO significa che ii
paziente deve aifrontare un percorso in cui deve essere informato in modo corretto e preciso della
malattia e della cura. Questo è possibile attravcrso Peducazione terapeutica.
L’educazione tcrapeutica ê un processo continuo che si propone di aiutare Ia persona malata
(insieme alla sua famiglia) ad acquisire e mantenere Ia capaciti di gestfre, net migliore modo
possibile, Ia propria vita imparando a convivere con Ia malattia.
11 concetto di educazione terapeutica è diverso dalla semplice informazione sulla malattia e sullo
stab di salute, perché presuppone una interattività con Ta persona malata, al fine di aumentarne Ia
consapevolezza e di promuovere canibiamenti su quei comportamenti identificati come fattori di
rischio di malattia. In questa ottica I’educazionc terapeutica è una parte integrante del trattamento e
dell’assistenza.
Lo scenario in cui meglio si iscrive l’educazione terapeutica è quello delle patologie croniche e, ira
queste, net 1997 l’OMS aveva inserito anche Ic Malattie renali (insufficienza renale, dialisi). Nella
cronicitâ, quindi, ii medico deve imparare a controllare Ia malattia attraverso ii paziente, arrivando
ad un’allcanza terapeutica che ê uno dcgli obiettivi fondamentali della terapia educativa, insieme at
cosiddetto empowerment del paziente.
L’OMS divuigando neT 1998 iT Therapeutic Patient Education aveva sottolineato inoltre che
i’educazione terapeutica è un percorso in divcnire che deve essere adattato al dccorso della malattia,
aT paziente e aT suo stile di vita. Gil aTtn requisiti inoltre sono:

- deve essere strutturata, organizzata e fomita sistematicamente a ciascun paziente attraverso
ama varietà di mezzi,

- è multiprofessionale, con una sinergia coordinata tra diverse figure professionali in grado di
garantirne e potenziarne l’efficacia,

- comprende una valutazione dcl processo di apprendimento e dci suol effetti,
• gli operatori sanitari devono essere formati niguardo alle metodiche di educazione dci

pazienti.
Diversi studi hanno evideniato come nei pazienti cronici esiste una bassa aderenza alie terapie e
come soltanto Ia metà dci pazienti segue adegualamente Ic terapie ed usa correttamente Ic medicine
prescnitte’.
La MRC, come altre malattie croniche, richiede un adeguato programma di educazionc terapeutica,
che puo essere finalizzata a due momenti diversi del decorso della malattia stessa:

o una fase nivolta pnincipalmente a coinvolgere attivamente it paziente per promuovere tutti
quci corretti stili di vita, che si SOflO dimostrati utili per prevenire to sviluppo delie malattie
renali o per rallentame IT declino (ad es praticare attività fisica, cessazione del fumo, ridotta
assunzione di sale, adesione alla dicta ipoproteica e ipofosforica ccc.) o per migliorare
l’adesione alla terapia’;

o una fase sempre mirata al coinvolgimento attivo del paziente e dci suoi familiani, ma
pnincipalmente indirizzata alIa scelta dcl trattamento dialitico sostitutivo, e favorime
Padosionc tcrapcutice c a promuovcrc, laddove a possibile, una donazione da viventc,,)/’)



La letteratura internazionale riporta diversi modelli di presa in carico dci pazienti con MRC. Le
esperienze piii promettenti semhrano quelle eftettuate cia un team strutturato e multi-professionale28 dove Ic diverse figure professionali da coinvolgere sono nefrologo. dietista, psicologo, assistente
sociale. infermieri di dialisi ed in particolare di dialisi peritoneale. the cia sempre hanno tin ruolo
chiave nell’educazione terapeutica e net team ed eventualmente attn pazienti con Ia stessa
patologia. In alcuni studi sono riportate le diffcrenze positive degli outcome del pazienti seguiti
secondo un modelto di presa in carico multi-professionale rispetto al pazienti con MRC seguiti con
un modello assistenziale e Ia riduzione della mortalità nei soggetti che aderiscono ad un
programma di correzionc detlo stile di vita”.
Gil obiettivi educazionali rivolti alla prevenzione delle malattie renali e at rallentamento del declino
della funzione renale net paziente affetto da MRC e I contenuti dci percorsi educativi sono
rappresentati nelle Tabelle 12 e 13.

Tab. 12 Obiettivi educazionali peril controllo del fattori di rischio e stili dl vita

PARAMETRO OBIETIVO

Fumo”3 Incoraggiare one

p50 LMC <26 Kg/rn2

Escrcizio fisico’6 Incoraggiare t’inizio o ii mantcnimento di un’attivhi fisica

Ridurre apporto sodico, ixoraggiare riduzione consumo di alcool”. .Vicevcrsa, Ia
Dicta’5”7 nduzione del contenuto di proteine, glucidi. caloric, fosfati, potassio fa parte di una

prescrizione tcrapcutica che deve essere personalizzata per ciascun paziaite””

Tab. 13 percorsi educath’i nvolti *11* scelta del trattamento dialitico

ONTENUTO OBIETI’IVO

Inlbrmazioni suila MRC e suite varie complicanze Favorire I’accettazione dcl trattamento dialitico

Scelta consapevole dcl trattamento dialitico. pwecipa7ione attiva,lnfonnaz,oni stifle modaliti di tCtP1& ncremento della dialisi peritoneale dornicihare’

Favorire tin ingresso in dialisi in modo pianificato, avendo prontoInfonnazione sugli accessi per diaiisi (accesso
tin aeguato accesso vasoolare; ridurre it N° di accessi vascolanvascolare, a
temporanei; adeguato timing di inizio dialisi

Informazioni sul trapianto da vivente Promuovere ii numero di donazioni da vivem&’

Ancora piü evidente ê I’importanza della terapia educazionale e del team di cura per Ic cure
palliative e Ia non dfalyslc. Alcuni pazienti fanno Ia scelta consapevoic di non sottoporsi ad tin
trattamento dialitico cronico, altri, per Ia particolare frailitI clinica e Ia presenza di pluri-patologie
sono costretti ad accettare Ia sola terapia conservativa ‘. In ogni caso, questa scelta deve essere
accompagnata da un progranima avanzato di gestione integrata.
Per questi pazienti Si UÔ prevedere in alcuni casi l’adozione della cosiddetta “very low-protein
diet” con supplementazione di chctoanaloghi227 e di protocolli codificati e condivisi con ii MMG
per Ia gestione domiciliare di criticità cliniche intercorrenti, per Ia eventuale gestione della terapia
dcl dolore do del sovraccarico idro-salino21.Infine, it team di cura, insieme alla famiglia e al
paziente stesso deve valutare se Ia fase terrninale puô essere gestita a domicilio o in strutture
protette tipo hospicc2’25.
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3.4 Dicta net paziente nefropatico

La MRC intesa come una riduzione della funzione renale inferiore a 60 mL/min per 1,73 m2 di
superficie corporea, sembra interessare circa ii 5% delIa popolazionc italiana con incremento
progressivo della gravità per fasce d’cti.
In Italia. in particolare. studi recenti hanno dimostrato come Ia popolazione dializzata cresca ogni
anno con un lasso di circa ii 4%l•

Lo studio di Gambaro et at. del 2013 stima una prevalenza di pazienti con insufficienza reriale
stadio 4 in eta >40 anni. pan a circa Jo 0,3% della popolazione deIl’Italia del nord-est (Tabella 14).

Tab. 14. Prevalenza dci pazienti con MRC di etI >40 anal

ValoriDati Demografici Casi% Mm Max Referenzeassoluti
Popolazione

60.626.442 ISTATGenerale ITALIA

Popolazione 40+ 55,60% 33.708.302 ISTAT
Prevalenza MRC 0,30% 0,15% 0,45% 101.125 GambaroetaL20l0Italia (CKD 4) 40+
Fonte: Gambiro ci at. 2010, Istat

Sc facciamo rifenmento alto studio americano NHANES quello che emerge che Ia prevalenza
dello stadio 5 è ii 14% di quello dello stadlo 4.
Sembra Ia miglior approssimazione perché i valori americani di prevalenza di MRC sono motto piu
alti degli Italiani, come attesta (a Gambaro nei suoi lavon e usare Ic percentuati potrebbe risolvere ii
problema.
Se applichiamo quindi 1114% alla prevalenza italiana dello stadio 4 che ê 0,3% otteniamo una
prevalenza dello stadio 5 dello 0,045% pan a 15.000 pazienti circa (dato ricostruito).

Efficacia Clinica

E ben noto che quando ii filtrato glomerulare (GFR) si nduce al di sotto di 30 niL/mm
(insufficienza renale cronica-IRC stadio 4 e 5), una restnizione proteica puô prevenire do
correggere l’acidosi metabolica, Ic alterazioni del metabolismo calcio-fosforo, ridurre Ia resistenza
alJ’insulina e Ia ritenzione di tossinc azotate responsabili anche delI’inappetenza e deII’anoressia
uremica2.
Tulle queste alterazioni possono essere corrette con un Trattamento Dietetico Nutrizionale (TDN).
La logica dcl TDN nella terapia conservativa dell’IRC a legata alla necessitI di rispettare meglio
l’equilibrio acido-base (in particolare I’acidosi metabolica), di controllare i livelli di urea, potassio,
sodio e soprattutto fosforo, vero killer cardiovascolare, e paratormone; di mantenere uno stato
nutrizionale adeguato in questi pazienti, spesso sottonutriti o comunque malnutriti, e infme di
allontanare net tempo Ia necessitA di terapia sostitutiva (trattamento dialitico) per i seguenti motivi
dedotti dalla letteratura scientific&

Ia TDN rallenta Ia progressione dell’IRC sia in pazienti non diabetici the diabetici’’°. Lo
studio di Aparicio M. et al (J. Ren. Nutr. 2012)” dimostra, in pazienti trattati mediamente 33
mesi con un ridotto apporto proteico (sVLPD, very low protein diet suptemented with
ketoanalogs), un ritardo deIl’inizio del Lrattamento dialitico di 15,4 mesi.
La piü estesa review edita dalla Cochrane Collaboration sulla terapia dietica nutrizionale ha
analizzato 10 studi clinici per un totale di 2.000 pazienti arruolati dimostrando che ii ridoUo
apporto proleico riduce ii rischio di morte renale del 32% rispetto ad una dieta con
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apporto proteico normoie o superiore’3;
• Ia TDN riduce ii rischio di raggiungere ii livello di uremia che precede I’inesso in dialisi

(uremia terminale), conscntendo cosi di ritardare l’inizio della dialisit l
, di ridurre

l9ncidenza di ospedalizzazione c della mortaliti4’2;
• I’utilizzo Ia TDN nell’IRC ê efficace nd controllo dci sintomi secondan all’accumulo dci

pwdotti del catabolismo protcico e delle relative complicanze metaboliche come
iperazotemia, ipertensione, acidosi metabolica, iperpartiroidismo, complicanze
cardiovascolari grazie al ridouo apporto di fosforo, sodio, potassio’. Peraltro, è propno Ia
presenza dde complicanze piuttosto che ii valore di GFR all’inizio della dialisi the scmbra
condizioriare Ia morbilitâ e Ia mortalitA di questi pazienti 16.17;

• una riduzionc cifettiva deIl’introito di proteine anche di soIl 0,2 glkg/peso/die,
indipendentemente dagli effetti sulla progressione, ê in grado di determinare evidenti
miglioramenti mctabolici (uremia, acidosi, iperfosforemia)’ con riduzione significativa del
consumo di farmaci’9;

• in pazienti con proteinuria in range nefrosico, is TDN ha mostrato un efl’etto
antipmtcinurico20;

• La dicta fortemente ipoproteica nell’JRC avanzata migliora ii controllo di molti fattori di
rISChIO cardlo-renali associati all’uremia;
o marcata riduzione della proteinuria (marcatore importante per malattia renale e

cardiovascolare): Ia dicta ipoproteica ha un effetto antiproteinurico per sd di entità
comparabile a qudilo ottenuto con l’inibizjone dcl Sistema Renina-Angiotensina SRA) e
quando viene associate ad inibitori SRA ha un effetto antiproteinurico additivo21’,

o riduzione deli’apporto di sodio con Ia dicta: determina a sua volta ‘ma riduzione
significativa dci valori pressori24,

o pià adeguata corrczionc dell’anemia dovuta sib migliore risposta aH’eritropoictina
secondaria al controllo deIl’iperparatiroldismo con riduzione delle dose di EPO
prescritte23,

o migliotamento dcl profllo lipidico, riducendo I livelli di colesterolo e trigliceridi, ma
anche di lipoproteine Al e riducendo ii rapporto Ape Al/Ape B’6’25,

o miglioramento dcl controllo del metabolismo calcio-fosforo, dclI’ipcrparatiroidismo
secondario e dell’insorgcnza delle caicificazioni vascolari correlate26;

• un’altra caratteristica nutrizionale dell’IRC è che molto spesso l’introito di caloric ê ridotto
con consegnente comparsa di mabwtrizione anche in presenza di elevato introito di
proteine, doe maggiore di O,6glkgldic pertanto l’apporto calonco deve essere mantenuto
adeguato. L’uso dci prodotti ipoproleici:

a. riduce l’introduzione di proteine a basso valore biologico consentendo l’uso quasi
esciusivo di queue ad alto valore biologico,

b. consente In riduzione di nutrienti che possono contribuire a provocare Ic alterazioni
metabolichc tipiche del gradi intermedi di insufficicnza renale (iperfosforemia,
iperPTH, acidosi e ipertensione) peril basso contenuto di sodio;

• fornisce importanti quantitâ di energia priva di nutrienti dannosi, garantendo quindi Un
apporto nutrizionale corretto peril paziente27 Per esemplo ii rapporto energialfosforo passa
da 1,88 con Ia pasta comune a 8,55 con quella ipoproteica (signitica che posso
somministrare una quota energetica circa 8 volta maggicwe a parità di fosfom introdotto per
queli’aIimento). Coal avviene peril pane (da 0,94 a 1,15) per I biscotti (da 1,09 a 11,2) c per
11 mite (da 0,52 a 29,l). Al contrario, un introito protcico libero nelle fasi avauzate
dell’IRC causa uremia, nausea c anoressia e pertanto ultcriore riduzione dell’introito
energetico’5.E fi’cquentc, quindi, che i pazienti giungano all’inizlo dcl trattamento dialitico
in Condizioni nutrizionali gravemente scadute, fattore prognostico negativo in termini di
morbilatâ e mortal1tà28’29 Particolare atteuzione devc essere dato al legame tm Ic alterazionidel metabolismo dcl fosforo e dcl sodlo e Ia TDN della mc (v. allegato n°3);

• L’uso di prodotti ipoprotejci C in grado di aiutare a procrastinare Ia morte renale riducendo
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l’introduzione di protcine a basso valore biologico. consentendo I’uso quasi esclusivo di
quelle ad alto valore biologico.

In conc!usione27si pUÔ affermare che:
- Ia TDN è una parte integrante del trattamento conservativo dell’IRC,
- Ia TDN dovrebbe essere individualizzata ne massimo grado possibile,
- sin dalla prima visita i pazienti dovrebbero essere indirizzail a .una dicta sana ed

equilibrate ispirata secondo i principi generali (poco sale. grassi saturi ridotti, fibre
elevate ed energia controllata per ii raggiungimento/mantenimento di un peso ideale),

• Ic restrizioni dietetiche vanno applicate in man iera graduale e progressiva tenendo conto
della fase della malattia,

- l’atLivit fisica ê un complemento fondamentale della TDN.

Valutazione Economica

L’analisi economica riportata nello studio di Mennini° ha I’obiettivo di sumare La costo-efficacia di
un trattamento ipoproteico rispetto a nessun trattamento dietetico in pazienti con MRC stndio 4-5.
Nello specifico, si ô andato a valorizzare l’impatto economico derivante dal ritardato utilizzo della
dialisi, quale conseguenza dcl seguire un regime di dicta ipoproteica, per i pazienti affetti da MR.C.
L’analisi ê stata effettuata attraverso lo sviluppo di un modello markoviano che simula ii percorso
clinico di pazienti con insufficienza renale.
Con particolare riferimento ai costi diretti sanitari e diretti non sanitari, è stato stimato un costo
medlo annuo per paziente dializzato pan a € 34.000 circa (pan a circa €650 a settimana). Questo
valore, da considerarsi certamente importante tanto in temlini di qualit della vita che di impatto
sulla spesa, suggerisce I’esigenza di ricorrere a trattamenti altemativi che possono ritardare in
maniera significativa ii ricorso alla dialisi. La dieta ipoproteica, come verificato in letteratura, ha
dimostrato essere Ia migliorc altemativa al fine di ntardare Ia dialisi.
Ma, n un’ottica di politica e programmazione sanitajia, diviene importante dimostrare anche una
convenienza economica (sostcnibilitâ) derivante dall’utilizzo della dicta ipoproteica.
L’analisi Costo Utilità ha, infatti, dimostrato che ii trattamento dietctico ipoproteico ê sempre
dominante in tutti gil intervalli considerati e con tutte Ic voci di costo inserite o meno nd calcolo.
La dominanza e dovuta al fatto che ii trattamento si a dimostrato essere piü efficace in terrnini di
anni in buona qualita guadagnati (QALY) e contemporaneamente meno costoso.
Ancora, con riferimento specifico ai costi, l’analisi ha evidenziato come ii crescente numero di
diallsi evitate grazie alla dicta ipoproteica determini dci risparmi sempre piü consistenti nel corso
degli anni (ipotesi base di un trattarnento con dicta ipoprotcica del 50% dci pazienti con
insufficienza renale e l’ipotesi di un trattamento del 90% dci pazienti con dicta ipoproteica) Fig. 3.

FigJ Differenza dci costi con dicta ipoproteica 50% vs 90%

fl DELTA cestl 50% vs 90%

-C 131.686297

I I r]-C 311.1U646[ -€ 56.643.549

-€ 662.569.050

Dffererim del cosli del Iraliamenti dietegici e co.sti diretil saniti e diretti non sanisari della dialLJ Ira trattarnente n
dieta ipoproieica per 1150% vs ii 90% del pazienti.
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Conseguentemente, sottoporre un numero sempre maggiore di pazienti ad un trattamento con dieta

ipoproteica, determinerebbe già a partire dat secondo anno un risparmio calcolato in 56 milioni di

euro per poi piü die raddoppiare dopo tre anni di osservazione (13! milioni di euro) e raggiungere

at decimo anno, un risparmio di circa 662 milioni di euro. pan quasi a dodici volte ii risparmio

stimato at secondo anno.
1 risultati ottenuti possono essere. poi. considerati conservativi. Infatti. nell’analisi non ê stato

considerato I’impatto dci costi indiretti (saranno oggetto di un secondo studio) e non stato

considerato un certo grado di inappropriatezza derivante dal fatto che ai pazienti maggiori di 75

anni viene somministrata, seppur con una minore frequenza, Ia dialisi.

Questo secondo aspetto assume una importanza rilevante tanto dat punto di vista delI’efficacia e

dell’appropriatezza deII’intervento che dal punto di vista dci costi.

Infatti, alcuni studi recenti hanno analizzato gli effetti di una terapia conservativa, in altemativa alla

dialisi, per pazienti >75 anni con IRC334.Gil studi comparativi hanno evidenziato non esserci un

significativo vantagglo, in termini di sopravvivenza, per i pazienti sottoposti a dialisi nei confronti

dei pazienti trattati con terapia conservativa (dicta ipoproteica)31’32,nemmeno in termini di minori

giornate di ricovero’°.
In quei pazienti >75 anni questo vantaggio lo si evidenzia esclusivamente per quelli privi di

comorbiditi. Questo, ovviamente, non significa che Ia diatisi non comporta vantaggi per i pazienti

anziani. La dialisi comporra benefici per I pazienti anziani con bassissime comorbiditá e con un

veloce declino deile fijnzioni renali. Di contro, sempre dal medesimi studi, Si evidenzia come Ia

terapia conservativa (dicta ipoproteica) assume un ruolo importante in quci pazienti con

comorbidità (medic ed afte) nonché in quelli caratterizzati da un lento declino dde funzioni renali.

Quanto evidenziato in letteratura con riferimento ai pazienti >75 anni suggerisce che ii trattamento

conservativo (dicta ipoproteica) puô sicuramente rappresentare, per questa sottopopolazione, Un

vantaggio importante in termini di Q0L accompagnato da un risparmio di risorse per ii SSN.
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3.5 Le Associazioni di persone con nefropatie e trapianto d’organo

Razioiwie

Le Associazioni di persone con malattie renali e trapianto non hanno scopo di lucro e perseguono
esclusivamente finalitâ di solidarietA sociale nd settore delia tuteia del diritti clviii. in particolare
difendono e tutelano I diritti clviii e sociali dci nefropatici cronici, dializzati e trapiantati.
Le associazioni si propongono di realizzare Ia prevenzione delie malattie renali e sono aDa continua
ricerca di soluzioni a problemi medici, sociali e lavorativi inetenti le nefropatic Ia dialisi e ii
trapianto a tutti i Iivclli: poiitici, istituzionali, lavorativi, associativi.

Scopifondamentali

Le Associazioni, per attuare concretamente I propri scopi svolgono in particolare le seguenti
attiviti:

- organizzazione di campagne di informazione e di controllo della popolazione riguardo Ia
prevenzione e ii controllo delie malattie renali,

- supporto ad ogni terapia disponibile per prolungare Ia funzionaliti renale e ritardare
i’ingresso in dialisi,
garanzia delia universalitA deII’accesso e deile qualiti di cure,

- tutela sanitaria, assistenziali e sociali, anche in ordine alia qualiti della vita, alle relazioni
sociali ed al lavoro,

- verifica e stimolo dci i’attivitI istituzionale dci procurement dci trapianti.
Le Associazioni stimolano Ia ricerca scientifica e medica, oltre che partecipando, anche
organizzando conferenze, incontri e convegni a livello regionale e nazionale.
Le associazioni vcrificano a livello regionale e nazionale che ogni cura ritenuta piü appropriata
venga adeguatamente resa disponibile al paziente in ogni stadio della malattia renale.
La promozione di campagne di sensibilizzazione alia donazione degli organi è un altro degli scopi
fondamentali, coinvolgendo le istituzioni, gil operatori sanitari e Ia popolazione tutta.
Le Msociazioni organizzano eventi sportivi di dializzati e trapiantati di tutti gil organi e tessuti,
come strumento di pieno reinserimento sociale e di adozioni di stili di vita adeguati.
La Associazioni operano per ampliare l’informazione sulle probiematiche delle nefropatie croniche
c sui trapianti d’organo, per un aggiomamento permanente dci pazienti e del famiiiari, per
i’educazione sanitaria in generale.

Metodi

Per raggiungere gli scopi preposti Ic Associazioni formate da soci e volontari erogano non solo
servizi ma interventi e contributi caratterizzati da gratuitA e servizio agli aitri.
Ii metodo-ruolo è queilo di essere intermediari tra istituzioni e collettiviti secondo un principio di
responsabiliti partecipata.
L’opera informativa dde Associazioni passa anche e soprattutto attraverso gil strumenti telematici
Ia stampa, Ia diffusione di periodici e di materiale editoriale.
Le Associazioni sono chiamate, oggi come non mai, a sviluppare interventi di formazione e
informazione per i malati con MRC, in procinto di iniziare Ia dialisi e in attesa di trapianto,
attraverso Ia pubblicazione di Guide Informative adeguate. Gil operatori utilizzano strumenti quaii:
counselling, educazione terapeutica, reiazione d’aiuto.

31



AAllegato

_________

afla Dgr

Net nostro Paese un malato nefropatico su ire che deve iniziare Ia dialisi non è informato o non to ê
adeguatamente. sulla esperienza chc dovrà affiontare con Ia dialisi. Questo comporta gravi
conseguenze psicologiche del malato e della famiglia, una cattiva compliance alla terapia e I
nsultati clinici sono peggiori se confrontati con i pazienti che iniziano in maniera programmata ed
educati alla diatisi.
Net nostro Paese 9.000 malati anendono un trapianto d’organo per continuare a vivcrc una vita
dignitosa.

Raccomw,da,joni

La conoscenza di leggi e normative nazionali, regionali, locali insieme alla gestione amministrativa
e contabile ddll’Associazione cosI come Ia capaciti organizzativa sono, in questo particolare
momento storico in cul Ic risorse destinate ai SCrVIZI Si ridUcoflO in mosto vistoso, sempre pià
importanti per le Associazioni Che Si occupano di malati di rene e trapiantati d’organo.
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Capitolo 4

IL REGISTRO DI PATOLOGIA

Razionale per Ia creazione di un Registro di Patologia della Malattia Renale Cronica

L’insorgenza delta MRC, oltre ad essere legata a specifiche malattie renali the si cronicizzano, è
strettamente connessa all’età c a fattori di rischio modificabili quali diabete, ipertensione, malattie
cardiache, obesità, furno e dipende da un corretto trattamento dietetico-farmacologic&. Pertanto Ia
risposta piü efficace verso una malattia in parte prevedibile, e che puô essere adeguatamente
prevenuta con opportune misure, consiste netl’intercettare e trattare I fattori di rischio e di
progressione della malattia stessa2.
Diventa perô fondameinale dispone di un quadro puntuale ed aggiomato del rischio epidemiologico
e sviluppare un sistema di monitoraggio della popolazione volto ad individuare i soggetti o le
categorie a rischio nonché gil stadi iniziali di malattia.
Un registro dedicato alla MRC ha come obiettivo fondamentale Ia costruzione di un data base che
possa fomire informazioni:

• di carattere epidemiologico su una patologia cronica, progressiva ad alto costa e sulla
prevaienza dci van stadi di malattia,

• sui fattori che incidono sul declino della funzione renale nd tempo,
• sugli schemi di terapia piü appropriati ed eflicaci,
• suite patologie associate e su come queste possano incidere sul declino delia tlinzione renale

e sugii outcome,
• sui percorsi di cura e valutazione deIl’assorbimento di risorse assistenziali.

Disporre di queste informazioni consentirebbe inokre di creare tin algoritmo che permetta di
valutare Ia progressione della MRC in relazione al fattori predisponenti (“CKD progression tool”)
da utilizzare sia per migliorare Ia gestione clinico assistenziale sia per La programmazione sanitaria.
La realizzazione di un registro nazionale sulla MRC puô prevedere Ia realizzazione di tin unico
archivio che comprenda I pazienti in tutti e 5 gIl stadi di MRC compresa Ia fase di terapia sostitutiva
(stadi 5d e 5, dialisi e trapianto. che costituiscono gli stadi evolutivi finali della patologia), e che
consenta II monitoraggio temporale degli outcome di processo.
Etementi norniathi: Ia legge 221/2012, art. 12, nella sua definizione di “registro e sorveglianza
sanitania” indica le ftnalità di rilevante interesse pubblico che vengono perseguite attraverso i
registri e Ia defmizione di cosa si intenda per registro e sorveglianza, consentendo di superare Ic
confusioni che Si SOttO talvolta create at riguardo in attn testi normativi. Infatti vengono definiti
elementi carattenizzanti di un registro:

- Ia completezza (tutti i casi),
- Ia nicerca attiva (che consente quatsiasi sistema di acquisizione del dati),
- Ic finalità ample (prevenzione, diagnosi, cure e niabititazione, programmazione sanitaria,

venifica della qualitâ dde cure, valutazione delI’assistenza sanitaria e nicerca scientifica).
Con ii DPCM da emanare ai sensi del citato articolo 12, sara predisposto I’clenco dci registri e delie
sorveglianze istituiti a livello nazionale e con appositi regolamenti, sarajino individuate Ic modalitâ
operative, i soggetti che possono avere accesso al registri, Ic misure per Ia custodia e Ia sicurezza
del dati ccc. Con i due atti Si deiineeranno perciô i confini operativi a cui ii sistema del registri e
delie sorveglianze Si dovrà attencre.
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FinalitI: per perseguire Ic finalita che sono alla base delia realizzazione del Registro di MRC ê

necessario disporre di elementi epidemiologici fondamentali, quail l’incidenza e Ia prevalenza deile
nefropatie. i trend temporali. le differenze tra aree geografiche, Ia sopravvivenza dei pazienti affetti

ccc. A tal tine ii Registro di MRC dovrebbe colmare Ia grave carenza di dati epidemiologici riferiti

ai pazienti nefropatici, in particolare del casi non sottoposti a terapia sostitutiva (dialisi o traplanto

di rene), rilevanti per ii monitoraggio degli esiti di salute e Ia programmazione delie politichc di

sanitá pubblica.
Modaliti: è necessario nelia individuazione della popolazione di riferimento tenere presenti i

seguenti criteri:
I. sostenibilità: dimensioni della popolazione da censire che come si evince dagli studi

epidemiologici esistenti ed in particolare dello studio CAHRES4,mostra una cospicua

riduzione (fino a ¼) della prevalenza delia MRC quando Si passa dallo stadio 3a al 3b,

2. efficacia dell ‘irnervento:
a. da un’ampia revisione delta letteratura3,sembra che non vi siano forti evidenze del

migiioramento degli outcome clinici secondari al monitoraggio sistematico degli adulti

negli stadi molto iniziali della MRC,
b. da attn studi risulta come Ia mortailti per tutte Ic cause e per malattia cardiovascolare,

cosl come Ia velociti di progressione di malattia aumenta al ridursi deII’eGFR sotto

60m1/min (stadio 3)6

Sulla base deile valutazioni sopra illustrate, tenendo quindi conto delia sostenibiiità ed efficacia, ii

registro di MRC dovrebbe comprendere tutti I pazienti nefropatici con MRC negli stadi 3b, 4, 5

compresi i pazienti in terapia sostitutiva, stadi 5d e 5.
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1. SOCietà Italiana di Nefrologia 14 PREVE?v7JONE DELL4 M4L4777A REWA LE CRONICA: unproblema cenirak
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2. ChronIc kidney dLseo.re: Early identification and management ofchronic kidney disease in athdtr in primay and

secondary care (hitp://publications.nice.org.uWchronic-kidney.disease.cg73)
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Kidney-Disease execsumna20120120.pdfl
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Allegato I

STRUMENTI PER UNA DIAGNOSI PRECOCE

Per Ia definizione della MRC, ô riecessario valutare Ia Velocitã di Filtrazione Glomerulare
(VFG) o glomerular filtration rate (GFR). La metodica piü corretta ê Ia misura del GFR
mediante Ia clearance della creatinina, tuttavia, per ovviare ai frequenti errorl iegati alia
raccolta delle urine d’ 24 ore e per rendere pii agevole Ia valutazione della funzione renale, da
diversi anni e stata introdotta Ia stima del GFR (eGFR), ottenuta con formule che prescindono
dal dab urinario. La formule da appIicare sono quella di Cockroft-Gault, oggi piuttosto
obsoleta, ma soprattutto qudlla MDRD (Mod!flcation ofDiet in Renal Disease), oppure CKD
EPI. Per questa stima, neila formula MDRD a 4 variabili e CKD-EPI, è necessaria dunque Ia
misurazione della creatinmemia, nonché alcuni dati demografici ed antropometrici, quail l’età,
ii sesso, e Ia razza. La formula MDRD è affidabile per i filtrati <60 mI/mm, mentre Ia formula
CKD-EPI è piü affidabile delia precedente per filtrati >60 mlimin, c ncll’anziano >70 anni. E
opportuno considerare che occorre per Ia CKD-EPI una creatininemia misurata mediante
dosagglo con standard calibrato con Ia spettrometria di massa (“creatunina calibrata”).
Per Ia determinazione dcl rapporto proteinuria/albuminuria, va pretnesso che Ia protcinuria si
dosa con un metodo spettrofotometrico, mentre l’albuminuria si dosa con metodo
immunometrico, che utilizza un anticorpo, ed ê quindi molto piü specifica. L’albuminuria
quindi va richiesta quando è necessario conoscere Ia quantitã di proteine in un range tra 30 e
300mg/die (un tempo chiamata “microalbuminuria”), per es. nd follow-up dcl paziente
diabetico.
La proteinuria ê normale quando ê <300 mg/die o <200 mg/g di creatininuria. L’albuminuria
è nonnale quando <30 mg/die (stadlo AL), presente nello stadlo A2 quando è pan a 31-300
mg/die o ê presente nello stadlo A3 quando >300 mg/die. Altemativamente, Si puô utilizzare
anche qui Ia normalizzazione per Ia creatininuria (normale Al <17 mg/g negli uomini e 25
mg/g acHe donne A2 sara dato dal range 17-250 mg/g negli uomini e 25-355 nelle donne, A3
>250 mg/g negli uomini o >355 mg/g nelle donne). La determinazione in questo caso viene
effettuata su un campione di urine del primo mattino. Ii dipstick non puô evidenziare
albuminuria, ma solo proteinuria assente (in cui vi puô essere albuminuria stadio A2) o >300
mg/die.

Formula di Cockroft-Gault
liomini Cl. Creat. = (140-eta) x peso ideale (kg)

72 x Creatininemia
Donne Cl. Creat. = idem x 0,85
Poi va normalizzolaper Ia superflcie corporea

Formula MDRD-4
CI. Crest. = 1,86 x Creat-l,154 x etã-0.203 x KI x K2.

razza bianca: Ki = 1,00; razza nera: KI = 1,21
maschio: K2 = 1,00; femmina: K2 0,742

Formula CKD-EPI
GFR= 141 x min(Creat/icl)a x max(Creat/içl)— 1,209 x 0,993 EtA x C
C: maschio/bianco = 1; femmina = 1,018; nero = 1,159
k: maschi = 0,9; feminine = 0,7
a: maschi: — 0,411; femmine: — 0,329
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Per semplicia, digitando in Internet con ii motore di ricerca Google MDRD”. si accede

direttamente ad una pagirla di calcolo delleGFR sia con formula MDRD a 4 variabili che

CKD-EPI. Ultimamente si sta afTermando come ottimo marcatore di funzione renale Ia

cistatina C.
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Allegato 2

EDUCAZIONE TERAPEUTICA (ETP): IL METODO E LE MODALITA

APPLICATIVE

L’ETP ê tin processo sostenuto da tin metodo che prevede quattro fasi connesse ed in successionc

fra torn:

I. Analisi del bisogno 2. Progettazione 3. Attuazione 4. Valutazione

I. Prima fase: analisi del bisogno

La prima tappa dcl processo è 1identificazione dci bisogni educativi della persona ammalata: chi ê,

cosa fa, ii tipo di malattia da cul ê affetto, conoscenze riguardo alla malattia,. Le informazioni

raccolte costituiscono Ia diagnosi educativa.

La diagnosi educativa ê indispensabile per ii pcosicguo delle tappe e per l’individuazione del

programma educativo pi adatto al paziente; è qualcosa in piü della semplice raccolta di

informazioni. Essa rappresenta peril malato, I familiari c per gli operatori sanitari un’occasione per

instaurare una relazione d’aiuto e di supporlo, nella quale tutti si impegnano a comprendersi a

collaborare ed a condividere Ic responsabiliti nella gestione delta malattia.

2. Seconda fase: progettazione
Questa tappa perrnette di definire gil obiettivi educativi (tabella 12) che it malato deve raggiungere

al termine del programma, sulla base dell’analisi dci bisogni.

L’individuazione degli obicuivi da raggiungere definiti insieme at paziente rappresenta it contratto

educativo, una sorta di intesa che impegna curante e malato atla realizzazione di quanto concordato.

Obieuivi specifici saranno quelli di comprendere e adeguare ii linguaggio a seconda del modello

verbale del malato con cui si sta interagendo (anziano che parla ii dialetto, extracomunitario,

bambino, etc). Gh obiettivi devono essere ceritrati sui reali bisogni del matato, vanno comunicati in

modo chiaro e preciso stimolando 11 malato a trovare Ia motivazione per it Loro raggiungimento.

Importante nelle fasi avanzate della malattia renale Ia realizzazione di percorsi educativi rivolti alla

scelta del tipo di terapia sostitutiva (tabella 13).
Le fasi di analisi del bisogno e di progettazione sono preparatorie alla terza fase, quella

deIl’attuazione.

3. Terza 1se: attuazione
Prevede Ia scelta del contenuti e dei metodi da utilizzare per raggiungere gli obiettivi prefissati. I

contenuti devono essere essenziali e pertinenti alle conoscenze mdispensabiLi per Ia gestione della

malattia. I metodi da utilizzare sono quell che prevedono Ia partecipazione attiva del malato e che

rispettano I tempi di apprendimento individuale. Le modalltà attuative del progetto educazionate

possono essere:
- incontro informativo/educazionale con ii sirigolo facendo attenzione alta scelta del momento

giusto, tempo dedicato alla discussione, presenza o meno di un partner

- lezione partecipata per cui si stimola la partecipazione del singolo o del grupo ad

intervenire sul contenuto che si sta discutendo portando ognuno Ia propria esperienza. E una

modalità chc aiuta a intessere buone relazioni tra operatore e malato e tra i malati poiché, oltre a

trasferire informazioni, si raccolgono esperienze che arricchiscono tutti I partecipanti;

- addestramento/training: sono simulazioni pratiche, dove una o piü persone sono coinvolte

nd compiere un’operazione concreta con l’obiettivo di acquisire padronanza c raggiungere

I’autonomia soprattutto quando si tratta di imparare un’operazione manuale (rilevazione della

pressione arteriosa o della glicemia);
- guide informative scritte: a! termine del corso educazionale una guida scritta permette al

malato di consultarla alI’occorrenza e non doversi solo affidare alla memoria.
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Non esiste un metodo migliore di uii altro. Per essere valido ii metodo deve alutare loperatore e ii

paziente a raggiungere l’obiettivo prefissato. Nella scelta deve essere favorito ii metodo che prevede

Ia partecipazione attiva del paziente.

4. Quarta fase: valutazione
E indispensabile per conoscere se gli obiettivi fissati sono stati raggiunti.
Gli strumenti per (a alutazione possono essere molteplici. purche decisi prima della fase di

attuazione. possono essere utilizzati prima. durante e dopo gil interventi educativi (indicatori di

processo e di risultato).
Le principali arce di indagine sono:

o clinica, attraverso l’analisi degli indicatori di risultato (migliore aderenza alle prescrizioni
terapeutiche, diminuzione dci sintomi etc);

o pedagogica, con l’ausilio di questionari che rilevano l’acquisizione di nuove conosccnzc,
comportamenti piü idonei allo stato di salute, le reazioni dci partecipanti e (a trasferibilitâ di
quanto appreso ndlla vita pratica.
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Allegato 3

IMPORTANZA DEL FOSFORO E SODIO NELLA TDN

FOSFORO

La TDN della IRC non garantisce solo Ia riduzione dell’introduzione di proteine ma anche

di akri nutrienti. Tra questi ii pii pericoloso e quello che ha un maggiore impatto in termini

di complicanze e ii fosforo’. Infatti tra Ic diverse manifestazioni patologiche rilevabili in

corso di IRC, le alterazioni del metabolismo niinerale rappresentano uno dci principali

fattori che condizionano Ia sopravvivenza del paziente uremico. Tale disfunzione è

caratterizzata da una seric di alterazioni sierologiche tra cui l’ipocalcemia, l’iperfosforemia e

Ia riduzione della sintesi di I -25-diidrossivitamina D.

• Ii fosforo rappresenta quindi un fattore di rischio indipendente di mortalità non solo nd

pazienti in emodialisi, dopo aggiustamento per attn fattoni di comorbiditi, ma anche nella

popolazione normale2.
• La TDN riveste un ruolo importante, in particolare per do che concerne l’appoito di fosforo

e secondariamente anche di calcio, perché determina una niduzione ddll’introito di entrambi

gil elementi34. Tuttavia, mentre Ia riduzione del carico di fosforo risulta efficace nd

contrastare l’ipcrparatiroidismo, I’introduzione di caleb puO non essere sufficiente, e questo

puO contribuire ali’iperparatiroidismo secondario. Per questo motivo, nd soggetti con IRC è

necessarlo supplementare l’apporto di calclo, generalmente come sale carbonato; qucst.o ha

anche l’effetto positivo di contnibuire a fomire basi per correggere l’acidosi metabolica e poi

di agire anche come chelante intcstinale di fosforo, contnibuendo all’effetto positivo sul

paratorinone. In altre parole, Ia dicta ipofosforica, e per questo anche ipocalcica, permette di

concedere piü spazio nell’uso di calcio-carbonato e anche di vitamina D, potendo sfruttare

con sicurezza gil effetti positivi del caicio-carbonato. La ritenzione di fosforo evidente sin

dallo stadlo 3 ddll’IRC ha un ruolo fondamentale nella patogenesi dell’iperparatiroidismo

secondario. II fosforo ê un nutniente associato prevalentemente alle proteine di onigine

animale e si trova in concentrazione elevata nd cibi ad alto tenore proteico (ig di proteine si

associa circa a 13mg di fosforo): un metodo per ridurre ulteriormente ii contenuto dci fosfati

con Ia dicta 0 quello della bollitura. II fosforo 0 anche contenuto in van cibi e bevande

spesso insospettabili (fosforo nascosto) e particolare attenzione deve essere posta ad alcune

bibite come Coca Cola, estratti di brodo, eec..

• Un ridotto apporto di fosforo con Ia dicta va quindi raccomandato nd momento in cui Ia

funzione renale Si niduce al di sotto di circa 50-6Omllmin, infatti incrementi del fosforo si

osservano giâ in tale fase dell’IRC. l livelli di fosforo elevati sono piü tardivi nispetto

all’iperparatiroidismo. Ciô sigrnfica che ii paratormone con ii suo etTetto fosfaturico,

mantiene nella norma i livelli di fosforo fino a circa 10 ml di filtrato dopo I’aumento dcl

PTH5.

SODIO

II ridotto intake di Sodio 0 fattore protettivo di malattie cardiovascolari anche per riduzioni dii

3g)die di intake6.Il ridotto introito di proteine con !‘uso di proteine vegetali ottiene ii nisuitato di

un nidotto intake di sodio alimentare di circa 3g7. E comunque buona norma non ridurre it Na a

livelli estremi per ii rischio di eventi cardiovascolari dovuti non solo ad un qpcesso ma anche ad

una riduzione troppo spinta di Sodio con Ia dicta8. L’uso di prodotti aproteici ha un’utitità
aggiuntiva anche perché consente di controliare anche ii tenore di sodio9.
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Elenco componenti del Tavolo di lavoro per Ia prevenzione
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