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ORIGINAL ARTICLE

Relatives’ attitudes towards informing patients about the
diagnosis of Alzheimer’s disease

E Pucci, N Belardinelli, G Borsetti, G Giuliani
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I Med Ethics 2003;29:51-54

Obijectives: To evaluate relatives’ aftitudes towards informing patients with Alzheimer’s disease [AD)
about their diagnosis.

Setting: A university hospital in ltaly.

Methods: The closest relatives of each of 71 subjects diagnosed for the first time as having AD were

inferviewed, using a semistructured questionnaire. Spontaneous requests by relatives not to communi-

cate issues concerning the diagnosis were also recorded.

Results: Forty three (60.6%) ragmives spontaneously requested that patients not be fully informed. After
being interviewed, nobody thought that the patient should be given all the information. Justifications
were related to the fear of the onset or worsening of depressive symptoms in the patient.
Conclusions: In ltaly relatives’ opposition to informing AD patients appears to be common.
Knowledge of the relatives’ attitudes may be usetul for clinicians but disclosure of diagnosis should be
based on the clinical evaluation of the patient and on a prudent evaluation of the relationship between
the patient and her/his relative caregiver.



30,

(&
) “Ss..

" Etica & Demenze 11 ™~







O Italia

H USA

[ ——

Incertezza




- o
S Ca.
Etica & Demenze 14







AN

Y

(X
) s,

" Etica & Demenze 16 ™







$/

#

0

\’vn

3 ‘\
/, (873
W
" Etica & Demenze 18 »\



[ Italia
B USA

Non risposta

A
0.

.

” U P‘)

\, S - I
1 # Etica & Demenze 19 ™



Neurol Sci (2007) 28:216-231
DOI 10.1007/s10072-006-0825-x

SIN DOCUMENT

C.A. Defanti « A. Tiezzi + M. Gasparini « M. Gasperini « M. Congedo « P. Tiraboschi « D. Tarquini
E. Pucci » C. Porteri « V. Bonito « L. Sacco + S. Stefanini « L. Borghi « L. Colombi « N. Marcello

0. Zanetti » R. Causarano + A. Primavera, for the Bioethics and Palliative Care in Neurology Study
Group of the Italian Society of Neurology*

Ethical questions in the treatment of subjects with dementia. Part l.
Respecting autonomy: awareness, competence and behavioural disorders

\\” 1 # " Etica & Demenze 20 =R



$/

0

0.

\(_a‘
N

" Etica & Demenze 21 i~



$/

#

0

,j
PR



L'infermiere ascolta, informa, coinvolge l'assistito e
valuta con lui i bisogni assistenziali, anche al fine di esplicitare il

livello di assistenza garantito e facilitarlo nell’esprimere le
proprie scelte .

L’'infermiere riconosce il valore dell’informazione integrata
multiprofessionale e si adopera affinché I'assistito disponga di
tutte le informazioni necessarie ai suoi bisogni di vita.

S Ca.
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Art. 24: L'infermiere aiuta e sostiene l'assistito nelle scelte,
fornendo informazioni di natura assistenziale in relazione ai progetti

diagnostico-terapeutici e adeguando la comunicazione alla sua
capacita di comprendere.

Art. 25: L'infermiere rispetta la consapevole ed esplicita
volonta dell’assistito di non essere informato sul suo stato di

salute , purché la mancata informazione non sia di pericolo per sé o
per gli altri.
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In 15/40 (37.5%) pz con AD lieve-moderata ho pensato che fosse utile

ricorrere al privilegio terapeutico.

Solo 6 dei familiari di questi 40 pz furono d’accordo a comunicare la diagnosi in termini di
“Alzheimer” e di “progressiva perdita di memoria” (85% dei familiari hanno ritenuto
protettivo per il pz nascondere la diagnosi). (Pucci E. et al., J Med Ethics 2003;29:51-4

Il rischio di danneggiare il pz provocando una grave depressione € stato

riportato dai medici Italiani come una ragione principale per non dire la verita.
(Tiraboschi P. Ital J of Neurol Sciences 1997 - suppl 5)




Art. 30 Una prognosi grave o infausta puo essergtéenascosta al malato,
ma non alla famiglia.

Art 30 Il medico potra valutare I'opportunita di teaenascosta al malato o di
attenuare una prognosi grave o infausta, la qualeaccomunque

essere comunicata ai congiunti.

Art. 33 Le informazioni riguardanti prognosi gravinfauste e tali da poter
procurare preoccupazione e sofferenza alla pemdev@no essere
fornite con prudenza, usando terminologie non ti@wEpanti e senza
escludere elementi di speranza.
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Ehe New Pork Times

1. A Milli/ Associnted Press

Gandhi

HIS CAUSE Campaigning for India’s
independence from Britain,

HOW MANY He survived 17 hunger sirikes
LONGEST Three weeks, in 1824,

FIRST FOOD, POST-FAST Crange |uice.

Alan Lewis! Pholopress Bellast

Bobby Sands

HIS CAUSE Protesting the imprisanment of
Irish Republican Army members by the
British authorities

DURATION 1981 strike lasted 66 days. He
was the first of 10 to die

DIET Supplemented an all-fluid diet with
occasicnal spoonfuls of salt

July 29, 2006

Poad photo by Jamal Nasralah
Saddam Hussein

HIS CAUSE FProtesting his trial and
demanding greater security for his
defense lawyers

DURATION July 7 until July 26,

DIET Coffee with sugar and water with
nutrients, until hospitalized and fed.

FIRST FOOD, POST-FAST Beaf, rice, bread,
fruit and a Coke.
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Etica e neuroscienze




Che cosa si intende per Neuroetica?
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Etica applicata alla neurologia clinica /
alle neuroscienze

Definizione classica della bioetica
(Encyclopaedia of Bioethics, 1979):

“studio del comportamento umano nell’ambito
della medicina e delle scienze della vita,
esaminato alla luce dei valori e dei principi morali”.




Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze




Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze

Neuroethics tree

neuroscience

understanding technology
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Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze

\Neuroethics tree

neuroscience

understanding tech nnlpgy

monitor manipulate

mental / <
states devices drugs

e.g., heuro-
marketing, TMS, DBS,
lie detection tDCS  chips

e.g., cognitive,
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Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze

Neuroethics tree

neuroscience

understanding tech nnlpgy

monitor manipulate
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states e.g., criminality, devices  drugs

e.g., neuro- personality
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lie detection tDCS  chips
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Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze

Neuroethics tree

neuroscience

understanding technology

borderline cases monitor manipulate
of personhood —

mental brainotyping .
states e.g., criminality, devices drugs

e.g., neuro- personality

marketing, TMS, DES.
lie detection tDCS  chips

e.g., cognitive,
personality enhancement,
regulation, Col
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Neuroethics tree

neuroscience

understanding technology

borderline cases monitor manipulate
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Neuroethics tree
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Etica applicata alla neurologia clinica /
neuroscienze

Neuroethics tree

neuroscience

underst_anding tech nﬂlpgy

core features borderline cases monitor manipulate
of personhood of personhood P

e.g., responsibility e.g., immature mental brainotyping .
morality, love, and severely states  e.g., criminality, devices  drugs
spirituality, a soul  brain- damaged ¢ g. neuro- personality E

humans, non- marketing, TMS, DES.
human animals jie detection tDCS  chips

e.g., cognitive,
personality enhancement,
regulation, Col




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze
Le nuove tecniche di stimolazione cerebrale

Transcranial Magnetic
Stimulation (TMS)

Based on Faraday ‘ Magnetic coil
Principle Lines of magnetic

flux

Rapldly ﬂUXing Induced current
magnetic field in brain

Induces current in
underlying cortex

Noninvasive

Permits focal
manipulation of
cortical activity




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze
Le nuove tecniche di stimolazione cerebrale

Administration of TMS

Optical

Position Sensor TMS Coil and

()] Head Coil Tracker

© Tracker
{ \ - ‘

Computer Screen




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze
Le nuove tecniche di stimolazione cerebrale

Transcranial Direct Current
Stimulation (tDCS)

Application of weak (1-2
mA) electrical current to —
cortical neurons % B Ao o Cathode

B\ positive // ! %\ \negative
P 4 - e N\

Neurons respond to
static (DC) electrical
fields by altering firing
rates.

Anodal or cathodal 9-volt

current

stimulation have different source
effects.

Direction of current flow

Neuropsychopharmacology

George & Aston-Jones, Neuropsychopharmacology, 2010

Safe, noninvasive, and
painless
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Nuove possiblilita di cura
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Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)
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Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

Cognition

TMS and tDCS have been
used to transiently
improve cognition across
multiple domains...

Language

Learning & Memory
Spatial Attention
Problem-solving
“Savant Skills™




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

HOW IT WORKS

e y :
1 1 SN B 1. Cap containing a figure-of-
1 . 79 - - i S eight shaped magnet connected
Sava nt S k l | IS P R (e to an electric current is placed
7 b T ST on head. Magnet is made up of

a bundle of intertwined wires
and is near the left ear.

+ Left anterior temporal lobe % S Y 2. me tny masneticpuses

low-frequency TMS 4 left side of the brain, which
bk usually sees the ‘bigger

\ "8 picture’ and suppresses the
- 9% . O)+## . detail-hoarding right side.
6 2 ﬁ g 3. Details filed
hd 9$ % Y il > unconsciously come
K to the fore, creating
a burst of creative,

: . mathematical or
e 9% 0 +##2 - other talent.
d $ &6 $ O#"+# 2 After 10 minutes | After 15 minutes 45 minutes after

of TMS of TMS TMS ceased
d

« Hypothesis:!
$ . o< 8 4 o o

% % (i
$ ~) i )ﬁ - ‘? < 9 '\ £

At N
A (8
i JV‘;T)

Snyder, 2003
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Il miglioramento (enhancement)
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Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

A. Potenziamento della memoria:

Sostanze che agiscono sul processi della memoria:
1. LTP (fase Iniziale) 2. consolidamento:

- Anticolinesterasici
- Modulatori dei recettori AMPA

(Ampakine, favoriscono la depolarizzazione)
- Sostanze che aumentano la CREB

(CAMP response element-binding protein)




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

B. Potenziamento delle funzioni esecutive:

Capacita di rispondere in modo flessibile e appropriato, sulla
base di attenzione selettiva alle domande esterne:

- Le sostanze dopaminergiche e noradrenergiche che agiscono su ADHD
agiscono anche aumentando le normali funzioni esecutive

- Il metilfenidato aumenta la memoria di lavoro spaziale (PET aree coinvolte) e
aumento digit span (non agisce in persone gia dotate di alta memoria lavoro).

- Anche la bromocriptina (DA agonista) ha azioni simili.

- I modafinil, (Provigil) usato nella narcolessia, aumenta le prestazioni di
persone normali.




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

Acquisition phase Classification
A

-~

Language gl

TMS & tDCS: Faster naming Stimulation:

0-20 min

(Mottaghy et al., 1999; Sparing
et al.,2008)

tDCS: Improved acquisition
of novel names

(Floel et al., 2009)

tDCS: Better acquisition of
grammar

(deVries et al,2009)

tDCS: Increased verbal
fluency )
(Iyer et al 2005) Grammatical items Nongrammatical items

De Vries et al., JOCN, 2009




Etica applicata alla neurologia clinica / neuroscienze

Il miglioramento (enhancement)

Learning and Memory

e TMS: Enhances

phonological memory
(Kirschen et al., 2006)

TMS & tDCS: Motor

skill learning

(e.g. Nitsche et al., 203; Kobayahi et al.,
2009; Kim et al, 2004;Vines et al., 2006)

tDCS: Improves verbal

working memory
(Fregni et al., 2005)

Fregni et al., 2005
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Dilemmi morali: studi empirici




Giudizi "Personali” Giudizi "impersonali"

Aree cerebrali (Brodmann) coinvolte nei giudizi mor ali personali e impersonali.

Nei giudizi morali "personali”, I'attivita nervosa e piu elevata nei giri frontale mediale (BA9/10),
cingolato posteriore (BA31) e nel lobo parietale inferiore (BA39).

Nei giudizi morali "impersonali" sono piu attivi la corteccia dorsolaterale prefrontale (BA46) e il
lobo parietale inferiore (BA7/40)




| giudizi morali

personali sono Aree associate all'lemozione  Aree associate alla
associati ad aree memoria di lavoro
coinvolte

nell’emozione, quelli

iImpersonali alla aree

implicate nella
memoria di lavoro e
altre funzioni cognitive

Giro Giro Giro Giro Giro Lobo Lobo parietale ds
frontale cingolato  angolare angolare frontale  parietale (sin)
Mediale posteriore (sin) (ds) mediale (ds)




| ¥
Il cervello morale. Aree cerebrali implicate nei giudizi morali.

1 Giro frontale mediale

2 Corteccia cingolata post.,
precuneo, corteccia
retrospleniale

3 Solco temporale superiore,
lobo parietale inferiore

4 Corteccia frontale
orbitofrontale ventromediale

5 Polo temporale
6 Amigdala

7 Corteccia frontale
dorsolaterale

8 Lobo parietale
Da Adolphs, 2006
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Giudizi sociali ed emozioni: il ruolo della cortec&a
orbitofrontale
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OD FRUWHFFLD RUELWRIURQWDOH
YDOXWD LO ULVFKLR H LQGXFH
SUXGHQ]D H PRUDOLW¢ QHL
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