END-OF-LIFE CARE AND THE INTENSIVIST

anrs

Anestesia.tk

o cure del Dott, Luigi Vican

Anestesia  Rianimazione  Tarapia del Dolore

Le cure di fine vita e I'anestesista- rlanlmatore\w

SIAARTI

Terapia Iperbarica

raccomandazioni STAARTI per l’approcc10 al malato morente

Premessa

\/ iviamo in una societa dominata dal fare, s"ﬂorretto,

dalla disponibilita tecnolocnca, in-cui gli operatori

als1a%1 med1c01 2
i 1Che Che pos-

erative (neurologlche card1o respiratorie o
metaboliche) spesso coe istenti, di malattie neopla-
stiche giunte allo’stadio dltimo dopo decorsi pro-
lungatl ma anche di condizioni conseguenti all'ap-
plicazione di trdttdmeﬂtl SledVltd sproporzionati per
eccesso, specie se attuati in condizioni di irrecupe-
rabilita dello stato di coscienza per danni cerebrali irre-
versibili.

4) Per quanto attiene all’'uso dei termini “malato moren-
te” o “al termine della vita” vedi paragrafo “Criticita”.
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Sdnltdll Vengono formdh auun aglre a O I'drlZd que .

, ’condizioni spesso sfuggono al tradi-
paradwma malattia - dlagnom - terapia - sta-

bilizzazione/guarigione per collocarsi nell’ambito del

rocesso biologico del morire.

n questi casi, il curante non si trova pit davanti a

ersone malate - concetto che sottende implicitamente

oncreta probabilita di essere in grado di prolungare

lavita con una qualita giudicata accettabile dal mala-

stesso - ma a persone morenti: a esseri umani che
stanno concludendo in modo ineluttabile il loro ciclo
vitale, che meritano, comunque, un’attenzione ai loro
bisogni e un’assistenza sanitaria mirata ad alleviare le
sofferenze, garantendo sino alla fine una dignitosa
qualita sia della vita residua sia della morte 3 b.

Lintervento dell’anestesista-rianimatore (AR) viene
spesso richiesto al di fuori della terapia intensiva (TD
nei reparti di degenza ordinaria (RDO) medica o chi-
rurgica o in Pronto Soccorso (PS) con la finalita di con-
tribuire alla decisione sul grado di intensita di cure
pil appropriato, sia nel caso di persone affette da sta-
ti avanzati di patologie cronico-degenerative o neo-
plastiche 4, sia in presenza di patologie acute a prognosi
infausta certa.

AII'AR viene cosi demandata la difficile responsa-
bilita di riaffermare - in un contesto socio-culturale che
tende a negarla - la realta della morte come espe-
rienza ineluttabile e parte integrante della vita.

by Morte dignitosa (con il minor grado di sofferenza e

in accordo con i desideri ultimi del malato). Raccoman-
dazioni STAARTI 3.
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Per contro, la crescente disponibilitd e 'adozione
routinaria dei supporti vitali hanno fatto si che l'ero-
gazione delle cure intensive sia attualmente interpre-
tata da alcuni colleghi di altre discipline come un’op-
zione terapeutica automatica, soprattutto nei contesti
dove prevale una logica difensivistica che ritiene pit
tutelante per il medico agire comunque, anche prati-
cando un approccio chiaramente sproporzionato, piut-
tosto che accettare I'ineluttabilita della morte.

Per molti medici la conseguenza di questo atteg-
giamento ¢ stata la percezione, consolidatasi nel tem-
po e nell’esperienza, che la morte del malato non
fosse tanto l'inevitabile conclusione di un percorso
biologico, quanto un risultato strettamente dipen-
dente da un’azione (sospensione di un trattamento
vitale) o da una non azione (non erogazione di un
trattamento vitale) e, quindi, un evento correlabile a
una responsabilita diretta, rendendo cosi 'AR riluttante
all'ipotesi di limitare 'accesso alle cure intensive .

Altre ragioni, esposte di seguito, hanno contr1bu1—
to a rinforzare questa situazione:

— Pimpossibilita del malato a esercitare il proph@
diritto di rifiutare o accettare i trattamenti intensivi
per compromissione della capacita di comprendere ed
esprimere un parere ha indotto un’ingiustificata sovra-
stima del potere dei familiari ¢ di prendere dec1s1on1
a suo nome 6 ,

— limpreparazione dei medici a CQmLI icare ade-
guatamente con i malati e le farmghe Clrca le decisic
di fine vita 7,

— l'espansione dei mezzi terapeutla e d1 suppor-

to dlspombm favorita dl’l(.he da prebmom esercitate

1nfondato che la dec151one di limitare
' possa dssete mﬂuenzata da conve-
iche. | ) )
i l1m1t‘1r6;le ‘cure mtenblve in PS o nei
omplessa rispetto a quanto
accade in TI da yna/serie’di circostanze oggettive:
— contatto troppO\breye ¢on il malato e con i suoi
familiari per creare la confidenza e la fiducia neces-
sarie ad affrontare il tema della sopravvivenza e del-
la morte;

©) Per quanto attiene all’'uso del termine “familiari” vedi
paragrafo “Criticita”.
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— assenza di spazi protetti e dedicati;

— presenza incostante di'un medico di riferimen-
to con funzioni di supporto specifico e, i raccordo;

— assenza di personale quahﬂc o alla gestione
del lutto; Ve )

— difficolta di approccm équipe ai malati e con-
seguente rara condiyisione della decisione di limita-
re le cure intensive roponendola in forma colle-
giale e ufficiale«;’ :

; P% o degenu nei RDO e la conse-
ella fase finale della vita, della mOITe e

condizione de la persona morente, di assumere in
tale contesto.uria decisione giusta, valorizzando le
etiche in gioco e praticando un approccio

‘terapeu ico-6rientato al trattamento dei sintomi e alla

qualita della vita residua.
Le rag1or11 per una limitazione dei trattamenti inten-
s1V1 'sono di tre ordini:
/impossibilita del trattamento a perseguire l'o-
ettivo per cui € attuato;
— constatazione del fallimento di un trattamento
dopo un periodo di prova per verificarne 'efficacia;
— rifiuto da parte del malato cosciente di un deter-
minato trattamento o rispetto di dichiarazioni antici-
pate €.
Le Raccomandazioni STAARTI per 'ammissione e
la dimissione dalla TI e per la limitazione dei tratta-
menti in TI forniscono il riferimento per orientare
decisioni riguardo a tale tematica 3.
Esse affermano che, quando vi sia evidenza che
l'approccio intensivo non prolunga la vita, bensi pro-
crastina un processo di morte ormai irreversibile, ad
esso debba esser preferito I'approccio palliativo.
Quest’ultimo, comunque sempre presente nella
cura del malato, diventa preponderante nella fase di
abbandono dell'invasivita e dell’intensivita in quan-
to clinicamente ed eticamente piu appropriato 10,

d) Si considerano futili tutti i trattamenti che non pos-
siedono la capacita di raggiungere I'obiettivo benefico per
cui vengono posti in essere .

) Per quanto attiene alle dichiarazioni anticipate vedi
paragrafo “Criticita”.
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Diagnosi
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Rischio Malattia

Malato

SIAARTI
Pianificazione Morte
dell’assistenza al
termine della vita
Commiato
A
Irreversibilita Lutto

Familiari

Programmi di cura intensiva

Programmi di cura palliativa

Figura 1. — Le cure palliative attravérso il tischioy la malattiaj il lut

tenzidle in area
ziano tin dal pri-

lita dellavvita, prognostmatd in iunzmne dell’irreversi-
bilita e della gravita della malattia’

1l procésso evofutwo chie sintetizza rapporti tem-
porah e modality attuative dei due tipi di trattamen-
to & schematizzato nella Figura 1 11.

In questo ambito rientra‘anche il caso, sempre pit
frequente, di malati molto anziani la cui aspettativa di
vita, gia compromessa per la presenza di molteplici
malattie coesistenti, & ulteriormente ridotta a causa di
patologie chirurgiche acute intercorrenti, per le qua-
li vengono proposti interventi in urgenza ad altissimo

Vol. 72, N. 12

Programmi
di cura al
termine della
vita

rischio, che comportano un ulteriore prevedibile peg-
gioramento della qualita della vita residua.

 tali circostanze, incompleta informazione del
malato sulla realta delle sue condizioni, un approccio

“talora aprioristicamente interventista da parte del chi-
. rurgo e il timore di contenziosi legali, impediscono

una serena discussione collegiale del caso che per-
metta di prendere in considerazione opzioni tera-
peutiche di tipo palliativo orientando verso un even-
tuale approccio chirurgico alla patologia emergente
teso alla risoluzione del sintomo piuttosto che alla
guarigione e favorendo una decisione unanime del-
I'équipe curante nell'interesse del malato, nel pieno
rispetto dei differenti ruoli, delle autonomie profes-
sionali, delle responsabilita correlate.

In conclusione, non si tratta di sospendere la cura
e di abbandonare il malato, ma di accompagnare un
morente garantendone fino all'ultimo la qualita del-
la vita: il principio di alleviare le sofferenze deve pre-
valere su quello di prolungare la sopravvivenza.

Appare, quindi, evidente che la limitazione dei
trattamenti intensivi non si configura né come atto
eutanasico né come abbandono del malato, bensi
come appropriata espressione di una cura attenta ai
suoi bisogni, ispirata ai principi bioetici di autonomia,
beneficenza, non maleficenza.

A tale proposito, le Raccomandazioni STAARTI per
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I'ammissione e la dimissione dalla TI e per la limita-
zione dei trattamenti in TI 3 affermano che la limita-
zione di provvedimenti terapeutici che abbiano come
unica conseguenza il prolungamento della soprav-
vivenza del malato giunto al termine della vita € leci-
ta e doverosa da un punto di vista sia etico sia deon-
tologico.

Obiettivi del documento

11 primo obiettivo di questo documento, che trae
fondamento concettuale dalle gia citate Raccomanda-
zioni SIAARTI 3, & fornire allAR dei suggerimenti
operativi in merito alla gestione di alcune problema-
tiche di riscontro frequente nel malato morente, sia
quando esse si presentino in TI sia quando egli ven-
ga coinvolto nella decisione in qualitd di consulente
(PS, RDO).

11 secondo obiettivo € fornire alcune raccoman-
dazioni conclusive per orientare i processi decisionali
di fine vita, la cui assunzione dovra necessariamen
te tenere conto dei vincoli e delle opportunita presenti
nei singoli contesti professionali e organizzatiVi.

1) Malato in TI che non mponde 1) pegglor* ) y
SOttoposto a terapia massimale prolunga(a N

2) Malato acuto che giunge in PS-o che peggiora
in RDO per il quale I AR Chlamato a COIlbUltO matu;

chiamato a consul

liativo. \
In questo mod documento pu ’rbultare utile,

1nd1penden e*rnente dalle 1vers1ta operauve dl Ogrn

'1ta, in modo da
in modo Ch' 1o, Coerente e det-

iflessione interna a ciascun ospedale (Comitato Etico,
Comltat@ pa21ent1 e familiari; Ufficio Qualitd) per
unl progetto int d1%c1p1mare condiviso fina-
l1zzato alla gesnone del malato al termine della vita.

Metodologia
Numerose societa scientifiche hanno prodotto rac-

comandazioni destinate a migliorare i processi deci-
sionali di fine vita in TI 12-15,
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La peculiaritd della materia in cui si intrecciano
aspetti filosofici, deontologic; giuridici, p%1colog1c1 cli-
nici, fa si che la forza delle raccomdndc ioni su que-
sto tema possa essere sostenuta solo/in minima par-
te da prove di evidenza- scientifica scaturite da trial cli-
nici, e che essa risulti soprattuito da un’accurata let-
tura dello sfondo di/riferimentole da una contestua-
lizzazione nello na\rio\tulmr;tle e scientifico di cia-
scun Paese. !

3 aspem clinici, aspetti bioetici, raccomandaz1or11
nclumyﬁ.
5) Reinvio del documento ai revisori per valuta-
ione finale.

Trasmissione del documento al Comitato

' ‘ D1rett1vo della STAARTI per approvazione e pubbli-

cazione sulla rivista della Societa.

La composizione del gruppo dei revisori € stata
contraddistinta sia da una mult1d15c1phnarleta pro-
fessionale (Appendice D), sia da una pluralita di rife-
rimenti culturali e morali, ed & di grande rilevanza che
nel documento tali approcci si siano temperati fino a
una piena condivisione sia dei criteri ispiratori, sia
dei percorsi suggeriti.

Informazione e comunicazione

La qualita della relazione e della comunicazione ¢
una componente essenziale della cura.

Numerosi studi identificano nella cattiva comuni-
cazione il principale motivo di insoddisfazione dei
familiari dei ricoverati in TT 16-19,

Una comunicazione efficace, veicolando le infor-
mazioni necessarie a rendere consapevole il malato
dei benefici attesi di un trattamento, dei suoi rischi,
delle opzioni alternative e dei rischi connessi all’as-
senza di trattamento, ha lo scopo di favorire I'adat-
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tamento del malato e della famiglia alla malattia e
alle cure.

Nel caso di malati incapaci di comprendere e di
esprimere un parere, la comunicazione con i familiari
non deve limitarsi a informare sugli aspetti sanitari, ma
deve anche ottenere informazioni rispetto a come il
malato percepisca la propria condizione, quali siano
le sue aspettative e le conseguenze per lui desidera-
bili/accettabili o inaccetabili/intollerabili rispetto all’e-
sito della propria malattia.

E importante chiedere ai familiari se il malato non
abbia mai espresso in precedenza alcuna volonta in
merito alla condizione in cui si trova o al piano di cure
proposto, in modo da garantire il rispetto della volonta
dell’interessato e favorire, cosi, 'affermazione del
principio di autonomia anche dopo la perdita della
capacita.

Una buona comunicazione rappresenta anche
un’efficace prevenzione dei contenziosi assicurativi e
giuridici che spesso sorgono dalla scarsa qualita del-
la relazione e dalla cattiva comprensione delle infor-
mazioni fornite.

I cardini di una buona comunicazione sono:

— Veridicita: nel descrivere ai familiari la condi-
zione di un malato con scarse probabilita di soprav-
vivenza, bisogna evitare di usare eufemismi
tivi che non trasmettono la reale gravita d
zione (ad esempio: “stabile” o “critico™
casi, & pill opportuno esprimere la propr
pazione per 'assenza di segni di m10hor?Lmento per
una scarsa o assente risposta allé cure, ammettendo
che ci sono poche probablhta dl salVare la V1ta accet

prese in carico nella rel/
— Coerenza: € indis
di assistenza migliorgf""p
forma71one fornita da
vari membri dell’ equlpe ranté deve essere sosta
21almente omogenea e coerente: la d1somooene1ta

pe. che per nto, deve essere nella sud interezza a
. 3 elle finaljta del” piano di cure e del
grado di consapevolezza del malato e dei familiari
rigua 1o adesso. )

— Gradualita: lmform 1zione non & un atto pun-
tuale, ma un processo che §i realizza nel tempo, seguen-
do levoluzione del quadro clinico, e che si concretiz-
za nelladattamento alla malattia, nel consenso alle cure
e nella condivisione del programma prospettato in un
contesto di fiducia; per questo € necessario gradualiz-
zare le informazioni fornite decodificando il bisogno di
informazione del malato e dei suoi familiari in quel
determinato momento, per affrontare quella determinata
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fase della malattia, senza che questo comporti la rinun-
cia al mandato fondamentale del dire la verita.

— Dare informazioni: I mforma ione‘ha lo scopo
di fornire in modo comprens1b1l ¢/notizie circa la
malattia, le possibili opzioni divcuta e condividere
con il malato e i suoji familia I]e inalita del piano di
cure proposto. \ )

— Ottenere inf rma71on1 l1r1forma71one ha anche
lo scopo di racc0011er e indicazioni su come il mala-
to affronta il proptio stato, su quali siano le sue aspet-
tative rispetto alla malattia’e alle cure; a tal fine & uti-
le il coinvolgimento dei familiari nel processo infor-
mativo e/decisionale, in misura variabile a seconda del
grado di capacita’ lel malato.

OStrar partec1paz10ne eopportuno forrn—

‘a ed emomonale va modu—
,1nd1spensab1le per stabilire

del malato e dei familiari di gestire cid che stanno
affron nd(p ‘0 hanno appreso, sulla base del quale il
medico graduahzzera le informazioni ulteriori.

‘Prevenire i conflitti: la mancata comprensione
di quanto comunicato pud minare la condivisione
del piano di cure proposto e generare conflitti fra

“équipe curante, malato e familiari; questi conflitti

anno prevenuti attraverso la verifica costante del
grado di comprensione delle informazioni fornite,
talvolta individuando il membro della famiglia che
possa aiutare gli altri familiari nella comprensione,
considerando sempre, con cautela, 'opportunita del
ricorso a un facilitatore esterno (medico di base,
assistente spirituale ecc.) e ricercando la massima
condivisione specie nel caso di decisioni di trasfe-
rimento ad altri reparti o di limitazione di cure inten-
sive.

— Ricorrere ad ausili alla comunicazione: il ricor-
so a strumenti come opuscoli e video che illustrino le
attivita della TI e i principali problemi dei ricoverati
puo essere utile per fornire informazioni standardiz-
zate sulla TI e per favorire domande. Tali strumenti,
perd, non sostituiscono la relazione fra 'équipe curan-
te, i malati e i familiari; essa si costruisce nel tempo
e richiede una competenza comunicativa che va svi-
luppata con percorsi formativi tesi ad acquisire la
capacita di ascoltare, di fare domande appropriate, di
accettare le risposte fornite, di interpretare corretta-
mente e usare efficacemente la comunicazione non
verbale, di sviluppare la capacita empatica.
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La comunicazione € uno scambio che mira alla
condivisione di contenuti cognitivi ed emotivi, fun-
zionale a realizzare 'accompagnamento del malato e
dei familiari nella vicenda della malattia, operando le
scelte migliori nell'interesse del malato, nel rispetto
delle sue volonta e tenendo sempre presente che la
morte dipende solo da una malattia inguaribile, non
dai desideri del medico e della famiglia.

Comunicare cattive notizie

L’AR € spesso coinvolto nel trattamento di malati
con prognosi infausta.

Per questo motivo, la capacita di comunicare noti-
zie negative, inclusa la morte del malato, costituisce
per I'AR un importante requisito professionale 20,

In particolare, qualora 'AR, consulente in PS o in
RDO, preso atto delle condizioni del malato, decida
per la limitazione delle cure intensive, dovra spiega-
re personalmente al malato e/o ai suoi familiari/

compito.
1l seguente schema € un utile strumento per comu-
nicare in modo efficace le cattive notizie al malato /o
ai suoi familiari in TI, in PS, nei RDO 21, {
Esso consta dei seguenti punti:
1) Preparare il dialogo.
2) Verificare il grado di mformauone de malato e
dei familiari. \
3) Verificare quanto e cosa Voghono sapere, il mala-
to e i familiari. ’ ‘
4) Fornire l'informazioné,
emozioni.
5) Pianificare le fasi succes

Iitenere e gestire le

Preparare il dialog

del colloqu
mazioni; \
1an'ﬁcare cio che si 1r1tende comunicare, spe-
cie nel caso di evento in tt@so in relazione al Orado
di informazione g1a for nito; \

— in PS 0 nei RDO. p14n1f1u1re e concordare sem-
pre con i colleghi che hanno avuto in carico il mala-
to cio che si intende comunicare;

— ipotizzare le probabili domande e preparare
delle risposte adeguate;

— scegliere un ambiente riservato, confortevole
e adatto al dialogo;
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— disporre affinché vengano evitate interruzioni o
interferenze esterne;

— predisporsi emotivamente:

H ascolto

— in TI, se si ritiene che il col oqmo sara partico-
larmente Comvolgente o 1mpegnat1vo valutare 'op-
portunita di farsi aiutareda un altro membro dell’é-
quipe; ‘ )

—in PS 0 RDO.! presenzﬁt al colloquio dei col-
leghi che hanné richiesto-laconsulenza dell’AR & da
considerare irrinunciabil

/e le evoluzione; questg e pamcolarmente importante nel
motivazioni della sua scelta senza delegare ad altri tale

caso in cui IAR sia .411 SUO Primo contatto.

‘r1sch1® a la s1tua21one attuale7

|
Se-il'malato e/o i suoi familiari appaiono incerti o

sorientdti o se dimostrano di avere informazioni o

Op nioni scorrette, e opportuno avviare la comuni-

e da questi ultimi punti al fine di correggere le

~affefmazioni non coerenti con la realta, poi arrivare

gradualmente al messaggio che si vuole dare; solo
dopo aver fornito ogni necessaria spiegazione al fine
di far orientare verso una valutazione realistica della
situazione, sara possibile procedere a illustrare rischi
ed esiti.

Verificare quanto e cosa vogliano sapere il malato e

i familiari

In generale, & possibile affermare che le informa-
zioni con forte componente emozionale vengono
percepite e organizzate in rapporto alla personalita,
al grado di cultura, all’eventuale credo religioso, alle
condizioni socio-economiche di chi le riceve.

E opportuno, quindi, verificare preventivamente il
desiderio del malato di essere informato e/o le moda-
lita dell’interazione desiderata.

A tal fine & possibile utilizzare frasi tipo:

— Le daro informazioni generali ma preferirei che
fosse lei a farmi delle domande e a dirmi esattamen-
te cosa vuole sapere;

— Vuole conoscere la situazione in dettaglio o
preferisce informazioni generali?
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— Vuole conoscere le informazioni direttamente da
me o preferirebbe che ne parlassi prima con qualcu-
no di sua fiducia?

— Preferisce che io le parli in presenza dei suoi
familiari o da solo?

L’eventuale volonta del malato di rifiutare un’infor-
mazione che considera spiacevole, delegando uffi-
cialmente altri a riceverla in sua vece, andra rispetta-
ta.

Viceversa, i familiari potrebbero richiedere di riser-
vare esclusivamente ad essi I'informazione, esclu-
dendo il malato.

In questo caso ¢ consigliabile non assumere un
atteggiamento che possa generare conflitti; sara, quin-
di, necessario mediare tra le necessita etiche e lega-
li connesse al rispetto degli obblighi della professio-
ne, della volonta del malato e la richiesta dei familiari,
facendo sempre loro presente come il diritto del mala-
to all'informazione e all’autodeterminazione sia un
punto fermo e irrinunciabile.

E utile, inoltre, richiamare l'attenzione dei famii-
liari sul fatto che l'esperienza dimostra quanto
un’informazione veritiera migliori I'adattamento e 'u-
more del malato, fac111tar1do la sua relaz1one con i
familiari stessi e & équipe.

Se tale mediazione non dovesse dare r1su1tat1 uti-

li, il colloquio con il malato diverra necess armmente

I'unica alternativa.

Fornire l'informazione - gestire lé emozioni

I malati e le famiglie rispondono: alle notizie nega
tive in modo molto divers P

Sara, quindi, necessario’sapersi, adeouare a ogni-
situazione non perdendon mai il ontrollo ricor=,
{ che deve d1r1gere il eol-

dando sempre che ¢ il
loquio verso l'obiettivo finale/dell ;
della chiarezza rigudrdo a cio che/si decider dl\fare’
E opportuno attenersi ai seguenti wggerlmen S
— se esistono barriere alla’comunieazione, ricor
rere a un mediatore’ tulturale senza/ tentare di-farsi
capire in modo approssimativo; ;
— non/perdere maidi vista '0 'ett1vo della chia-
rezza e della com enslbﬂlta

di pause trequentl per incoraggiare il
dialogo ¢ nza, pero, perderne la direzione);
erificare Costantemente ladeouata compren-
sione da parte degli, /asco atori;

— usare un hhguagglo semplice, evitando il lin-
guaggio tecnico e gh eufem1sm1

— non minimizzarela severita della situazione;

— incoraggiare i familiari del paziente a esprime-
re le loro preoccupazioni, assicurando, quando pos-
sibile, I'assistenza per risolvere i problemi pratici.

— dare sempre la possibilita di esprimere le emo-
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zioni, utilizzando il silenzio, lasciando tutto il tempo
necessario senza mostrare mai di avere fretta ed evi-
tando di parlare per coprire il proprio disagio;

—in PS ein RDO dare 5empre la possibilita agli

— essere empat1c1 espmmere
re per il loro dolore;
— riprendere i
tiva si € attenuat.

proprio dispiace-

orso’qu;t’ndo la reazione emo-

C Proposito;
—_— essere 1r1,grado di provvedere a bisogni pratici
(acqua te, sedat , fazzplem, telefono, sed1a )5

guarigion€ non-e poss1bile d1ch14rcue cio che € auspi-
, cabile (hmltare le sofferenze, migliorare la qualita

della yita) € dafe spéranza e incoraggiamento rispet-
to alle ‘opportunita terapeutiche disponibili;

_~— indicare obiettivi a breve termine e stabilire una
femp stica per condividere i risultati e prendere ulte-
riori decmpm
\_— valutare i bisogni emotivi e spirituali e offrire
ferimenti per ottenere un supporto;
incoraggiare a esprimere richieste o bisogni e
of iré un aiuto realistico.

n tutte le fasi della comunicazione ¢, altresi, oppor-

~tuno rassicurare gli interlocutori che con la sospen-
. sione/non erogazione delle cure rianimatorie il mala-

to non sara abbandonato, ma sara, invece, accom-
pagnato anche nel tempo finale della sua vita e che
la palliazione dei sintomi (in particolare dolore e
dispnea) & l'obiettivo primario dell’équipe curante.

Questa fase € la piu delicata, poiché essa costrui-
sce, nel rapporto con il malato e i suoi familiari, un
clima di fiducia indispensabile per tutte le successi-
ve decisioni.

Pianificare e condividere le fasi successive

A questo punto, € necessario giungere a una deci-
sione condivisa sul successivo percorso assistenziale
che va pianificato tenendo presente la dignita della
persona morente e i bisogni dei familiari.

In questa fase spesso viene posta la richiesta di
esplicitare la prognosi anche in termini temporali
(“quanto tempo rimane?”).

Alla base di questa domanda vi sono molte moti-
vazioni, non ultima la necessita di sistemare e preor-
dinare situazioni affettive, economiche, lavorative;
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pertanto la risposta non € mai da considerare priva di
importanza.

Sara necessario evitare risposte assolute, che, se
disattese dai fatti, genererebbero sfiducia e frustra-
zione.

E opportuno, invece, esprimere la risposta in ter-
mini approssimativi (“ore o giorni” oppure “giorni o
settimane”), enfatizzandone sempre i limiti, specifi-
cando che si tratta di previsioni basate sulla ragione-
vole probabilita.

Se il malato, al momento della decisione, non ¢ in
grado di comprendere e di esprimere un parere, &
opportuno investire i familiari del ruolo di testimoni
e/o interpreti del suo punto di vista.

Cio e di estrema importanza quando l'avvio di un
trattamento pud comportare un peggioramento del-
la qualita di vita del malato.

Va, inoltre, sottolineata 'importanza che i familia-
ri comprendano che un’eventuale limitazione tera-
peutica viene effettuata non allo scopo di far morire
il malato, ma solo quale conseguenza della certezza
dell’ 1mp0551b111ta che quel determinato trattamefto
possa consentirne il recupero.

L’eventuale decesso, che, peraltro, dipende dalla
patologia di base, pud non essere una conseguenza
immediata di tale decisione, ma avvenire/in un areo
temporale variabile 22,

Se il colloquio avviene nell'immine;
s0, € opportuno accertarsi se vi & la richiesta di soste-
gno spirituale da parte di un ministro. d1 ‘culto’ ed
essere pronti a fornire informazidni circala destina-
zione della salma e le pratiche funerdrle
A questo punto, e posb1b1le congeddrm garante

e fissando un appuntam
sarebbe auspicabile ¢h
altri impegni di lavero,
volta almeno dal
z1one delle sue e’

turno SUCCess1 0, avendo cura d1 r1fe 1rg11 puntual-
niente il contenuto del cimlooo intercorso; e, in ogni
Cas0, sard unportante condividere ¢on i membri del—
I'équipe coinvolti i purm salienti della comunicazio-
ne.

Non sottovalqtare i propr1 bisogni emotivi e gli
effetti che il colloguio lascia in chi lo conduce: una
discussione formale .o 1r1tqrmdle (coinvolgendo anche
altri colleghi nei casi pitt complessi) & utile a verificare
passaggi, dubbi, comprendere eventuali errori, ras-
sicurarci, permettere il necessario scarico di emozio-
ni, prepararci agli eventuali successivi contatti con il
malato e i familiari.
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Dispnea al termine della vita

La dispnea & spesso presentenella fase terminale
della vita e costituisce uno dei siritomi piu frequen-
temente riscontrati tra i-pazienti che accedono in area
critica (PS, TD 23.  /  — \

In tre importanti studi di cootte prospettici 24-20 Ja
dispnea era rilevata nei malati morenti per neoplasia
polmonare, brofcopneumopatia cronica ostruttiva e
1nsuff1c1enza cardiaca con un’incidenza, rispettiva-

Se vi sono difficolta di inquadramento delle con-

_ dizioni complesswe ‘del malato e/o non si & a cono-

‘zione non invasiva (nomnmswe ventilation, NIV),

che appare come un ausilio maggiormente propor-
zionato rispetto alla ventilazione meccanica tramite
ntubazione tracheale in malati alla fine della vita in

_cui-& clinicamente indicato testare la risposta a un

trattamento di supporto respiratorio.

Per questo, i farmaci e la NIV, laddove ne ricorra-
no le indicazioni cliniche, costituiscono un’accettabile
strategia per offrire ai medici un margine di tempo uti-
le all’inquadramento del caso.

Se da tutti i dati emersi si forma e si consolida il
ragionevole convincimento che le cure invasive sono
inappropriate, poiché il malato €, in ogni caso, desti-
nato a morire, allora il comfort del malato stesso
diviene il primo obiettivo.

Una volta pervenuti a tali conclusioni, € racco-
mandabile:

— sospendere ogni monitoraggio non indispen-
sabile (mantenere eventualmente il solo ECG);

— ridurre al massimo l'inquinamento acustico del-
I'ambiente;

— non richiedere esami ematochimici e strumen-
tali;

— ridurre progressivamente fino a interrompere i
trattamenti farmacologici, ad eccezione delle terapie
palliative;

— somministrare oppiacei in caso di dispnea acu-
ta severa e dolore;
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— somministrare sedativi, ansiolitici o neuroletti-
ci in caso di ansia, agitazione psicomotoria e confu-
sione mentale;

— nel malato non intubato continuare la sommi-
nistrazione di O, solo se efficace nel ridurre la fatica
respiratoria;

— valutare la rimozione di ogni presidio ormai
ritenuto futile e che sia causa di inutile disagio (tubo
tracheale, sonda nasogastrica, catetere arterioso, cate-
tere vescicale ecc.);

— favorire l'accesso dei familiari e delle persone
care all’area di degenza e il contatto fisico con il mala-
to.

E di fondamentale importanza chiarire ai familia-
ri che la somministrazione di oppiacei e sedativi,
anche nei casi di drammatico decadimento dello sta-
to di coscienza, costituisce un atto terapeutico appro-
priato per il controllo del dolore, della dispnea e del-
l'agitazione nonché eticamente e deontologicamen—
te dovuto anche se pud comportare il rischio di un’ ag-
celerazione del processo del morire 27.

Ventilazione meccanica

Quando sia chiaramente evidente che ogni uilte
riore trattamento & incapace di raggiungere |
vo desiderato per un malato morente connes
ventilatore (PS o TD), ¢ appropriatg d1scuter
ta I'équipe I'eventuale sospensione della ventilazio-
ne meccanica e laccompagrnmento del malato alla
morte come un vero e propr
stenziale 28, 29,

Una volta verificata la
ratoria spontanea, le op?
la ventilazione sono:

endotracheale on essere lascmto in situ oppure esse-
: o-in‘una fase eucce%xva
conda opzione- consiste, invece, nella rapida
riduzione’ del supporto respiratorio sino alla sua
sospensione accompagnata dalla rimozione del tubo
tracheale; quest'ultima- deve essere seguita dalla som-
ministrazione di O, umidificato per prevenire il
discomfort legato alla secchezza delle vie respirato-
rie.

E importante che tutti (malato, familiari e operatori)
siano consapevoli dei problemi che I'estubazione ter-
minale pud comportare (tirage, difficolta respiratoria,
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pit difficile rimozione delle secrezioni) e della pos-
sibile necessita di usare un’dosaggio maggiore di
sedativi, oppioidi e antlbecremw per /garantire il
comfort del malato stesso; questo anche al fine di
prevenire richieste mc9ngr e di'reintubazione in fase
terminale.

E doveroso avvidre una Sedaz1one immediata in
caso di comparsg di‘agitazione/e/o tachipnea.

Inoltre, prima’ della sospensione della ventilazione,
& opportuno adottare tutte le misure sopra clencate
(vedi “dlspr)ea al term'ne della vita”).

Al momemo del dwtacco dal vennlatore

> ia accurata aspirazione delle secre-
nel cavo orale

aventilazione meccanica e l'e-
morente rappresentano un atto
familiari, poiché essi sono sta-

ella certezza che é stata fatta la cosa

Tecniche di sostituzione renale

ome per ogni altra terapia, il trattamento invasi-
6 di supporto renale (TISR) puo essere limitato per
valido rifiuto da parte del malato e/o per mancanza
di indicazione clinica correlata all'irreversibilita della
malattia extrarenale sottostante.

Quando la decisione viene presa in TI e concordata
fra i curanti e il malato e/o i suoi familiari, essa non
differisce sostanzialmente da quella di interrompere
o non erogare altri supporti vitali nel malato moren-
te.

Diverso puo essere il caso in cui I'AR & coinvolto
nella sua qualita di consulente nella gestione di un
malato che rifiuta di iniziare/continuare un tratta-
mento dialitico indicato per sostituire una funzione
renale ormai assente, accettandone le prevedibili con-
seguenze.

E opportuno sottolineare che la mortalita, nella
fase terminale dell’insufficienza renale (IR) senza dia-
lisi o trapianto renale, raggiunge il 100% nell’arco di
60 giorni 30,

Con la dialisi la mortalita si riduce mediamente
dal 100% al 15% all’anno e la sopravvivenza si pro-
lunga mediamente di 5 anni 31, con un peggiora-
mento significativo della qualita di vita sia per le sca-
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TABELLA . — Trattamento del disagio associato alla sospensione della dialisi.

Problema Sintomo Trattiéme{}to
Acidosi Nessuno Non richies
Ipercaliemia Letargia Non richjest
Ipervolemia Dispnea, Restrizione idrica; ‘morfina/ Oy, vasodilatatori per os,
versamento pericardico diuretici, ultrdhltrazwne isolata
Uremia Gastrite Annacudl
Letargia Jon richiesto
Convulsioni Diazepam, propofol
Prurito

le fisico-funzionali che per quelle psicologico-emotive,
soprattutto nei soggetti piti giovani 32,

La dialisi €, infatti, un trattamento molto impe-
gnativo, richiedendo 12-15 h settimanali, il trasporto
del malato, una media di 10 visite specialistiche e 8
giorni di ricovero ospedaliero all’anno, I'assunzione
d1 numerosi farmaci, il rispetto di una dieta adegua-
ta per apporto proteico, calorico e idrico-salino, oltre
a una limitazione dei ruoli sociale, lavorativo e fami
liare.

Per quanto ancora poco percepito in Italja, il rifiu-
to di iniziare la dialisi & fenomeno non sconosciuto-a
livello internazionale, superando, in alcune realta, i
4% dei malati 33.

Ugualmente, in alcuni Paesi europei, 1
della dialisi & la causa di circa il 20% della monah ' dei
malati con IR cronica 34. :
Sl tratta, quindi, di una situazione non ra’"ra che

poter gestire.
In linea generale, var

previamente e@pr"e@so il
razione ant1c1pa@a scritta

il malatoo i suoy famL ari ¢ 1mportante dire espli-

citamente che la Sospermone del TISR non impe-
disce il ricorso alla terapia/con diuretici, nel caso
vi sia una diuresi residud, o a un adeguata seda-
zione per far fronte alla dispnea da sovraccarico
idrico 36,

D per quanto attiene alle dichiarazioni anticipate vedi
paragrafo “Criticita”.
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pdgndrsl al trattamento dttento di
presenti nella fase tmale della vita,

_tarie med)ante la riduzione della coscienza negh ulti-

mi giorni della vita”.
Quando, infatti, i sintomi non sono piu control-

_massimali, si rende inevitabile porre in atto una

~.progressiva abolizione della coscienza allo scopo
~ di proteggere il malato dalle intense sofferenze pro-

vocate dalla dispnea, dal delirium del morente (agi-
tazione psicomotoria), da emorragie di grave entita
delle vie aeree o digestive, dalla sofferenza psichi-
ca.

In accordo con i documenti di consenso rinveni-
bili nella letteratura internazionale 14 37 la sedazione
e l'analgesia in TI devono ispirarsi ai seguenti principi
generali:

— il controllo del dolore e della sofferenza costi-
tuisce un elemento fondamentale del trattamento di
tutti i malati in condizioni critiche e non va applica-
to solo a quelli in fase terminale;

— le cure palliative in TI differiscono da quelle
praticate in altri settori perché il processo del morire
tende a essere pill drammatico e il tempo intercor-
rente fra la limitazione dei trattamenti e la morte &
pit breve;

— gli obiettivi delle cure palliative in TI sono:

D il rispetto delle volonta attuali o pregresse del
malato;
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TABELLA II. — Farmaci per la sedazione terminale/sedazione palliativa.

Dose Dose Durata ”Dose
Farmaco equianalgesica iniziale h __iniziale
ewv. (boli e.v.) fusione continua)
Analgesici oppioidi /
Morfina 1 2-10 mg 3-4 | A 0,05-0,1 mg/kg/h
Idromorfone 0,15 0,3-1,5 mg ~ —
Fentanyl 0,01 50-100 pg d 1-10 pg/kg/h
Meperidina 10 25-100 mg ) —
Sedativi
Lorazepam — 1-3 mg 0,025-0,05 mg/kg/h
Midazolam — 1 mg 1-5 mg/h
Aloperidolo — 0,5-20 mg 3-5 mg/h
Propofol — 1 mg/kg 0,5-3 mg/kg/h

2) il controllo del dolore, della sofferenza 38 8 del-
l'ansia, dell’agitazione, del delirium e della d1spnea

3) il supporto psicologico e spirituale al malato/
ai suoi congiunti;

4) il comfort ambientale ottenuto modificando 11
setting tecnologico per renderlo un luogo p1u tran-
quillo e confortevole; /

— il controllo del dolore e della sotferenza deve

essere attuato sia medmnte provved1m nt1

macologici comprendono ) N ,
Dla presenza dei fam1har1 delle persone are al

asmstente spmtuale

2) la realizzazione di u
tranquillo;

3) ladeOUdmento

sono il midazolam

peridolo el propof hieae un acces-

9 E opportu ) dlstmguere il dolore dalf sofferenza:
non solo al dolore come esperienza sen-
assoc1aga alun dannq fisico attuale, ma
ancheal- coi yolgimento emomonale che accompagna
i 1 \\rischio I’ integrita della perso-
na (ansia, goscia, delirig; epress1one) 38. nei malati al
termine della vita lé due’condizioni sono comunemente
riscontrabili. In essi la Valuta\mone del dolore & resa poi piu
difficile dai problemi di-comunjcazione relativi alla gravita
delle condizioni cliniche, 11L1r15uff1c1enza cerebrale pri-
mitiva o secondaria alle terapie, alla difficolta di interpre-
tare i segni clinici o alla loro scarsa affidabilita. La sofferenza
¢ ancora piu difficoltosa da rilevare per le sue caratteristi-
che altamente individuali, pertanto la sua valutazione deve
fare riferimento ai valori individuali attraverso cui la sof-
ferenza viene esperita.

Vol. 72, N. 12

nea. La somministrazione per
‘presa in considerazione al fine di

tamento palliativo. Le dosi iniziali di sedativi e
lgesici nel trattamento palliativo dipendono da:

dosaggi precedenti (tener conto del veloce sviluppo
* di tolleranza), eta, pregressa dipendenza da farmaci

0 alcool, attuali condizioni cliniche, attuale livello di
coscienza e dolore, desideri del malato in merito al
dolore o alla sedazione.

— 1l dosaggio dei farmaci sedativi e analgesici va
tempestivamente incrementato in rapporto a: richie-
ste del malato, segni di disagio respiratorio o dolore
(lacrimazione, smorfie, vocalizzazioni 0 movimenti
reattivi spontanei o secondari a manovre di nursing,
irrequietezza) segni fisici non altrimenti motivati
(tachicardia, ipertensione arteriosa, sudorazione). La
scala di Ramsay puo essere utile per valutare l'efficacia
della sedazione.

— Il dosaggio dei farmaci sedativi e analgesici puo
essere progressivamente incrementato fino a ottene-
re il controllo del dolore e della sofferenza poiché non
esiste un dosaggio massimale di tali farmaci.
L'obiettivo delle cure palliative €, infatti, raggiunge-
re il controllo dei sintomi che va persegu1to seguen-
do i fabbisogni individuali del malato, indipenden-
temente dal dosaggio richiesto.
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— 1 curari mascherano alcuni segni fisici di dolo-
re e sofferenza e, pertanto, andrebbero sospesi prima
di iniziare la limitazione delle cure intensive; la loro
sospensione permette, infatti, un pitt accurato moni-
toraggio del dolore e della sofferenza durante la
sospensione o la non applicazione di trattamenti
intensivi.

Nella Tabella II sono riassunti i principali analge-
sici e sedativi utilizzati per la ST/SP.

Sotto il profilo etico, la ST/SP risponde in toto ai tre
classici principi bioetici di autonomia, beneficialita,
non maleficialita 3840,

Infatti, la tutela dell’autonomia avviene rispettan-
do, per quanto possibile nella contingenza clinica, il
criterio del consenso informato o delle direttive anti-
cipate.

La beneficialita e la non maleficialita sono tutela-
te dal trattamento stesso di sintomi altrimenti refrat-
tari che inducono gravi sofferenze psicofisiche negli
ultimi giorni o ore di vita e che compromettono la
qualita di vita residua del malato.

In tale senso, la ST/SP rispetta anche il criterio
proporzionalita.

Al di fuori dell'ambito della TI (PS o RDO) la ST/SP
viene impiegata in malati giunti alla fase conclusiva
della malattia tumorale o cronico- degeneranva quan-
do lattesa di vita (la sopravvivenza stimata) i
ore o giorni 41,

Questo dato empirico conferisce alla ST/SP una
precisa collocazione temporale che non va dimenticata
ai fini di una corretta valutazione’clinica ed etica.

Analoghe considerazioni devono essere fatte sul
rapporto temporale fra inizio della sedaz1one
momento della morte.

Infatti, i principali stu
venza dei pazienti sotto’p st

¢ PC
nei malati tumorali) fra l'inizio’ della procedura e
momento del decesso 42 -

Cosi, 'uso,degli oppiacei’al termine della v1ta reso
peraltro necessario dall'obbligo di-alleviare il dolore
e la dispnea;-¢€ stato oggetto di valu{azmpne sia etica

pien accordo con quanto ffermato nel docu-
mento dell’ Européan Association of Palhatlve Care
(EAPC). ST/SP & chiaramente differenziabile
dall eutanzm sia sotto il rofﬂo dell’obiettivo (o
intenzione) che sotto quello delle procedure (far-
maci e dosagg), oltre che del risultato della pro-
cedura.

La questione qentrale Comlste nello stabilire se le
dosi di oppiacei ut1lfzzate per sollevare dalla soffe-
renza possono causare depfessione respiratoria come
effetto collaterale previsto ma non voluto e, pertan-
to, causare la morte del malato; il problema ¢ parti-
colarmente pressante nel caso in cui si sia gia sospe-
sa o non sia in atto la ventilazione meccanica e il
malato respiri spontaneamente.
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A questo proposito, il prmc1p10 etico del dupli-
ce effetto stabilisce che, se uf'azione & compiuta per
ottenere un fine positivo prewstt) e inteso, ma cau-
sa anche un risultato negativo per 1o effetto col-
laterale non des1der2}to ‘previsto ‘ma non inteso,
l'attore non ¢ responsabile di quell effetto collate-
rale 51, \ 3

Pertanto, se un medlco usa opp1ace1 in appropria-
te dosi al fine disollevare dalld sofferenza un moren-
te e non con l'intenzione di causarne la morte, il medi-
CO stesso nomn pud essere ritenuto responsabﬂe ove
questa si vérificasse per depressione respiratoria.

Tradlz1bnalmerlte la teoria del duphce effetto si

terlo (soll o dalla sofferenza)

na mgmne proporzionalmente valida
io’del verificarsi dell’effetto nega-

te che, per poter attuare il trattamento
sedativo, il malato o un suo rappresen-
tante loyranno essere adeguatamente informati cir-
ca i rischi che ne potrebbero derivare e prestare un

- valido consenso al riguardo.

Rianimazione cardiopolmonare

L’effettuazione della rianimazione cardiopolmo-
nare (RCP) presenta alcune peculiarita che possono
essere cosi sintetizzate:

— fattore “tempo”, che non consente valutazioni
approfondite o consultazione di terzi;

— incapacita da parte del malato di esprimere un
consenso alla RCP;

— scarse informazioni cliniche disponibili al
momento dell’'evento acuto (in particolare circa pato-
logie a prognosi infausta che inducono a non avvia-
re una RCP);

— aspettative degli astanti, incrementate dalla spet-
tacolarizzazione mediatica della medicina critica;

— coinvolgimento di pit figure professionali che
entrano in comunicazione con gli astanti, aumentan-
do il rischio di fraintendimenti;

— presenza di protocolli definiti (lo scostamento
dai quali va motivato);

— incertezza della prognosi: centrale appare la
questione della diagnosi differenziale fra “morte”
come evento previsto con cui giunge a completa-
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mento il processo del morire, in cui la RCP & inap-
propriata, e “arresto cardiocircolatorio” (ACC), come
cessazione temporanea, potenzialmente reversibile,
dei processi vitali in cui la RCP & appropriata;

— possibilita che la RCP esiti in uno stato vegeta-
tivo permanente.

Tali peculiarita espongono in modo particolare la
pratica della RCP alla violazione dei principi bioetici
di autonomia, beneficenza-non maleficenza, giustizia.

L'applicazione della RCP deve tener conto dei cri-
teri generali contenuti nelle Linee-Guida internazio-
nali 15, che sono il frutto del compromesso fra realta
con organizzazioni sanitarie e contesti socio-cultura-
li differenti.

Essi affermano che tutti i pazienti in ACC dovreb-
bero essere rianimati, con le uniche eccezioni di:

— malati con segni macroscopici di morte;

— malati al termine della vita per patologie acute
ad altissima mortalita (ad esempio shock settico o
cardiogeno refrattari ai trattamenti), con terapie mas=
simali in atto ma inefficaci;

— malati che hanno precedentemente espresso l:
volonta di non essere sottoposti a tentativo di riani-
mazione;

— neonati con eta gestazionale <23 setumane peso
Corporeo <400 g o anencefdha

per eccesso, ma € giustificata sullA base
derazioni: £

— il personale presente nei mezzi di soccorso
puo non essere personale medico. e, qu1nd1 nor
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— assenza di risposta motoria allo stimolo doloroso
dopo 24 e 72 h; '
— assenza bilaterale dellz N20; COITICZ,le nel poten-
ziale evocato somato-sensoriale del fervo mediano.
Secondo gli Autori,in tah [ ndizioni una limita-
zione terapeutica & etlcarnente g

Le raccom;tndaz@m rlportate nel presente docu-
mento costituiscono il contributo che il Gruppo di
IO | in seﬁo alla Commls sione Bioetica della

rtate la gravita e lirreversibilita
3 concludendo in modo inelutta—

In raglone della omplessna degh argomerm trattati,
il Grup o

dl Lavoro della Commlss1one di Bloetlca

d1mri§1one ‘dalla TI e per la limitazione dei trattamenti
. TT riportate nell’Appendice II.
Nel presente documento il termine “familiari” S

| __cosicome previsto dall attuale ordmamento leg1slat1vo

garanzla “per prevemre lerogdzione di un tratta-

mento spropormondto‘per eccesso e puo essere

messa-in atto nel pieno rispetto dello scenario etico,
d

o.di r1fer1mer1to nel nostro

La decmone cirea'il prosieguo del trattamento del
paziente sottoposto a RCP in ¢ui vi sia stata ripresa del-
la circolazione spontanea ma non della coscienza,
puo tener conto dei risultati di 2 meta-analisi 53 54, i
cui Autori individuano i seguenti segni clinici associati
a esito infausto:

— assenza di riflesso fotomotore dopo 24 e 72 h;

— assenza di riflesso corneale dopo 24 h;
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italiano: in tal senso, l'utilizzo del termine rappre-

“séntante pud ingenerare ambiguita dal punto di vista
. giuridico.

Allo stato attuale della nostra legislazione, il ruo-
lo dei familiari, cosi come quello delle persone even-
tualmente designate dal malato in un documento
contenente dichiarazioni anticipate, non & quello giu-
ridicamente forte di rappresentante (che spetta solo
alle figure codificate come ad esempio il tutore, i
genitori esercenti la potesta o "amministratore di
sostegno) ma € quello di testimone e interprete del-
la volonta del malato (si parla di funzione attestativa
del miglior interesse di quel determinato malato in
quella determinata situazione).

Cosl, tuttora, anche in questa ipotesi € bene sotto-
lineare che la scelta finale di interrompere o non ero-
gare le cure intensive - seppure illuminata dalla per-
sona vicina al malato - rimane propria del medico.

In tal senso, egli adempie al meglio al proprio
obbligo di garanzia, in quanto, di fronte a una persona
morente, si astiene dal praticare trattamenti spropor-
zionati per eccesso e interviene allo scopo di realiz-
zarne il migliore interesse con le cure palliative.

Circa la condizione di incapacita del malato al ter-
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mine della vita, & importante sottolineare che dal
2004 l'ordinamento legislativo italiano ne prevede la
tutela attraverso la figura dell’Amministratore di
Sostegno.

Tale figura 55, nominata del Giudice, ha lo scopo
di aiutare chi convive con una disabilita psichica e/o
fisica a vedere assicurata, in una particolare con-
giuntura della sua vita, la piena realizzazione di quei
diritti di integrazione sociale che la Costituzione garan-
tisce a ogni cittadino.

Essa ¢, dunque, pensata per aiutare anche coloro
i quali si trovino in temporanea difficolta a esercita-
re i propri diritti: persone con disturbi psichici, anzia-
ni della quarta eta, handicappati sensoriali, alcolisti,
tossicodipendenti, soggetti colpiti da ictus, malati
morenti.

Una questione attualmente dibattuta & se questa
nuova figura possa esprimere il consenso agli atti
sanitari al posto del malato incapace.

Un orientamento favorevole in tal senso si sta deli-
neando in ambito sia medico-legale sia giurisprQ-
denziale 56,57,

Circa le dichiarazioni anticipate ' piu volte citate,
corre 'obbligo di specificare che nel presente docu-
mento si € preferita tale dizione poiché in linea con
quella scelta dal Comitato Nazionale perda Bioetica
(CNB) nel documento editato ufficialmente nel d{cem
bre 2003 58; &, infatti, noto che, in atte
nitiva presa di posizione in mer1to da parte dell gi

» o«

tive antmpate dichiarazioni annupate” ‘tes
b101001co” “d19pos1z1om ant1c1pate) tutti, pero con

Peraltro, il Codice di
contiene all’art. 34 i¢
in considerazione 9

Inoltre, €
Oviedo 60 (che, al momemo resta il esto 01ur1d1ca—
mente pill autorevo.lejul punto) il medk o ha comun—

/ — oveil m lzito abbia espress\) lajsua volonta nel-
ambito-di un programma di plamﬁcazwne sanitaria

by Secondo il C()mltc (e} N‘azionale per la Bioetica si
intendono le dlchlqramom afiticipate come uno “strumento
per soddisfare I'esigenza di  espandere il principio di auto-
determinazione nei confronti dei trattamenti sanitari anche
alle situazioni in cui la-persona interessata non fosse pitl
in grado di esprimere il proprio consenso o dissenso infor-
mato, non fosse piti competente”.

1) “1l medico, se il paziente non & in grado di esprime-
re la propria volonta in caso di grave pericolo di vita, non
puo non tener conto di quanto manifestato dallo stesso”.
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anticipata, '’équipe medica ha avuto la possibilita di
indagare sull'effettiva e consapevole-volonta del mala-
to: qui € eticamente e deontologm&men{e doveroso
rispettare la volonta del malato;

— ove, invece, si tratti di d1ch14rdz1on1 anticipate
che, genericamente, si ebpnmono nel merito o che sia-
no state definite in [un\momento precedente all’in-
sorgenza della m: \lama & bene sottolineare come,
giuridico, si‘ponga il problema del’
lattualita e con ‘pevolezza della volonta; di conse-
guenza, la scelta del medico di rispettare 0 meno la
dichiarazigne ¢, in questa seconda ipotesi, pit forte-
mente cond1 1onata dal giudizio di appropriatezza
s1one/r10r1 erogazione delle cure inten-

’ne di non rianimare malati giunti al
1ta secondo il fondato e concorde

‘ente per iscritto nella car-
ione/decisione di non ten-

tare di, nammare €C ndo la firma del medico di guar-
‘dia-e el d1r1gente d reparto se il malato ¢ gia rico-

decisionali di fine vita, specie nel caso
riguardanti la limitazione di trattamenti

intensivi, talvolta comportano disaccordi o anche veri

e propri contlitti fra operatori e familiari o fra gli ope-
ratori stessi.

Se il disaccordo riguarda la certezza dell’irreversi-
‘della prognosi a breve termine, in genere esso

puo essere gestito curando I informazione e la comu-
" nicazione riguardante i dati clinici: in tali casi, &€ oppor-

tuno continuare, comunque, i trattamenti intensivi
finché non si giunga a una decisione condivisa.

Nel caso in cui il conflitto non trovi adeguata solu-
zione, pud essere richiesto un parere al Comitato
Etico aziendale, pur nella consapevolezza che esso
non potra essere vincolante.

E auspicabile che i Comitati Etici per la pratica cli-
nica possano rappresentare per malati, familiari e
operatori sanitari un riferimento multidisciplinare per
supportare le decisioni riguardanti problemi etici
sempre pitl complessi.

Il documento non affronta la particolare condi-
zione del malato morente di eta pediatrica per ragio-
ni attinenti all’assoluta specificita di questa condizio-
ne.

E, infatti, evidente che l'interazione genitori/mala-
to pediatrico/operatori sanitari pone tematiche parti-
colari sul piano operativo, giuridico e umano, che non
¢ apparso corretto trattare contestualmente a quelle
degli adulti.

Per quanto attiene all’'appropriatezza/inappro-
priatezza del ricovero in TI in termini sia etici sia

Dicembre 2006



END-OF-LIFE CARE AND THE INTENSIVIST

operativi, si rimanda alle Raccomandazioni SIAARTI
per 'ammissione e la dimissione dalla TT e per la
limitazione dei trattamenti in TI' 3 e al’Appendice II.

Sui Criteri di accessibilita in Terapia Intensiva,
ricordiamo anche il parere del Comitato Consultivo
Regionale per la Bioetica della Regione Veneto
(http://www.regione.veneto.it/Servizi+alla+Persona/).

Raccomandazioni finali

— E doveroso non prolungare il processo del mori-
re e adoperarsi affinché nel corso di esso sia attuato
un approccio palliativo.

— Ogni volonta del malato in merito alla limita-
zione dei trattamenti espressa per iscritto o verbal-
mente deve essere riportata in cartella e tenuta nella
massima considerazione.

— La decisione di limitare (non intraprendere o
sospendere) un trattamento intensivo in un determi-
nato malato e la relativa responsabilita degli atti ch
ne conseguono spettano al medico e vanno docu-
mentate e motivate in cartella clinica; il malato, quan-
do possibile, i familiari nonche tutti gh operatori sani-
tari coinvolti nella cura devono essere incldsi nel pro—
cesso decisionale. o

— Nella decisione di limitare i trat(:
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vi il medico deve svolgere un ruolo di sintesi acqui-
sendo (direttamente di fronte al malato cosciente o
indirettamente grazie ai familiari-di un malato inco-
sciente o grazie all’ Amministratore’ di’'Sostegno, figu-
ra ora rivestita di potesta- l@oale& di‘rappresentare il
malato) ogni possibilé informazione sulle volonta del
malato, le sue convinzioni religiose e culturali.
Confrontando tali mformaz;om con la propria valuta-
zione su quello ¢ che puC) essereil migliore interesse per
il malato alla luce delle prospettive terapeutiche, egli
adottera la decisione che/pit possa avvicinarsi alla

realizzazione della volonfa del malato stesso.
—U apphc z1one \de1 trattamenn intensivi deve
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G. CONTI: Anestesia e Rianimazione - Universita
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Le Raccomandazioni
la dimissione dalla terapi
tazione dei trattamerti
mento si ispira, rapp
a supportare gli of
s1onah d1 fine V1ta‘;*~

) i secondp 4fterrnar1(p che l'obiettivo

dell afto-sanitario & fare il bene, producendo un van-
atario, prévedendo, percio,

19Ch1 proporzionati.

1l principio dl‘autonorma della persona malata si
esercita nella liberta di scelta fra le opzioni terapeu-
tiche proposte, compreso dnche il rifiuto delle stes-
se, nel rispetto del principio pit generale dell’auto-
determinazione, del diritto cio€ a compiere azioni in
vista della realizzazione del piano di vita che ciascu-
no si & dato, ove non ne derivi un danno ad altri.

11 principio di giustizia afferma I'eguale valore di

provvedxmerm apﬁroprlat,
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uropean Centre for Life Sciences Universita
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ente con le risorse disponibili, senza alcuna discri-
minazione.

Le raccomandazioni inquadrano le TI come il luo-
go in cui si attuano strategie mediche mirate a sup-
portare le funzioni vitali di un organismo gravemen-
te malato; pertanto ad esse si dovra ricorrere nei casi
in cui la patologia e lo stato di criticita siano poten-
zialmente reversibili, i benefici attesi siano maggiori
dei rischi e dei disagi e gli esiti siano accettabili dal
punto di vista del malato.

Esse suggeriscono che 'ammissione in TI puo
essere guidata da una scala di priorita che classifica
i malati in base al potenziale beneficio atteso dal trat-
tamento intensivo; la scala ha un andamento decre-
scente, dalla Priorita 1 (massimo beneficio atteso)
alla Prioritd 4 (minimo o nessun beneficio atteso).

In particolare, la Priorita 3 riguarda i malati in con-
dizioni critiche per una patologia acuta in cui vi &
incertezza sulla prognosi e nei quali la risposta ai
trattamenti intensivi rappresenta un utile criterio per
continuarne 'applicazione o per desistere quando si
rivelino di scarsissimo o nullo beneficio per il mala-
to stesso.
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Questa categoria comprende anche i malati trattati
in urgenza o emergenza con terapie intensive per i
quali, una volta resa nota una eventuale volonta al
riguardo, effettuati gli opportuni approfondimenti
diagnostici e/o verificata la mancata risposta ai trat-
tamenti avviati, si pud constatare I'impossibilita a rea-
lizzare l'obiettivo terapeutico del percorso intrapreso.

A tale proposito, le raccomandazioni ribadiscono
che la limitazione di provvedimenti terapeutici che
abbiano come unica conseguenza il prolungamento
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dell’agonia del malato & lecita da un punto di vista eti-
co e doverosa da un punto di/"/\lista"deontologico e che
non esiste differenza dal punto di-vista etico fra deci-
dere di non iniziare alcuni trattamenti di sospenderli
una volta accertata la loro- inutilita

La limitazione di txfatt;lmerm 1ntens1v1 non va con-
fusa con I'eutanasia, che corisiste, invece, in accordo
con tutta la pit recente riflessione b1oet1ca nella sop-
pressione mtenzbnale di una‘vita umana, su richie-
sta o meno da parte de

1alato stesso 2-4.
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