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Federazione Cure Palliative: il perché
di questo libro

Quando non esisteva ancora in Italia una legge specifica sul testamento
biologico, la formalizzazione per un cittadino italiano della propria
espressione di volonta riguardo ai trattamenti sanitari che desiderava
accettare o rifiutare poteva variare da caso a caso, anche perché il
testatore poteva scrivere il proprio pensiero "in quel momento” senza un
preciso formato e una cornice normativa, potendosi anche riferire ad
argomenti eterogenei come donazione degli organi, cremazione, terapia
del dolore, nutrizione artificiale e accanimento terapeutico, e non tutte le
sue volonta avrebbero potuto essere considerate bioeticamente e

legalmente accettabili.

Il 14 dicembre 2017 ha segnato perd un grande passo avanti in materia
legislativa. Con 180 voti a favore, 71 contrari e 6 astenuti, la legge sul
testamento biologico € stata approvata dal Senato italiano: tale legge
permette Il'espressione anticipata di quali trattamenti medici
ricevere/rifiutare in caso di malattie gravi e invalidanti nonché la

possibilita di rinunciare a trattamenti precedentemente accettati.

Il 31 gennaio 2018 la Legge 219 ¢ entrata in vigore.

La Federazione Cure Palliative desidera elaborare un documento che
riporti il punto di vista degli attori coinvolti nel processo di scelta

terapeutica, ponendo il focus sulla malattia inguaribile, e sulla relazione
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tra "operatore" e "persona malata".

Va precisato che la Legge 219 argomenta rispettivamente di:
- Consenso Informato all'Art. numero 1,
- Disposizioni Anticipate di Trattamento (DAT) all'Art. numero 4

- Pianificazione Condivisa delle Cure, all'Art. numero 5.

Le DAT, previste all'Art. 4., sono espressione della unilaterale iniziativa
di una “persona”, indipendentemente da una relazione di cura con un
medico: le DAT possono essere redatte anche da una persona sana in
previsione di una futura condizione di malattia e di incapacita ad

autodeterminarsi.

La Pianificazione Condivisa delle Cure - PCC - prevista dall'articolo 5,
riguarda invece un processo che si origina e si evolve “nella relazione
tra medico e paziente”. la PCC pud essere espressa solo da una
persona affetta da una patologia cronica e invalidante o caratterizzata
da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta.

Per tale motivo FCP auspica la stesura della PCC, in quanto esito di un

processo di comunicazione con l'equipe sanitaria.

FCP desidera, attraverso questo documento, fornire spunti di riflessione
che sono l'esito di "sguardi da diverse prospettive”, quelle appunto dei
diversi professionisti e volontari, che liberamente hanno presentato il
loro pensiero. Il documento quindi non vuole essere I’ espressione
delle posizioni della Federazione, ma una prima raccolta di riflessioni,

pronta ad aprirsi ad ulteriori contributi anche con sottolineature diverse.
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Auguriamo una buona lettura alle Associazioni che aderiscono a FCP,
quindi agli operatori sanitari delle stesse, ma anche ai volontari, ai

malati, alle famiglie, e piu estesamente, ai cittadini.

Il Presidente e il Consiglio Direttivo di FCP.
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Prefazione a cura di Sandro Spinsanti

La medicina e la famiglia sono due grandi sistemi che tendono a
funzionare autonomamente; fanno ricorso I'una all’altra solo quando si
scontrano con i propri limit. E vero che, in misura crescente,
'organizzazione sociale delle cure sanitarie ha sottratto alla famiglia
guesto compito, affidandolo a istituzioni a cio deputate (ben lo avvertono
i familiari dei malati ricoverati in ospedale, che sentono di essere una
presenza estranea, solo tollerata entro ambiti di tempo e di spazio ben
delimitati). Ma la famiglia espropriata rischia di essere investita di
nuovo, e in modo pesante, del compito di cura e assistenza quando la
medicina pubblica istituzionale non €& piu in grado di far fronte ai suoi
impegni. La famiglia viene allora coinvolta per la cura dei malati cronici

e per l'assistenza di malati in fase terminale.

Alla famiglia dobbiamo riconoscere solo un valore strumentale, oppure
le spetta un ruolo di soggetto, con valori propri e preferenze che vanno
considerate nelle decisioni cliniche? Nella pratica della medicina
lattenzione va abitualmente agli interessi del paziente interpretati in
modo rigidamente individuale: la sua vita e la sua salute in primo luogo;
eventualmente anche le scelte dipendenti dalla sua concezione di
qualita della vita. L’individuo & per lo piu considerato in uno splendido
isolamento e i legami con coloro che condividono la sua vita e le sue
scelte sono passati sotto silenzio, come irrilevanti. Ora, nelle altre scelte
che costituiscono il tessuto quotidiano dell’esistenza non & cosi: non si

sceglie un lavoro, e neppure una semplice vacanza, indipendentemente
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dal “sistema famiglia”, che ne subisce i contraccolpi. Non si capisce
perché dovrebbe essere altrimenti nelle scelte che riguardano la salute

e le decisioni cliniche.

Gli interessi della famiglia che richiedono di essere presi in
considerazione in un processo decisionale sono solo marginalmente
quelli economici. Almeno cosi avviene in sistemi sanitari a copertura
sociale, come il nostro SSN; e diverso il caso dei Paesi dove la
copertura assicurativa € solo parziale, per cui i malati sono obbligati a
tener presente le ripercussioni che una spesa sanitaria avra sul bilancio
della famiglia. | legittimi interessi della famiglia sono anche di altro
profilo. Anche problemi emotivi - come I'elaborazione del distacco e la
sensazione di “aver fatto tutto il possibile” - non sono irrilevanti in
medicina; si deve prestar loro attenzione e tenere queste

preoccupazioni nella debita considerazione.

| problemi che nascono dall'informazione e dal coinvolgimento della
famiglia nelle decisioni cliniche non possono essere risolti da una
formula che abbia validita universale. Non possiamo dire,
semplicisticamente, che la partecipazione della famiglia e il suo
consenso nelle decisioni cliniche sia un “di piu” facoltativo, come lascia
intendere la bioetica centrata sull’autonomia dell’individuo. Ma non si
pud neppure affermare che la considerazione primaria della famiglia e
dei suoi interessi salvaguardi sempre le esigenze dell’etica: potrebbe
essere, al contrario, uno strumento di prevaricazione del gruppo
sullindividuo. Possiamo solo immaginare che i comportamenti dei

sanitari, pur assimilando la cultura dei diritti individuali, non dimentichino
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di tenere nel debito conto il posto che hanno i legami interpersonali e le
relazioni familiari. Per questo la famiglia non pud esser esclusa dalla

conversazione che ¢ il cuore pulsante della moderna medicina.

Anche all'interno della famiglia o dei rapporti di intimita la mancanza di
conversazione pu0 creare malessere. Se qualcuno si sente autorizzato
a mentire - anche a fin di bene — o a nascondere le informazioni, la
fiducia reciproca si incrina. In questo senso riteniamo proficuo
concludere le nostre considerazioni con una scena d’'ospedale, dove si
svolge la vicenda romanzata (ma non troppo...: alla base sta
un’esperienza autobiografica) del libro di Mattia Torre: La linea verticale
(Baldini Castoldi 2017). Assistiamo a una conversazione che ha il
carattere dell’esemplarita, rispetto a quel modello di comunicazione tra
tutti i partecipanti al processo di cura — malati, professionisti sanitari,
familiari — auspicato dalla legge 219 sul consenso informato e le

disposizioni anticipate di trattamento.

Il protagonista, Luigi, € ricoverato. Ha avuto una diagnosi di cancro e
sta attendendo di essere sottoposto a un intervento chirurgico. | medici
hanno parlato anche con la moglie di Luigi. Avranno detto a lei qualcosa
che a lui hanno taciuto? Avranno coinvolto la moglie per mettere in
scena una congiura del silenzio? Il sospetto rischia di incrinare il legame
di fiducia reciproca. Ma una conversazione, essenziale e diretta, caccia

via ogni nube:

Luigi apre gli occhi e vede Elena. E seduta, al suo fianco, e gli tiene la

mano. | due si guardano un po’ senza dire nulla. Luigi tocca la mano e
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guarda la pancia della moglie [che & incinta], si fa forza e arriva al

punto. “C’é qualcosa che tu sai e io non so?”.
“Perché me lo chiedi?”
“Me lo diresti se sapessi qualcosa che non so?”

“Tu vuoi sapere tutto? Me lo devi dire se vuoi sapere”. Elena é serena
ma € un momento cruciale che aspettava da tempo, perché non & detto
che un paziente voglia sapere tutto, e non & detto che non voglia; per

questo, su questo, il paziente sigla un patto con chi gli sta vicino.
“Si, credo di si”, dice Luigi, senza guardaria.

“lo penso che sia giusto, penso che sia importante, d’ora in poi, sapere

contro cosa combatti”, dice d’un tratto Elena. E gli sorride.
Luigi si fa coraggio: “Sai qualcosa che non so?”

“Non c’é niente che non sai”, dice d’un fiato Elena. E gli sorride.
“Davvero?”

“gj

Luigi respira. Guarda fuori dalla finestra. Elena gli prende la mano e gl

fa una carezza.

Proprio cosi, senza enfasi, vorremmo che la conversazione aprisse gli

orizzonti, coinvolgendo tutti i protagonisti sulla scena della cura.
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L'Avvocato - Federica Lerro

Quando, dal punto di vista meramente giuridico, si approccia a un tema
riguardante le cure sanitarie, € imprescindibile avanzare una prima

analisi rispetto al fondamento della liceita delle cure medesime.

Orbene, nel nostro Ordinamento € innegabile che vi siano molti
riferimenti, diretti e indiretti al Diritto alla Salute che &
costituzionalmente garantito, ma al di la delle sempre citate norme che
ne costituiscono la fonte, &€ necessario individuare il fondamento della
liceita in quell’elemento imprescindibile che ce lo fa perseguire quel

diritto: il trattamento sanitario.

Il trattamento sanitario € costituito da una serie di interventi pit 0 meno
invasivi che vengono praticati da personale qualificato sul’luomo allo
scopo di prevenire, curare, ristabilire I'equilibrio fisico, controllare la
malattia ovvero controllarne i sintomi. E ritenuto lecito ove sussistano
contemporaneamente le seguenti condizioni: Indicazione terapeutica e

consenso del paziente.

| trattamenti sanitari vengono eseguiti per mezzo dell’impiego di farmaci
e dispositivi medici uniti all'opera delluomo; quest’ultima, in taluni casi,
risulta assumere un ruolo determinante rispetto all’esito del trattamento,
come ad esempio nel caso degli interventi chirurgici, dove la
componente professionale gioca un ruolo predominante rispetto

all’azione dei farmaci o dei dispositivi impiegati.
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L’indicazione terapeutica &, giuridicamente parlando, la “base” su cui
poggia la liceita del trattamento sanitario. E' I'elemento che rende
giuridicamente “sopportabile” 'esposizione del paziente al rischio clinico
di comparsa di effetti collaterali, eventi avversi, incidenti (in caso di
impiego di farmaci, dispositivi medici ecc.) ovvero di complicanze, esiti
inattesi, patologie secondarie ( in caso di intervento chirurgico ad
esempio), poiché giustifica una compromissione a volte temporanea a
volte definitiva, dell'integrita fisica del paziente, in ragione del
perseguimento dell’interesse superiore: la cura di una patologia, il
cronicizzazione di una patologia, il controllo dei sintomi di una patologia

quando questa non e piu suscettibile di una cura.

L’art. 5 del Codice Civile recita “Gli atti di disposizione del proprio corpo
sono vietati quando cagionino una diminuzione permanente della
integrita fisica [..]” Questo ¢ il limite, ma al tempo stesso la chiave di
lettura, della liceita del trattamento sanitario; €& giuridicamente
“accettabile” una diminuzione temporanea (effetto collaterale da
farmaco, complicanza da trattamento sanitario) o permanente (esito
cicatriziale da intervento chirurgico) dell’integrita fisica se questa é
derivata da un trattamento teso a perseguire la salute del paziente, e

quindi la cura di una patologia lato sensu intesa.

Il Diritto appena illustrato, ovvero allintegritd, & un diritto assoluto,
irrinunziabile, indisponibile. L’atto dispositivo & vietato, e il limite &
previsto dalla norma dell’art. 5 del c.c., e la menomazione irreversibile
traccia lo “spartiacque” tra cid che ammissibile (es. donazione di

sangue) e cid0 che e vietato (es. trapianto di cornea tra vivi). Cio
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esclusivamente se vi sia il consenso prestato dall’avente diritto.

Ma il diritto, per poter rispondere alle esigenze comuni, deve rendersi
comune ed entrare nelle maglie della quotidianita. Quanto fino ad ora
esposto si traduce in un “semplice” quanto fondamentale “dato di fatto”
imprescindibile: quando un paziente si rivolge a un sanitario per una
cura (qualunque ne sia la finalita) il sanitario sa che l'impiego di
qualsiasi farmaco, dispositivo, I'esecuzione di qualsiasi trattamento piu
0 meno invasivo non sara mai scevro da rischi, dai piu banali effetti
collaterali alle piu importanti complicanze chirurgiche che possono, in
astratto, compromettere la vita stessa delle persone. Ma se |l
trattamento proposto € necessario e proporzionato alla cura in ragione
dell'indicazione terapeutica riscontrata, il sanitario altro non puo fare che
offrire il proprio “osservatorio” al paziente, illustrando le ragioni su cui
fonda la scelta terapeutica consigliata, illustrando i rischi, gli esiti e gli
eventi connessi alla cura proposta cosi da permettere al paziente stesso
di valutare la prevalenza dei benefici attesi rispetto ai rischi, e
acconsentire alle cure proposte. Questo & l'esercizio del “diritto tra i

diritti”: esprimere il consenso informato alle cure.

Il Contesto cui oggi rivolgiamo il nostro approfondimento & unico nella
sua tipologia, poiché rivolge le cure non ad una patologia specifica, non
tende alla guarigione del paziente ma é finalizzato al controllo dei
sintomi di malattie che non sono piu suscettibili alle cure c.d. causali: le

Cure Palliative.

L'art 2 della Legge 38/2010 le definisce l'insieme degli interventi
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terapeutici, diagnostici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia
al suo nucleo familiare, finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la
cui malattia di base, caratterizzata da un'inarrestabile evoluzione e da

una prognosi infausta, non risponde piu a trattamenti specifici.

E di palmare evidenza come nel caso, unico, delle cure palliative
l'indicazione terapeutica non possa essere rintracciata nella cura di una
patologia, ma alla cura dei sintomi che quella patologia, non piu

suscettibile a trattamenti specifici, procura al paziente.

Il paziente che giunge ad un servizio di cure palliative ha diritto a
conoscere la sua patologia di base, che in verita dovrebbe essere nota
in ragione dei trattamenti medici gia eseguiti per la sua cura o controllo,
e deve essere informato necessariamente su due distinti aspetti:
“L’abbandono” delle cure specifiche (causali) e 'accesso a cure che non
mirano alla guarigione, ma al controllo dei sintomi che la patologia di

base gli procura.

Le cure palliative, tuttavia, perseguono il proprio fine terapeutico
mediante I'impiego di farmaci, dispositivi medici, sangue ed emoderivati,
gas medicali ma anche trattamenti terapeutici invasivi (I'impianto di
cateteri venosi centrali, toracentesi, paracentesi) e questi trattamenti
vengono eseguiti qualora il paziente durante il periodo di cura, ne

presenti, ovviamente, la necessita clinica.

E chiaro e complesso il quadro: al momento dell’accesso al servizio di
cure palliative il paziente ha innanzi a sé un periodo di cure che

comportera il praticare di alcuni trattamenti pil 0 meno invasivi, piu o
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meno prevedibili: ed & proprio in questa imprevedibilita che gioca un
ruolo fondamentale I'espressione del consenso alle cure, attuali ma

anche future.

Ma quale era la prassi prima della Legge 219/2017? Al servizio di cure
palliative giungevano, un tempo, per lo piu pazienti con patologie
oncologiche. Nell'ultimo decennio si &€ senza meno registrato un forte
incremento dell’accesso alle cure anche da parte di pazienti non
oncologici, affetti da malattie neurologiche e neurodegenerative e |l
decorso clinico delle due distinte patologie comporta, nella quasi totalita
dei casi, da un lato I'evento morte in una fase in cui la capacita é
conservata e dall’altro la perdita della capacita e con essa la possibilita

di poter esprimere il proprio consenso o rifiuto alle cure proposte.

Cosa accadeva quando giungeva un paziente affetto da una patologia
che avrebbe comportato la perdita graduale della capacita di esprimere
il proprio consenso alle cure? Quale garanzia per il paziente di poter
esercitare il suo diritto? Quale ruolo dei familiari? E a quale
responsabilita, etica, morale, giuridica e sociale venivano esposti i

sanitari?

Interrogativi che per decenni hanno pesato sulla liberta di scelta dei
pazienti, sul limite giuridico che merita la volonta dei familiari che
spesso “avanza”, sul diritto dei sanitari di svolgere la propria opera in un
solco chiaro e netto che li ponesse nella condizione di curare - e basta -
senza doversi “preoccupare” delle conseguenze giuridiche legate al

rispetto di una volonta espressa a voce dal paziente, rispetto a un figlio
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insistente 0 a un compagno di fatto che troppo spesso ha grande peso
nel cuore di chi sta morendo ma che non ha — aveva - alcun diritto

rispetto a ex coniugi, cugini, fratelli— magari — sconosciuti per anni.

Il solco chiaro oggi, finalmente, é tracciato. La legge esiste, ma cosa €
stato prima? Come siamo giunti alla soluzione giuridica che ha rimesso
ognuno al proprio posto, ognuno al proprio ruolo e il diritto del paziente
finalmente al centro? Il paziente che giunge al palliativista troppo
spesso non & consapevole, o almeno non completamente, della sua
diagnosi e spesso della prognosi. Cid ha comportato sempre una vera e
propria “lotta contro il tempo” per le equipe, caratterizzata da un periodo
relativamente breve per informare i pazienti sulla malattia di base, sulle
cure prestate, sul decorso e le possibili necessita terapeutiche. Quando
il paziente trovava innanzi a sé la probabile — graduale — perdita della
capacita, il sanitario non disponeva di alcuno strumento per assicurarsi

il rispetto del proprio diritto, quello fondamentale, di decidere.

Una Giurisprudenza timida ma costante aveva iniziato ad avvicinare
listituto dellAmministrazione di Sostegno quale strumento valido per

I'espressione del consenso o rifiuto alle cure, anche “ora per allora”.

L’opera costante delle non profit, come sempre, ha portato a mitigare in
parte queste incertezze con la diffusione nel 2014 del documento sul

consenso e scelte terapeutiche di persone affette da SLA.

Il mese di dicembre 2017 ci ha restituito - a parere di chi scrive - un
paese piu civile, un paese dove il diritto dell’individuo & rispettato, fino

all'ultimo momento. Un paese che tracciando con chiarezza il solco nel

18

PRIMA RACCOLTA DI RIFLESSIONI



quale quel diritto, cosi fondamentale, pud muoversi ha garantito
'operatore sanitario uno strumento da offrire al proprio assistito con la
sicurezza di divenire “strumento” prezioso non solo di cura, ma anche

del diritto attraverso il quale la cura passa: quello di scelta.

E se anche la premessa di questo breve contributo &€ apparsa “lenta e
lontana”, dalla rubrica della norma in commento il lettore comprendera
perché abbiamo mosso dal presupposto piu importante: il consenso del
paziente. La Legge 219 proprio cosi € rubricata: “Norme in materia di
consenso informato e disposizioni anticipate di trattamento”. Chiaro il
quadro che il legislatore ha inteso restituire, le disposizioni anticipate di
trattamento altro non sono che un’estensione di quel diritto:
acconsentire e rifiutare le cure proposte. Il Consenso, insomma, € alla
sua origine. Il consenso del paziente che prima poteva essere solo
“attuale”, e che grazie a questa norma oggi pud essere espresso anche

“ora per allora”. La grande, sensibile differenza & proprio questa.

La Legge in commento ha finalmente definito, in senso giuridico, il
consenso alle cure chiarendone anche le modalita di espressione e,
quindi, di acquisizione. L’informazione al paziente va resa in maniera
chiara e comprensibile e I'espressione della volonta pud avvenire con
ogni mezzo (scritta, orale, videoregistrata) ed & annotata nel fascicolo
elettronico o in cartella clinica. Il paziente pud revocare e mutare la
propria espressione di volonta, e puo rifiutare le cure anche qualora
detto rifiuto comporti inevitabilmente la morte. | familiari sono informati

solo se il paziente acconsente, ma il diritto di decidere é del paziente.
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Sono considerati trattamenti sanitari la nutrizione artificiale e
lidratazione artificiale. E ribadita pili volte la necessita che le cure
proposte siano proporzionali. L’art. 4 dispone poi le modalita di
espressione delle DAT, mediante acquisizione di informazioni sanitarie,
espressione della propria volonta rispetto ai trattamenti sanitari
(consenso o dissenso), in previsione della propria incapacita futura,

indicando un fiduciario.

Le DAT possono essere redatte per atto pubblico, scrittura privata
autenticata o scrittura privata consegnata presso I'Ufficio dello Stato
Civile del proprio comune di residenza. Le modalita di espressione sono

le medesime gia citate per I'espressione del consenso.

Il Consiglio di Stato il 31.07.2018 é intervenuto al fine di dare effettiva

attuazione alla Legge 219 ritenendo che:

a) la banca dati nazionale deve contenere copia delle DAT, compresa
l'indicazione del fiduciario;

b) il registro nazionale & aperto anche a tutti coloro che non sono
iscritti al SSN;

¢) le DAT non hanno alcun vincolo di contenuto;

d) poiché le DAT servono ad orientare [lattivita del medico, é
necessario che ci sia certezza sulla corretta formazione della
volonta del dichiarante;

e) alle DAT puo accedere il medico e il fiduciario sino a quando € in
carica.

La legge 219 2017 ha finalmente riconosciuto il diritto dell'individuo di

acconsentire o rifiutare alle cure, in ogni fase della propria vita anche in
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previsione di una patologia e della progressiva perdita della capacita. Lo
strumento messo oggi a disposizione dellordinamento chiarisce
inequivocabilmente che il paziente ha il diritto di decidere, su consenso
e rifiuto, e anche su interruzione delle cure. L’espressione della sua
volonta attuale (consenso) € espressa con ogni mezzo e annotata nella
cartella clinica o nel fascicolo elettronico, I'espressione della sua volonta
futura (disposizioni anticipate di trattamento) & anch’essa espressa con
ogni mezzo, per atto pubblico, scrittura privata autenticata o scrittura
privata annotata presso I'Ufficio dello Stato Civile del comune di
residenza in apposito registro. Con il provvedimento del Consiglio di
Stato anche l'ultimo “placet” & giunto, ora il Ministero della Salute dovra

provvedere all’istituzione della Banca dati Nazionale.
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L'Oncologo - Silvia Negretti

La legge sulle disposizioni anticipate di trattamento, o testamento
biologico ha suscitato in Italia un dibattito che, iniziato in ritardo rispetto
ad altri paesi europei e al mondo anglosassone, ha avuto lunghi
momenti di stallo alternati ad improvvise accelerazioni, dettate
dell’emozione suscitata da fatti di cronaca come la vicenda Englaro e
Welby. Temi tanto importanti, ma anche tanto difficili sono stati affrontati
per anni senza la pacatezza, la moderazione e la serenita che
richiederebbero. Come medico che si occupa di oncologia e che quindi
vede tutti i giorni, da vicino, i percorsi di malattia fino alle fasi della
terminalita dei propri pazienti, provavo grande fastidio nel constatare
con quanta approssimazione, volonta di strumentalizzazione,
esasperata ideologizzazione si parlasse della fine della vita e delle
scelte che comporta. Con fastidio ascoltavo le “certezze” di chi non ha

mai dovuto prendere una decisione su un paziente.

Perché se c’é€ una certezza che tutti noi medici sperimentiamo ogni
giorno & proprio quella di agire dove non ci sono certezze, nella zona
grigia del dubbio, dove nulla & bianco o nero, dove il medico deve

“governare l'incertezza".

E stato quindi un percorso faticoso quello che ha portato alla Legge 219
del 2017, che affronta molti aspetti della pratica medica e del rapporto
tra medico e paziente. | piu conosciuti e quelli su cui si € piu dibattuto

riguardano le disposizioni anticipate di trattamento da applicarsi nel
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caso in cui il paziente non sia in grado di esprimere la propria volonta.
Ma per I'oncologo non € questo il punto piu importante: 'oncologo non
ha quasi mai di fronte un paziente sconosciuto colpito da una evento
improwviso per il quale occorra prendere decisioni mediche veloci e
drammatiche , piuttosto ha di fronte un paziente spaventato, che chiede
come prima cosa se guarira o meno del suo cancro, che teme il dolore e
la sofferenza legata agli effetti collaterali delle terapie oncologiche, che
ha davanti a sé un lungo percorso di cure in cui si alterneranno fasi di

remissione e fasi di recidiva della patologia oncologica .

Quali aspetti della Legge 219 toccano quindi piu da vicino I'oncologia?

- la Legge sottolinea che "il tempo della comunicazione tra medico e
paziente costituisce tempo di cura”.

- esplicita che il paziente ha il diritto “di conoscere le proprie
condizioni di salute e di essere informato in modo completo,
aggiornato e comprensibile riguardo alla diagnosi, alla prognosi, ai
benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici e dei trattamenti
sanitari indicati, nonché riguardo alle possibili alternative e alle
conseguenze dell'eventuale rifiuto del trattamento sanitario e

dell'accertamento diagnostico o della rinuncia ai medesimi”.

Parole semplici ma che hanno implicazioni profonde e complesse: una
su tutte, la difficile comunicazione della diagnosi ma soprattutto della
inguaribilita per i tanti pazienti affetti da patologie neoplastiche per i
quali & possibile, grazie alle cure, un prolungamento e il mantenimento
di una buona qualita della vita ma non la scomparsa della malattia. E

una delle comunicazioni piu difficili, nella mia esperienza, per il paziente
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che la riceve ma anche per il medico che deve con onesta e coerenza
ammettere i limiti del suo intervento. E’, d’altra parte, I'elemento
fondamentale da fornire al paziente affinché sia possibile una
“pianificazione condivisa delle cure* e perché la sottoscrizione di un
consenso informato non si riduca ad un mero atto burocratico, ma diventi

l'inizio di una “relazione di cura e fiducia tra il paziente e il medico” .

Perché la “guida” piu importante, per la nostra navigazione nella nebbia
dellincertezza, &€ sempre il paziente stesso, con la sua specificita e
unicita, con i suoi desideri, la sua personale scala di valori, insomma la
sua storia, di cui la malattia & divenuta drammaticamente parte, ma che

non ha cancellato.
“...Perché sei un essere speciale ed io avro cura di te..”

Sono le parole di una bellissima canzone di Franco Battiato che spesso
mi vengono in mente, davanti a un paziente che chiede di fare la
ennesima, probabilmente inutile, chemioterapia o a quello che, al
contrario, rifiuta anche la prima pur essendo stato informato dei benefici
che potrebbe dargli. Ogni paziente & “speciale”, cioé diverso da tutti gli
altri, e nessun trattamento pud essere proposto senza tenere in

considerazione la sua specificita.

La pianificazione condivisa delle cure in fondo risponde alla domanda:

“Che cosa e importante per te?”
La risposta?

“vivere anche solo un giorno in piu grazie a tutte le cure possibili”,
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” non soffrire”,

“non vedermi invaso da macchine, tubi, aghi, ma poter restare nella mia

casa, trai i miei affetti e le mie cose”
e cosi via, con mille sfumature e significati diversi.
La parola & quindi uno strumento di cura.

Quando usare la parola non €& possibile o non €& piu possibile, le
disposizioni anticipate di trattamento, pur non sostituendola, hanno la
possibilita di far continuare questo percorso relazionale tra il medico e il
paziente, “proprio in quelle situazioni estreme in cui non sembra poter
sussistere alcun legame tra la solitudine di chi non pud esprimersi e la

solitudine di chi deve decidere”.

Nonostante gli importantissimi progressi delloncologia negli ultimi
decenni, tanti dei nostri pazienti arrivano alla fase della terminalita. La
decisione di sospendere un trattamento per il deterioramento delle
condizioni generali, per la progressione della malattia e per 'assenza di
ulteriori possibilita terapeutiche & un momento di svolta drammatico
nella storia della cura e della relazione tra I'oncologo e il paziente. Per il
medico & il momento di mettere in campo una competenza tecnica,
nella valutazione dei rischi e dei benefici di un eventuale ulteriore
trattamento, e una competenza relazionale nel condividere col paziente
una decisione che rischia di essere vissuta come un abbandono, una

porta chiusa magari dopo anni di frequentazioni quasi quotidiane.
La Legge affronta questo tema sottolineando da una parte la necessita
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di “astenersi da ogni ostinazione irragionevole nella somministrazione
delle cure e dal ricorso a trattamenti inutili o sproporzionati”, dall’altra
quella di proseguire nella cura del paziente con una adeguata terapia
dei sintomi, in particolare del dolore, fino al ricorso alla sedazione

terminale in presenza di sintomi refrattari ai trattamenti sanitari.

Questa parte della Legge 219 fa esplicito riferimento alla Legge 38 del
2010 che tutela il diritto dei pazienti ad accedere alle cure palliative e
alla terapia del dolore. Negli ultimi anni abbiamo assistito ad una vera e
propria rivoluzione culturale che ha portato ad una maggiore
integrazione tra cure oncologiche e cure palliative spesso fin dalle fasi
pitu precoci della malattia oncologica, realizzando il modello delle cure
simultanee. La contemporanea presa in carico da parte dell’oncologo e
del palliativista rappresenta per il paziente la sicurezza della continuita
nella cura e della attenzione al suo fondamentale bisogno di non

soffrire.
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Il Neurologo - Ignazio Renzo Causarano

La persona con malattia neurologica cronica progressiva presenta

alcune peculiarita che la differenziano dalle persone con altre malattie.

Alcune malattie neurologiche hanno una durata lunga che pud
coinvolgere decenni della vita del paziente. Altre possono presentare
una morte improvvisa come nella malattia del motoneurone o nell’atrofia
multisistemica.

La malattia di Parkinson spesso presenta un decorso non prevedibile o
fluttuante anche in relazione, in questo caso, alle terapie assunte. La
sclerosi multipla o la sclerosi laterale amiotrofica necessitano di
un’assistenza multidisciplinare complessa.

La moderna tecnologia ha creato trattamenti specialistici complessi
come ad esempio la deep brain stimulation (stimolazione cerebrale
profonda) nella malattia di Parkinson, che possono rappresentare, nel
decorso della malattia, importanti conseguenze sia nella gestione
clinico/assistenziale che nella presenza di problemi di ordine etico circa
il mantenimento o la sospensione dei dispositivi impiantati.

Altre malattie neurologiche sono caratterizzate sin dal loro esordio dalla
presenza di disturbi neuropsichiatrici come le alterazioni del
comportamento e/o le alterazioni cognitive. In alcune malattie, poi,
'andamento & rapidamente progressivo per cui un trattamento palliativo
e indicato il pil precocemente possibile.

Nel caso di una malattia molto frequente come lictus la mortalita a 30

giorni dall’evento acuto varia dal 18% al 33%. A un anno, invece, la
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mortalita varia dal 37% al 40% circa, secondo i dati del registro italiano
dello Stroke. Molte malattie neurologiche, infine, sono complicate da

altre importanti patologie.

Nel 1996 I'Academy of Neurology: la Societa di Neurologia americana,
in un documento pubblicato su Neurology affermava che: “Molti pazienti
con malattia neurologica muoiono dopo malattie di lunga durata durante
le quali il neurologo rappresenta spesse volte il medico di riferimento.
Quindi e imperativo che i neurologi comprendano e imparino ad

applicare i principi delle cure palliative”.

Nel 2010 il National End of Life Care Intelligence Network (NEOLCIN)
del Regno Unito rilevava che degli 11.000 decessi all’anno di persone
con malattie neurodegenerative in fase avanzata molti sperimentarono
un’esperienza insoddisfacente nell’ultimo periodo del loro percorso di
malattia. Con ripetuti ricoveri ospedalieri non programmati, dove la
morte veniva spesso percepita dai familiari come inaspettata e come un
fallimento delle cure sino ad allora prestate.

Se si va ad analizzare nel dettaglio quanto riportato dalla letteratura
scientifica circa i bisogni dei pazienti e delle loro famiglie si scopre che,
ad esempio: il numero e la presenza di sintomi complessi nel malato
con malattia di Parkinson €& simile a quella del malato oncologico
metastatizzato. Anche i familiari presentano una simile, se non superiore,

frequenza di stress e burnout rispetto ai familiari dei malati di cancro.

Una misura obiettiva dell’efficacia delle performance del sistema

sanitario circa la gestione dei bisogni che compaiono in particolare nelle
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fasi avanzate della malattia & rappresentata dal luogo del decesso e
dalla documentazione delle disposizioni anticipate di trattamento (DAT).
Sul luogo del decesso, secondo una casistica riferita agli USA, i decessi
in ospedale tra i pazienti con malattia neurologica cronico-progressiva &
alto: 43% per la malattia di Parkinson e il 56% per la sclerosi multipla.

Al contrario le percentuali dei decessi in Hospice sono bassissime: 0,6%
dei pazienti con malattia di Parkinson, il 2,5% dei pazienti con sclerosi
multipla. Solo il 9% dei pazienti con malattia di Parkinson moriva nella
propria casa rispetto al 17% della popolazione anziana in generale.

Se analizziamo la frequenza dell’altra misura, la documentazione delle
DAT, emerge che almeno il 50% dei pazienti con malattia di Parkinson
vuole discutere le proprie disposizioni anticipate di trattamento con i
curanti. Meno del 20% dei pazienti con demenza in fase avanzata

aveva documentato le proprie volonta di trattamento.

Se il punto di osservazione si sposta alla gestione e al trattamento dei
principali sintomi presenti nelle diverse malattie, il quadro che emerge &
ugualmente caratterizzato da grave carenza di interventi.

Molti studi hanno dimostrato che i neurologi frequentemente non
trattano in modo adeguato molti sintomi associati alla qualita di vita

come il dolore, I'astenia, la depressione e i disturbi del sonno.

La filosofia di cura che ispira le Cure Palliative indica nella migliore
qualita di vita possibile I'obiettivo principale del loro agire. Poiché la
qualitd di vita & la risultante dei diversi bisogni del paziente é
fondamentale individuare nel dettaglio la presenza dei diversi bisogni

riferendoli alllarea del benessere fisico, psicologico/relazionale,
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spirituale e sociale. In ultima analisi nell’esplorazione di quello che

Cicely Saunders ha definito come dolore totale.

Alcuni esempi. | pazienti con malattia del motoneurone si presentano
spesse volte demoralizzati, senza alcuna possibilita di speranza e con
ideazione suicidaria maggiore rispetto ai malati di cancro
metastatizzato. | soggetti con cancro cerebrale hanno maggiori problemi
cognitivi, epilessia e difficolta nella comunicazione rispetto ai malati con
altri tipi di cancro. | malati con corea di Huntington presentano alti
bisogni socio-assistenziali derivanti dai diversi disturbi del comportamento,

disturbi psichiatrici, alterazioni del movimento e deficit cognitivi.

Il malato neurologico percepisce la propria malattia come intrinseca alla
sua persona a differenza del malato di cancro che percepisce il “suo
cancro” come qualcosa di estraneo a sé.

La disabilita fisica e psichica, propria delle malattie neurologiche,
contribuisse a far sentire il paziente inutile o un peso per la famiglia e

cid ne acuisce la sofferenza.

Le Cure Palliative nel loro agire si prendono in carico anche delle
famiglie. E innegabile che quando un componente della famiglia si
ammala di una malattia grave, tutti i componenti del sistema famiglia ne
risentono modificando equilibri relazionali esistenti, talvolta creando a
sua volta patologia negli altri componenti la famiglia, con tutto il carico di
sofferenza che ne consegue.

Le malattie neurologiche si associano ad un elevato livello di stress dei

familiari/caregiver con significativa riduzione della loro qualitad di vita. |
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caregiver dei pazienti con demenza, ad esempio, sentono una maggiore
frustrazione nel loro ruolo. Presentano specifici bisogni psicologici
rispetto ai caregiver dei malati di cancro (es. cambiamenti nella
personalita del coniuge, illusione di infedelta) e presenza di un piu

elevato rischio di lutto complicato.

La comunicazione della diagnosi/prognosi rappresenta un altro aspetto
di estrema importanza nell’lambito non solo delle malattie neurologiche
ma di tutto il mondo della medicina moderna. Il tramonto del
paternalismo medico nel comune sentire della popolazione che in
passato attribuiva il pit delle volte totalmente al medico le scelte circa il
programma diagnostico/terapeutico, ha aperto importanti interrogativi
nellambito della relazione medico/paziente. La comunicazione, quindi,
gioca un ruolo di estrema importanza nella costruzione della relazione,
affermandosi ormai in modo irreversibile il principio che € il paziente
l'unico attore delle scelte che riguardano la sua salute. Come pud un
cittadino scegliere per sé quando manca l'informazione sul contenuto
delle scelte da compiere? Perd, proprio perché linformazione si
inserisce in  un processo relazionale peculiare quale quello
medico/paziente occorre che tutti i sanitari siano in grado di trovare i
modi e le parole giuste per comunicare che, sottolineo, non ¢ il mero

passaggio di notizie inerenti alla salute.

Guardando ancora quanto riportato dalla letteratura scientifica circa gli
aspetti della comunicazione/relazione tra medico e malato neurologico e
la sua famiglia emerge che: in una serie di interviste con pazienti

parkinsoniani e familiari sulle loro esperienze circa le informazioni
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ricevute emergeva lo scarso tempo dedicato dal medico alle domande
del paziente, una non completa comprensione della diagnosi di
malattia, la sensazione di solitudine dopo la comunicazione della cattiva
notizia e nessuna indicazione su a chi rivolgersi in caso di necessita, e
per finire spesso la sensazione di essere abbandonati dallo specialista

nel corso dell’evoluzione della malattia.

Le malattie neurologiche presentano uno spettro di sintomi e andamenti
alquanto variegato. Alcune si caratterizzano per l'elevato grado di
disabilita fisica determinata principalmente dalla paralisi con
conseguente comparsa di una sempre maggiore dipendenza dagli altri.
Occorre poi ricordare che la paralisi della muscolatura non compromette
solamente il movimento ma puod interferire anche con la capacita di
alimentarsi e di respirare per insufficienza della muscolatura (il
paradigma di questa condizione & rappresentato dalla Sclerosi Laterale
Amiotrofica).

Altre malattie compromettono sin dal loro esordio le funzioni cognitive
che con il progredire si configurano con un quadro di franca demenza
(vedi malattia di Alzheimer e le altre forme di demenza).

Vi sono poi tutta una serie di malattie che possono presentare la
contemporanea presenza di disabilita motoria e cognitiva (dalla malattia
di Parkinson alle altre malattie del sistema extrapiramidale, dalla
sclerosi multipla, alle vasculopatie cerebrali al cancro cerebrale).

Di fronte al deterioramento cognitivo si aprono una serie di
problematiche di tipo etico principalmente correlate al livello di
consapevolezza e capacita del paziente che possono rendere difficile la

raccolta delle disposizioni anticipate di trattamento.
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Il gruppo di studio di Bioetica e Cure palliative della Societa Italiana di
Neurologia nel 2007 ha redatto un documento dal titolo: “Problemi etici
nella cura della persona con demenza. Parte I: il rispetto dell’autonomia:
consapevolezza, capacita e disturbi del comportamento” ha affrontato in
modo approfondito gli aspetti sopra riportati.

Quando si parla di consapevolezza riferito alla coscienza di malattia
occorre che il soggetto sia consapevole del cambiamento in corso,
consapevole di un sintomo specifico (ad esempio la presenza di un
disturbo di memoria), consapevole del significato e delle conseguenze
del sintomo e consapevole di avere una malattia e quale.

Nel valutare la consapevolezza, se ci si attiene al modello biomedico
della anosognosia (I'incapacita a riconosce il proprio stato di malattia),
la consapevolezza viene per lo pit misurata in base ad uno dei seguenti
approcci: colloquio informale e interviste semi-strutturate da parte del
clinico. Eventuale discrepanza tra le valutazioni dei soggetti e quelle dei
loro familiari allo stesso questionario. Eventuale discrepanza tra le
autovalutazioni dei soggetti e quelle fornite dai test neuropsicologici,
oppure da una combinazione dei tre approcci precedenti.

Per quanto riguarda la capacita, intesa come capacita di agire o
capacita naturale, questa viene definita dai giuristi come la capacita di
decidere o di compiere azioni che possono avere rilievo giuridico per la
persona stessa o per gli altri.

Nella medicina contemporanea la capacita & fondamentale poiché il
consenso informato, ovviamente quando possibile, € oggi unanimemente
riconosciuto come precondizione di ogni atto medico. Il consenso

informato, di applicazione relativamente agevole nelle situazioni cliniche
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ordinarie, incontra difficolta qualora ne manchino i presupposti.

Affinché il paziente possa mettere a frutto la sua capacita occorre che
linformazione sia ben data, ossia l'informazione dal punto di vista del
medico; l'informazione sia ben capita, ossia I'informazione dal punto di
vista del malato, la sua capacita di comprenderla e di integrarla nella
conoscenza della propria condizione complessiva; che il paziente abbia
la liberta di decidere in assenza di fattori condizionanti o almeno con la

consapevolezza della loro presenza e per finire la capacita di decidere.

E bene ricordare che la capacita (o incapacitd) & sempre relativa al
compito che la persona ha di fronte, non & una -caratteristica
dell'individuo. L'incapacita & relativa anche alle conseguenze della
decisione. Soprattutto occorre avere consapevolezza da parte dei
sanitari che la capacita puo variare nel tempo, sia in decrescendo che in
crescendo, sia in tempi lunghi che — talora — in tempi brevi o brevissimi.
La complessita del malato neurologico, quindi, rende spesso
estremamente difficile determinare il tempo per la pianificazione degli
interventi, per la comunicazione della prognosi e per la raccolta delle
disposizioni anticipate di trattamento, fondamentali proprio per
permettere al paziente di vedere accolte le proprie indicazioni. Di certo
oggi la Legge 219/2017 rappresenta un punto di svolta nella
determinazione del rapporto medico/paziente fornendo al medico il
perimetro entro cui poter esercitare al meglio le sue scelte riferite ai
bisogni del proprio paziente e al paziente la sicurezza di essere tutelato
nel rispetto delle proprie scelte anche in quelle situazioni di estrema

fragilita che potrebbero determinarsi nel corso della sua malattia.
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Il Nefrologo - Andrea Galassi

La posizione del nefrologo al cospetto di tale evoluzione normativa non
puo essere di certo intesa in modo univoco né sintetizzata in una
prospettiva assolutista. E indispensabile, quindi, circostanziare la legge
22/12/2017 n° 219 nel contesto clinico-sociale della malattia renale

acuta e cronica.

Grande attenzione € rivolta oggi alla scelta di iniziare, non iniziare o
sospendere la dialisi, intesa come trattamento salvavita. Premesso che
il consenso informato deve tuttavia riguardare la relazione medico-
paziente in ogni atto del percorso diagnostico-terapeutico, vanno
operate alcune precisazioni. In particolare, la natura acuta o cronica
della malattia renale di grado severo contraddistinguono oggi scenari

clinici assai differenti.

Malattia renale acuta

Nel caso di grave malattia renale acuta (specialmente in presenza di
anuria, grave sovraccarico idrosalino, disturbi elettrolitici o intossicazioni
da farmaci), non inserita in un contesto di malattia cronica in attesa
progressione verso il fine vita, la dialisi pud rappresentare un
trattamento salvavita non procrastinabile. In simili circostanze puo
essere tuttavia difficile stimare la prognosi in termini di sopravvivenza, di
risposta alla dialisi, di guarigione dall'insufficienza renale e di futura
qualita di vita. Assai di frequente la relazione nefrologo-paziente-

famiglia nasce qui nel territorio vergine della situazione acuta, priva
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quindi di una storia di relazione significativa e dei relativi contenuti
umani e medici, spesso utili per interpretare la malattia ed i suoi
significati per quel dato paziente in quella particolare circostanza. Non
deve quindi stupire che in un tale scenario emergano ombre
d’incertezza tra la neonata relazione nefrologo-paziente-famiglia, la
forza dell'indicazione medico-scientifica alla dialisi (trattamento
salvavita) e la scarsa prevedibilita della risposta al trattamento. Tuttavia,
qualora la dialisi costituisca un intervento salvavita, il nefrologo si
troverd a proporla e ad attuarla, fatto salvo il rifiuto del consenso da
parte del paziente capace di autodeterminarsi o di sue DAT (qualora
incosciente), che debitamente depositate, relate, informate e soprattutto

circostanziate, rifiutino la dialisi.

Va ricordato come linizio della dialisi in urgenza di per sé non ne
impedisca la sospensione in futuro. Col proseguire del tempo (ore,
giorni, settimane), infatti, 'evoluzione del patto di cura, 'andamento
clinico, una migliore stima della prognosi e le emergenti volonta del
paziente (qualora cosciente) consentiranno di rivalutare l'indicazione o
meno alla dialisi, la sua proporzionalita rispetto alle condizioni di

malattia e dunque la scelta condivisa di proseguirla o sospenderla.

Particolare menzione va fatta per quei casi di insufficienza renale acuta
sovrapposta a gravissime condizioni cliniche, acute o croniche, tali da
compromettere seriamente la capacita del paziente di sopportare il
trattamento dialitico (rischio morte intra-dialitica). A discrezione del
nefrologo in simili circostanze, che non possono venire qui sintetizzate

né generalizzate in quanto meritevoli di accurato giudizio caso per caso,
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lindicazione teorica alla dialisi potra essere sostituita dalla sua non-
indicazione per sfavorevole bilancio rischio-beneficio nella fattispecie,
previa adeguata informazione a paziente e familiari, accompagnata da

relativa certificazione in cartella clinica.

Sempre nell’ambito dell'insufficienza renale acuta, costituiscono un caso
particolare i pazienti fragili per eta avanzata o perché affetti da malattie
croniche inguaribili (diverse dalla malattia renale) con prognosi infausta
a breve termine o imminenza di morte.

Nel caso di malati colpiti da neoplasie terminali 0 marasma senile, ad
esempio, linsufficienza renale acuta pud insorgere e connotarsi come
una complicanza finale di malattia, ovvero come ultima concausa
terminale prima dell’exitus.

Premesso che riconoscere la prognosi infausta a breve termine, cosi
come limminenza della morte, costituisca un imprescindibile atto
medico frutto di elevata competenza specialistica, € in simili circostanze
che la legge 22/12/2017 n° 219 si oppone all’'ostinazione irragionevole
nelle cure a difesa della dignita nella fase finale della vita, ordinando il
ricorso alle cure palliative (inclusa la possibilita della sedazione
profonda continua).

Il nefrologo, anche in queste circostanze, qualora coinvolto dal curante
per un’eventuale dialisi urgente, dovra esprimere un parere medico
riguardo agli effetti del trattamento in quella situazione (qui spesso
capace di procrastinare la morte superando l'evento acuto, senza
tuttavia incidere sulla qualita del fine vita a spese delle sofferenze legate

al posizionamento dell’accesso vascolare e del trattamento stesso).
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Maggiore sara la preesistente consapevolezza del paziente e della
famiglia riguardo alla storia di malattia e alla terminalita, piu facile sara
circostanziare e condividere il significato della dialisi in quel momento,
favorendo una scelta piu consapevole indipendentemente dalla
decisione finale di ricorrere 0 meno alla dialisi. La scelta di non iniziare
la dialisi non equivarra all’abbandono terapeutico, lasciando spazio alle
cure tradizionali e palliative, atte al controllo dei sintomi e delle

complicanze legati alla malattia renale acuta.

Malattia renale cronica

Nella maggior parte dei casi la malattia renale cronica (MRC)
rappresenta un contesto assai differente dalla malattia renale acuta, in

termini sia clinici che umani.

E utile qui presentare per sommi capi gli elementi salienti della MRC. La
malattia renale cronica é generalmente una patologia a lenta evoluzione
che puo portare, nel corso di un tempo variabile, al’esaurimento della
funzione renale con necessita della dialisi o del trapianto. La dialisi puo
essere somministrata ai pazienti cronici secondo due modalita:

I'emodialisi e la dialisi peritoneale.

L’emodialisi richiede [l'allestimento di un accesso vascolare (fistola
arterovenosa nativa, fistola arterovenosa protesica o catetere venoso
centrale) e pud essere condotta in ospedale, nei centri extramurari ad
assistenza limitata (CAL) o al domicilio con I'assistenza di un caregiver.
La cadenza e la durata delle sedute emodialitiche possono variare a

seconda delle caratteristiche del paziente.
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La dialisi peritoneale richiede il posizionamento di un catetere nella
cavita addominale e viene eseguita a domicilio in autonomia o con
lassistenza di un caregiver o, in alcuni centri, con assistenza
infermieristica (dialisi peritoneale assistita). Il trapianto, nei pazienti
idonei, puo avvenire da donatore cadavere o da donatore vivente previa
accurata valutazione del centro trapianto.

Oggi i pazienti con MRC avanzata (stadio G5) possono essere candidati
al trapianto anche prima di iniziare la dialisi (trapianto pre-emptive). Va
ricordato come la MRC avanzata e le sue complicanze, specialmente in
dialisi, possono compromettere la qualita di vita a causa di un elevato
carico di sintomi. Inoltre, nonostante il trapianto e la dialisi, la MRC puo
ancora oggi comportare la morte del paziente. Per questo i pazienti con
MRC terminale hanno diritto alle cure palliative ed i nefrologi sono oggi

chiamati ad una maggiore competenza nella gestione del fine vita.

Va qui huovamente ricordato che, ai termini della legge 22/12/2017 n°
219, ogni trattamento sanitario deve sottostare ai principi del consenso
informato fatta eccezione per lo stato di necessita. La norma del
consenso (informato, relato e circostanziato) andra applicata a tutte le
fasi di cura della MRC con ulteriore attenzione riguardo alle scelte
critiche negli snodi salienti della malattia: iniziare - non iniziare -
sospendere la dialisi, tipo di metodica dialitica, accesso vascolare,
trapianto, cure palliative e, hon meno importante, la gestione del fine

della vita.

Nella migliore delle ipotesi un paziente con MRC pud giungere

allattenzione del nefrologo nelle fasi iniziali di malattia (early referral).

39

PRIMA RACCOLTA DI RIFLESSIONI



Questo garantira un lungo tempo per coltivare la relazione di cura
nefrologo-paziente-famiglia, definire prognosi e traiettoria di malattia,
nonché pianificare in anticipo le scelte terapeutiche di fronte agli snodi
di malattia nel modo piu condiviso, relato, informato e circostanziato
possibile. Tuttavia, I'esordio subdolo, e talvolta paucisintomatico, della
MRC pud condurre lo stesso paziente all’attenzione del nefrologo solo
nelle fasi avanzate di malattia (late referral) o, ancor peggio, in seguito
ad un evento acuto e severo (crash lander). Nel caso di pazienti late
referral o crash landers, almeno nelle fasi iniziali della cura, il contesto
relazionale e decisionale, nonché glie aspetti legati alle DAT ed allo
stato di eventuale necessita, ricalcano quanto gia descritto per la

malattia renale acuta.

La scelta di iniziare o non iniziare la dialisi nel caso di MRC avanzata
deve sottostare alla valutazione dell’appropriatezza e del bilancio
rischio-beneficio (o proporzionalita) della dialisi per quel dato paziente in
quelle specifiche circostanze. Ogni generalizzazione in merito &€ quindi
limitata per definizione. Tuttavia, crescenti dati osservazionali dimostrano
come la dialisi in pazienti fragili, anziani e affetti da plurime patologie
aumenti il tempo di sopravvivenza a spese dei un rapido deterioramento
della qualita di vita e dellautonomia funzionale. Su questo tema si sono
gia espressi la Renal Physician Association e il documento inter-
societario delle Societa Italiana di Nefrologia e Societa Italiana di Cure
Palliative. E oggi consolidata I''mportanza di affrontare questa scelta
tramite un percorso di decisione condivisa, condotto in modo
competente e sistematico dal personale sanitario. Tale percorso si

fonda sull’'esplorazione delle molteplici dimensioni, che caratterizzano i
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bisogni del paziente e dei familiari: stato funzionale, cognitivo,
nutrizionale, psicologico e sociale, comorbidita, sintomi e
ospedalizzazioni. Il percorso di decisione condivisa dovra coinvolgere
nefrologici, infermieri, paziente, familiari e, qualora necessario e
possibile, palliativista, psicologo e assistente sociale. Sono oggi
disponibili ~ svariati  strumenti per guidare la valutazione
multidimensionale e lo stesso percorso di decisione condivisa. Va qui
sottolineato che il percorso di decisione condivisa non deve condurre ad
indicazioni mediche univoche e assolute in merito alla necessita o0 meno
della dialisi, bensi alla scelta di un percorso terapeutico proattivo,
globale e calibrato su tutti i bisogni assistenziali appena citati, che sia il
pit possibile consapevole e condiviso tra tutti gli attori in gioco. Le linee
guida internazionali sottolineano I'importanza di associare le terapie
palliative alle cure della nefrologia classica con intensitd crescente
al’laumentare della fragilita, dei sintomi e del rischio di fine vita

(supportive care).

Nel paziente fragile anziano affetto da MRC avanzata si possono oggi
considerare cinque grandi percorsi: 1) la terapia dialitica classica, 2) un
trattamento dialitico di “prova” limitato nel tempo, per saggiare la reale
risposta alla dialisi (time limited trial), 3) la dialisi “palliativa”
somministrata con intensita ridotta, in base alle esigenze del malato
fragile, 4) 'avvio della dialisi in associazione all’assistenza palliativa per
il controllo dei sintomi e la cura proattiva del percorso di fine vita
(simultaneous care), 5) la terapia medica non dialitica, fondata sulla

terapia nutrizionale, farmacologica e la medicina palliativa.
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Nei casi di piu ardua interpretazione dovrebbe essere possibile ricorrere

al parere dei comitati etici per I'etica nella clinica8.

Quanto piu precoce sara l'inizio del percorso di decisione condivisa,
tanto maggiore sara la consapevolezza del paziente per la stesura di
eventuali DAT, che (nel caso di una sua futura incapacita ad
autodeterminarsi) ne garantiscano le volonta in merito al fatto di iniziare,
non iniziare o sospendere la dialisi in specifiche situazioni (ad esempio
grave deterioramento cognitivo, ulteriore perdita di autosufficienza,

sintomi incontrollati o fine vita).

Conclusioni

La cura della malattia renale, come ogni percorso terapeutico, deve
sottostare alle novita sul tema del consenso informato e delle
disposizioni anticipate di trattamento.

Il nefrologo & oggi tenuto ad instaurare con pazienti e familiari un
autentico patto di cura, che sfoci in decisioni terapeutiche e DAT il piu
possibile informate, relate e circostanziate. Ora pit che mai la fattiva
collaborazione tra nefrologi e palliativisti & indispensabile.

Ogni iniziativa volta alla collaborazione nefrologo-palliativista non potra

che migliorare la cura dei nostri pazienti.
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Il Cardiologo - Massimo Romano

La legge 219 fa riferimento, nel suo titolo, a disposizioni anticipate di
trattamento (DAT) e consenso informato.

Come si intrecciano queste tematiche con le malattie cardiovascolari,
mediaticamente associate in generale allemergenza-urgenza: infarto
miocardico acuto, arresto cardiaco, perdita di coscienza?

In realta la cardiologia non riguarda solo il malato con un problema
acuto, ma molto spesso una persona con una malattia cronica, grave,
progressiva, con prognosi a medio-lungo termine sfavorevole.

Parliamo per esempio dello scompenso cardiaco (SC) cronico: in Italia
sono circa 1 milione i malati con questa patologia.

| sintomi principali dello SC sono la mancanza di respiro e la
stanchezza, soprattutto durante I'attivita fisica, anche se progredendo la
malattia i due sintomi possono essere presenti a riposo. Si associano i
segni della ritenzione di liquidi, in particolare il gonfiore delle gambe.

Lo SC é la seconda causa di ricovero ospedaliero in Italia dopo il parto
per vie naturali: nel 2016 oltre 180.000 malati sono stati ricoverati per
insufficienza cardiaca; la mortalita a cinque anni dalla prima diagnosi
sfiora ancora il 50%, nonostante il notevole progresso della terapia
farmacologica, della cardiochirurgia e dell’utilizzo di dispositivi speciali,
quali il defibrillatore automatico impiantabile.

Si tratta di una prognosi non dissimile da molte neoplasie; la mortalita &
inferiore solo al tumore del polmone, secondo dati americani del 2017.

Va sottolineato come i malati con SC, rispetto ai malati con tumore,
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presentino il medesimo carico di sintomi durante tutto il decorso della
malattia: oltre alla mancanza di respiro e alla stanchezza sono frequenti
(in pit del 50% dei casi) dolore (soprattutto alle ossa e alle
articolazioni), depressione, sete, stipsi, hausea, insonnia.

Nelle fasi piu avanzate dello SC, rispetto alle fasi piu avanzate delle
neoplasie, il carico di sintomi € superiore.

A differenza dei malati con neoplasia o con fragilita, in cui la prognosi &
piu prevedibile, i malati con SC hanno un andamento non lineare di
peggioramento della qualitd della vita man mano che la malattia
progredisce.

Lo SC, infatti, & una sindrome il cui decorso clinico & altamente
variabile, alternando fasi di riacutizzazione, che quasi sempre
conducono ad un ricovero in ospedale, a fasi di relativa e prolungata
stabilita.

Dopo una riacutizzazione il recupero della qualita della vita pud essere
adeguato, ma €& spesso incompleto ed inferiore rispetto alle condizioni
precedenti l'evento acuto; in altri casi invece si assiste ad un
progressivo deterioramento generale. A cid si aggiunge che anche
durante un periodo di piena stabilita clinica il malato pud morire
improvvisamente per una grave aritmia cardiaca.

La prognosi quindi € difficile da formulare ed & estremamente variabile:
il declino non é prevedibile anche per la contemporanea presenza, nel
75% dei casi, di altre malattie, che possono complicare il quadro clinico,
quali il diabete mellito, linsufficienza renale cronica, I'anemia,
l'insufficienza respiratoria, gli esiti di un ictus cerebrale.

Da questo sintetico quadro generale consegue che la discussione con il
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malato e la sua famiglia circa la malattia, le terapie necessarie, il
decorso, la prognosi, il controllo di tutti i sintomi dovrebbe essere
approfondita e periodicamente aggiornata, anche in merito alle scelte
che possono diventare necessarie, in particolare nelle fasi di
riacutizzazione o in quelle piu avanzate di malattia, alla rivalutazione
condivisa delle opzioni terapeutiche.

L’intensita delle terapie infatti aumenta nel tempo, soprattutto per
guanto riguarda le terapie non farmacologiche: i malati sono
frequentemente portatori di un defibrillatore cardiaco (un apparecchio
simile al pacemaker impiantato per la prevenzione della morte
improvvisa), di speciali pacemaker in grado di migliorare I'efficienza del
cuore oppure sono sottoposti a dialisi per una concomitante
insufficienza renale.

Infine, nei casi piu gravi, sono portatori di cuore artificiale, che
sostituisce in parte o completamente la funzione del cuore o sono
avviati al trapianto cardiaco.

La tecnologia fornisce quindi un supporto decisivo al miglioramento
della prognosi e della qualita della vita del malato con SC; tuttavia nelle
fasi terminali della malattia anche gli interventi ad elevata tecnologia
perdono progressivamente di efficacia ed in alcuni casi possono
diventare al contrario elemento di aumentata sofferenza per il paziente,
senza prolungarne la sopravvivenza.

Un esempio su tutti gli interventi ripetuti del defibrillatore, che eroga una
scarica elettrica dolorosa, frequentemente anche nelle ultime ore di vita.
Nelle fasi piu avanzate di malattia, quando si sviluppa un grave

deterioramento delle condizioni cliniche generali ed in particolare alla
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fine della vita, si puo considerare la disattivazione di questi dispositivi o
l'interruzione della dialisi, perché fonti di dolore e sofferenza psicologica.
E chiaro che queste decisioni non possono essere adottate senza una
precedente ed approfondita discussione fra paziente e medico, quando
ancora si € lontani dalla fine della vita.

Anche per i malati con SC quindi dovrebbero essere avviate per tempo
terapie palliative, intese non solo come cure di fine vita, ma come
trattamenti rivolti al controllo dei sintomi, che si € detto essere frequenti
e fonte di sofferenza psico-fisica, al miglioramento della qualita di vita e
alla discussione circa la malattia, la sua possibile evoluzione e alle
decisioni anticipate: le cure palliative dovrebbero iniziare precocemente
nel corso della malattia, e non essere riservate solo alle fasi finali.

E su questo punto che interviene la legge 219, trattando di DAT e
consenso informato, vale a dire di scelte adottate dal paziente in
previsione di una possibile perdita di capacita decisionale a causa di
malattia, riguardanti il consenso o il rifiuto ad accertamenti diagnostici o
terapie specifiche, dopo avere ricevuto adeguate informazioni in merito.

Le discussioni fra medico, paziente e familiari circa le scelte di fine vita
richiedono tempo: il comma 8 dell’articolo 1 della legge recita “il tempo
di comunicazione tra medico e paziente & tempo di cura”.

Si sottolinea quindi come debbano essere modificate le modalita con cui
vengono discusse e adottate le scelte e conseguentemente come Si
debba ripensare I'organizzazione all'interno delle strutture sanitarie per
poter garantire la disponibilita del tempo necessario alla comunicazione.
Le DAT, intese come documento attestante le decisioni assunte dal

malato, hanno tuttavia dei limiti che devono essere considerati quando
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applicate, ad esempio, allo scompenso cardiaco.

Le DAT infatti possono essere definite in vari momenti della malattia, in
fase di riacutizzazione o in fase di stabilita; ma le preferenze e i valori di
riferimento del malato e della sua famiglia possono variare nel tempo,
talora proprio in relazione alle fasi di malattia o al progresso delle
conoscenze e al miglioramento delle terapie.

In qualche caso potrebbero essere premature o raccolte con
informazione incompleta.

Le DAT dovrebbero essere pertanto considerate in modo dinamico e
non statico: vale a dire che dovrebbero essere periodicamente
aggiornate: cio vale particolarmente per i malati con SC, in cui come
detto in precedenza il decorso clinico e variabile e non prevedibile.
Inoltre, lo sviluppo tecnologico continuo puo modificare le proposte del
medico curante e le scelte del paziente.

Va pero ricordato che il ricorso alla tecnologia non va distinto da un
corretto approccio anche ai limiti della scienza, sottolineando che non si
dovrebbe sottostare a quello che € definito “imperativo tecnologico”:
avere a disposizione uno strumento diagnostico o terapeutico ad alta
tecnologia non equivale all'obbligo di impiegarlo, ma ad utilizzarlo nel
singolo caso adottando criteri di appropriatezza e di proporzionalita
delle cure.

Il progresso tecnologico non pud eliminare la progressione della
malattia: vi sono limiti di ragionevolezza nel proporre una terapia
specifica, di efficacia (non possiamo eliminare la morte, possiamo
cercare di ridurre la mortalita), di senso (vi deve essere una dimensione

etica nel nostro agire medico e il rispetto della proporzionalitd delle
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cure).

La legge 219 consente di identificare un contesto piu ampio all'interno
del quale inserire le DAT, superandone i limiti e garantendo coerenza
tra cure ricevute e desideri dei pazienti: si parla specificamente di
pianificazione condivisa delle cure (PCC)

La PCC puo essere definita come “la capacita di aiutare i pazienti a
identificare i propri obiettivi e preferenze per trattamenti futuri, discuterli
insieme alla famiglia e al team curante, registrarli e rivederli
periodicamente, in particolare in previsione di peggioramento dello stato
di salute”.

La PCC deve diventare l'obiettivo principale della relazione di cura fra
cardiologo e paziente con SC: & un processo che supporta i pazienti
adulti di ogni eta o stadio di salute a comprendere e condividere i propri
valori personali, obiettivi di vita e preferenze riguardo a cure mediche
future.

Gli strumenti da impiegare per raggiungere I'obiettivo sono le DAT, il
consenso informato, la nomina di un fiduciario.

| riferimenti etici e clinici devono essere il criterio di proporzionalita delle
cure, la liceita del rifiuto delle cure, la valorizzazione del concetto del

limite.
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Il Medico di PS - Mario Ravaglia

Considerazioni iniziali

Di fronte a una nuova Legge, la Legge 22 dicembre 2017 n. 219, che
va ad estendere i campi, e a normare gli atteggiamenti dell’assistenza
sanitaria in uno dei momenti di piu grande modificazione e
trasformazione dell’essere umano, la morte biologica, penso valga la
pena reinterpretare la prossimita assistenziale nel tentativo di una
considerazione piu libera e serena, piu persuasa e tranquilla a favore
della vita, nei delicatissimi momenti che precedono, di poco o di tanto,

I'evento cruciale dell’esistere, la cosiddetta morte.

Anche il Legislatore & apparentemente titubante nel fornire il ‘nome’ alla
Legge stessa, chiamandola: “Norme in materia di consenso informato e

di disposizioni anticipate di trattamento”.

La delicatezza del tema emerge gia nei prodromi concettuali del nome,
che appaiono quasi come cauto avvicinamento ad un problema ardente,
enunciando ed annunciando nel primo periodo della locuzione “Norme
in materia di consenso informato”; qui si estende quanto gia in essere
nella normativa e nella giurisprudenza; successivamente, per entrare
nel merito, il Legislatore chiama la sua intenzione ‘disposizioni

anticipate di trattamento’.

La cautela ricorda il titolo del testo di Kierkegaard: ‘Timore e tremore’; il

che pero sottintende, a mio vedere, che:
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1) il trattamento di cui parlasi sia ‘assistenziale’ e non dispositivo o altro,

2) che l'anticipazione di cui parlasi sia riferita alla morte biologica,
oppure alla propria capacita cosciente di autodeterminarsi, ma che

avvenga in una fase di consenso valido e non inficiato, e che

3) tali ‘disposizioni’ siano rivolte ad altri, nell’esercizio delle loro funzioni
istituzionali e/o terapeutici e ai ruoli di prossimita famigliare come gia

previsto dalle leggi precedenti.

Prima di questa Legge in Italia poteva vigere, sul tema, solo la regola
dell’etica personale. Appare anche allo scrivente che sia un progresso
'aver affrontato il tema in oggetto, il quale operativamente diventa non
solo il tema del rapporto tra cura, abbandono e accanimento
terapeutico, ma soprattutto e implicitamente il tema dell’affidamento di

se stessi nellambito delle relazioni di senso condivise.

“Tutto ha voce”, e, come diceva Alessandro Manzoni, “la voce del buon
senso non pud nascondersi davanti al dissenso, ma deve sempre

cercare il dialogo”.

Dico questo personalmente perché, da Medico, che si sente amato dalla
comunita dei Colleghi e dal dono della numerosa e numinosa famiglia
naturale personale (costituita dalla consorte, dalle cinque nostre figlie, -
di cui due Colleghe medico-, ma soprattutto dai dieci adorati nipoti oltre
che dai fratelli), questa Legge € nei fatti superata dalla sicura presenza
di persone da cui mi sento garantito sia affettivamente che nella

competenza medica, anche in assenza della possibilitd del mio volere.
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Certo che, nella concretezza sociale, se fosse utopicamente ubiquitaria
la realta di un amore terapeutico dialogato e condiviso fra gli attori e
quindi un amore che sappia garantire una proporzione di senso e una
dialettica condivisa nelle cure, la norma piu alta del’amore farebbe

ombra anche alla regola della responsabilita.

Gia Bernardo, posto da Dante Alighieri tra i Sapienti, vicino a Isidoro e
Beda, - gia nella prima pagina del ‘De consederatione ad Eugenium
papam’- afferma che nella storia sociale e personale, al di la dei ruoli,
delle posizioni e dei compiti istituzionali, 'amore non conosce padrone;
e lo stesso amore -che ‘muove il sole e l'altre stelle’- che, dialogato, sa
riconoscere le proporzioni del vivere e del curare anche nei rapporti
fortemente asimmetrici come quelli di cura, specie urgente o nei rapporti
tra consanguinei sia maggiori d’eta che minori, interdetti o anche

temporaneamente impossibilitati.

Anche nel nostro Paese un amore professionale e famigliare eviterebbe
anche i dolorosi ‘viaggi della speranza’ per curarsi, 0 anche per porre

duramente la fine terrena a sé stessi.

Tuttavia, quello di un amore professionale e famigliare ubiquitario & una
condizione quasi utopica; questo amore professionale e famigliare per
la vita, puo, a livello generale in uno Stato democratico, essere la luce

per applicare questa Legge stessa, ed é cid che vado ad affermare.

Questa Legge viene da me considerata come un necessario” gradino

intermedio” tra arbitrio e affetto competente.
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Contributo dalla Professione Medica

Nella pratica, alla luce dell’esperienza personale di Medico d’'Urgenza e
di Pronto Soccorso anche nelle funzioni di Direttore, vengo a distinguere
4 grandi campi della sofferenza umana, eticamente da considerare
anche dai terapeuti per impostare la ‘declinazione operativa della

volonta del Legislatore della L. 219/°17.

1. La malattia traumatica
2. La malattia acuta

3. La malattia cronica

4

. La malattia terminale

Le malattie croniche, di cui al precedente p.to 3, lasciano per loro stessa
natura il tempo cronologico per le decisioni, anche se tali decisioni, -noi
terapeuti dobbiamo sapere-, quasi sempre sono intrise e inficiate da
timore, sfiducia o solitudine e quindi da condizioni che possono solo

influire, ma non determinare la malattia stessa.

A mio vedere, da un punto di vista dell’Antropologia il piu delle volte,
quelle dellautodeterminazione spinta ed estrema, son decisioni quasi
solo dettate da vecchi fattori negativi nella vita del soggetto —come
paura, sfiducia, solitudine- che gia tanto gli hanno nuociuto e che
I'applicazione di tale Legge rappresenta un epilogo esistenziale senza
percezione di senso o di valore ‘in articulo’ di una ‘mortis’ di fatto gia

durante la vita.

Uno dei miei Maestri, il prof. Lamberto Valli, ammalato a 40 anni di un

linfoma che oggi sarebbe guaribile, mi diceva sempre: ‘importante &
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che la morte ci trovi vivi'.

Costui &€ morto presto per malattia, ma non € morto senza senso ed

esistenzialmente malato.
Vive, e non appena nel bel ricordo di sé ai suoi.

Il caso della malattia terminale, a prescindere se la partenza sia
traumatica, acuta o cronica, non viene affrontata in queste brevi
riflessioni, anche se si pud solo affermare che questa disposizione di
Legge favorisce comunque, almeno nell'intenzione del Legislatore

un’assistenza di senso condiviso in queste fasi.

Devo tuttavia solo osservare come, in questa Legge, i rapporti di fiducia
professionali tra Paziente e Medico siano quasi impercepibili, quasi
fosse desiderio della Legge tutelare piu la vita del paziente nella sua
solitudine, almeno quando in grado di autodeterminarsi, o tutelare gli
attori, piuttosto che tutelare globalmente il rispetto, il senso e |l
significato della vita medesima, costituita strutturalmente anche da

relazioni di senso condiviso.

Contributo dal’Emergenza Urgenza

Al di la di queste premesse, che appartengono piu all’antropologia
sociale che alla prassi di un dialogo continuo con se stessi e col mondo,
il Medico d’Emergenza Urgenza distingue che le prime due forme di
sofferenza (quelle derivate dalle conseguenze dei traumi gravi e delle
malattie improvvise) sono, inoltre, caratterizzate dalla scarsa prevedibilita,

dallo scarso tempo di scelta terapeutica a disposizione e dal fatto che le
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relazioni terapeutiche sono quasi sempre senza la possibilita della libera

scelta del terapeuta.

In un mondo civile che ha elevato la libertd ad elemento fondante i
rapporti umani, I'assistenza sanitaria ricevuta ed erogata per ‘stato di
necessita’, quindi in assenza di liberta personale del destinatario delle
cure, va organizzata con modalita sue proprie, ed & proprio anche in
questi campi che le ‘dichiarazioni anticipate di trattamento’, specie per le

donazioni d’organo, assumono il rilievo sociale della nobilta.

Il Personale sanitario stesso del’lEmergenza, nell’ambito di pochi minuti,
prim’ancora di parlare con i parenti, deve assumere decisioni, non solo
di vita o di morte, ma soprattutto riguardanti il grado di sofferenza inflitta
dalle cure, sofferenza non tanto quella immediata e transitoria ma

soprattutto la sofferenza per gli anni della vita restante.

In queste fasi, tra l'altro, i parenti che comprensibilmente ‘premono’ per
farsi ascoltare spesso non hanno nessun titolo decisionale; han titolo
solo per i minori e i pazienti gia prima formalmente interdetti dal Giudice;
dura a dirsi, e durissima a sostenersi in assenza di norma di Legge, che
deposita una volonta dell’interessato, i famigliari sono solo titolari del

diritto di sapere, ma non di decidere.

Per questo il Personale Sanitario dellEmergenza Urgenza, particolarmente
quello Medico, deve essere formato e sostenuto nel tempo in modo del
tutto particolare. Ha un bel dire la L. 219/°17 “senza oneri economici” per

le strutture.
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I mancato sostegno strutturato specifico, (formazione, training,
spiritualita) al’'umanesimo abbandona il Medico e il paziente all’etica del
Medico e rischia di ridurre I'azione assistenziale alle sole tecniche sul
corpo. Invece questa Legge puo contribuire a limitare il delirio di
considerare 'uomo, e particolarmente 'uomo malato, una macchina
guasta da trattare al di la del senso personale, sociale e condiviso degli

atti medici erogati.

Basterebbe far parlare Derek Bok: ‘Se pensate che listruzione sia

costosa, provate l'ignoranza’.

Per essere ancora piu espliciti, cito le parole di una giovane dottoressa
d’Emergenza del mio gruppo: “il problema non & staccare la macchina,
la spina o ‘togliere il tubo per respirare’. Il problema & sapere quel che si
fa, mentre il ‘tubo per respirare’ la spina o le macchine si mettono”,

forzando le regole implacabili della natura.

Dalla mia esperienza professionale di Pronto Soccorso il problema é
questo: molto spesso in Emergenza non c’e il tempo cronologico per la
discussione o la spiegazione — ai famigliari -, il Medico deve agire, come

in sala Operatoria, poi potra parlare e condividere, ma a cose fatte.

Per questo non solo serve una grande preparazione tecnica, ma anche
umana e umanistica per potersi muovere tranquillamente anche rispetto
alla L. 219 del 2017.

Il nodo perd che io vedo non é ancora toccato, ed & questo:
Il lavoro professionale in Emergenza, per il personale tutto, ciascuno
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nellambito delle sue responsabilita, essendo svolto su umani & un

lavoro comunque ad alta implicazione relazionale.

Coloro che in qualche modo si dissocino da uno spettacolo di dolore
che non li tocca, meglio & che riflettano profondamente sul senso di

continuare a lavorare in Emergenza Urgenza Medica.

Nelle attivita professionali ad alta implicazione emotiva, ognuno di noi

trasmette sempre chi € nel profondo, oltre che nella cultura:

Il paziente ed i suoi cari, che sono resi talmente sensibili dal dolore in

atto, vedono sempre oltre la siepe delle apparenze.

Nel lavoro ad alta implicazione relazionale ciascuno manifesta sempre,
anche senza volerlo, le proprie personali risposte, che ha dato ai grandi

temi in gioco in quel momento: vivere, morire, soffrire, gioire.

Lo fa anche con la postura, con il tono di voce, con 'atteggiamento al di

la dei fatti e delle decisioni tecniche.

Il paziente o i famigliari interagiscono pit su questi fattori, che sulle

spiegazioni scientifiche.

Mi sovviene il ricordo che, prima di questa Legge, ascoltai per un’ora
una paziente che non voleva fare la chemioterapia adducendo ragioni
proprie, ma immaginabili; a mio vedere, visto che tale terapia poteva
anche guarirla, ma lei non se la sentiva io insistetti un po’, senza pero

troncare il dialogo, poi la salutai. Non seppi pit nulla di questa signora.
In piazza, dieci anni dopo, mi salutd una signora, che io non riconobbi
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come quella paziente, ma era lei.

Fu lei a dirmi: “Sa dottore, le diedi retta, feci la chemio, e sono guarita,
ma sa che cosa mi ha convinta a farla?” lo, stupito, risposi: “no, ma mi

dica”.

Lei dieci anni fa, quando mi salutd toccandomi la mano, mi disse: “Su,
dia retta a me, ora FACCIAMO la chemio”. Ed io la feci in compagnia
delle sue parole. Lei, dottore, non mi disse ‘faccia la chemio’, ma

‘facciamo la chemio’, e questo per me ¢ stata la differenza!

Presumo che specie in Emergenza Urgenza ogni paziente possa avere
il diritto di sentirsi trattato come un essere umano, e ogni terapeuta,
anche durante la formulazione delle ‘dichiarazioni anticipate di
trattamento’, possa mantenere la regalita davanti a sé stesso e al

paziente di essere presente e partecipe a tale sinfonia di vita.

Sono banchetti di nozze, questi che non si improvvisano e, per
mantenerli oltre alle indispensabili cognizioni tecniche, necessitano di
un lungo e continuo lavoro sul sé profondo del terapeuta, come gia

Petronio Arbitro, annunciava: multum invigilata lucernis.

“c’e molto da fare alla luce delle candele, nel silenzio delle notti, -
guando si ferma il frastuono dei carri della quotidianita -, su tutto cio che

non ha goduto della nostra vigilanza".
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Il MMG - Alessandro Guerroni

I cittadino italiano durante la sua vita incontra numerose figure sanitarie
che a vario titolo e con differenti competenze si occupano delle sue
diverse patologie. In un solo caso il SSN permette al cittadino di
scegliere una figura professionale: il MMG. Si tratta di una scelta che
nella stragrande maggioranza dei casi dura molti anni o decenni e che
stabilisce un vero e proprio patto di alleanza tra il cittadino ed il MMG.
Per tutta la durata dell’alleanza il MMG dovrebbe, con estrema lealta,
prendersi cura della persona che lo ha scelto nel rispetto delle norme,
della persona e delle sue volonta. Volonta spesso confidate al MMG ma
che poi, a causa della carenza di normative, hanno raramente e
difficoltosamente trovato realizzazione (anche in un recente passato)
soprattutto nelle fasi terminali della vita che sono caratterizzate dal
coinvolgimento di piu figure professionali (1). La recente approvazione
della legge 219(2) costituisce senza dubbio un valido strumento per
permettere al cittadino affetto da malattia inguaribile il reale rispetto
delle proprie disposizioni anticipate di trattamento. La malattia
inguaribile ed il fine vita sono sicuramente il momento piu delicato del
percorso di malattia. Momento che deve assolutamente vedere il MMG
a fianco del cittadino con un ruolo proattivo, un ruolo che permetta di
identificare precocemente non solo i bisogni del cittadino ma anche
quelli della famiglia, di comunicare, di cogliere le ansie, di evitare il
terribile sentimento di abbandono e di solitudine ben definito da Norbert

Elias come “la solitudine del morente”. (3) Risulta quindi fondamentale
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una buona relazione fra il MMG ed il cittadino finalizzata alla stesura
delle DAT, disposizioni che saranno il perno del percorso della malattia
inguaribile e del fine vita. Purtroppo esiste, nonostante il grande, ma
temporaneo, successo mediatico dell’approvazione della legge 219, una
scarsa cultura in merito non solo dei cittadini ma anche di molti operatori
e questo impedisce un corretto dialogo fra MMG e assistiti finalizzato
alla conoscenza dell'importanza delle DAT ed alle modalita per la loro
deposizione. L’ identificazione del fiduciario o dei fiduciari (lo potrebbe
essere anche il MMG), la corretta compilazione delle DAT, la
dissociazione dal concetto di eutanasia, la possibilitd di modifiche nel
tempo (cio che desidero oggi potrebbe differire da quanto desiderero tra
qualche tempo), l'opportunita della comunicazione al proprio MMG
dell’avvenuta deposizione delle DAT sono argomenti fondamentali che
oghi MMG dovrebbe affrontare con tutti i propri assistiti ma soprattutto
con quelli con ridotta aspettativa di vita, avendo sempre e comunque
l'accortezza di garantire al soggetto la liberta di scelta. L’avvenuta
deposizione delle DAT da parte di un cittadino dovrebbe sempre trovare
un riscontro nella cartella clinica del proprio MMG, soprattutto in
presenza di malattie inguaribili. La sfida pit importante sara proseguire
nella formazione di una cultura delle DAT, oggi agli albori, soprattutto in
presenza di una recente evoluzione del pensiero comune che afferma la
liberta di scelta identificandola come diritto fondamentale, diritto
accettato anche dalla chiesa cattolica e sottolineato dallo stesso Papa
Francesco (4). Tutto questo in aperto contrasto con una cultura secondo
la quale i malati terminali, non sentendosi piu utili, hanno il desiderio di

concludere precocemente la loro esistenza per non creare fastidio e non
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pesare su famiglia e societa con gravi implicazioni economiche.
Sicuramente motivazioni di ordine economico non devono influenzare le
scelte del paziente nel manifestare le proprie volonta che devono
sempre essere espressione delle sue idee e della sua liberta di scelta.
Viviamo in un’epoca di contrasto tra accanimento terapeutico e
abbandono sociale e terapeutico, la collaborazione tra MMG e cittadini
supportata da un’adeguata formazione culturale in merito alle DAT
dovra portare a garantire ad ogni persona la giusta terapia, la giusta ora

di morte e il giusto modo di morire.

(1) Mori. M: Il caso Eluana Englaro- la Porta Pia del vitalismo
ippocratico ovvero perché €& moralmente giusto sospendere ogni
intervento. Bologna ,2008 Ed. Pendragon

(2) Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate
di trattamento GU n.12 del 16-1-2018)

(3) Norbert Elias: La solitudine del morente.2005 Ed. Il Mulino

(4) Rodari P: Fine Vita: la svolta del papa: evitare I'accanimento

terapeutico non é eutanasia. La Repubblica 17/11/17
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Il Pediatra - Michele Gangemi

La legge 219 contiene larticolo 3 dedicato a minori e incapaci.
Conviene sostituire il termine giuridico minore con bambino inserito in
una famiglia con caratteristiche diverse a seconda dei casi. Nel comma
1 si dice che.... "deve ricevere informazioni sulle scelte relative alla
propria salute in modo consono alle sue capacita per essere messo
nelle condizioni di esprimere la sua volonta”. E necessario che I'equipe
responsabile della presa in carico e della cura di un bambino affetto da
malattia cronica, tantopil se a prognosi infausta, rifletta su questo
punto. Sempre nel comma 2 dell’articolo 3 si dice che “il consenso
informato al trattamento sanitario del minore & espresso o rifiutato dagli
esercenti la responsabilita genitoriale o dal tutore tenendo conto della
volonta della persona minore, in relazione alla sua eta e al suo grado di

maturita..... .

N

Affinché quanto enunciato nella legge si traduca nella pratica, &
necessario focalizzarsi sulla relazione tra medico e paziente e piu
precisamente tra equipe di cura e bambino con la sua famiglia. Il
comma 1 dell’articolo 8 recita che “il tempo della comunicazione tra

medico e paziente costituisce tempo di cura “. Tenendo conto delle
peculiarita del contesto pediatrico e delle ulteriori difficolta di
comunicazione - relazione con il bambino e la sua famiglia, ci si rende
conto come sia essenziale il momento della comunicazione della
diagnosi come punto di partenza per la costruzione dell’alleanza

terapeutica. Particolarmente in campo oncologico pediatrico sono stati
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studiati e valutati vari approcci che coinvolgono il bambino e la sua
famiglia (Comunicazione di diagnosi difficile...ma non solo. Jankovic M,
Gangemi M. Quaderni acp 2018; 25:52-55).

La comunicazione al bambino con tecniche adeguate alla sua eta e ai
suoi tempi di attenzione é stata oggetto di perfezionamento e coinvolge
'ambito familiare compresi i fratelli. Questo momento cruciale &
indispensabile per porre le basi di una relazione costruttiva con il
bambino e la sua famiglia e aiutera la pianificazione delle cure (articolo
5) che dovra essere rivista in base all’evoluzione della malattia.

Va anche sottolineato che la comunicazione - relazione non €& un
processo esclusivo del medico, ma riguarda tutta I'equipe coinvolta. Una
volta avvenuta la comunicazione di diagnosi bisognera informare tutti i
soggetti coinvolti nella cura delle reazioni del bambino e dei familiari per
poter affrontare tutte le criticita presenti e future. L'informare il bambino
circa la sua malattia non prevede una trattazione accademica, ma
piuttosto la capacita di porre attenzione alle reazioni di tutti gli
interlocutori e il rispetto del tempo mentale del minore.

E ormai risaputo che un bambino tenuto all'oscuro della sua malattia
spesso la viva come una punizione o come conseguenze di mancanze
o0 disobbedienze. Non dobbiamo pensare necessariamente ad una
comunicazione di stampo anglosassone che consiste nel dire tutto e
subito ma piuttosto ad un processo duraturo che prevede una co-
costruzione tra I'equipe sanitaria e il contesto familiare.

Va precisato che non dobbiamo soffermarci solo sugli aspetti verbali ma

anche sull'aspetto non verbale che costituisce una parte essenziale.
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E inoltre importante coinvolgere il pediatra di libera scelta nel processo
di comunicazione di diagnosi e di presa in carico se si punta alla
gestione domiciliare delle eventuali ricadute o aggravamenti e per ultimo
al fine vita. Non & possibile prevedere un percorso centrato sui bisogni
del bambino e della sua famiglia limitandosi ad una logica basata sul
centro specialistico. Il pediatra di libera scelta dovra e potra farsi carico
della terapia del dolore e delle cure palliative solo se sara formato e
sostenuto dal centro specialistico nel rispetto dei propri ruoli e con
'unico fine di assistere il bambino e la sua famiglia nel loro contesto

domiciliare.

Quando I'evoluzione della malattia non & purtroppo positiva & facile che
si generi un atteggiamento di delegittimazione del medico che si trovera
messo in discussione per il fallimento della terapia tantopit se non si €
investito nella costruzione di un’alleanza terapeutica. Sara altresi
importante non soffermarsi solo alla cura farmacologica, ma completarla
con gli aspetti relazionali e sociali. In questo ambito le associazioni dei
genitori possono giocare un ruolo importante per le singole famiglie
soprattutto se | sanitari si interfacciano correttamente e senza

prevaricazioni.

Dall’evolversi di questo processo dipendera la pianificazione condivisa
delle cure che rappresenterd un naturale passaggio della storia
condivisa della malattia. Sara cosi possibile non lasciare soli bambini e
famiglie alle prese con una patologia cronica e invalidante o
caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta. Per

fare tutto questo occorre pero investire sulla formazione di tutto il
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personale che compone l'equipe come previsto dai commi 9 e 10

dell’articolo 1.

In ambito medico molto € ancora da fare sia per quanto riguarda la
formazione alle abilita comunicativo relazionali che per quanto concerne
la terapia del dolore e le cure palliative. La legge 38 del 2010 pone le
basi per il trattamento del dolore sia nell’adulto che nel bambino ma
purtroppo, nonostante alcuni tentativi degni di attenzione, & ben lungi
dal trovare una sua applicazione sia in ambito ospedaliero che
territoriale. Per trattare adeguatamente il dolore nel bambino é
necessario saperlo misurare e valutare correttamente. E quindi
importante che anche la legge 219 trovi applicazione, dopo la
necessaria formazione, in modo di poter disporre di operatori preparati
che sappiano affiancare il bambino e la sua famiglia nella loro
sofferenza sia con le adeguate competenze che con la necessaria

sensibilita.

Particolare attenzione andra riposta nella formazione al lavoro in gruppo
di tutta 'equipe multidisciplinare e multiprofessionale proprio per ovviare
alle difficolta ingenerate da approcci e linguaggi diversi. Sarebbe una
grossa ingenuita ritenere che le abilita comunicativo- relazionali si
basino solo sull’attitudine personale e non siano anche il frutto di una

adeguata formazione.
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L'Infermiere - Federico Pellegatta

La formazione di un infermiere pone le proprie basi sul concetto di care
ovvero sul prendersi cura della persona al di la della prospettiva di
guarigione (“cure”) dalla malattia. Per questo il focus formativo non &
posto tanto sulla prognosi del paziente, bensi sui suoi bisogni prioritari e
sul grado di autonomia della persona nel soddisfacimento dei bisogni
individuali che la patologia condiziona, permettendo cosi alla persona di
vivere la vita con la migliore qualita possibile fino alla sua conclusione.
Obiettivo quindi dell’assistenza infermieristica & quello di “...] tutelare la
salute con attivita di prevenzione, cura, riabilitazione e palliazione.”
(Codice Deontologico Infermiere, art. 6). Essendo le Cure Palliative le
cure che vedono come obiettivo quello di favorire la qualita di vita
attraverso interventi mirati sui bisogni di natura fisica, psicologica, etica
o spirituale delle persone affette da patologia cronica e invalidante o
caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, e
semplice capire come [linfermiere sia intrinsecamente e
spontaneamente facilitato dal modo di pensare la presa in carico di un

individuo che presenti una patologia inguaribile.

Nel contesto delle Cure Palliative gli infermieri mettono in
campo le loro competenze nel prendersi cura non solo della
persona con malattia inguaribile nella sua globalita, sia essa un
adulto o un minore, ma di tutta la sua famiglia o di coloro

con i quali essa vive il periodo di malattia.
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L’articolo 24 del Codice deontologico dell’'Infermiere definisce che uno
dei ruoli del professionista € “[...] aiutare e sostenere I'assistito nelle
scelte, fornendo informazioni di natura assistenziale in relazione ai
progetti diagnostico-ferapeutici”. Da cid si deduce che [lagire
dellinfermiere implica il comprendere qual € il “bene” per la persona
malata, condizione necessaria per potersi porre al servizio di tale
“bene”. Da cid ne deriva che dare appropriatezza al percorso
assistenziale che I’infermiere compie di fronte alle persone

malate &, non solo la manifestazione piu evidente del suo

dovere professionale, ma anche di quello morale.

L’infermiere, quando I'assistito non € in grado di manifestare la propria
volonta, tiene conto di quanto da Iui chiaramente espresso in
precedenza e documentato. Come si evince da questo articolo del
Codice Deontologico dell'infermiere, scritto in tempo antecedente la
stesura del decreto legge in oggetto di analisi, rendere
testimonianza e partecipare a scelte importanti come quelle
previste nella legge 219/2017 sono prerogative dell’attivita e

del ruolo dell’infermiere.

AllArt.1 (L. 219/2017) viene ribadito limportanza del consenso
informato, quale mezzo per favorire l'autonomia decisionale e la
competenza della persona malata, e il diritto all'informazione all'interno

della relazione di cura medico-paziente.

Nei settori specifici riguardanti la scelta sul percorso da affrontare Il

disegno di legge cita solo il medico come figura sanitaria di mediazione
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nel processo decisionale della persona malata. Nella legge si legge poi
che l'équipe sanitaria, di cui linfermiere & parte integrante, “[..]
contribuisce alla relazione di cura, in base alle rispettive competenze”.
All'interno dell’équipe, l'infermiere ha dunque un importante ruolo nel
contribuire, durante il processo di comunicazione necessario alla

definizione del consenso, all'informazione della persona malata.

La legge inoltre fa esplicito riferimento alla Terapia del dolore e alle
Cure Palliative (Art.2 Terapia del dolore, divieto di ostinazione
irragionevole nelle cure e dignita nella fase finale della vita): le barriere
che ancora oggi impediscono il diffondersi della cultura e della
competenza palliativa sono di diverso genere. L’infermiere ha in
generale una formazione carente in questi ambiti ma essendo la figura
professionale piu vicino al paziente e alla sua famiglia in particolare nel
fine vita, € anche quella che piu facilmente sente la necessita di
contribuire all’interno dell’equipe, alla riflessione etica e alla crescita

della medicina palliativa.

L’infermiere ha pertanto un ruolo fondamentale nella definizione del
“bene” del paziente, aiutando a delineare nel percorso di cura quali
siano gli atti clinici e assistenziali che cercano il beneficio della persona
e quali invece non contribuiscano al perseguimento reale del fine ultimo:
il rispetto della dignita e della qualita di vita della persona malata fino

alla fine della vita.

Per essere efficace, la relazione di cura che viene citata nel testo della

legge e che spesso si instaura tra persona malata, famiglia e infermiere
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deve essere basata sui concetti di rispetto e fiducia professionali. Cio
deriva dalla tipologia di assistenza che le persone con malattia
inguaribile richiedono: spesso la presa in carico € lunga e, soprattutto in
caso di progressiva perdita di autonomia della persona o di presenza di
sintomatologia disturbante invalidante, la figura dell'infermiere ¢,
assieme a quella dell’operatore sociosanitario, frequentemente presente
nella quotidianita della persona e della sua famiglia. In queste
circostanze [I'obiettivo & creare un processo di coinvolgimento e
partecipazione della famiglia o del caregiver, stringendo una solida
partnership e promuovendo 'empowerment e la negoziazione: solo cosi
si pud passare celermente in modo bidirezionale da un’assistenza
gestita dall'infermiere  senza coinvolgimento del caregiver ad
un’assistenza guidata dal caregiver in cui l'infermiere svolge, grazie a
un rapporto reciproco di rispetto, attivita di consulenza. Proprio per
guesta ragione dovrebbe essere riconosciuta piu responsabilita e
garantito maggiore ascolto agli infermieri per la loro peculiarita di essere
sempre accanto alla persona malata in tutti i momenti del suo percorso

assistenziale.

Nel contesto delle dichiarazioni anticipate di trattamento (DAT),
linfermiere ha una funzione fondamentale nella comunicazione tra
medico, persona malata e famiglia con una competenza precisa che si
realizza nel suo essere facilitatore nelle dinamiche del modello di
ragionamento logico in atto fra medico e assistito. Se l'infermiere non &
parte del ragionamento logico, questa attivita pu0 generare
incomprensioni o conflitti in quanto “[...J la complessita del compito al

guale si € chiamati a rispondere non puo essere affrontato utilizzando
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esclusivamente competenze individualistiche o competitive. C’é bisogno
[...] di generare un’interdipendenza positiva tra professionisti” al fine di
garantire una buona presa in carico. Vi € infatti una grossa differenza tra
lavorare in equipe e lavorare con un’equipe che & data dal diverso
grado di coinvolgimento dei membri della stessa. Inoltre, la condivisione
delle decisioni € in grado di aumentare la motivazione e la gratificazione
professionale perché consente di identificare le peculiarita dei propri
profili professionali in un contesto multidisciplinare. Cid genera
elaborazioni e pianificazioni piu ricche. E inoltre innegabile che un buon
lavoro di pianificazione in equipe produce ampliamento delle
responsabilita per I'applicazione del progetto di cura. L’infermiere, infatti,
puo farsi garante nei confronti di un assistito con lo scopo di aiutarlo a
operare scelte consapevoli per la propria salute e di supportarlo nella
difesa dei propri diritti (advocacy), contribuendo cosi a rendere quanto

pit consapevoli ali assistiti circa la loro scelta.

Il testo delle DAT all’articolo 3 afferma che “La persona minore di eta o
incapace ha diritto alla valorizzazione delle proprie capacita di
comprensione e di decisione, nel rispetto dei propri diritti [...]. Deve
ricevere informazioni sulle scelte relative alla propria salute in modo
consono alle sue capacita per essere messa nelle condizioni di
esprimere la sua volonta”, L’assistenza a questi soggetti viene erogata
anche per molti anni da equipe multi-professionali nelle quali l'infermiere
ha wun ruolo importante nella relazione di cura con il
neonato/bambino/adolescente e la sua famiglia. In questi casi & piu
corretto considerare cid che viene espresso con l'Art.5 ossia La

Pianificazione condivisa delle cure (PCC), per definire il percorso di cura
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in una situazione di malattia in cui anche il minore deve essere
informato e ascoltato. Parlare di PCC con un bambino, un adolescente
e la sua famiglia & una situazione emotivamente provante per una sola
figura professionale: piu professionisti possono certo essere d’aiuto
portando diversi punti di vista della situazione e offrendosi
vicendevolmente un sostegno morale ed etico. E quindi doveroso che in
sede di pianificazione e discussione di PCC che riguardino un minore,
soprattutto quando questo € gia seguito da anni da servizi di Cure
Palliative Pediatriche, l'infermiere venga coinvolto. Sono infatti
numerose le Carte nazionali e sovranazionali (i.e. Carta dei Diritti del
bambino, la Carta di Oviedo, la Carta del Bambino Morente, ecc.), che
invitano l'operatore sanitario ad ascoltare e ad informare il minore,
nonché I'Art. 31 del Codice deontologico dell'Infermiere, che ricorda
come linfermiere deve ...] prendere in considerazione I'opinione del
minore rispetto alle scelte assistenziali...tenuto conto dell’eta e del suo

grado di maturita”.

In generale, un maggior coinvolgimento dell’equipe sanitaria in merito
alla condivisione del percorso di cura garantisce maggior
consapevolezza rispetto all’attuazione del percorso stesso riducendo
conflitti che, se non gestiti, possono fare in modo che le DAT vengano
disattese. Tuttavia, nel contesto delle Cure Palliative, le equipe sono
abitualmente multidisciplinari e gia orientate al lavoro di gruppo che fa
della condivisione il proprio gold standard. Questo fa presumere che
pratiche come quelle della condivisione dei casi e della pianificazione
assistenziale integrata degli interventi continueranno ad esistere anche

a seguito dell'introduzione della Legge 219/2017 e non subiranno
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I'effetto di una possibile dicotomia di responsabilita medico-legale tra il
ruolo medico e quello infermieristico nell’erogazione dell’assistenza,
tanto piu che la legge non definisce la forma e il tempo che dovrebbe

avere la relazione di cura.

Per il professionista infermiere quindi questa legge rappresenta
un’opportunita in quanto offre un momento di alta riflessivita, attuale e
futura, sui bisogni della persona assistita honché sulla sfera di etica
professionale, consentendo di stendere un progetto di cura che sia in
grado di garantire il “bene” della persona, sia essa adulto o minore,

nella sua forma piu soggettiva.
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L'Operatore Socio-Sanitario (OSS)
Roberta Sabini

Lavoro da 13 anni in cure palliative, presso I'hospice La Valle del Sole di
Borgo Val di Taro in provincia di Parma. Si tratta di una struttura

pubblica a direzione infermieristica.

L’hospice &€ uno dei nodi della rete di cure palliative del Distretto Valli
Taro e Ceno che prende in carico persone affette da malattie

oncologiche, patologie multiorgano non rispondenti alle terapie comuni.

Negli anni il nostro approccio al paziente e alla sua rete affettiva &

cambiato.

All'inizio avevamo una visione paternalistica: ponevamo il paziente al
centro dell'assistenza, senza perd conferirgli il ruolo di attore principale
nel processo di scelta. Era come se I'équipe curante sapesse sempre
cosa fosse giusto, cosa fosse importante, o cosa fosse insopportabile

per la persona malata.

Ci siamo trovati a dover sostenere familiari che ci hanno chiesto di non
rivelare la verita al proprio caro per mantenere [illusione del

miglioramento o addirittura l'illusione della guarigione.

Abbiamo pero capito che questa metodologia non poteva funzionare e

che avevamo il dovere di rendere il paziente artefice delle proprie scelte.

Il nostro corpo ci parla sempre; e la malattia inguaribile implica dei
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cambiamenti cosi evidenti che I'ammalato non pud non avvertire, non

pud non vedere, anche quando non vi € la consapevolezza della

prognosi.

Noi sanitari dobbiamo aiutare il paziente e la famiglia a leggere questi
cambiamenti, a comprenderli per poter decidere quale sara il percorso

migliore da intraprendere.

Fondamentale & per noi la presa in carico del paziente e della sua
famiglia: 'équipe deve avviare un processo di conoscenza della storia di
vita del malato e della sua rete famigliare, del loro livello di
consapevolezza in merito alla diagnosi e alla prognosi, del desiderio di
sapere, valutando la loro capacita di convivere, di “stare” nella
condizione di malattia inguaribile, senza mai giudicare scelte che a noi

curanti potrebbero apparire incomprensibili.

E importante disporre di un tempo per il dialogo: consentiamo alla
persona malata di raccontarsi, prendiamoci il tempo per ascoltare, per
capire e per approfondire, per valutare quello che per il paziente sta
diventando un problema nella gestione delle sue normali attivita

guotidiane.

Porci insieme al malato obbiettivi raggiungibili fa si che si possa

instaurare una relazione di fiducia fondamentale per pianificare le cure.

Sono i dialoghi che si instaurano tra paziente, famiglia e operatori
durante la normale giornata di lavoro che ci permettono piu di sovente di

raccogliere informazioni, di rilevare segni e sintomi e di valutarli insieme
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al paziente, di capire quali sono le paure, le aspettative e le volonta

della persona malata.

Il mio ruolo di OSS in hospice implica che io debba saper leggere i
cambiamenti, che io sia in grado di valutarli in modo oggettivo, tenendo

sempre in considerazione la soggettivita del paziente.

L’'OSS deve anche saper condividere le informazioni in équipe,

rivalutando gli obbiettivi di volta in volta.

Comprendere e far comprendere i cambiamenti delle fasi di malattia in
modo adeguato, fa si che il paziente possa apprendere gli eventi che

potrebbero intervenire e le possibilita di scelta in relazione ad essi.

Per noi pianificare significa conoscere, condividere, rivalutare, discutere

educare, accogliere.

Chi come me si occupa di malattie inguaribili non pud piu pensare ad

un‘assistenza che non si basi sulla possibilita di scelta.

La legge 219 arriva a proposito, tutelando il malato, il suo pensiero, il

suo criterio di qualita di vita.

Noi operatori abbiamo la responsabilita di far conoscere al paziente e
alla famiglia questa legge e le possibilita che essa offre prima fra tutte la

garanzia di poter decidere cio che € meglio per sé.

Come operatori non dobbiamo piu pensare che quello che & bene per
noi lo sia anche per altri, dobbiamo spogliarci del pregiudizio, dobbiamo

essere in grado di rendere il malato attore principale del suo processo di
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cura, sostenendolo nelle decisioni, non stupendoci se queste verranno
modificate nel corso del tempo, non stupendoci se il paziente decidera

di non scegliere poiché anche questo e possibile.

Poter elaborare e sottoscrivere un documento in cui siano specificate le
proprie volonta in merito alle terapie, alle cure e alle manovre
assistenziali da intraprendere anche nel caso in cui perda la possibilita
di esprimerle, fa si che il malato si senta piu sicuro, capito e si affidi

all'équipe curante con cui ha condiviso un percorso.

Sa che noi ci saremo per lui, che rispetteremo le sue scelte perché per
noi scegliere fa parte del processo di cura, perché la scelta diventa essa

stessa cura.
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II Medico Palliativista - Giada Lonati e
Barbara Rizzi

La legge 219/2017, comunemente nota come legge sul testamento
biologico, era attesa da tempo nellambito delle cure palliative e per
questo € stata accolta con entusiasmo e una certa dose di emozione da
noi che ci occupiamo da anni di fine vita. Tanto ampia & stata I'eco di
questa notizia che il 12 marzo 2018 si & potuto leggere su una
prestigiosa rivista americana di medicina - JAMA - il commento del
bioeticista statunitense Daniel P. Sulmasy che sottolinea come,
nonostante ci siano voluti tre decenni, I'ltalia abbia finalmente una
propria legge in materia di consenso informato e disposizioni anticipate
di trattamento che stabilisce il diritto delle persone di rifiutare trattamenti
giudicati inappropriati e onerosi per sé, ribadisce il diritto alle cure
palliative e invita alla nhomina di un fiduciario, pur senza prendere in
alcun modo in considerazione la legalizzazione della pratica
dell’eutanasia e del suicidio assistito. Una legge - aggiungiamo noi - che
ha fatto ulteriore chiarezza su alcuni aspetti che hanno generato negli
ultimi decenni tanta confusione a causa, purtroppo e soprattutto, di una
comunicazione ideologizzata e poco rispettosa delle evidenze

scientifiche e delle istanze dei pazienti.

La legge 219/2017 a noi sembra una buona legge, totalmente in linea
con i principi cardine delle cure palliative poiché é innanzitutto una legge
a favore della vita (art. 1 comma 1) e che riconosce il tempo della

relazione e della comunicazione tra medico e paziente come tempo
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della cura (art. 1 comma 2 e 8). E una norma che sottolinea 'importanza
della costruzione di una relazione di fiducia tra paziente e medico, del
consenso informato come strumento della relazione di cura nel quale “si
incontrano l'autonomia decisionale del paziente e la competenza,
'autonomia professionale e la responsabilita del medico” (art. 1 comma
2) riconoscendo come “trattamenti sanitari la nutrizione artificiale e
lidratazione artificiale, in quanto somministrazione, su prescrizione
medica, di nutrienti mediante dispositivi medici” (art. 1 comma 5). Uno
strumento per dare voce a chi come Matteo, affetto da Sclerosi Laterale
Amiotrofica dall’eta di 43 anni, ci disse espressamente: “Non voglio
continuare a nutrire il mio corpo in modo artificiale, non voglio
continuare a respirare attaccato a un ventilatore esterno guardando
immobile il tempo che passa e una vita non piu mia scorrere sotto il mio

”

sguardo impotente...”. Il diritto di Matteo a vedere rispettata la sua
decisione di rifiutare la nutrizione artificiale e la ventilazione invasiva
oggi é rinforzato dalla legge 219/2017 che precisa 'impegno e il dovere
dei curanti di alleviare ogni sofferenza del paziente (art. 2 comma 1),
realizzando quella “pianificazione delle cure condivisa tra il paziente e il
medico, alla quale il medico e 'équipe sanitaria sono tenuti ad attenersi
qualora il paziente venga a trovarsi nella condizione di non poter
esprimere il proprio consenso o in una condizione di incapacita” (art. 5

comma 1).

Questa legge ci € piaciuta gia alla prima lettura poiché sottolinea il diritto
del paziente di conoscere le proprie condizioni di salute ma anche di
rifiutare in tutto o in parte di ricevere le informazioni (art. 1 comma 3) e

di poter decidere, dopo essere stato correttamente informato, a quali
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trattamenti sottoporsi. Suggerisce la nomina di un fiduciario (art. 4
comma 1) andando oltre i confini della famiglia tradizionale
riconoscendo il diritto del paziente di coinvolgere nel proprio percorso di
cura le persone a lui piu care, indipendentemente dai vincoli parentali
(art. 5 comma 2 e 3). E una legge che sottolinea come sia prezioso e
insostituibile il lavoro in équipe degli operatori che si prendono cura del
cittadino che si ammala, e che diventa paziente, sin da subito e fino alla
fine. Maria, al'indomani dell’approvazione della legge, ci disse: “Sono
contenta di poter scegliere il mio percorso di cura. Sono contenta di
poter dire a voi, medici e infermieri che vi prenderete cura di me da oggi
in poi, cio che per me é dignitoso, cido che per me e qualita di vita e cio
che non é piu accettabile. Sono contenta che questa legge mi tuteli fino
in fondo: voi parlerete con me, decideremo insieme il da farsi e poi, solo
dopo, decideremo come, cosa e quando parlare anche con mia figlia.”
Maria si e rivelata durante tutto il tempo della nostra assistenza, sia a
casa sia in hospice, una donna forte e determinata, con una gran voglia
di vivere e di farlo a modo proprio non senza momenti di ambivalenza
che hanno messo a dura prova tutti i membri dell’équipe. Il tempo
trascorso con Maria e speso da ciascuno di noi per arricchire di
contenuto e fiducia la relazione di cura ci ha permesso di trovare, pur
con gqualche momento di fatica, la giusta strada che insieme & stata
percorsa - fino alla fine - nei luoghi, nei tempi e nei modi che lei aveva

desiderato.

La legge 219/2017 & una legge importante per ciascuno di noi poiché
garantisce la liberta di scelta delle persone (art. 1 comma 5 e 6) e allo

stesso tempo la liberta d’azione di noi medici qualora “sussistessero
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terapie non prevedibili all’atto della sottoscrizione, capaci di offrire
concrete possibilita di miglioramento delle condizioni di vita” (art. 4
comma 5). Non solo: questa legge ribadisce con molta chiarezza che il
diritto di sapere e di decidere per sé spetta prima di tutto al malato e
questo rida valore e fiducia alla relazione medico paziente garantendo
ancora una volta a quest’ultimo I'autonomia decisionale anche quando
non voglia sottoporsi a determinati trattamenti “contro” il parere dei
propri familiari. Quante volte infatti ci siamo sentite dire: “Quel
trattamento chemioterapico che mi ha fatto stare tanto male portandomi
via le ultime forze? Sapevo che non sarebbe servito a fermare il tumore
ma I'ho fatto per mia moglie: lei non riesce ad accettare che io sia
arrivato alla fine della mia vita!” E cosi si & espresso Giovanni in uno dei
primi incontri dopo il suo ricovero in hospice: “Se non fossi piu in grado
di parlare, dottoressa, lei deve promettermi che nessuno decidera per
me, che nessuno potra mai costringermi ad affrontare altre terapie

inutili. La fine della mia vita & chiara: desidero solo non soffrire piu”.

La legge 219/2017, in questi primi mesi dalla sua promulgazione, si
gia dimostrata capace di favorire il dialogo tra persone permettendo loro
di affrontare con maggiore serenita alcuni argomenti tabu del nostro
tempo come la morte. L’'opportunita di nominare un fiduciario quale
garante del rispetto delle volonta espresse (art. 4 comma 1, 2 e 3) ad
esempio, aiuta chi voglia redigere le proprie DAT a parlarne
apertamente con i propri cari. Il marito di Andreina, una paziente di
ottantanni con la quale si era instaurata una relazione aperta e
profonda, mi chiese se potevo aiutarlo nella stesura del suo testamento

biologico. Ragionando sulla figura del fiduciario mi disse: “Se il fiduciario
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deve essere semplicemente una persona maggiorenne e capace di
intendere e di volere... lei, dottoressa, accetterebbe questo incarico?”
Approfondendo con Giuseppe e Andreina questo aspetto capii il vero
motivo della loro richiesta ovvero proteggere la figlia dall’affrontare il
tema della loro morte e della inevitabile perdita dei propri genitori e fui
sorpresa nell’apprendere la conclusione del loro dialogo: “Dobbiamo
coinvolgere nostra figlia nelle nostre decisioni. Si tratta della nostra vita
ma anche della sua a ben pensarci: se troviamo il coraggio di dirle cio
che pensiamo e cosa vogliamo, lei sara sollevata dal decidere per noi
senza sapere cosa noi avremmo voluto”. Una lezione di vita, di

saggezza e di amore.

Le persone che giungono al termine della loro vita o che scoprono di
essere affette da una patologia inguaribile per la quale esistono poche
terapie e comunque non risolutive, spesso manifestano la paura di
soffrire, la paura di rimanere sole ad affrontare il dolore e la perdita della
propria autonomia, la paura di perdere il controllo sulla propria vita, la
paura di essere tradite, la paura che altri decideranno al posto loro
basando queste scelte su valori e convinzioni diversi dai propri. Sapere
che esiste in Italia una legge che garantisca il diritto del cittadino di
autodeterminarsi e di essere curato nel pieno rispetto dei propri valori,
senza giudizio o discriminazione, pud essere fonte di grande
consolazione per tutti. In tal senso ci preme ricordare come la legge
219/2017 “Norme in materia di consenso informato e di disposizioni
anticipate di trattamento” dedichi il primo articolo con ben 11 commi al
Consenso Informato, inteso come lo strumento sul quale deve basarsi la

relazione di cura e fiducia tra medico (e team curante) e paziente nella
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quale potranno essere “coinvolti, se il paziente lo desidera, anche i suoi
familiari o la parte dell’'unione civile o il convivente ovvero una persona
di fiducia del paziente medesimo” (art. 1 comma 2). Questo & uno degli
elementi chiave del nostro lavoro di palliativisti e che da vita alla
pianificazione condivisa delle cure (art. 5) quale espressione del lavoro
di équipe basato sull'ascolto, sullosservazione, sul confronto e sulla
condivisione di obiettivi e priorita nella stesura del piano assistenziale di
ogni singolo paziente. La legge sul biotestamento, da questo punto di
vista, altro non fa se non confermare una buona pratica clinica e
relazionale. D’altro canto, riteniamo che questa legge racchiuda un
enorme potenziale ovvero quello di aiutare le persone a ritrovare la
capacita di dialogare su temi difficili, in quanto accomunati dalla stessa
natura umana, riscoprendo e valorizzando la relazione di cura come
elemento fondante della cura stessa. Occorre tuttavia uno sforzo
unanime e di ciascuno di noi perché tutti i cittadini vengano a

conoscenza della legge 219/2017 e la facciano propria.
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Il Bioeticista - Patrizia Borsellino

Una conferma dei criteri ispiratori delle cure palliative

Quando, dapprima nei Paesi dell’'area anglosassone, intorno alla meta
degli anni Sessanta, e in sempre piu humerosi contesti, tra i quali anche
il nostro contesto nazionale, negli anni successivi, hanno preso corpo, e
si sono gradualmente affermate le cure palliativel, si € andato
profilando un paradigma assistenziale dai presupposti innovativi, se non
addirittura “rivoluzionari’, la cui adozione poteva ragionevolmente far
apparire tutt’altro che irraggiungibile l'obiettivo di assicurare a ogni
individuo, sino alla fine della vita, cure appropriate alle sue condizioni e
rispettose della sua dignita. Nel contesto di una medicina divenuta, nel
corso del ventesimo secolo, e soprattutto a partire dalla sua seconda
meta, capace di approntare adeguate risposte terapeutiche per sempre
pil numerose patologie e, potremmo aggiungere, di esercitare un vero e
proprio controllo sulla morte, modulandone i tempi e i modi, ma rimasta,
non meno di quanto lo fosse la medicina premoderna, scarsamente, o
per nulla, incline a farsi carico del malato senza speranza di

guarigione2, le cure palliative hanno, infatti, posto le premesse per

1 Cfr.,, al proposito, P. Borsellino, La dimensione etica nelle cure palliative.
L’esperienza del Comitato per etica di fine vita, in A. Perino, M. Flocco (a cura di), Le
cure palliative: network, pratiche sociali e vissuti soggettivi, Salute e Societa, 3, 2017,
pp. 77-93

2 Insuperabili per chiarezza ed efficacia rimangono, a questo proposito le parole di
Francesco Bacone il quale, nel 1605, lanciava una dura accusa alla medicina del suo
tempo, scrivendo: «lo penso che 1’ufficio del medico non ¢ soltanto quello di ristabilire
la salute, ma anche quello di mitigare i dolori e le sofferenze causate dalla malattia; e
non solo quando cid, come eliminazione di un sintomo pericoloso, pud giovare a
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imprimere una decisa inversione di tendenza rispetto a un modello
terapeutico incurante del benessere e degli stati soggettivi delle
persone. Lo hanno fatto, in primo luogo, individuando nel sollievo della
sofferenza il prioritario dovere che gli operatori sanitari sono tenuti ad
adempiere nei confronti dei malati che non possono guarire; in secondo
luogo, attribuendo alla “qualita della vita del malato” il ruolo di
fondamentale criterio orientativo delle scelte sulle cure; in terzo luogo,
sollecitando la considerazione del malato come “protagonista delle
cure”, vale a dire come soggetto ai cui desideri e alle cui volonta, oltre
che ai cui bisogni, vanne sempre e comunque improntate le pratiche
assistenziali, data l'impossibilita di determinare in termini puramente
clinico-oggettivi la qualita della vita che esse devono garantire. Ma il
modello assistenziale delle cure palliative, con gli elementi di forte
innovativita ad esso inerenti, poteva contare, negli anni del suo
affacciarsi sulla scena della pratica medica anche del nostro Paese, su
un contesto culturale e su strumenti normativi idonei a favorirne il
radicamento e lo sviluppo?

Se é vero che le cure palliative hanno inizialmente incontrato non poche
resistenze, che non sarebbe stato possibile superare in assenza di
iniziative di soggetti privati volte, prima di tutto, a sensibilizzare i cittadini

e le istituzioni e a far comprendere l'importanza e l'urgenza di

condurre alla guarigione, ma anche quando, perdutasi ogni speranza di guarigione, tale
mitigazione serve soltanto a rendere la morte facile e serena. Ma ai nostri tempi i medici
si fanno una sorta di religione nel non far nulla quando hanno dato il paziente per
spacciato; mentre, a mio giudizio, se non vogliono mancare al loro ufficio e quindi
all’umanita, dovrebbero acquisire 1’abilita di aiutare i morenti a congedarsi dal mondo in
modo piu dolce e quieto e praticarla con diligenza». Bacone F. Della dignita e del
progresso delle scienze, in De Mas F. a cura di. Opere filosofiche vol. 1l. Bari: Laterza,
1965.

83

PRIMA RACCOLTA DI RIFLESSIONI



un’assistenza sanitaria in grado i “curare, anche quando non si pud
guarire™, &, pero, altresi, vero che esse hanno ricevuto crescente
attenzione sul piano istituzionale®, prima di trovare nella legge 15 marzo
2010, n. 38 "Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative e
alla terapia del dolore" il provvedimento che non solo ha legittimato sul
piano giuridico, ma ha reso doverosa, nei confronti dei malati che non
possono guarire, l'assistenza improntata alla filosofia delle cure
palliative.

Si é trattato di un risultato importante sul piano normativo e senz’altro di
un passaggio necessario in vista non solo dello specifico obiettivo di
consentire lo sviluppo delle cure palliative e la loro diffusione su tutto il
territorio nazionale, ma anche, piu in generale, della presa di distanza
dal modello di una medicina che continua a rapportarsi alla malattia
come a una sorta di guasto meccanico da riparare®, dimenticandosi, di

fatto, dei malati e della loro sofferenza. Per realizzare quella presa di

3 Tra gli organismi nati per iniziativa di privati, vanno menzionate la Fondazione Gigi
Ghirotti, costituita a Genova nel 1975, la Fondazione Floriani, costituita a Milano nel
1977 per volere di Virgilio e Loredana Floriani e, ancora nella realtd milanese, il
VIDAS, fondazione sorta nel 1987 per iniziativa di Giovanna Cavazzoni. Le
associazioni a supporto dell’assistenza ai malati inguaribili si sono poi moltiplicate e
0ggi sono piu di ottanta quelle che operano in diverse aree del nostro Paese, associate
alla Federazione di cure palliative.

# Tra le prime iniziative vanno menzionate I’istituzione, nel 1996, di una Commissione
per le cure palliative presso 1’Assessorato alla sanita della Regione Lombardia e
successivamente di una Commissione per le cure palliative presso il Ministero della
Sanitad. Nel 1999, un provvedimento legislativo (I. 26 febbraio 1999, n. 39) ha poi
disposto, per la prima volta, il finanziamento di un programma nazionale per I’assistenza
palliativa ai malati terminali, sia nella forma di assistenza domiciliare, sia attraverso la
creazione o I’adattamento di appropriate strutture di ricovero, quali gli hospice.

5 Cfr., Wulff H. R., Pedersen S. A., Rosenberg R., Filosofia della medicina. Milano:
Cortina, 1995.
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distanza e improntare la pratica clinica nel suo complesso agli innovativi
principi delle cure palliative, bisognava pero dotarsi di un ulteriore
strumento volto a delimitare con chiarezza i confini e le finalita delle
relazioni di cura in ogni situazione di malattia e, in particolare, nelle
situazioni maggiormente critiche per il carattere infausto della prognosi
el/o per 'approssimarsi della fine della vita.

Tale strumento & divenuto disponibile dall'inizio del 2018, grazie
al’approvazione della legge 22 dicembre 2017, n. 219, “Norme in
materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di
trattamento”, dalle cui disposizioni esce ben delineato proprio il modello
assistenziale che fa della risposta alla sofferenza, nella multiforme
gamma delle sue manifestazioni, I'’elemento costitutivo del mandato di
cura esistente in capo al medico e, per quanto di loro competenza, alle
altre figure di operatori sanitari. Tale provvedimento sancisce il
definitivo superamento dell’idea che sia la messa in atto di trattamenti
funzionali alla guarigione e/o al mantenimento, a tutti i costi, della
soprawvvivenza a segnare i confini della doverosita in ambito sanitario,
rafforzando con cido la garanzia che ogni individuo malato venga
preservato dal rischio del’abbandono terapeutico, non meno che
dall’'altrettanto preoccupante rischio di ricevere trattamenti sovente
protratti, nella fallace convinzione della loro doverosita, senza tenere
nella dovuta considerazione il loro impatto sulla qualita della vita, di cui,

a ben guardare, non vi pud essere miglior interprete del malato stesso.
Quella di cui dispone finalmente il nostro Paese, e nella quale possono
trovare un sicuro criterio di orientamento gli operatori sanitari impegnati

nella cura dei malati inguaribili, € una legge che, per un verso,
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conferma, sul piano giuridico la condanna dell’accanimento terapeutico,
gia presente nell'art. 16 del Codice di deontologia medica, e, per altro
verso, completa il disegno di un paradigma assistenziale nel quale
lattenzione per la sofferenza del malato occupa il posto centrale,
contemplando, quando vi siano sofferenze refrattarie agli altri
trattamenti sanitari disponibili, il possibile ricorso, previo consenso del
paziente, «alla sedazione palliativa profonda continua in associazione
con la terapia del dolore». Ma la legge 219/2017 da anche forza
allidea che il subentrare della malattia non debba privare gli individui
della prerogativa di compiere scelte determinanti, in relazione al modo
in cui si svolge e si conclude la loro vita, quali sono le scelte sui
trattamenti, compresi quelli di cui si potrebbe prospettare la messa in
atto nel futuro e in scenari di ormai compromessa capacita. Di
particolare rilievo risultano, al proposito, le specificazioni fornite dalla
legge in merito al corretto modo di intendere la relazione che si instaura
tra curanti e malati e, in particolare, in merito agli strumenti per
I'espressione della volonta del paziente, non solo in forma anticipata,
ma anche in forma attuale mediante il consenso informato. Ed & proprio
in relazione a quest'ultimo che la legge ha il merito di sgombrare il
campo da equivoci e fuorvianti interpretazioni che ne hanno ostacolato
l'inserimento in diversi ambiti di assistenza, tra i quali rimangono in
primo piano quelli dell’assistenza ai malati senza prospettive di
guarigione e, soprattutto, delle cure alla fine della vita. Fino dal primo
articolo emerge, infatti, che il consenso informato, di cui viene prescritto
agli operatori sanitari I'inserimento nel loro operare quotidiano, non si

risolve nella sottoscrizione di un modulo, bensi va inteso come punto di
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approdo di un percorso nel quale il paziente deve essere accompagnato
da un medico consapevole che «il tempo della comunicazione tra
medico e paziente costituisce tempo di cura» (art. 1.8). Ed € proprio la
relazione comunicativa a costituire il contesto nel quale la legge
prevede che siano calate le informazioni (relative alle condizioni di
salute, alla diagnosi, alla prognosi, ai benefici e ai rischi degli
accertamenti diagnostici e dei trattamenti sanitari, alle eventuali
alternative terapeutiche ecc.), che del consenso rappresentano la
condizione necessaria. Queste specificazioni, unitamente al rilievo dato
alla formazione «in materia di relazione e di comunicazione con il
paziente» (art.1.10) come parte integrante della complessiva
formazione dei medici e degli altri esercenti le professioni sanitarie,
consentono di affermare che il legislatore ha prefigurato uno scenario,
ad oggi ancora poco rispecchiato dalle prassi, di processi decisionali
realmente condivisi con i pazienti da curanti che non incorrano
nell’errore di ridurre l'informazione a trasmissione unidirezionale di dati
di rilevanza clinica, e che sappiano, per contro, trasformarla in un
processo a due vie, in cui chi fornisce gli elementi informativi si
preoccupi dell’effettiva comprensione del loro significato e della loro
portata da parte dei destinatari e, al tempo stesso, si disponga a
ricevere e a interpretare i messaggi che veicolano i bisogni, le
aspettative, le convinzioni morali e i vissuti esperienziali di coloro che
hanno in cura. Una prospettiva, quindi, quella delineata dalla legge,
che, proprio perché evita il rischio di ingabbiare l'informazione e il
consenso secondo logiche burocratiche, consentendone, invece, la

modulazione in relazione alle condizioni del malato, nonché la
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documentazione in diverse forme, destituisce di fondamento® la tesi che
le patologie croniche e invalidanti o caratterizzate da prognosi infausta
siano da considerare una sorta di “zona franca”, in cui non v'é spazio
per I'espressione della volonta del malato né in forma attuale, né in
forma anticipata. Al contrario, dalla legge emerge lindicazione che
quella da intraprendere ¢ la strada della “pianificazione condivisa delle
cure”, nella quale 'impegno per il sollievo dei malati dalla sofferenza fa
tuttuno con il rispetto che si deve loro come persone, in qualunque
situazione terapeutica e in qualunque contesto di malattia. Tributando
un forte riconoscimento ai principi ispiratori delle cure palliative, la
nuova legge ha lanciato la sfida della loro adozione nei sempre piu
numerosi contesti di assistenza in cui si & alle prese con i problemi che
le patologie cronico-degenerative e/o a rischio per la vita pongono ai
malati e alle loro famiglie. V’é da auspicare che, di fronte a una
direzione cosi ben tracciata, gli operatori e i responsabili delle strutture
sanitarie sappiano raccogliere la sfida e, non avendo piu alibi per non

farlo, sappiano calare senza esitazioni i principi nelle prassi.

® Nella linea peraltro gia prospettata dal documento Informazione e consenso
progressivo nelle cure palliative. Raccomandazioni della SICP firmato da L.
Orsi, P. Morino, P. Borsellino, C. Casonato, G. Gobber, S. Selmi, e adottato
dalla Societa Italiana di Cure Palliative il 15 ottobre 2015, in www.sicp.it,
Sezione Documenti. Sul punto, cfr. anche P. Borsellino, Consenso informato:
perché e come attuarlo nelle cure palliative, in La rivista italiana di cure
palliative, XIV, 3-2012, pp. 35-38.
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Lo Psicologo - Sonia Ambroset

Prima di entrare nel merito dell’argomento di cui si tratta in questo
contributo, chi scrive sente la necessita di condividere una
consapevolezza di base che costituisce la cornice di senso di quanto
seguira in queste pagine.

E mia ferma convinzione che I'esercizio di un ruolo professionale, tanto
pit quello dello psicologo, non sia scisso dalla propria identita sociale e
culturale, dalla propria storia di vita e dalla condivisione della natura
umana che rende ciascuno di noi unico e uguale a tutti nel contempo.

La malattia, la vecchiaia e la morte sono eventi costitutivi dell’esistenza
umana e dunque nella relazione professionale con la persona malata e i
suoi familiari si gioca l'intera persona dell'operatore, cosi come nel
rapporto con gli altri professionisti della cura: anche noi potremo
ammalarci, invecchiare e sicuramente moriremo.

Da questa considerazione di base deriva una premessa metodologica
fondamentale; la consapevolezza che le nostre convinzioni personali
influenzano anche la nostra modalita di gestire la relazione di cura e
dunque ¢ indispensabile un costante lavoro su di sé per non confondere
i piani, per restituire allaltro cid che gli appartiene, per ripulire
costantemente il campo da piu 0 meno consapevoli manipolazioni che,
guando ci si accosta ai grandi temi della vita, sono sempre presenti.

La dimensione tecnica della professione non garantisce affatto lo
sviluppo di questi processi e il rischio & di affidarsi a metodologie di

lavoro che, attraverso strumenti operativi apparentemente neutri (scale,
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griglie, test) in realtd non favoriscono una comunicazione empatica e
una giusta vicinanza tra professionista e persona malata. Cosi come il
grande sforzo psico-diagnostico, che spesso caratterizza il lavoro degli
psicologi in ambito sanitario, rischia di lasciare spesso scoperte le
successive aree di intervento e supporto, come se I'aver dato un nome
ai problemi fosse sufficiente a qualificare il lavoro che si sta facendo.

La legge 219/17 costituisce dunque per gli psicologi, come per gli altri
professionisti della cura, una grande opportunita di riflessione e di ri-
definizione delle proprie pratiche professionali e in qualche modo
costringe ad interrogarsi sul ruolo che lo psicologo pud assumere
nellintero processo comunicativo e decisionale. Le scelte terapeutiche
in caso di malattie degenerative e a prognosi infausta e le disposizioni di
fine vita, costituiscono in ogni caso momenti critici fondamentali nella
vita delle persone e influiscono non solo sul singolo, ma anche sul suo
intero sistema relazionale e sull'intera comunita civile.

La psicologia costituisce dunque una branca del sapere coinvolta a
pieno titolo in questo processo.

In pio punti, infatti, la legge fa riferimento, sia direttamente che
indirettamente, alla categoria professionale dello psicologo che & parte
costitutiva dell’équipe sanitaria e interviene in diverse fasi del percorso
di cura (art.1 comma 2 e 5,); dispone di competenze specifiche
spendibili nel campo della formazione iniziale e continua (art.1 comma
10); pud attivamente contribuire alla valutazione di sintomi refrattari in
caso di sedazione palliativa profonda (art.2 comma 2); dispone di
competenze valutative del grado di maturita in caso di minori (art.3

comma 2), dispone di conoscenze relazionali e comunicative che
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facilitano I'approfondimento della percezione della qualita della vita (art.
5 comma 2) e, infine, puod avere una relazione con il paziente e/o con la
sua famiglia orientato a favorire i passaggi elaborativi corrispondenti al
progressivo evolversi della malattia (art.5 comma 4).

In che modo il lavoro dello psicologo in ambito sanitario pud essere
influenzato dalla legge che é stata approvata? E in che modo lo
psicologo pud contribuire, soprattutto nella Pianificazione Condivisa
delle cure?

La prima considerazione e che il concetto di persona sotteso alla legge
in questione & il cittadino che si autodetermina, che pianifica e contratta
con i propri curanti, che dispone della propria salute e della propria vita:
una persona che decide di essere protagonista attiva della propria
esistenza e dunque orientato al’empowerment.

La congruenza tra questa concezione della persona e le scuole di
pensiero a cui un professionista fa riferimento, diventano un criterio
fondamentale. Una visione paternalistica o normativa della psicologia
(cosi come della medicina, naturalmente) non pud essere d’aiuto.

Cio che invece salvaguarda il diritto di scelta € un rapporto psicologo-
persona malata in cui ci sia un effettivo spazio comunicativo esente da
giudizio e la condivisione di un percorso che include diversi attori e
differenti contesti; un percorso in cui lo psicologo pud assumere ruoli
differenti in relazione agli obiettivi concordati con la persona.

La flessibilita del ruolo, la capacita di operare nell'informalita,
lattenzione al qui e ora e contemporaneamente uno sguardo
lungimirante, la competenza nel lavoro d’équipe, I'abilita nel muoversi

attraverso setting diversi, l'apertura mentale verso altri saperi e
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discipline, l'inclusione di altre culture costituiscono, ad avviso di chi
scrive, qualita umane e professionali indispensabili.

La seconda considerazione € che questa legge parte da una visione
globale della persona, e conseguentemente della cura, in cui corpo e
mente sono connessi e dunque la malattia & leggibile come condizione
umana, che mette in gioco l'intera identita della persona.

Si tratta di una visione che da corpo a due questioni fondamentali che
sono di pertinenza psicologica: la prima & legata all’approccio sistemico
che vede la malattia inguaribile come un evento che coinvolge l'intero
sistema relazionale della persona e la seconda e legata al concetto di
qualita della vita.

La persona che intraprende un percorso di pianificazione condivisa delle
cure, cosi come la persona che redige le proprie disposizioni anticipate
di trattamento, si trova a doversi interrogare non solo sulle proprie
volonta, ma anche su tutte le conseguenze che le sue decisioni
assumeranno nei confronti delle persone con cui ha dei legami
significativi, sui processi comunicativi che si renderanno necessari con
tutti gli interlocutori coinvolti, sulle dinamiche relazionali che si
svilupperanno.

E proprio allinterno di questi processi che lo psicologo pud svolgere un
lavoro orientato allo sviluppo della consapevolezza, alla facilitazione
delle comunicazioni tra la persona malata e i suoi familiari, alla proposta
di letture e significati all'interno dell’équipe curante che favoriscano la
congruenza tra i percorsi di cura e il rispetto dell'identita della persona
malata.

Lo psicologo puo inoltre favorire 'emergere di pit punti di vista, anche in
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relazione alle modalita di resilienza messe in atto dal malato, aprendo il
campo alle domande di senso, alle paure, ai dubbi, al sistema di valori
della persona.

E da questo scambio che pud prendere corpo il modo del tutto
soggettivo con cui la persona malata interpreta il suo concetto di qualita
della vita. Quest'ultima dunque, non sara il risultato di indicatori
standardizzati né, tanto meno, di principi di carattere ontologico, ma
piuttosto il frutto di un sapiente lavoro di conoscenza che consenta alla
persona di esercitare pienamente il suo diritto all’autodeterminazione,
sia rispetto al mondo dei curanti che rispetto al proprio entourage
familiare.

Il rispetto di sé, il senso di dignita, cio che rende significativa la propria
vita, le cose per cui vale la pena combattere, cido che rende possibile il
lasciar andare, diventano cosi argomenti di conversazione fondamentali
che possono orientare nelle scelte.

Questo modo di concepire il supporto psicologico fa riferimento ad un
ruolo attivo sia da parte dello psicologo che da parte della persona
malata e si struttura su obiettivi che non sono psicoterapeutici in senso
stretto, ma piuttosto orientati alla chiarificazione, all’orientamento, alla
consulenza sul processo decisionale e alla profonda condivisione dei
significati del’accompagnamento in modo da rendere le scelte della
persona sempre pit consapevoli.

Questo stesso orientamento pud caratterizzare il lavoro dello psicologo
allinterno del lavoro in équipe e costituire dunque una collaborazione
con il personale sanitario orientata non solo al classico lavoro sul fronte

emotivo, ma anche e soprattutto allo sviluppo di competenze elaborative
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che promuovano empowerment anche negli operatori.

Lo sviluppo della resilienza € infatti un interesse comune tra malati e
curanti e pud dare vita ad un meccanismo virtuoso in cui il costante
contatto con la sofferenza non viene visto solo come possibile
produttore di burn-out, ma anche e soprattutto come occasione di
crescita personale e professionale.

La legge 219/17 costituisce una grande opportunita proprio in questa

direzione.
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Il Familiare - Stefania Bastianello

Parto da molto lontano: € la notte del 21 giugno 1998.

Sono seduta sui gradini della Terapia intensiva di Perugia, Cesare - mio
marito - & dentro, non mi & permesso di stare con lui. E i da qualche
ora, non respirava piu; avevo chiamato il 118, poi un turbinio di medici e
infermieri. Cesare ha la SLA dal 1994, siamo venuti da Milano a Perugia

per una "cura sperimentale”.

Dopo tre ore compare un medico, mi dice che posso entrare solo per
gualche minuto. Che non & molto lucido. E infatti ha una maschera sul
viso, (la ventilazione Non Invasiva) non posso vedere la bocca su cui
solitamente leggo le parole che vuole dire. Mi guarda con quegli occhi
verdi, in cerca di aiuto. Poi mi fanno uscire, suggerendomi di andare a

dormire, che la situazione é stabile.

Di dormire non se ne parla neanche. Dopo poco suona il cellulare: € il
rianimatore che mi dice che Cesare ha avuto una crisi respiratoria. 10

DEVO decidere se intubarlo. Dico si.

Ho preso una decisione che porto ancora oggi come un pesante
fardello, sono stata messa nella condizione di decidere della vita o della

morte di un’altra persona. Tutto cid che & accaduto € inaccettabile.

Passano gli anni, & il 2006. Dal 1998 Cesare ha la tracheostomia, la

PEG, & completamente immobilizzato e comunica con gli occhi.
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| telegiornali, i quotidiani, le trasmissioni in TV parlano continuamente di
Piergiorgio Welby che chiede di sospendere la ventilazione invasiva.
Una vera buriana mediatica. Welby ottiene (e la storia successiva del
Dott. Riccio sara densa di difficolta) il distacco dal ventilatore che lo

tiene in vita.

Cesare condivide pienamente il pensiero di Welby, che in questo
momento perd, non € il suo personale vissuto. Ma, capendo che la
questione & molto delicata, molto intricata, vuole esprimere le sue scelte

per un futuro, e mi detta con gli occhi le sue DAT:

lo sottoscritto Cesare Scoccimarro sono affetto da
Sclerosi Laterale Amiotrofica in stato avanzato e

inguaribile. [...]

Consapevole che la malattia potra ulteriormente
evolvere compromettendo anche la muscolatura
oculare, DESIDERO, nel caso non potessi piu in alcun
modo comunicare con il mondo esterno ed esprimere
pertanto le mie volontd, che venga interrotta la
ventilazione meccanica previa sedazione per evitare

inutile sofferenza.

Anche se storicamente € un momento difficile per questo tema, gli
prometto che rispetterd la sua volonta. La natura non ha scelto la
locked-in, ma ha reso gli ultimi due anni della vita di Cesare forse

ancora piu complessi.
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Cesare sarebbe stato straordinariamente contento di vedere, il 22

dicembre 2017, la Legge 219 vedere la luce. E anche io lo sono stata.

Perché di dignita umana parla questa legge, di autodeterminazione
intesa come "io scelgo cio che € buono per me, cio che rispetta la mia

dignita e il mio vissuto personale”.

Nessuno € obbligato a redigere il proprio "biotestamento”, ricordiamolo,
ma un Paese civile non puo impedire che un soggetto possa esercitare

il proprio diritto di farlo.

Pero é fondamentale che non si tratti di una mera sottoscrizione di un
modulo, archiviato magari in cartaceo e non disponibile nel momento
del bisogno, e su questo I'Art. 4 della Legge 219 lascia forse qualche
tassello da riempire; certamente l'esperienza, lo sviluppo culturale e
civile sapranno colmare la lacuna di oggi, e tutti noi siamo chiamati a

contribuire fattivamente, a livello sanitario, sociale e civile.

Quello che ritengo fondamentale € che una persona affetta da una
malattia inguaribile, sappia che pud accedere alle Cure Palliative,
sappia cosa sono e non venga influenzata dal pregiudizio,
dall'ignoranza e dalla paura. Perché la Legge 219 parla chiaro in merito

alla formazione degli operatori sanitari.

E altrettanto fondamentale che quella stessa persona sappia che non
deve avere un cancro per essere presa in carico dalle Cure Palliative,
che & un suo diritto accedere precocemente alle Cure Palliative. E che

solo un processo di relazione con il medico e I'eéquipe sanitaria puo
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portare ad una scelta consapevole, e questo € esplicitato chiaramente

nell'art. 5 della Legge 219, la Pianificazione Condivisa delle Cure.

Ma alla base di tutto deve esserci il giusto tempo: e anche su questo la

legge parla chiaro: "il tempo della comunicazione € tempo di cura”.
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Il Volontario - Silvana Zambrini

Il Volontariato in Cure Palliative si € sempre impegnato verso I'obiettivo
di umanizzare il morire, promuovendo un messaggio forte per
incrementare I'assistenza ai malati in fase avanzata, offrire un efficace
trattamento del dolore e una continuita nel supporto psicologico e
spirituale. Nella sua esperienza assistenziale il volontariato ha preso
coscienza del fatto che il malato viva fino alla morte, non solo con piena
dignita, ma con il riconoscimento quotidiano della sua “persona vivente”,
superando la sua forte vulnerabilita che viene accentuata in stati di

sofferenza, malattia e vecchiaia.

E chiaro che la Legge rappresenta il libero diritto dellindividuo di
dichiarare il proprio orientamento sul “fine vita”, di cui si terra conto pero
solo nel caso in cui sopravvenga una incapacita di intendere e di volere.
E perd una Legge “bifronte”: da un lato ripetitiva di principi gia esistenti,
dall'altra innovativa. L’Art.1 richiama gli art. della Costituzione e della
Carta dei diritti fondamentali della UE, ponendo poi particolare
attenzione al rapporto fiduciario medico-paziente, al diritto di ogni
persona di conoscere le proprie condizioni di salute e di essere
informato, in maniera comprensibile, su diagnosi e prognosi, rischi-
benefici del trattamento e conseguenze in caso di rifiuto del trattamento
stesso. Ma non fa riferimento alla Convenzione Europea dei diritti umani
(CEDU) che “protegge la vita’. All'art.3 sulla Terapia del dolore si
prescrive divieto di accanimento terapeutico, ma al tempo stesso si

ribadisce che il medico € tenuto ad alleviare le sofferenze, persino in
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caso di rifiuto del consenso al trattamento, anche mediante Cure
Palliative. Allart. 5, comma 2 si legge che *“i familiari sono
adeguatamente informati su quanto puo attendersi in tema di qualita
della vita, sugli interventi e sulle Cure palliative”. Tuttavia, molto spesso
nel contesto assistenziale questo diritto all’ informazione non &

realizzato.

La nuova Legge ha dunque fissato principi importanti, con attenzione
anche a quanto gia disposto dalla Legge 38 sulle Cure Palliative. Ma il
principio del consenso informato non riguarda solo la materia del
biotestamento, ma costituisce un principio generale recepito dalla
giurisprudenza: il “diritto soggettivo alla autodeterminazione”, e a tale
principio corrisponde da parte del medico l'obbligo di fornire
informazioni. Quindi consenso e informazioni sono considerati un

insieme inscindibile, un unico concetto.

La Legge 219 fa chiaramente riferimento ai diritti inviolabili del’lUomo e
alla liberta personale del cittadino, diritti tutelati come principi cardine
del vivere civile. Si tratta di una Legge liberale e garantista e non c’é
alcuna contrapposizione tra il diritto individuale alla salute e linteresse
della collettivitd che il singolo conservi la salute per poter svolgere il
proprio ruolo di carattere sociale. La contrapposizione esiste solo
quando il singolo fa scelte che possono mettere in pericolo la salute

degli altri.

Non vale dunque il principio che il diritto alla vita debba essere tutelato

anche contro la volonta dell’'interessato. “Ciascuno ha il diritto e non il
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dovere di vivere la propria vita”.

Fin qui la lettera della Legge. Cid che turba il mondo del volontariato, il
guale é dedicato alla umanizzazione e all’'obiettivo che il malato viva fino
alla morte con piena dignita come “persona vivente”, & che tale finalita
bene espressa e raggiungibile attraverso l'assistenza globale (il
“‘mantello” delle Cure Palliative), incontri serie difficolta e contraddizioni.
Questo pud avvenire a causa di una interpretazione equivoca, o peggio
scorretta, della stessa Legge, quando nella sua attuazione non si
tengano in seria considerazione i “se” relativi alla informazione e al

rapporto medico-paziente.

E essenziale dunque sottolineare I'estrema importanza della Relazione
di cura e fiducia. Infatti non si puo trascurare, nella realtd quotidiana
rilevabile nelle strutture sanitarie, la carenza della comunicazione nel
rapporto terapeutico, per cui I'approccio basato sulla malattia dovrebbe
convertirsi in approccio basato sulla persona del paziente. Infatti il
consenso 0 meno pud adeguatamente formarsi solo grazie a un medico
che non si comporti solo come un esecutore della volonta del paziente,
ma da coprotagonista. |l paziente deve essere al centro dellattivita
terapeutica e sara I'arbitro finale delle decisioni, ma in base alle scelte
che gli vengono chiaramente prospettate. Quindi I'autonomia
decisionale del paziente e la responsabilitd del medico sono sullo

stesso piano.

Un ruolo importante pud avere il volontario rispetto a quanto disposto

nel comma 5 dell'art.1: “Qualora il paziente esprima il rifiuto di
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trattamenti sanitari necessari alla propria sopravvivenza il medico
prospetta al paziente le conseguenze di tale decisione e promuove ogni
azione di sostegno al paziente stesso”. Inoltre i principi proclamati
nellart. 1, comma 1 (sebbene in parte contraddetti dalle successive
disposizioni della Legge) restano tali per cui il volontario puo contribuire
a supportare tutte le interpretazioni conformi alla tutela del diritto alla
vita, alla salute, alla dignita e alla reale autodeterminazione della

persona.

Il Volontariato non pud dare giudizi sulla Legge 219 per i contenuti
giuridici e tanto meno clinici ma, con il suo impegno umanizzante,
esprime un forte messaggio a sostegno delle Cure Palliative che sono
un settore nel quale € indispensabile la collaborazione tra tutti gli
operatori sanitari che devono essere opportunamente formati. E
sinergica anche la presenza del volontariato che deve crescere in
questo settore, sia come consistenza di risorse umane sia per una
formazione adeguata alle responsabilita dellimpegno. Infatti oggi
individuo persona presenta una forte vulnerabilita che viene accentuata
in stato di sofferenza: tutti abbiamo bisogno di quella solidarieta che

contribuisce a rendere la societa pit umana.

In conclusione, pur manifestando dubbi e individuando criticita, & di
grande soddisfazione per il volontariato constatare che, tra le varie
incertezze e mutamenti di questo momento storico, con questa Legge si
sia finalmente posta la Persona al centro, con un ruolo ben definito di

protagonista della propria vita.
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L'Assistente Spirituale - Massimo Petrini

La legge 22 dicembre 1917 n. 219, avente per argomento le “Norme in
materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento”
ribadisce alcune pratiche che oggi dovrebbero essere generalmente
vigenti quali il consenso informato, la terapia del dolore, il divieto di
ostinazione irragionevole nelle cure e dignita nella fase finale della vita

ma introduce anche il tema delle Disposizioni anticipate di trattamento.

Argomenti che hanno anche lo scopo di tutelare la dignita della persona
malata e la riaffermazione che la malattia e la morte “appartengono” alla
persona e da lei devono essere gestite, pur con laiuto dell’équipe
assistenziale. A questo fine il processo assistenziale deve diventare un
incontro tra persone al di la dei ruoli professionali. E al di la di
quell’accanimento terapeutico che con termini piu soft possiamo definire
le cure futili, che pud offendere la dignita della persona e infliggere
ulteriori sofferenze, considerando che ogni atto terapeutico, se pur con
finalita di cura, comporta sempre un certo grado di sofferenza. Questo &
anche il quadro di riferimento delle DAT, poiché le stesse cure
assistenziali e terapeutiche possono presentare degli aspetti
ambivalenti, ma, occorre ricordare, che gia la domanda della scienza

medica di fronte alla morte rimane segnata anch’essa dal limite.

Tutte queste situazioni terapeutiche prevedono molti momenti nei quali
la persona malata deve esprimere il proprio parere e la propria volonta

nel corso del processo di cura rispondendo a domande che vanno oltre
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il concetto sanitario e presuppongono risposte che nascono dalla
personalita della persona, dalla sua vita, dalla sua fede, se credente, dai
suoi sentimenti, dalla sua spiritualita. Risposte profondamente

condizionate dall'eta e dal sesso della persona.

In questi momenti, in particolare, e in ogni momento del processo di

cura I'Assistente Spirituale pud avere un suo ruolo?

Ogni incontro con la situazione di vita di una persona che soffre
evidenzia una dimensione particolare, al di 1a delle dimensioni fisiche e
psicologiche dellesperienza umana, nella quale i parametri di
benessere e di sofferenza non si correlano soltanto alla mente o al
corpo. La dimensione spirituale pud essere delineata come i bisogni di
significato, di scopo, di realizzazione che connotano la vita umana, la
speranza e la volonta di vita, le convinzioni, la fede, o in altre parole, la
spiritualita €& il tentativo di comprendere o accettare il significato
intrinseco della vita, il proprio modo di relazionarsi con sé e gli altri.
Questa dimensione dello spirito umano trascende la vita quotidiana ed é
correlato con qualcosa di piu grande: Dio, l'universo, la natura. In
questa dimensione spirituale, il benessere della persona non si basa sul
controllo del dolore o dell’ansia o di altri sintomi, almeno primariamente,

ma dipende fondamentalmente dalla risposta esistenziale della persona.

Si deve considerare che se si vuole affrontar in maniera sostanziale e
integrale il problema dell’assistenza della persona malata, nella fase
terminale della malattia, senza circoscrivere arbitrariamente l'orizzonte

delle sue richieste e dei suoi bisogni, I'assistenza spirituale costituisce
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addirittura un elemento integrativo dell’azione medica e psicologica
nonché dell'azione sociale con I'obiettivo, per quanto possibile, della

guarigione della persona morente.

Occorre ora definire la possibilita della guarigione del morente, poiché la
guarigione non deve essere intesa esclusivamente come il recupero
integrale delle potenzialita del corpo — la guarigione fisica -, quando
possibile, ma anche come la pacificazione psicologica, la forza
spirituale, la capacita di non andare alla deriva, la possibilita
dell'accoglienza di una speranza di fede, anche se il corpo si sgretola.
In altre parole, la possibile guarigione del morente & la capacita della
persona di affrontare e gestire il processo del morire non lasciandosi

completamente dominare dal dolore fisico e dalla sofferenza.

In questa prospettiva si & detto che elaborare la sofferenza e la morte,
facendola diventare un momento significativo della propria vita e
un’opera piu delicata e difficile che la semplice lotta ad oltranza contro
di essa, € forse anche l'opera di creativita piu personale che I'essere

umano possa fare nel frammento di storia che & chiamato a vivere.

Questa possibile guarigione ha prospettive che vanno oltre gli aspetti
fisici della morte: la guarigione & conversione, & la morte liberata dalla
sua angoscia, € capacita di accogliere la realta di vita e di autenticare i
dinamismi e le tensioni che le strutturano; € una guarigione risultante
dalla confluenza di elementi scientifici, umani, spirituali, religiosi operanti
con modalitd non chiaramente identificabili e alla quale tutti gli operatori

dell’équipe possono contribuire con le loro competenze. Anche in
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guesto ambito spirituale, si pud richiamare il dettato della legge, al
paragrafo 8 dell'articolo 1, che afferma che il tempo della
comunicazione tra medico e paziente costituisce tempo di cura e questo

puo essere valido per tutti gli operatori.

La ricerca di senso della situazione, del perdono, della speranza e
dellamore sono le pit comuni necessita spirituali. Esse nascono dal
“viaggio nel proprio intimo” che la persona morente compie per dare una
risposta ai suoi interrogativi pit profondi. In questa ricerca la persona
morente oscilla fra due atteggiamenti nei confronti della morte; una
tensione fra “il trattenersi” e il “lasciarsi andare”; quando prevarra
quest’ultimo atteggiamento la persona avra raggiunto la sensazione che
il suo destino si sta compiendo e sia inutile resistere all’ordine naturale

dell’'universo.

La malattia, in genere, e la possibilitd della morte, in particolare,
costituiscono poi un momento di crisi anche per i familiari e possono
costituire un momento di approfondimento della comunita e della unita
familiare, cosi come possono costituire un momento di disaccordo e di
frantumazione. In un caso o nell'altro la famiglia vive un momento
traumatico e la sua stabilitd viene minacciata e pud avere anche lei

bisogni spirituali psicologici.

Alla difficolta di espressione di quanto detto si possono poi unire i
bisogni spirituali degli stessi operatori professionali sociosanitari che
possono non avere risolto le proprie paure personali verso la

sofferenza, la disabilita fisica, la morte e per i quali si auspica una
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idonea formazione, oltre gli schemi didattici attuali.

In questo ambito spirituale, aiutare, allora, significa primariamente
spendere del tempo con “I'altro”, parlare con “I'altro” o meglio ascoltare
“laltro”. Una comunicazione che vuol dire stabilire una “comunione” con

tatto, con rispetto, con ottimismo, con fede, ma anche con realismo.

Aiutare significa allora per I'operatore spirituale iniziare e condividere un

cammino che dovrebbe avere, fra I'altro, le finalita di:

essere vicino: cercando di compenetrarsi nel dolore dell’altro,
cercando anche di capire anche il “brancolare” del sofferente alla

ricerca di un significato della sua situazione di dolore;

ascoltare: evitando di imporre un “proprio” significato alla sofferenza
dell’altro e lasciando al soffrente la forza in sé stesso per ricercare
un senso per il suo dolore, evitando di criticare o di approvare
prematuramente ogni parziale affermazione di questa ricerca di

significato;

valutare la situazione: analizzando ogni messaggio con la propria
esperienza (cosa mi dice la sofferenza  dell’altro?) e in senso piu
ampio (come Dio, la sua famiglia, coloro che lo aiutano vedono il

sofferente);

invitare alla comprensione: sollecitando il sofferente a confrontare

I'esperienza della malattia con le altre esperienze della vita;

rafforzare la consapevolezza: chiarificando e riaffermando il senso

della sua malattia con “l'altro” sofferente, identificando risorse di
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supporto e di speranza per cercare e ripensare insieme un senso
guando questa sembra distruttivo, quando cioe questo non amplia il
significato della vita vissuta e non prospetta un futuro, poiché

dominato dalla disperazione.

In conclusione, la Legge sembra auspicare che sia I'’équipe curante sia
la persona malata siano al centro di un sistema di relazioni basato sulla
sincerita e sul rispetto delle reciproche umanita, tenendo presente che
umanizzazione non vuol dire essere piu buoni, ma dare risposte piu
integrate ai bisogni di una persona, nella prospettiva legislativa non
tanto del voler morire ma piuttosto del come morire. Infatti, oggi, si vuole
consentire al medico, al morente o ai familiari di chiedere e ottenere che
la fine della vita si svolga secondo modalita non dettate dall’arbitrio
scientifico, ma dalla espressa volonta del singolo e dalla convinzione

clinica del medico.

Il quadro assistenziale che la Legge propone ricorda, sottolinea,
valorizza, in senso globale, il clima assistenziale delle cure palliative,
fisiologicamente tese dalla loro nascita alla assistenza integrale della
persona a partire dalla preoccupazione per [lalleviamento delle
sofferenze fisiche, psichiche, psicologiche e spirituali. Possono essere
definite come “cure intensive terminali”. Anche se molte volte le cure
palliative sono definite come “low-tech and high touch” esse non sono
per principio contro la tecnologia medica, piuttosto cercano di assicurare
che 'amore e non la scienza controlli la tecnologia. Accertamenti
diagnostici e trattamenti tecnologici sono usati solo quando i benefici

superano chiaramente i probabili oneri. Di qui la necessita di una
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diffusione sempre piu generalizzata delle cure palliative, il cui ricorso
deve essere previsto per tutte le patologie, oltre quelle oncologiche che

peraltro ne hanno motivato la nascita.
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L'Assistente Sociale - Tania Piccione

Le Disposizioni Anticipate di Trattamento e la Pianificazione Condivisa
delle Cure, disciplinate rispettivamente dall’art. 4 e dall’art. 5 della legge
219/2017, pur essendo entrambi finalizzati a tutelare il diritto
allautodeterminazione della persona riguardo ad accertamenti e
trattamenti sanitari in caso di futura perdita della capacita di prendere
decisioni o di esprimere le proprie volonta, sono istituti ben differenti. Il
primo si sostanzia nell'iniziativa unilaterale della persona che viene
esercitata a prescindere dall’'esistenza o meno di una specifica
relazione terapeutica con un medico; il secondo si riferisce invece ad un
processo pil complesso che nasce e si sviluppa in seno alla relazione
di cura tra paziente e medico, e, per estensione, tra paziente ed equipe
curante. Per effetto della prima norma quindi qualunque persona,
purché maggiorenne e capace di intendere e di volere, dopo aver
acquisito adeguate informazioni mediche sulle conseguenze delle sue
scelte, pud, in previsione di un’eventuale futura incapacita di
autodeterminarsi, esprimere le proprie volonta in materia di trattamenti
sanitari; per effetto della seconda invece solo le persone ammalate

possono partecipare alla PCC con il medico e I'equipe curante.

Tale premessa € utile per delimitare I'ambito di maggiore rilievo per i
professionisti che operano nell’ambito delle reti di cure palliative, che va
rintracciato evidentemente nel secondo istituto proprio in ragione del
fatto che la PCC tra paziente e medico riguarda specificatamente

“levolversi delle conseguenze di una patologia cronica ed invalidante o
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caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi infausta” e si
sviluppa proprio nel contesto dell’alleanza terapeutica che si instaura tra

i due protagonisti.

Guardando ai due istituti con lo sguardo operativo dell'assistente sociale
che opera all'interno della rete locale di cure palliative, & interessante
considerare come le competenze specifiche di tale professionista
risultano spendibili, in ottica sistemica, sia nel contesto delle
organizzazioni e dei servizi, sia nel’ambito della relazione assistenziale

in essere tra malato, famiglia ed equipe.

Se l'approvazione della legge 219/2017 ha mostrato un crescente
consenso sulla opportunita di regolare giuridicamente la materia, le
difficolta connesse alla sua attuazione evidenziano tuttavia che ci si
muove dentro un contesto culturale e sociale ancora impreparato e che
richiede quindi uno spazio di azione informativa ed educativa affinché si
favorisca lo sviluppo di un dibattito utile all’assunzione di
consapevolezza sui temi dellautonomia decisionale e del consenso
informato ai trattamenti sanitari. E in questa direzione che, a mio awviso,
pud andare il contributo dell’assistente sociale che opera in servizi che
erogano cure palliative, esercitando il proprio ruolo educativo e
promozionale a sostegno dell'affermazione del principio di
autodeterminazione. La progettazione e I'attuazione di percorsi di death
education, per esempio, finalizzati alla sensibilizzazione della
cittadinanza sui temi connessi al morire, alla dignita della persona, alla
qualita della vita e alla informazione sulla possibilita di redigere le DAT,

assumono un valore profondamente educativo sollecitando la
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conoscenza di tali tematiche, il dibattito su di esse e la riflessione su
come ciascuno desidera concludere la propria vita, nel caso di

impossibilita di decisione autonoma.

Tale azione professionale ben si inserisce nella dimensione comunitaria
che ¢ propria dell’assistente sociale e che, nell’lambito dei servizi di cure
palliative, & necessario sviluppare, recuperando metodologie e spazi
operativi spesso trascurati in favore del lavoro con i malati e le famiglie.
Il riferimento va nello specifico all'opportunita di implementare il lavoro
con e per le comunita locali agendo a sostegno delle iniziative gia in
essere nel territorio, 0 supportando i cittadini nella individuazione di
nuovi progetti, con [I'obiettivo di contribuire a far accrescere
difftusamente la consapevolezza del diritto alla vita, alla salute, alla
dignita e allautonomia decisionale di ciascuna persona. In questa
direzione assume notevole importanza il ruolo di advocacy che
I'assistente sociale pud esercitare attraverso lo sviluppo di processi di
empowerment finalizzati a dar voce ai diritti di tutte quelle persone che,
per la condizione di fragilita in cui versano, faticano a trovare un proprio
spazio di espressione e rappresentanza. L’esercizio di tale funzione
deve essere accompagnhato da un costante lavoro di promozione
sociale e politica. Cio richiede, sul versante sociale, sinergia ed
interconnessione tra organizzazioni del territorio che operano in ambito
socio-sanitario affinché sia possibile sviluppare interventi di rete che
favoriscano analisi multifattoriali dei bisogni delle persone e dei loro
contesti di vita, e, sul versante politico, un rapporto di stretta
collaborazione con le istituzioni orientato alla sensibilizzazione delle

amministrazioni rispetto alle specifiche esigenze della comunita,
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allindirizzo dei processi decisionali e alla “correzione di rotta” delle

politiche sociali locali.

Se le competenze professionali sopra descritte sono orientate a
determinare effetti di cambiamento sul clima socio-culturale ed etico
della cittadinanza aprendo spazi di informazione, sensibilizzazione,
dialogo ed accompagnamento nella elaborazione delle DAT, €
nellambito della PCC che I'assistente sociale pud esprimere le proprie
competenze psico-sociali e relazionali favorendo una interpretazione
che evidenzi il significato culturale della relazione di cura come

prospettiva globale in cui inquadrare tutta la questione.

Come si accennava in apertura, la pianificazione condivisa delle cure,
disciplinata dall’art. 5 della legge 219/2017, € un processo globale,
costituito da una serie di attivitd interconnesse, che si sviluppa
progressivamente all'interno della relazione di cura tra medico e malato
e nellambito del quale questo ultimo esprime il proprio consenso
rispetto a quanto proposto dal curante ed i propri intendimenti per il
futuro, compresa 'eventuale indicazione di un fiduciario. Alla PCC, che
pud essere ridiscussa e aggiornata ogni qualvolta intervengano
cambiamenti nelle condizioni o nelle prioritd del malato, sono tenuti ad
attenersi il medico e I'equipe sanitaria qualora il malato venga a trovarsi

nella condizione di non poter piu esercitare autonomia decisionale.

In tale definizione normativa, il riferimento all’equipe sanitaria appare di
particolare interesse, soprattutto quando la relazione di cura tra medico

e malato si esprime nel contesto dei servizi domiciliari o residenziali di
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cure palliative. In tali ambiti operativi, infatti, la presa in carico del malato
€ sostanziata da un approccio olistico che presuppone una metodologia
di lavoro centrata sulla multidisciplinarieta garantita attraverso
l'intervento coordinato di una equipe multiprofessionale, all’interno della
quale la figura del medico rappresenta una delle molteplici espressioni

professionali presenti.

Assunto che la PCC & una pratica assistenziale da ricercare attivamente
nell’ambito dei servizi di cure palliative, diventa a mio avviso opportuno
volgere lo sguardo, oltre al ruolo proprio del medico, anche a quello che
vengono ad assumere tutti gli altri operatori professionali coinvolti nel
piano di cura del malato nonché alle implicazioni che I'applicazione di
tale istituto pud determinare nella metodologia di lavoro dell’equipe

stessa.

Focalizzando l'attenzione al ruolo che l'assistente sociale che opera
nella rete locale di cure palliative assume nel processo di PCC, pare
opportuno evidenziare che i versanti relazionali su si dipana la sua
azione professionale coincidono di fatto con quelli sui quali il
professionista & gia preparato ad intervenire: il malato, i familiari e
'equipe curante. L’assistente sociale infatti partecipa alla relazione di
cura con approccio sistemico-relazionale, guardando alla realtad
assistenziale come complessita organizzata, cioé come insieme
caratterizzato da interdipendenza e interconnessione delle parti (malato-
famiglia-equipe) in un tutto organico, ed esprimendo in tale contesto
“sociale” il proprio agire professionale con I'obiettivo di favorire la

circolaritd dei rapporti interni ed esterni al sistema di cura e la
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stabilizzazione dell'insieme delle relazioni.

Il motore da cui promana I'azione professionale, in piena coerenza con il
disegno normativo della legge in esame, €& il principio di
autodeterminazione, affermato peraltro dallart. 11 del codice
deontologico del 2009 che cosi si esprime in merito: “L’assistente
sociale deve impegnare la propria competenza professionale per
promuovere |'autodeterminazione degli utenti e dei clienti, la loro
potenzialita ed autonomia, in quanto soggetti attivi del progetto di aiuto,
favorendo l'instaurarsi del rapporto fiduciario, in un costante processo di
valutazione”. Cio comporta che la PCC sia fatta su misura per il singolo
paziente, con riguardo non solo alla sua condizione di malattia, ma

anche alla sua personalita e al contesto psico-sociale di riferimento.

In questa direzione I'assistente sociale concorre, insieme agli altri
operatori dell’equipe, a supportare la persona ammalata affinché possa
condividere pensieri, paure e aspettative legate all’evoluzione della
malattia e, a partire dal proprio concetto di dignita, possa individuare
obiettivi ed esprimere preferenze riguardo alle scelte assistenziali future.
Va da sé che il focus di attenzione del professionista & centrato
principalmente sulle problematiche di natura sociale connesse alla
malattia. L’agire professionale ¢ infatti orientato ad individuare situazioni
di rischio sociale e a far emergere eventuali bisogni di tutela
concordando con il malato e i familiari gli obiettivi da raggiungere
durante il percorso condiviso delle cure ed in funzione di esse, attivando
specifici percorsi di protezione attraverso l'utilizzo delle risorse che il

sistema di welfare prevede per chi afferisce alla rete delle cure di fine
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vita ed implementando azioni valutative al fine di comparare i processi

assistenziali attivati ed i risultati conseguiti.

Sulla lettura del contesto psico-sociale, I'assistente sociale apporta un
prezioso contributo, fornendo all’equipe una fotografia di come la
situazione di malattia viene vissuta dalla rete familiare e sociale del
malato che consente di valutare la capacita della famiglia di sostenere il
carico assistenziale nonché di effettuare un’analisi multifocale delle
dinamiche che si sviluppano al suo interno, con particolare attenzione
allorientamento del malato rispetto alla possibilita di coinvolgere o
meno i suoi familiari nel processo decisionale. La rilevanza che viene ad
assumere la famiglia in tale processo € ben evidenziata dalla norma,
laddove viene disposto che nella PCC é importante che siano coinvolti,
con il consenso del paziente, anche i familiari ed in particolare la

persona che dovrebbe eventualmente svolgere il compito di fiduciario.

Il coinvolgimento dei familiari e del fiduciario nelle attivita connesse alla
stesura del documento di PCC apre spazio allimportante tema della
comunicazione tra I'equipe e questi attori centrata sulle determinazioni
espresse dal malato ed evidenzia l'esigenza di una puntuale
informazione circa I'approccio da tenere nei confronti di questo ultimo,
gualora a domicilio si verificasse una delle condizioni contemplate nel

documento di pianificazione delle cure.

Da quanto finora esposto risulta evidente che la PCC tende a produrre
esiti positivi sia per la persona malata nella misura in cui permette, in un

contesto relazionale di fiducia, di riflettere sulle proprie priorita e di
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esprimere le preferenze in merito a tempi, luoghi e modalita di cura e di
trattamento, sia per i familiari, poiché la partecipazione a tale processo
consente di renderli partecipi dei vissuti e dei desideri della persona

cara e contestualmente di prepararli a ricoprire, se cosi & stato

determinato, il ruolo di fiduciari.

Chiaramente un setting di questo tipo, caratterizzato da condizioni di
elevata complessita per le molteplici implicazioni di ordine clinico,
psicologico, sociale ed etico che comporta, richiede la compresenza e
lalleanza tra operatori di diversa estrazione professionale al fine di
poter essere governato con maggiore appropriatezza. E necessario che
tutti gli operatori coinvolti nel percorso di cura del malato (ivi compreso
I'assistente sociale), diventino parte attiva nel processo di pianificazione
delle cure e della relativa documentazione mettendo a disposizione
competenza tecnico-scientifica, ciascuno secondo il proprio ruolo
professionale. La partecipazione al processo di PCC e quindi la
conoscenza puntuale e tempestiva da parte di tutti gli operatori
dell’equipe delle preferenze espresse dalla persona malata, consente di
guidare ciascuno di essi nella relazione di cura orientando I'agire
professionale nella direzione di una presa in carico integrata dei bisogni
assistenziali e di un approccio globale al paziente coerente con la sua

autonomia decisionale.
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Il Sindaco - Giorgio Gori

(Intervista di Stefania Bastianello - Presidente FCP - a Giorgio Gori)

Buongiorno Sindaco Gori, innanzitutto la ringrazio per la sua
disponibilita a contribuire alla pubblicazione, sappiamo che la sua
amministrazione é stata attenta al tema del testamento biologico

giada primadellalegge 219

Buongiorno Presidente, in effetti ho seguito personalmente il dibattito
durante liter parlamentare, e le dird che concordo pienamente con
guanto sancito dalla legge La Legge 219/2017. La norma affronta,
declina e definisce infatti lo spazio di una sfera tangibile e delicata della
liberta umana rispetto al proprio destino. | casi di Eluana Englaro e di
molti altri resi noti dalla cronaca, sono stati strazianti anche per la
mancanza di una norma, ad esempio rispetto al rifiuto della nutrizione e

idratazione artificiale.

Come sa la legge e conosciuta in particolare per le Disposizioni

Anticipate di Trattamento, cosa pensa di questo strumento?

Penso che sia difficile definire e circostanziare in anticipo ed
esattamente tutte le situazioni che si potranno porre. E quindi
complicato redigere in modo sufficientemente informato ed esaustivo le
proprie  DAT. Mentre nutrizione ed idratazione esplicitano una
condizione chiara, cosi come per esempio dare disposizione rispetto

alla donazione degli organi, delineare tutte le condizioni rispetto ad
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eventi non prevedibili € di piu complessa applicazione, anche se

totalmente condivisibile a livello concettuale.

Veniamo quindi alle competenze delle amministrazioni locali, la

legge prevede infatti I'istituzione del Registro Nazionale delle DAT

I Comune di Bergamo aveva ipotizzato gia prima della Legge 219 di
istituire un registro per la raccolta delle DAT, in attesa della piena
attuazione della Legge nel nostro registro Comunale ad oggi sono
depositate 23 DAT. Ora stiamo lavorando sull'anagrafe nazionale
unificata, e Bergamo € tra i primi comuni che aderisce al progetto. Una
gestione coordinata a livello nazionale agevolera indubbiamente il
reperimento delle informazioni a livello di tutto il territorio italiano. E

importante impegnarsi in tempi brevi per costruire il Registro Nazionale.

La legge prevede un altro strumento fondamentale per
I'autodeterminazione del malato, mi riferisco alla Pianificazione
Condivisa delle Cure (PCC) descritto all’Articolo 5. In questo caso
cambia la prospettiva: qui siamo gia dentro il percorso di cura di
una persona malata, affetta da una patologia inguaribile e a
prognosi infausta. Il medico e I'’equipe sanitaria sono tenuti a
rispettare le volonta del paziente, il quale pud esprimerle non solo
in forma scritta, ma anche con modalitd alternative, attraverso
video-registrazione o dispositivi che consentano con disabilita di

comunicare.

E quanto di piu "civile" si possa immaginare! Siamo nel contesto di una

relazione di cura, relazione intensa che si instaura nella dimensione
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dell'accompagnamento, in particolare nell'ultimo tratto della vita. In
guesto modo non viene softtratta la responsabilita allimpegno del
medico e allautonomia del paziente. Credo che questa relazione

caratterizzi in particolare I'esperienza delle Cure Palliative.

Il tempo della “comunicazione é tempo di cura”: la legge stabilisce
un concetto che sembra scontato ma che non trova spesso

riscontro nella esperienza di molti medici e di molti pazienti

Chiaramente "il tempo della comunicazione" deve essere considerato
"tempo di cura™ mi chiedo se sia un tempo disponibile per tutti.
Conosco i ritmi serrati cui sono sottoposti gli operatori e la carenza di

medici, di specialisti, di infermieri.

I Comma 9 dell’art. 1 ha suscitato molte discussioni laddove
recita: “Ogni struttura sanitaria pubblica o privata garantisce con
proprie modalitd organizzative la piena e corretta attuazione dei
principi di cui alla presente legge, assicurando l'informazione

necessaria ai pazienti e ’'adeguata formazione del personale.

Mi ha colpito I'uso dell'indicativo presente "garantisce" anziché "deve
garantire": cosa succede se le strutture non si ottemperano alla legge.
Sara necessario un attento monitoraggio, un incentivo per chi" fa bene"

€ una sanzione per chi "fa male".

Infine, la legge attribuisce un ruolo fondamentale alla formazione
degli operatori sanitari in materia di relazione e di comunicazione

con il paziente, di terapia del dolore e di cure palliative.
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Sono d’accordo ma forse occorrerebbe uscire dall'ambito sanitario: la
dimensione dell'informazione ai cittadini potrebbe, diventare un aspetto
che coinvolge la societa tutta, le istituzioni civii e I'ANCI come
promotore di iniziative e campagne di informazione, insieme

naturalmente al mondo del NON Profit.

Concludo esprimendo la mia grande ammirazione per tutti coloro che
guotidianamente si occupano di Cure Palliative, di relazione con il

dolore. Un lavoro difficile e molto prezioso.
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Il gruppo di lavoro

Sonia Ambroset, Vidas - Milano
Stefania Bastianello, Aisla - Milano

Patrizia Borsellino, Ordinario di Filosofia del Diritto e di Bioetica
Universita degli Studi di Milano Bicocca - Milano

Ignazio Renzo Causarano, S.C. Cure Palliative Hospice ASST GOM
Niguarda - Milano

Andrea Galassi, UO Nefrologia e Dialisi, ASST Santi Paolo e Carlo,
Ospedale S. Paolo - Milano

Michele Gangemi, Pediatra - Verona

Giorgio Gori, Sindaco di Bergamo

Alessandro Guerroni, Medico di Medicina Generale - Sesto Calende (VA)
Federica Lerro, Avvocato - Roma

Giada Lonati, VIDAS - Milano

Silvia Elvira Negretti, Oncologia ASST Ovest Milanese, P.O. di
Magenta — Magenta (Ml)

Pellegatta Federico, Clinica Pediatrica Universita degli Studi Milano
Bicocca, Fondazione MBBM, ASST Monza - Monza (MB)

Massimo Petrini, Istituto Internazionale di Teologia Pastorale Sanitaria
Camillianum - Roma

Tania Piccione, SAMOT Onlus - Palermo
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Mario Ravaglia, gia Direttore di Pronto Soccorso Medicina d'Urgenza
Ospedale LUGO - Lugo (RA)

Barbara Rizzi, VIDAS - Milano

Massimo Romano, Cardiologia Ospedale di Vigevano ASST - Vigevano (PV)
Sabini Roberta, Hospice “La valle del sole” - Borgo Val di Taro (PR)
Sandro Spinsanti, Istituto Giano per le Medical Humanities - Roma

Silvana Zambrini, Associazione Antea - Roma
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