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Dicembre 2017
Dialogo tra un noto palliativista italiano (NPI) ed il sottoscritto (V)
NPI: «Ecco, adesso ci chiederanno la «punturina magica» per...»
V: «Scusa, ma I’hai letta le legge?»
NPI: «Beh... no... ma... stasera vedo di leggerla...»

V: «Forse e meglio...»

La superficialita, e
'ottavo vizio italiano.

Gianfranco Ravasi




LE CURE PALLIATIVE SONO:

“UN APPROCCIO CHE MIGLIORA LA QUALITA DELLA VITA DEI PAZIENTI E DELLE
FAMIGLIE CHE SI CONFRONTANO CON | PROBLEMI ASSOCIATI A MALATTIE
MORTALI, ATTRAVERSO LA PREVENZIONE E IL SOLLIEVO DALLA SOFFERENZA PER
MEZZO DELL’IDENTIFICAZIONE PRECOCE, DELL'IMPECCABILE VALUTAZIONE E DEL
TRATTAMENTO DEL DOLORE E DI ALTRI PROBLEMI FISICI, PSICOSOCIALI E

SPIRITUALI”

W.H.O. 2002



LE CURE PALLIATIVE...

...danno sollievo al dolore e agli altri sintomi che provocano sofferenza

...sostengono la vita e guardano al morire come a un processo naturale

...non intendono affrettare né posporre la morte

...integrano gli aspetti psicologici e spirituali nell’assistenza al paziente

...offrono un sistema di supporto per aiutare il paziente a vivere quanto piu attivamente possibile
fino alla morte

...offrono un sistema di supporto per aiutare la famiglia a far fronte alla malattia del paziente e al
lutto

...utilizzano un approccio di équipe per rispondere ai bisogni del paziente e della famiglia incluso,
se indicato, il counselling per il lutto

...migliorano la qualita di vita e possono anche influenzare positivamente il decorso della malattia

...sono applicabili precocemente nel corso della malattia insieme con altre terapie che hanno lo
scopo di prolungare la vita, come la chemioterapia e la radioterapia, e comprendono le indagini
necessarie per una migliore comprensione e un migliore trattamento delle complicanze cliniche
che causano sofferenza

WHO 2002



(2014)

FEperAZIONE NAZIONALE DEGLI ORDINI DEI MEDICI CHIRURGHI E DEGLI ODONTOIATRI

CODICE DI DEONTOLOGIA MEDICA

Art. 54 modificato in data 16 dicembre 2016
Art. 56 modificato in data 19 maggio 2016




PRINCIPI DELLA BIOETICA

Principio di Autonomia: il paziente ha diritto di rifiutare il
trattamento e di prendere parte al processo decisionale

Principio di Beneficenza: il personale sanitario deve agire tutelando
I'interesse del paziente

Principio di Non Maleficenza o primum non nocere: il personale
sanitario non deve causare danno al paziente

Principio di Giustizia: in caso di risorse limitate, i trattamenti
devono essere distribuiti tra i pazienti in modo equo e giusto.
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GazzerTAa UrFiciALE DELLA BEPUBBLICA ITALIAKA Serie generale - n. 65

LEGGI ED ALTRI ATTI NORMATIVI

LEGGE 15 marzo 2010, n. 38.

Dhisposizioni per garantire 1" acceszo alle cure palliative e alla terapia del dolore.




SERIE GENERALE

Spm‘a. abb post. - art. 1, comma I Anno 159° - Numero 12
-2004, n. 46 - Filiale df Roma

GAZZETTA UFFICIALE

DELLA REPUBBLICA ITALIANA

. . 5 PUBBLICA TUTTI I
PARTE PRIMA Roma - Martedi, 16 gennaio 2018 CIOANI NOK FESTIVI

LEGGE 22 dicembre 2017 . n_ 219

Norme in materia di consenso informato e di disposizioni
anficipate di trattamento.




Art. 1.

Consense informato

1. La presente legge, nel nspetto de1 principr di cwa agh
articol1 2, 13 e 32 della Costituzione ¢ degli articohi 1, 2 ¢

3 della Carta de1 diritth fondamentali dell Unione europea,
tutela 11 diritto alla wvita, alla salute, alla digmta e all’auto-

determinazione della persona e stabilisce che nessun trat-
tamento sanitario puo essere iniziato o pmsr::gmm S€ privo
del consenso libero e informato della persona interessata.
tranne che ne1 casi espressamente previsti dalla legge.




Art. 1.

Intervento ordinario o
straordinario (paziente)

Consense informato

2. E promossa e valorizzata la relazione di cura e di
fiducia tra pazente e medico che s1 basa sul consenso n-

formato nel quale s1 incontrano 1’autonomia decisionale Intervento prOporZionatO (o)
del paziente e la competenza, 1" autononua professionale

e la responsabilita del medico. Contmbwscono alla rela- :

Zione dlp{“l]IEl, in base alle nspettive competenze, gh eser- SpfOpOfZlonatO (Operatore
centl una professione sanitana che compongono 1 équipe o .

samitaria. ]l}.|r1 tale relazione sono commvolh, se 1l agenre sanita r|0)

lo desidera, anche 1 suol familian o la parte dell'umione
civile o 1l convivente ovvero una persona di fiducia del
paziente medesimo.

Art. 6

O . Qualita professionale e gestionale

II medico fonda l'esercizio delle proprie competenze tecnico-professionali sui principi di efficacia e di
appropriatezza, aggiornandoli alle conoscenze scientifiche disponibili e mediante una costante verifica e
FNOMCeO revisione dei propri atti.
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Art. 1.

Consense informato

O .

FNOMCeO

O .

FNOMCeO

Art. 16

Procedure diagnostiche e interventi terapeutici non proporzionati

Il medico, tenendo conto delle volonta espresse dal paziente o dal suo rappresentante legale e dei
principi di efficacia e di appropriatezza delle cure, non intraprende né insiste in procedure diagnostiche
e interventi terapeutici clinicamente inappropriati ed eticamente non proporzionati, dai quali non ci si
possa fondatamente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un miglioramento della qualita
della vita.

Il controllo efficace del dolore si configura, in ogni condizione clinica, come trattamento appropriato e
proporzionato.

Il medico che si astiene da trattamenti non proporzionati non pone in essere in alcun caso un
comportamento finalizzato a provocare la morte.

Art. 17
Atti finalizzati a provocare la morte

Il medico, anche su richiesta del paziente, non deve effettuare né favorire atti finalizzati a provocarne la
morte.

11




Art. 1.

Consense informato

3. Ogm persona ha 1l diritto di conoscere le proprie
condiziom di salute e di essere informata in modo com-
pleto, aggiornato € a le1 comprensibile riguardo alla
diagnosi. alla prognosi, a1 benefici e a1 rischi degli ac-
certamenti diagnostici e dei trattament: sanitari indicati.
nonché nguardo alle possibili alternative e alle conse-
guenze dell’eventuale rifiuto del trattamento sanitario e
dell’accertamento diagnostico o della nnuncia a1 mede-
simi. Pud nifiutare in tutto o in parte di ncevere le infor-
mazioni ovvero indicare 1 familiari o una persona di sua
fiducia incancati di riceverle e di esprimere il consenso
in sua vece se 1l paziente lo vuole. Il nfiuto o la nnuncia
alle informaziom e 1’eventuale indicazione di un ncari-
cato sono registrati nella cartella clinica e nel fascicolo
sanitario elettronico.

12




Art. 1.

Consense informato

Congiura
atteggia

Informazi
spietatam

zZio,
ertoso

icae
agliata

13




Art. 1.

Consense informato

«Medio tutissimus ibis»
Ovidio - Metamorfosi

O .

FNOMCeO

Art. 33

Informazione e comunicazione con la persona assistita

(...)

Il medico adegua la comunicazione alla capacita di
comprensione della persona assistita o del suo rappresentante
legale, corrispondendo a ogni richiesta di chiarimento,
tenendo conto della sensibilita e reattivita emotiva dei
medesimi, in particolare in caso di prognosi gravi o infauste,
senza escludere elementi di speranza.

(...)

Sei passi

H)S= Settillg up (preparare il colloquio)

2)P = Perception (capire quanto il paziente sa)

3) I = Invitation (capire quanto 1l paziente vuole sapere e
ricevere 'mvito ad essere informato)

4) K= KllO\Vledge (dare le mformazioni)

5 E = Emotions (rispondere alle emozioni del paziente)

6) S = Strategy and Summary (pianificare e riassumere)

14



Art. 1.

Consense informato

Tabella 1 Elementi qualificanti 'informazione

‘Personalizzata: adeguata alla situazione di salute psicologica,

culturale e lInguistica;

“eritiera: non falsamente liusoria, ma prudente e

accompagnata da raglonevole speranza nel raggiungimenta di
oblettivi ricontrattabil;

IT CONSENSO
N

@FORMATO

I URE PALLIATIVE

Raccomandazioni della SICP

«Oblettiva: basata su fontl valide che godano di leglittimazione

clinlco-sclentifica;

«Comprensibile; le informazionl, fornite con chlarezza,

comprendonao;

Le condizionl cliniche

I/ trattarment! propost)

Le probabiiita di successo

| potenziall beneficl e Incomvenientl

Le possibil scelte terapeutiche

| possiblll problemi di recupers o guarlglone.
| possiblll esitl dal non trattamento

-Le prestazionl e le proposte assistenziall che possono essera

erogate, attivate e richleste all'éguipe dello specifico Ente;

:Induce domande chilarificatricl;

Induce uno stato di fiducia:

Fiducla nel messaggio che viene fornito,

nalla sua compransiblliita e nella sua pertinenza

per |a situazione vissuta da chi o riceve;

Fiducla nel messaggio che viene fornito,

nella sua comprensibllita e nella sua pertinenza

per |a situazione vissuta da chi lo riceve;

Fiducla nall'istituzione alla quale appartieng I comunicatore.

15



Art. 1.

Consense informato

Il «tormentone» dell’alimentazione
5. Ogni persona capace di agire ha il diritto di rifiutare, in tutto o in e dEI I’id rataZione artifiCiaIi

parte, con le stesse forme di cui al comma 4, qualsiasi accertamento
diagnostico o trattamento sanitario indicato dal medico per la sua
patologia o singoli atti del trattamento stesso. Ha, inoltre, il diritto di
revocare in qualsiasi momento, con le stesse forme di cui al comma 4,
il consenso prestato, anche quando la revoca comporti ’interruzione
del trattamento. Ai fini della presente legge, sono considerati
trattamenti sanitari la nutrizione artificiale e ’idratazione
artificiale, in quanto somministrazione, su prescrizione medica, di
nutrienti mediante dispositivi medici. Qualora il paziente esprima la
rinuncia o il rifiuto di

trattamenti sanitari necessari alla propria sopravvivenza, il medico
prospetta al paziente e, se questi acconsente, ai suoi familiari, le
conseguenze di tale decisione e le possibili alternative e promuove
ogni azione di sostegno al paziente medesimo, anche avvalendosi dei
servizi di assistenza psicologica. Ferma restando la possibilita per il
paziente di modificare la propria volonta, ’accettazione, la revoca e
il rifiuto sono annotati nella cartella clinica e nel fascicolo sanitario
elettronico.

La ventilazione meccanica

16



Rivista Italiana di Nutrizione Parenterale ed Enterale / Anno 20 53, p. 51 Wichtig Editore, 2002

A | 1 Linee guida SINPE per la Nutrizione Artificiale Ospedaliera 2002

Consense informato

Chinical Mutrition 28 (2000) 445454

Contents lists svailable st SciencelDirect

. . L'alimentazione artificiale puo essere:
Clinical Nutrition

journal homepage: htt p/fwww.elsevier.com/locate/clnu

il paziente, seppur in fase avanzata, e ancora
in discrete condizioni generali ed ha un’aspettativa

ESPEN Guidelines on Parenteral Nutrition: Non-surgical oncology

F. Bozzetti®, . Arends °, K. Lundholm %, A. Micklewright %, G. Zurcher®, M. Muscaritoli dl vita dl a|men0 2-3 mesi
* Department of Surgery, Ceneml Hospitnl of Prai, Pato, ialy . . . . .
Depreren o Mol el e gy v Ak s Uty iy, Gy Futile: le alterazioni metaboliche indotte dalla

“Departments af Surgery, Gatcharg chorg, Sweden

8 Department of Distetics and Nt il Center University Hospital NFS Trust, Nottingham, UK
* Departments af nte
* Departments of (liniml Medicine, Uniersity of Rome Lo Sapisnza, Rome, Mol

malattia non consentono piu l'utilizzo dei nutrienti
somministrati

la debilitazione dell’lammalato &
tale che lo scompenso metabolico ed emodinamico
indotto dall’alimentazione artificiale possono
anticipare l'exitus

L'idratazione artificiale puo essere:

favorisce I’eliminazione dei metaboliti tossici prodotti
dall’organismo e dei metaboliti dei farmaci; previene i sintomi della

disidratazione (ottundimento del sensorio, nausea, ecc.)
Futile: non arreca beneficio ma neppure effetti collaterali

la debilitazione dell’ammalato é tale che lo
scompenso emodinamico indotto dall’idratazione artificiale puo
anticipare l'exitus

17



Art. 1.

Consense informato

PONTIFICIO CONSIGLIO PER GLI OPERATORI PASTORALI
(PASTORALE DELLA SALUTE)

CARTA DEGLI OPERATORI SANITARI 1995

L'alimentazione e l'idratazione, anche
artificialmente amministrate, rientrano tra le

cure normali dovute sempre all'ammalato

guando non risultino gravose per lui.

18




Art. 1.

Consense informato

VENTILAZIONE MECCANICA (es. pazienti affetti da sclerosi
laterale amiotrofica)

Terapia che 'ammalato puo chiedere di sospendere perché
troppo gravosa per lui.

In pratica, puo trattarsi di una terapia proporzionata per il
medico ma per 'ammalato

La sospensione della ventilazione meccanica comporta la
morte del paziente dopo pochi minuti nella quasi totalita dei
casi

La sofferenza respiratoria che precede la morte puo essere
prevenuta mettendo in atto la sedazione palliativa profonda
continua prima di spegnere il ventilatore

19



Art. 1.

Consense informato

6. Il medico € tenuto a rispettare la volonta espressa dal
paziente di rifiutare 1l trattamento sanitario o di rinunciare
al medesimo e, in conseguenza di c10, € esente da responsa-
bilita civile o penale. Il paziente non puod esigere trattamenti

O .

FNOMCeO

sanitari contrari a norme di legge, alla d;ﬂﬁmlpgia profes-
sionale o alle buone pratiche clinico-assistenziali; a fronte
di tali nichieste. 1l medico non ha obblighi professionali.

Art. 13

Prescrizione a fini di prevenzione, diagnosi, cura e riabilitazione

(-..)

La prescrizione deve fondarsi sulle evidenze scientifiche disponibili, sull’'uso ottimale delle
risorse e sul rispetto dei principi di efficacia clinica, di sicurezza e di appropriatezza.

(...)

Il medico tiene conto delle linee guida diagnostico-terapeutiche accreditate da fonti
autorevoli e indipendenti quali raccomandazioni e ne valuta I'applicabilita al caso specifico.
'adozione di protocolli diagnostico-terapeutici o di percorsi clinico-assistenziali impegna la
diretta responsabilita del medico nella verifica della tollerabilita e dell’efficacia sui soggetti
coinvolti.

(...)

Il medico non acconsente alla richiesta di una prescrizione da parte dell’assistito al solo scopo
di compiacerlo. 20




Art. 1.

Consenso informato

8. Il tempo della comunicazione tra medico ¢ paziente
costifusce tempo di cura.

21




Art. 2.

Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole
nelle cure e dignita nella fase finale della vita

1. Il medico, avvalendosi di mezzi1 appropriati allo sta-
to del paziente, deve adoperarsi per alleviarne le soffe-
renze, anche in caso di rifiuto o di revoca del consenso
al trattamenfo sanitario indicato dal medico. A tal fine, &
sempre garanfita un’appropriata terapia del dolore, con 1l
coinvolgimento del medico di medicina generale e I'ero-

gazione delle cure palliative di cua alla ln.-::ggﬂ 15 marzo
2010, n. 38.

22



Art. 2.

Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole

nelle cure e dignita nella fase finale della vita

2. Nei casi di paziente con prognosi infausta a breve
ternune o di imnunenza di morte, 1l medico deve astenersi
da ogmi ostinazione uragionevole nella somministrazione
delle cure e dal ricorso a trattamenti inutili o sproporzio-
nati. In presenza di sofferenze refrattarie a1 trattamenti

sanitar1, 11 medico puo ricorrere alla sedazione palliativa
profonda continua in associazione con la terapia del dolo-

re, con 1l consenso del paziente.

3. Il ricorso alla sedazione palliativa profonda continua
o 1l nnfiuto della stessa sono motivati e sono annotati nella
cartella clinica e nel fascicolo samitario elettronico.

Sedazione palliativa profonda continua:
condizioni

Consenso informato (se paziente competent)

Sintomo refrattario
Imminenza della morte

La sedazione palliativa profonda continua nei
centri esperti avviene nel 10-20% dei casi

Statisticamente, sui grandi numeri, non
anticipa la morte, anzi, in alcuni casi puo
prolungare la sopravvivenza (ovviamente
ragioniamo in termini di ore...)

23



Art. 2.

Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole

nelle cure e dignita nella fase finale della vita
PONTIFICIO CONSIGLIO PER GLI OPERATORI PASTORALI

(PASTORALE DELLA SALUTE)

CARTA DEGLI OPERATORI SANITARI 1995

La medicina odierna dispone infatti di mezzi in grado di ritardare artificialmente la
morte, senza che il paziente riceva un reale beneficio. E semplicemente mantenuto in
vita o si riesce solo a protrargli di qualche tempo la vita, a prezzo di ulteriori e dure
sofferenze. Si determina in tal caso il cosiddetto «accanimento terapeutico», consiste
«nel uso di mezzi particolarmente sfibranti e pesanti per il malato, condannandolo di
fatto ad un'agonia prolungata artificialmente».(235)

Cio contrasta con la dignita del morente e con il compito morale di accettare la morte
e lasciare da ultimo che essa faccia il suo corso. «La morte & un inevitabile fatto della
vita umana»:(236) non la si puo ritardare inutiimente, rifuggendola con ogni
mezzo.(237)

24



Art. 2 DISCORSO DI PIO Xl INTORNO A TRE QUESITI

- RELIGIOSI E MORALI CONCERNENTI FANALGESIA
Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole (24 FEBBRAIO 1957)

nelle cure e dignita nella fase finale della vita

E lecito 'uso dei narcotici per morenti o malati
in pericolo di morte, supposto che esista per
qguesto un indicazione clinica? Possono venire
usati anche se I'attenuazione del dolore
probabilmente si accompagna con
I’'accorciamento della vita?

Voi Ci chiedevate: “La soppressione del dolore e
della coscienza per mezzo dei narcotici (quando e
richiesta da un’indicazione medica), &€ permessa
dalla religione e dalla morale al medico e al
paziente (anche all’avvicinarsi della morte e se si
prevede che I'uso dei narcotici abbreviera la
vita)?”. Si dovra rispondere: “Se non esistono altri
mezzi e se, nelle date circostanze, cido non
impedisce 'adempimento di altri doveri religiosi e
morali: si”.




Art. 4

Disposizioni anficipate di frattamento

Non solo stati vegetativi persistenti post traumatici...

... ma anche disposizioni anticipate di trattamento in
previsione di demenza o di gravi esiti di eventi
cerebrovascolari acuti

Non solo Cure Palliative destinate ai pazienti affetti da
patologie oncologiche...

... ma anche Cure Palliative rivolte ai pazienti affetti da tutte le
altre patologie cronico-degenerative

26



Art. 5.

Pianificazione condivisa delle cure

1. Nella relazione tra paziente ¢ medico di cu all’arti-
colo 1, commma 2, rispetto all’evolversi delle conseguenze

di una patologia cronica e invalidante o caratterizzata da
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, puo essere
realizzata una pianificazione delle cure condivisa tra il
paziente e 1l medico, alla quale i1l medico e 1’équipe sani-
taria sono tenuti ad attenersi qualora il paziente venga a
trovarsi nella condizione di non poter esprimere 1l proprio
consenso o in una condizione di incapacita.

27



Art. 5.

Pianificazione condivisa delle cure

2. Il paziente e, con 1l suo consenso, 1 suo1 tamiliar o la
parte dell’umone civile o 1l convivente ovvero una perso-

na di sua fiducia sono adeguatamente informati. a1 sensi
dell’articolo 1, comma 3, 1in particolare sul possibile evol-
versi della patologia n atto, su quanto 1l paziente puo rea-
listicamente attendersi in termuim di qualita della vita, sulle
possibilita cliniche di intervenire e sulle cure palhative.

28



Art. 5.

Pianificazione condivisa delle cure

L'importanza di una precoce attivazione delle
consulenze di Cure Palliative nella

pianificazione anticipata delle cure e nel
supporto operativo in condizioni di emergenza

29



Art. 5.

Pianificazione condivisa delle cure

4. 11 consenso del paziente e 1’eventuale indicazione di
un fiduciario, di cu al comma 3. sono espressi in forma
scritta ovvero, nel caso mn cui le condizioni fisiche del pa-
ziente non lo consentano, attraverso video-registrazione
o dispositivi che consentano alla persona con disabilita
di comunicare, € sono inseriti nella cartella clinica e nel
fascicolo sanitario elettronico. La pianificazione delle
cure pud essere aggiomata al progressivo evolversi della
malattia, su richiesta del paziente o su suggenimento del

medico.

30



RIFLESSIONI CONCLUSIVE...

Legge 219 e Cure Palliative: novita o conferma?

La legge sul consenso informato e sulle disposizioni anticipate di trattamento
rappresenta nel complesso una conferma del modus operandi da tempo in uso
nell’ambito delle Cure Palliative (informazione, consenso, pianificazione anticipata
delle cure, proporzionalita delle stesse, ecc. )

Tuttavia, nuovi scenari si affacciano all’orizzonte, soprattutto nei termini
dell’estensione delle Cure Palliative alle patologie non oncologiche come, ad
esempio, la demenza in fase avanzata, ambito in cui gli operatori sanitari
intercetteranno sempre piu pazienti che hanno precedentemente depositato le
proprie disposizioni anticipate di trattamento

Anche il dissenso informato alla prosecuzione delle terapie di sostegno vitale, come
la ventilazione meccanica nella sclerosi laterale amiotrofica, rappresenteranno un
arduo terreno di confronto deontologico, etico e legislativo
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«E’ piu importante sapere che tipo di
persona ha una malattia, piuttosto
che sapere che tipo di malattia ha una
persona»

Sir William Osler (1849-1919)
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