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QUESITI CLINICI
in cure palliative

di Luciano Orsi, SC Cure palliative, AO Carlo Poma, Mantova

Gli aspetti etici

1. Perché é importante conoscere i principali aspetti etici
della sedazione terminale/palliativa?

2. Quali sono le giustificazioni etiche della sedazione
terminale/palliativa?
M Letica principialista
M L'etica della qualita della vita

M Letica della sacralita/indisponibilita della vita

3. Qual e la distinzione etica fra sedazione
terminale/palliativa ed eutanasia?
M La definizione di eutanasia
M Gli elementi distintivi della sedazione terminale/palliativa
B Quando si tratta di eutanasia

4. Nella sedazione terminale/palliativa si puo ipotizzare
un’anticipazione della morte?
M La durata della vita
M Gli aspetti etici

v

5. Quali sono i rapporti fra sedazione terminale/palliativa
e la limitazione dei trattamenti?
M La limitazione dei trattamenti

M Lidratazione

M Le terapie farmacologiche
M Il concetto di proporzionalita

v

6. Qual e la gestione eticamente corretta del processo

decisionale?

B La responsabilita della decisione
M Il malato “competent”
M Il malato “/ncompetent”

1. Perché & importante co-
noscere i principali aspetti
etici della sedazione termi-
nale/palliativa?

La riduzione o I'abolizione della vigi-
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lanza di una persona sono proce-
dure terapeutiche sempre delicate
che coinvolgono I'operatore sanitario
sia sul piano razionale sia su quello
emotivo.! La prudenza e la rifles-

Vi

sione devono pertanto precedere la
decisione di attuare la sedazione ter-
minale/palliativa al fine di assicurare
che questa sia clinicamente motivata
dalla presenza di sintomi refrattari ed
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eticamente giustificata da solide ar-
gomentazioni etiche.

Un’adeguata conoscenza delle di-
mensioni etiche della sedazione ter-
minale/palliativa & indispensabile per
essere consapevoli di agire entro i con-
fini della liceita etica; questa consa-
pevolezza consente agli operatori sa-
nitari di agire serenamente. Benché la
sedazione terminale/palliativa sia clas-
sificata come una normale procedu-
ra terapeutica? che non richiede giu-
stificazioni etiche diverse da altre te-
rapie,3 essa & ancor oggi insufficien-
temente diffusa e praticata; pertanto
é facile che essa induca dubbi etici ine-
renti 'accelerazione del processo del
morire, la possibile confusione con
I'eutanasia, la sua ammissibilita all'in-
terno delle visioni etiche o delle dot-
trine teologiche, eccetera. In analogia
con l'oppiofobia, che le équipe di cure
palliative hanno contrastato con suc-
cesso utilizzando le prove scientifiche
disponibili, anche le perplessita etiche
sulla sedazione terminale/palliativa
possono essere risolte ricorrendo al ri-
gore delle numerose e solide argo-
mentazioni etiche.

2. Quali sono le giustifica-

zioni etiche della sedazione

terminale/palliativa?

Punti chiave

B Letica principialista

m Letica della qualita della vita

m Letica della sacralita/indisponibi-
lita della vita

In sintesi

La sedazione terminale/palliativa &
una procedura terapeutica intrin-
seca alle cure palliative da praticare
alla fine della vita e che é etica-
mente lecita nelle principali pro-
spettive etiche presenti nell'attuale
dibattito bioetico.

L'etica principialista

L'etica principialista* si fonda su quat-
tro principi etici: autonomia (che im-
pone il rispetto per I'autodetermina-
zione del malato), la beneficialita (che

II

impone di fare il bene del malato), la
non maleficialita (che impone di non
fare il male del malato) e la giustizia
(che prescrive di promuovere un
equo accesso alle cure e un‘equa di-
stribuzione delle risorse limitate). In tale
teoria etica i quattro principi sono prin-
cipi relativi e, pertanto, non essendo-
vi nessun principio assoluto che pre-
valga sempre e comunque sugli altri,
questi vanno ordinati secondo criteri
di priorita da ricercare nei singoli casi,
al fine di raggiungere il miglior bene
del malato. In sintesi, la sedazione ter-
minale/palliativa & moralmente ac-
cettabile se rispetta |'autodetermina-
zione del malato, se promuove il suo
bene ed evita un male.>¢

L'etica della qualita della vita
Letica della qualita della vita (EQV),
definizione che comprende sia un‘eti-
ca di tipo deontologico sia una di tipo
consequenzialista, si caratterizza per
I'assenza di doveri assoluti.”® LEQV,
nella versione deontologica giustifica
quindi la moralita delle azioni in base
al dovere di rispettare la qualita del-
la vita. LEQV nella versione conse-
quenzialista giustifica invece la moralita
delle azioni in base alle conseguenze
prodotte sulla qualita di vita. E" im-
plicito che il giudizio sulla qualita di vita
debba essere autonomamente espres-
so dall'interessato, non essendo eti-
camente accettabile il giudizio dato da
terzi. NellEQV risulta quindi fonda-
mentale rispettare la volonta del ma-
lato poiché & il malato stesso che giu-
dica cid che & bene per sé stesso; in
tal senso, il principio di beneficialita vie-
ne subordinato a quello di autonomia.
Il miglior bene del malato viene quin-
di raggiunto rispettando il principio eti-
co di autonomia tramite il ricorso ai tre
classici criteri o standard del proces-
so decisionale etico, quali: il consen-
so informato, le direttive anticipate e
il giudizio sostitutivo.

L'etica della sacralita/indisponibi-
lita della vita
Letica della sacralita/indisponibilita

della vita (ESV) & un’etica di tipo de-
ontologico caratterizzata dal divieto
assoluto di interferire con il finalismo
intrinseco alla vita umana, per cui
viene anche detta etica della indi-
sponibilita della vita.>101" La moralita
delle azioni viene quindi giudicata in
base al rispetto di tale divieto, definito
assoluto perché non ammette ecce-
zioni. Il principio di beneficialita pre-
vale quindi su quello di autonomia e
viene rispettato rispettando I'indispo-
nibilita della vita. La giustificazione
morale della sedazione terminale/
palliativa all'interno della ESV tradi-
zionalmente si fonda sulla dottrina
del doppio effetto, che include sia i
criteri dell'intenzionalita sia della pro-
porzionalita. Secondo la dottrina del
doppio effetto?412 & moralmente le-
cito attuare un trattamento che abbia
un effetto positivo (alleviamento delle
sofferenze) e un ipotizzabile effetto
negativo (ipotetica abbreviazione
della vita), purché quest'ultimo non
sia intenzionalmente ricercato. In tale
dottrina vi sono tre ulteriori condi-
zioni di liceita che fanno riferimento
a: assenza di alternative terapeutiche
(obiettivo non altrimenti persegui-
bile), proporzionalita fra effetto posi-
tivo (controllo delle sofferenze) e ne-
gativo (ipotetica accelerazione della
morte) tale per cui I'effetto positivo
deve essere prevalente sull'effetto ne-
gativo e alla distinzione fra mezzi ed
effetti ('effetto negativo, la possibile
anticipazione della morte, non deve
essere il mezzo per ottenere I'effetto
positivo).

In sintesi, nellESV la sedazione ter-
minale/palliativa € moralmente lecita
se |'eventuale anticipazione della mor-
te & ipotizzabile ma non voluta e se
sussiste proporzionalita fra effetto
negativo ipotizzabile ed effetto posi-
tivo perseguito (controllo di sintomi re-
frattari) e se non esistono alternative
di trattamento. In tale prospettiva eti-
ca & la malattia pervenuta alla fase ter-
minale e non la sedazione termina-
le/palliativa che, in ultima analisi, de-
termina la morte del malato. Peraltro,
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considerando che I'anticipazione del-
la morte non & nell'intento della se-
dazione terminale/palliativa e che ra-
ramente si puo collegare con certez-
za a essa, il principio del doppio effetto
troverebbe applicazione solo parzia-
le in una piccola minoranza di mala-
i."® Inoltre il concetto cardine della se-
dazione (I'incremento progressivo dei
dosaggi fino a ottenere un sufficien-
te controllo delle sofferenze!), da
vari autori sottolineato con il termine
proportionate palliative sedation™ ren-
de probabilmente superfluo il ricorso
al criterio del doppio effetto.1>1617

Il cardine principale della dottrina
del doppio effetto & l'intenzionalita del
sanitario che attua la sedazione ter-
minale/palliativa e cid potrebbe rap-
presentare un punto eticamente cri-
ticabile poiché, in linea generale, I'in-
tenzione & di per sé mal conoscibile,
ambigua e verificabile.’8'9 In realt3,
I'analisi degli aspetti etici della seda-
zione terminale/palliativa va effettua-
ta considerando attentamente il con-
testo reale in cui essa viene praticata.
Tenendo conto di cio, si puo facil-
mente constatare che tale contesto
non é affatto riferibile all'operato di un
singolo sanitario che opera in un am-
biente privato e oscuro, ma € un am-
biente di tipo “pubblico” in cui la se-
dazione terminale/palliativa viene ef-
fettuata da un’équipe di sanitari con
la presenza o la collaborazione dei fa-
miliari. In tali setting e sulle reali mo-
dalita di attuazione della procedura,
I'intenzionalita puo essere verificata sia
direttamente partecipando al proces-
so decisionale e alla sua messa in pra-
tica, sia indirettamente o a posteriori
valutando le condizioni dliniche, la pro-
gressiva refrattarieta dei sintomi, il tipo
di sedativi usati, 'andamento incre-
mentale dei dosaggi farmacologici e
le vie di somministrazione.8:20.21

In sintesi, si puo affermare che la se-
dazione terminale/palliativa & una
procedura terapeutica intrinseca alle
cure palliative da praticare alla fine del-
la vita e che & eticamente lecita nel-
le principali prospettive etiche presenti

vol. 14, n. 2-2012

nell'attuale dibattito bioetico.22 Peral-
tro, prendendo in considerazione le
frequenti paure che affliggono i ma-
lati terminali, offrire la sedazione ter-
minale/palliativa risponde all'obbligo
morale di ridurre I'angoscia del ma-
lato. Questo pud avvenire anche in un
periodo antecedente la sua effettua-
zione e permette di ottenere un con-
senso anticipato che vale come volonta
anticipata.'422.23 Tale orientamento a
esplorare le paure profonde e a par-
lare anticipatamente, laddove possibile
e utile, della sedazione terminale/pal-
liativa & moralmente apprezzabile, se-
condo il principio di beneficialita, an-
che nei confronti dei familiari, in
quanto riduce le loro angosce laten-
ti e ne facilita I'elaborazione del lutto.

3. Qual é la distinzione etica

fra sedazione terminale/pal-

liativa ed eutanasia?

Punti chiave

B La definizione di eutanasia

m Gli elementi distintivi della seda-
zione terminale/palliativa

m Quando si tratta di eutanasia

In sintesi

La sedazione terminale/palliativa
non ha nulla a che fare con l'euta-
nasia ed & un atto terapeutico lecito
e doveroso.

La definizione di eutanasia

La sedazione terminale/palliativa &
una procedura terapeutica netta-
mente distinta, sia sul piano empirico
(clinico) sia su quello etico, dall'euta-
nasia.2* La definizione di eutanasia
qui utilizzata fa riferimento a quella
normalmente adottata nel dibattito
bioetico internazionale?> ed esem-
plificata dalla definizione della EAPC
Ethics Task Force,24 che la qualifica
come “uccisione intenzionale, attuata
dal medico mediante somministra-
zione di farmaci, di una persona
mentalmente capace che ne fa ri-
chiesta volontaria”. Analoghe valuta-
zioni sono state formulate dal Comi-
tato nazionale per la bioetica.2®

Gli elementi distintivi della seda-
zione terminale/palliativa

La distinzione empirica e morale del-
la sedazione terminale/palliativa ri-
spetto all'eutanasia fa riferimento ai tre
elementi costitutivi della procedura te-
rapeutica: obiettivo (intenzione), tipi di
farmaci, dosaggi e via di sommini-
strazione, risultato finale. Per quanto
riguarda I'obiettivo della procedura,
nella sedazione terminale/palliativa
esso & rappresentato dal controllo del-
la sofferenza provocata dai sintomi re-
frattari e non dalla induzione della
morte del malato.

Quanto ai i tipi di farmaci, dosaggi
e via di somministrazione utilizzati
nella sedazione terminale/palliativa,
essi sono finalizzati al miglior con-
trollo dei sintomi e non alla rapida in-
duzione della morte.

Per quanto riguarda il risultato della
procedura, nella sedazione termi-
nale/palliativa esso coincide con la ri-
duzione o l'abolizione della perce-
zione della sofferenza.

Viceversa, nell’eutanasia, |'obiettivo &
costituito dalla morte del malato, i
farmaci, i dosaggi e la via di sommi-
nistrazione sono scelti in modo da
provocare una rapida morte del ma-
lato e il risultato & inevitabilmente la
morte dello stesso.

Altre caratteristiche rilevanti non solo
sul piano empirico ma anche su
quello etico fanno riferimento al fat-
to che l'eutanasia & tecnicamente
molto piu facile e limitata nel tempo
rispetto alla pratica della sedazione ter-
minale/palliativa che, invece, é tecni-
camente difficile, richiedendo valuta-
zioni seriali, vicinanza prolungata con
il malato, aggiustamenti terapeutici ri-
petuti nonché un notevole supporto
al malato, alla famiglia e all'équi-
pe.2127 Anche i dati di durata della se-
dazione terminale/palliativa costitui-
scono un ulteriore dato di fatto che di-
stingue tale procedura terapeutica dal-
I'eutanasia (Tabella 1).

La netta distinzione etica fra seda-
zione terminale/palliativa ed eutana-
sia & peraltro sostenuta, oltre che
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Tahella 1. Sopravvivenza media dall’inizio della sedazione

Autore, anno, bibliografia

Sopravvivenza media (giorni)

Morita, 199647 39

Stones, 1997°0 13

Porta Sales, 199951 32
Fainsinger, 20002 2,4
Muller-Brusch, 200353 63 + 58 ore
Sykes, 2003°4 <2 giorni (56% dei casi)
Kohara, 20053 34

Maltoni, 20096 2-4

dalla EAPC, anche da moltissime so-
cieta scientifiche fra cui I'’American
Pain Society,28 la Societa italiana di
neurologia,2? I'American Academy
of Hospice and Palliative Medicine,3°
la French Society for Accompaine-
ment and Palliative Care,3! la Socie-
dad Espanola de Cuidados Paliati-
vos,32 eccetera.

Quando si tratta di eutanasia

Si puo parlare di eutanasia (“slow eu-
thanasia”) solo quando la sedazione
terminale/palliativa viene praticata in
condizioni cliniche improprie e alte-
randone radicalmente gli obiettivi.
Questo si pud verificare quando
viene attuata una sedazione conti-
nua e profonda in malati che non
presentano sintomi refrattari o
quando vengono somministrati do-
saggi di sedativi che eccedono gran-
demente quelli necessari per il con-
trollo della sofferenza e che possono
determinare una depressione respi-
ratoria o cardiocircolatoria.33

La sedazione terminale/palliativa é
quindi, sotto il profilo etico, nettamente
distinta dall’'eutanasia; questo va af-
fermato indipendentemente dal giu-
dizio morale attribuito all'eutanasia. La
sedazione terminale/palliativa &, sot-
to il profilo etico, un trattamento te-
rapeutico non solo lecito ma anche
doveroso, nel rispetto dei principi di
autonomia, beneficialita e non male-
ficialita."™ Pertanto si pud concludere
che l'onere della giustificazione etica

IV

ricade non tanto su chi la pratica ma
soprattutto su coloro i quali non la pra-
ticano, poiché questi ultimi devono
giustificare una passivita terapeutica e
difendersi dalla inevitabile accusa di
abbandono terapeutico, anche se ri-
mangono accanto al malato.?

4. Nella sedazione termi-
nale/palliativa si puo ipotiz-
zare un’anticipazione della
morte?

Punti chiave

m La durata della vita

m Gli aspetti etici

In sintesi

Vari studi comparativi non confer-
mano affatto un’anticipazione della
morte con la sedazione termi-
nale/palliativa e, addirittura, indi-
cano una sopravvivenza pili pro-
lungata nei gruppi di malati sedati.

La durata della vita

La possibile anticipazione della mor-
te legata alla sedazione termina-
le/palliativa & uno degli aspetti senti-
ti come problematici sul piano etico,
nonostante le prove scientifiche non
suffraghino tale ipotesi. Infatti non ci
sono evidenze empiriche che sup-
portino l'ipotesi che gli usuali dosag-
gi delle benzodiazepine e degli op-
piacei inducano una depressione re-
spiratoria.'®36 Premesso che nel cam-
po della sedazione terminale/palliati-
va hon & possibile avere dati da stu-

di controllati e randomizzati per I'evi-
dente non eticita di studi siffatti, i dati
empirici forniti dai vari studi compa-
rativi'1718, 37-39.43 dj gruppi di mala-
ti trattati e non trattati con la sedazione
terminale/palliativa non confermano
affatto un‘anticipazione della morte e,
addirittura, indicano una soprawvi-
venza pill prolungata nei gruppi di
malati sedati (Tabella 2). Questa so-
pravvivenza pill lunga potrebbe essere
messa in relazione alla riduzione del-
le richieste metaboliche indotte dalla
sedazione rispetto a un loro aumen-
to provocato dall'agitazione psico-
motoria, dal dolore e dalla dispnea.'8

Gli aspetti etici

Anche se ci fosse un’anticipazione del-
la morte, essa sarebbe ininfluente in
entrambe le prospettive etiche (EQV
ed ESV). Infatti, la prospettiva etica del-
la qualita della vita ammette I'eticita
della sedazione terminale/palliativa se
finalizzata a migliorare il benessere del
malato e se ne rispetta 'autonomia de-
cisionale. Ma anche la prospettiva del-
la sacralita della vita considera mo-
ralmente lecita un’eventuale antici-
pazione della morte se si rispettano i
criteri della proporzionalita’24 e del
doppio effetto,0.1140-42

5. Quali sono i rapporti fra
sedazione terminale/pallia-
tiva e la limitazione dei trat-
tamenti?

Punti chiave

B La limitazione dei trattamenti

m lidratazione

B Le terapie farmacologiche

m |l concetto di proporzionalita

In sintesi

La sospensione dei trattamenti in
atto o il mancato inizio di nuovi
trattamenti riguarda sia l'idrata-
zione sia le terapie farmacologiche
ed é eticamente lecita sia nella pro-
spettiva dellEQV sia dell'EVS.

La limitazione dei trattamenti
La decisione di limitare i trattamenti
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Tahella 2. Sopravvivenza comparativa fra malati sedati e non sedati

Autori, anno, bibliografia Tipo studio % pazienti Durata sopravvivenza (giorni)
e setting (n. pazienti) sedati

Pazienti non sedati  Pazienti sedati
Ventafridda 19905 — Domicilio Prospettico (120) 52,5 23,0 25,0
Stone 199720 — Ospedale e hospice Retrospettivo (115) 26,0 191 18,6
Fainsinger 19987 — Hospice Retrospettivo (76) 30,3 6,0 9,0
Thorns 2000°% — Hospice Retrospettivo (238) -~ 16,4 21,0
Chiu 200136 — Hospice Prospettico (216) 28,0 28,5 24,71
Muller-Busch 20033 — Ospedale  Retrospettivo (548) 14,6 21,2 21,5
Sykes 2003°4 — Hospice Retrospettivo (237) 48,0 14,2 14,3
Vitetta 2005°8 — Hospice Retrospettivo (102) 66,7 17,0 36,5
Rietjens 2008'> — UCP Retrospettivo (157) 43,0 7,0 8,0 (p<0,12)
Mercadante 200943 — UCP Prospettico (77) 54,5 33 6,6
Maltoni 20096 — Hospice Prospettico (518) 25,1 9,0 12,0

€ una decisione distinta da quella di
iniziare la sedazione terminale/pal-
liativa, anche se frequentemente as-
sociata.?33 La limitazione dei trat-
tamenti farmacologici & motivata dal
venir meno della praticabilita della
via orale e dell'indicazione terapeu-
tica. La limitazione dell'idratazione e
della nutrizione, pur non essendo au-
tomatica, & clinicamente ed etica-
mente coerente con la sedazione ter-
minale/palliativa sia perché fa parte
del controllo dei sintomi sia perché é
quasi sempre gia in atto al momento
dell'inizio della sedazione termi-
nale/palliativa. 443

Lidratazione

La decisione sulla sospensione o hon
awvio della idratazione e della nutri-
zione va presa individualmente in
base alla valutazione complessiva
delle condizioni cliniche, dei rischi e
benefici rispetto agli obiettivi tera-
peutici di palliazione e dei desideri del
malato.33 Fermo restando che le opi-
nioni in merito alla idratazione e nu-
trizione possono divergere forte-
mente secondo le convinzioni etiche
e le conoscenze professionali dei sa-
nitari curanti e degli altri attori presenti
nella gestione della fase terminale, &
convinzione prevalente che la so-

vol. 14, n. 2-2012

spensione delle minime quantita di li-
quidi che i malati nella fase di morte
imminente assumono & eticamente le-
cita poiché non vi sono evidenze
scientifiche che questa sospensione
determini una anticipazione della
morte, mentre |'idratazione artificiale
risulta futile (priva di effetti benefici)
quando non dannosa per dli effetti col-
laterali.™7-2> Qualora la prognosi sti-
mata superi la durata massima della
fase di morte imminente (15 giorni),
vi possono essere valide indicazioni a
un‘attenta prosecuzione o attivazione
della idratazione artificialeZ>. Peraltro,
I'acquisizione di competenze palliati-
ve nelle cure di fine vita riduce note-
volmente I'uso spesso inappropriato
della idratazione artificiale nelle fasi di
morte imminente.**

Le terapie farmacologiche

Parte delle terapie farmacologiche in
uso prima della sedazione termi-
nale/palliativa vanno proseguite per
mantenere il controllo dei sintomi ri-
manenti, a meno che si rivelino inef-
ficaci o compaiano effetti collaterali. In
particolare gli oppiacei vanno certa-
mente proseguiti, adeguando le dosi
per continuare a mantenere un effi-
cace controllo dei sintomi, evitando
sia sovradosaggi sia, soprattutto, do-

saggi inadeguati che inducano la
comparsa di dolore, dispnea o di sin-
dromi d’astinenza.33 Nella limita-
zione terapeutica, I'atto di non ini-
zZiare nuovi trattamenti e quello di
sospendere quelli in atto sono consi-
derati eticamente equivalenti.244>46

Il concetto di proporzionalita

La limitazione terapeutica & etica-
mente lecita sia nella prospettiva del-
'EQV (se migliora il benessere del
malato e/o se ne rispetta I'autodeter-
minazione), sia in quella della ESV (se
rispetta il criterio del doppio effetto e
quello di proporzionalita).#244> || cri-
terio di proporzionalita giudica un
trattamento “proporzionato” o “spro-
porzionato” (terminologia che ha so-
stituito la precedente distinzione teo-
logica in “ordinario” o “straordinario”)
e pertanto permette di distinguere i
trattamenti terapeutici in trattamenti
che si ha il dovere etico di praticare
(quelli proporzionati, che & etica-
mente sbagliato non iniziare o inter-
rompere) e in trattamenti che si ha il
dovere etico di non praticare (quelli
sproporzionati, che & eticamente sba-
gliato iniziare o proseguire). Il giudi-
zio etico di proporzione viene for-
mulato considerando i seguenti
elementi: probabilita di successo, au-
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mento della quantita di vita, aumento
della qualita di vita, peso relativo de-
gli oneri fisici, psichici ed economici
sopportati dal soggetto. Secondo
questo criterio etico un trattamento
diventa sempre piu sproporzionato
quanto pit si riducono le probabilita
di successo, la quantita o la qualita di
vita attese e aumenta il peso relativo
degli oneri. Quando un trattamento
& giudicato sproporzionato non va
né prospettato né praticato poiché
I'attuazione di trattamenti spropor-
zionati non & eticamente lecito. Il cri-
terio di proporzionalita fa quindi un
forte riferimento al contesto clinico in
cui si valuta l'eticita dell'impiego di un
determinato trattamento in condi-
zioni individuali di malattia; questo
consente di escludere che vi siano,
sul piano teorico, trattamenti sempre
proporzionati 0 sempre sproporzio-
nati. La proporzione o la spropor-
zione di un determinato trattamento
va giudicata tenendo conto della spe-
cificita della condizione clinica. Per
tali fondate ragioni la limitazione te-
rapeutica, che comprende sia il nhon
inizio sia la sospensione di trattamenti
sproporzionati, non & definibile come
una pratica eutanasica.244>

6. Qual é la gestione etica-
mente corretta del processo
decisionale?

Punti chiave

m La responsabilita della decisione
m |l malato “competent”

m |l malato “incompetent”

In sintesi

Il malato “competent” deve essere
adeguatamente informato, per il
malato “incompetent” valgono le di-
rettive anticipate, il giudizio sosti-
tutivo o il principio del miglior in-
teresse del malato.

La responsabilita della decisione
Un ultimo aspetto etico riguarda I'in-
dividuazione del “chi decide” I'inizio
della sedazione terminale/palliativa. In
linea generale una decisione cosi de-
licata e importante non pud essere

VI

presa dal solo medico, ma va ricon-
dotta all'esito di un processo che do-
vrebbe comprendere tutta I'équipe, il
malato e i suoi familiari, con I'ecce-
zione di casi particolari come le emer-
genze.! Il percorso decisionale deve
soprattutto rispettare criteri o standard
etici internazionalmente riconosciuti e
differenziati in base alla capacita
mentale del malato.

Per capacita mentale, in bioetica si in-
tende la possibilita per il malato di ca-
pire le informazioni sanitarie rilevanti
all'assunzione di decisioni, di valu-
tare le conseguenze delle scelte di
trattamento e non e di comunicare in
modo comprensibile le scelte finali24.
In tal senso la capacita mentale & pit
estensiva della pura capacita giuri-
dica di intendere e volere poiché
comprende riferimenti alle conce-
zioni valoriali del soggetto.

Nel processo decisionale i criteri etici
internazionalmente riconosciuti sono,
in ordine gerarchico decrescente, il
consenso informato nel malato “com-
petent”, le direttive anticipate nel ma-
lato “incompetent” e il miglior inte-
resse nel malato “incompetent” che
non ha redatto direttive anticipate.

Il malato “competent”

Se il malato & mentalmente capace
(“competent”) vale il criterio del con-
senso informato. Il consenso informato
va costantemente ricercato, assu-
mendo un atteggiamento proattivo di
offerta delle informazioni.'”34 Pur nel-
la fragilita che la situazione clinica di
terminalita comporta, & eticamente e
psicologicamente opportuno cercare
di ottenere un consenso, anche anti-
cipato alla sedazione terminale/pal-
liativa. Infatti, la ricerca di un consen-
so permette al malato di rimanere al
centro delle cure e di mantenere il
controllo della situazione; inoltre per-
mette al sanitario di esplorare con de-
licatezza le paure del malato e di ras-
sicurarlo sul controllo dei sintomi re-
frattari. In molti malati le paure piti an-
goscianti derivano infatti dall’aver vi-
sto in familiari e amici processi del mo-

rire contrassegnati da sofferenze in-
tense per un inadeguato controllo dei
sintomi. Tale ricordo o la paura di sof-
ferenze intrattabili sono presenti nei
malati terminali e cid rappresenta la
motivazione etica e psicologica per
esplorare la loro esistenza non appe-
na lo spazio relazionale con il mala-
to lo consenta.33

Le informazioni da comunicare al-
I'interno di questi dialoghi variano in
funzione delle richieste del malato, del-
la sua disponibilita a sostenere nel
tempo il dialogo e del contesto clini-
co. Se il contesto clinico & critico (emor-
ragie o distress respiratorio acuti) la
quantita e il dettaglio delle informa-
zioni saranno inferiori rispetto a un
contesto non critico, in cui le infor-
mazioni precedenti il consenso po-
tranno essere offerte e fornite in
modo pili dettagliato ed esteso, po-
tendo riguardare la situazione clinica
evolutiva, gli scopi, le metodiche e gli
effetti della sedazione terminale/pal-
liativa.33 Le conversazioni che ri-
guardano il futuro impiego della se-
dazione terminale/palliativa hanno
un‘importanza particolarmente rile-
vante nei malati non oncologici che ri-
fiutano la rianimazione cardio-pol-
monare o la ventilazione artificiale o
in tutti i malati in cui si prevedono gra-
vi refrattarieta di sintomi come even-
ti acuti con rischio di morte imminente
(emorragie massive, distress respira-
tori) o distress di estrema intensita.33
In linea generale e se il malato ac-
consente, & preferibile condurre que-
ste conversazioni di fine vita alla pre-
senza del/dei familiari di riferimento
per il malato in modo da massimiz-
zare la comunicazione e favorire la
condivisione delle scelte.33 E' consi-
gliato registrare in cartella clinica il
contenuto di queste conversazioni e
le decisioni finali assunte, aggiornan-
dole nel tempo.33 Per quanto ri-
guarda specificatamente il consenso
informato, in generale non si racco-
manda né I'adozione di un modulo
di consenso specifico né I'apposi-
zione della firma del malato; si ri-
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tiene sufficiente una registrazione del
consenso verbalmente espresso in
cartella clinica da parte dei curanti.!/
Nel limite del possibile & opportuno
invitare il malato a informare i suoi fa-
miliari delle decisioni prese, in modo
da facilitarne I'accettazione e ridurre
I'impatto emotivo.

Il malato “incompetent”

Se il malato non & mentalmente ca-
pace o non vuole partecipare alle de-
cisioni nel momento attuale, valgono,
sul piano etico, le direttive anticipate?*
di cui devono tenere conto i sanitari
cui competono, sul piano giuridico, le
decisioni. La EAPC sollecita con for-
za i sanitari che si occupano di malattie
in fase terminale o di malattie croni-
co-degenerative che presentano fasi
di riacutizzazioni potenzialmente le-
tali a esplorare e documentare le pre-
ferenze di fine vita avviando una pia-
nificazione anticipata delle cure.33
La pianificazione anticipata delle cure
€ un processo in cui il malato, ade-
guatamente informato delle sue con-
dizioni cliniche, formula decisioni in
merito all'attuazione di trattamenti dia-
gnostici e/o terapeutici. In particolare
il malato esprime la sua volonta di ac-
cettare o rifiutare trattamenti quali la
rianimazione cardio-polmonare, |l
supporto cardio-circolatorio, terapie an-
tibiotiche, nutrizione e idratazione
artificiali, cure palliative, sedazione ter-
minale/palliativa.33

Le direttive anticipate, denominate an-
che testamento biologico, “/iving will”,
“advance directives”, sono general-
mente costituite da due documenti
complementari: la direttiva di istruzioni
e la direttiva di delega. Nella direttiva
di istruzioni il malato esprime le sue
volonta di accettare o rifiutare deter-
minati trattamenti terapeutici in spe-
cifiche condizioni di terminalita, oltre
che altre volonta riguardanti il luogo
prescelto per la fase terminale, i riti fu-
nebri, la disposizione della salma, ec-
cetera. La direttiva di delega contiene
generalmente i nominativi di due
persone scelte dal malato a testimo-
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niare le sue volonta anticipate e a rap-
presentarlo nelle decisioni future; il
ruolo del fiduciario (“proxy”) & infatti
quello di indicare le decisioni che
avrebbe preso il malato motivandole
alla luce del suo orizzonte valoriale.33
In linea generale, pur non essendo in-
dispensabile, & consigliabile compila-
re entrambe le direttive in modo che
si integrino completandosi nei conte-
nuti. La documentazione relativa alla
pianificazione anticipata e alle diretti-
ve anticipate va conservata in luoghi
facilmente accessibili.33 Le volonta an-
ticipate del malato, le sue paure e i suoi
obiettivi di cura, cosi come quelli del-
la famiglia vanno periodicamente ri-
controllati per verificarne I'attualita o
registrare modifiche di opinione.33

Nel vigente ordinamento giuridico la
validita delle direttive o volonta anti-
cipate & controversa ma considerata
prevalentemente molto modesta no-
nostante l'art. 9 della Legge del 14
marzo 2001 di ratifica della Conven-
zione sui diritti umani e la biomedici-
na di Oviedo; vi sono pero varie pro-
poste di legge in discussione in Par-
lamento. Una vigente normativa (Leg-
ge 9/1/04 n. 6) che va nella direzio-
ne delle direttive anticipate & la legge
sull’'amministratore di sostegno, figu-
ra designata dal giudice tutelare ad as-
sumere decisioni anche sanitarie in
vece del malato; la possibilita che tale
legge da anche al malato “competent”
di designare un suo fiduciario & I'av-
vio di una tendenza giurisprudenzia-
le che avvalora tale designazione del
“proxy” e le decisioni prese dall'am-
ministratore di sostegno nel momen-
to della perdita della capacita menta-
le vanno nel senso e nella logica so-
stanziale delle direttive anticipate. Sul
piano etico le direttive sono state ri-
conosciute dal documento ad hoc del
Comitato nazionale per la bioetica del
dicembre 2003; su quello deontolo-
gico le direttive anticipate sono previste
negli art. 35, 36, 37 e 38 del Codice
di deontologia medica*’ e dall'art 38
del Codice di deontologia degli in-
fermieri.48 In assenza di tali direttive,

nel malato “incompetent” la decisio-
ne puo essere assunta dai sanitari cu-
ranti ricorrendo al giudizio sostitutivo,
basato sulle volonta e i desideri
espressi in precedenza dal malato ai
suoi cari o ai curanti.

In caso di malato mentalmente inca-
pace di cui non sia possibile disporre
di volonta anticipate o ricostruire vo-
lonta od orientamenti pregressi, 0 in
caso di situazioni d’emergenza (in
cui non sia possibile né ottenere il
consenso informato o direttive anti-
cipate né formulare un giudizio so-
stitutivo), i sanitari devono ricorrere
al criterio del migliore interesse del
malato (“best interest”), procedura
decisionale che si fonda sul bilancio
fra i benefici attesi e gli oneri previ-
sti del trattamento terapeutico per
quel dato malato secondo i principi
di beneficialita e non maleficialita. Il
“best interest” di un malato giunto
alla fase terminale con sintomi re-
frattari & rappresentato dal tratta-
mento palliativo in senso lato, com-
prensivo della sedazione terminale/
palliativa quale forma di trattamento
standard per queste condizioni di
terminalita.33
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