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Parte lll. Aspetti etici e giuridici nelle insufficienze croniche d'organo “end-stage”.
Documento di consenso per una pianificazione condivisa delle scelte di cura

Camillo Barbisan', Carlo Casonato?, Elisabetta Palermo Fabris3, Mariassunta Piccinni?®, Paolo Zatti*

Riassunto. || presente lavoro costituisce il risultato di una
valutazione del Documento di consenso sulle insufficienze
croniche d'organo “end-stage” volta a evidenziarne i princi-
pali aspetti di interesse sul piano etico e giuridico. Ci si &
proposti di analizzare la congruenza degli strumenti indivi-
duati nel Documento rispetto all'obiettivo ivi perseguito
della pianificazione condivisa delle scelte di cura. La valu-
tazione si sofferma sui seguenti aspetti: a) rilevanza del-
I'elaborazione di buone pratiche condivise dalla comunita
scientifica e possibili impatti sull’evoluzione normativa e
giurisprudenziale; b) rilevanza di strumenti operativi che
agevolino la definizione dell'appropriatezza dei percorsi di
cura, riconoscendo adeguatamente responsabilita e com-
petenze decisionali nelle scelte cliniche di fine vita dei di-
versi attori coinvolti (professionisti sanitari, pazienti, perso-
ne a questi vicine); c) coerenza della definizione degli ob-
blighi di cura del personale sanitario con l'ordinamento giu-
ridico interno; d) opportunita di considerare il ruolo di tut-
ti gli operatori coinvolti nella relazione di cura; e) coerenza
della definizione dei diritti del malato alla fine della vita con
il nostro ordinamento giuridico e rilevanza dell'approccio
di simultaneous palliative care alle cure; f) rilevanza del pro-
blema della pianificazione condivisa e congruenza degli
strumenti operativi proposti; g) rilevanza del problema del-
I'obiezione di coscienza e conformita degli strumenti di ge-
stione proposti nel documento con i risultati della riflessio-
ne bioetica e giuridica; h) considerazioni sul problema del-
le risorse disponibili.

Parole chiave. End-stage, evoluzione normativa e giuri-
sprudenziale, obiezione di coscienza, percorsi clinici assi-
stenziali, responsabilita e competenze decisionali.

Introduzione

La giurisprudenza della Corte Costituzionale!?
ha piu volte ribadito il fatto che non e, di regola, il
legislatore a poter stabilire direttamente e specifi-
camente quali siano le pratiche sanitarie ammes-
se, con quali limiti e a quali condizioni, ma che «la
pratica dell’arte medica si fonda sulle acquisizioni
scientifiche e sperimentali che sono in continua
evoluzione». La “regola di fondo” &, dunque, quella
dell’<autonomia e responsabilita del medico che,

Parte Ill. Ethical and juridical aspects in end-stage chronic or-
gan failures. A position paper on a shared care planning.

Summary. The specific target of an experts panel was to as-
sess in terms of law and ethics the compliance of a new spe-
cific decision making algorithm described in the position pa-
per proposed by the Gruppo di Lavoro Insufficienze Croniche
d’'Organo, with the main goal of the position paper consist-
ing in the shared care planning process. The following specif-
ic aspects were assessed by the experts: a) the impact on case
law and statute law of a new clinical pathway shared by sci-
entific societies in light of good clinical practice and scientif-
ic evidence; b) the relevance of all tools useful to identify the
appropriateness of care pathways, recognizing responsibili-
ties and decision-making skills related to the end of life choic-
es made by all stakeholders involved (healthcare profession-
als, patients and their beloved ones); ¢) the consistency of the
healthcare professionals duties proposed in the position pa-
per with the Italian legal order; d) the opportunity to take in-
to account the role of all healthcare providers involved in care
relationship; e) the consistency of the definition of patient
rights at the end of life as proposed in the position paper with
the Italian legal order and the relevance in this context of si-
multaneous palliative care; f) the relevance of shared care
planning and its consistency with the proposed operative
tools; g) the relevance of the conscientious objection issue
and the compliance of management tools proposed in the
position paper with the results of ethical and legal consider-
ations; h) considerations about available resources allocation.

Key words. End-stage, case law and statute law, clinical
pathway, conscientious objection, responsibilities and de-
cision-making.

sempre con il consenso del paziente, opera scelte
professionali basandosi sullo stato delle conoscen-
ze a disposizione». Da cio discende I'affermazione
da un lato dell’<autonomia del medico nelle sue
scelte professionali» e, dall’altro, dell’«obbligo di te-
ner conto dello stato delle prove scientifiche e spe-
rimentali sotto la propria responsabilita».

E, dunque, innegabile I'importanza dello svi-
luppo di buone pratiche condivise dalla comunita
scientifica, come confermano anche gli sviluppi giu-
risprudenziali in tema di colpa medica, tanto in
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ambito penale, quanto in sede civile. Lo stesso le-
gislatore ha espressamente riconosciuto la rilevan-
za del rispetto delle pratiche condivise nella comu-
nita medica. Il recente decreto Balduzzi*, per esem-
pio, dopo aver escluso la responsabilita penale per
colpa lieve dell’«esercente la professione sanitaria
che nello svolgimento della propria attivita si at-
tiene a linee-guida e buone pratiche accreditate
dalla comunita scientifica», precisa, in maniera a
dire il vero sibillina, che ai fini della responsabilita
civile «il giudice, anche nella determinazione del ri-
sarcimento del danno, tiene debitamente conto del-
la condotta di cui al primo periodo».

In questo senso, la scelta di procedere a un do-
cumento condiviso in un ambito tanto delicato e
complesso come quello delle scelte intensive/pallia-
tive alla fine della vita e senz’altro apprezzabile.
Trattare tale questione & ormai sempre meno pro-
crastinabile. Le decisioni alla fine della vita sono,
infatti, di estrema rilevanza per l'organizzazione
sanitaria, per i pazienti e per i loro familiari, non-
ché per I'impatto economico sul sistema sanitario.
Si tratta di prospettive che, pur molto diverse tra
loro, sono fortemente complementari e intercon-
nesse.

Un altro elemento di estremo rilievo riguarda
la necessita di cambiare ’approccio alle situazioni
di gravi insufficienze d’organo end-stage: anche le
questioni cliniche che ne derivano non possono piu
essere considerate solo dal punto di vista dell’or-
gano/apparato e del singolo specialista implicato: &
la prospettiva data dalla piu globale qualita della
vita del paziente che deve guidare le scelte di cura
(dove “to cure” si integra necessariamente con “to
care”), per cui sfuma la tipologia neurologica, car-
diologica, pneumologica, ecc., e si pongono proble-
mi che vanno gestiti secondo criteri piu globali e
approcci integrati.

Il presente documento & dunque particolar-
mente apprezzabile in quanto sembra costituire un
primo tentativo di seria risposta che affronti le
questioni nei termini ora indicati. Si condivide, in
particolare, la scelta di fornire criteri pitt generali
di riferimento che permettono di affrontare le cri-
ticita specifiche: dalla disattivazione dei dispositi-
vi in cardiologia, al mancato avvio o alla sospen-
sione della dialisi, alla gestione dei malati di SLA
e tutte le decisioni relative al non iniziare o so-
spendere determinati trattamenti. Tutti problemi
sempre piu rilevanti tanto per i pazienti quanto
per i singoli operatori sanitari e per 'organizza-
zione nel suo complesso.

La scelta di un documento condiviso & senz’altro
un buon punto di partenza.

Responsabilita e competenze
nelle scelte cliniche di fine vita

A fronte di condizioni/malattie potenzialmente
life-limiting o life-threatining (ovvero note per pro-
durre una limitazione della qualita della vita o che
abbiano un’alta probabilita di condurre a morte) le

scelte cliniche sono sempre particolarmente com-
plesse e critiche. Un primo punto centrale, anche
sul piano etico e giuridico, & in questo senso quello
della definizione dell’appropriatezza dei percorsi di
cura. Questo non solo sul piano dei criteri e para-
metri oggettivi, su cui il documento condiviso for-
nisce molte essenziali indicazioni, ma anche sul
piano delle competenze/responsabilita dei soggetti
coinvolti. La domanda essenziale é: chi deve e puo
decidere?

Le responsabilita sono strettamente legate alle
“competenze”. E evidente, in questo senso, quella
professionale dell’équipe sanitaria — responsabile
di fornire indicazioni cliniche ragionevolmente fon-
date su criteri standardizzati adattati al determi-
nato paziente che si ha di fronte — e lo e altrettan-
to il diritto di decidere su di sé del paziente — per-
sona su cui ricadra la decisione con essenziali ri-
svolti clinico-biologici, ma anche esistenziali.

Piu controverso sul piano giuridico e il ruolo
delle persone vicine al paziente. In questo senso
si possono registrare ruoli pit formalizzati di so-
stituzione o affiancamento (genitori, tutore, am-
ministratore di sostegno) e ruoli meno formaliz-
zati, ma comunque accomunati dalla competenza
a decidere, data dalla vicinanza al malato, e al
ruolo di «testimoni e interpreti della volonta» del-
lo stesso (su questo, v. il documento SIAARTI, in
linea con i precedenti e i successivi sviluppi giuri-
sprudenziali)®.

La prospettiva del documento in esame si po-
ne in piena sintonia con la prospettiva giuridica
appena delineata, come emerge da diversi pas-
saggi. Centrale sembra in ogni caso la metodolo-
gia con cui procedere alla pianificazione delle cu-
re che si contraddistingue per la valorizzazione di
tutte le professionalita coinvolte nella gestione
clinica (medico curante, medici ospedalieri, infer-
mieri) e per la massima considerazione per 'au-
tonomia del malato, sostenuto dalla sua rete di
prossimita (prossimi congiunti, amministratore
di sostegno, fiduciari), che possa rappresentarne
al meglio, quando necessario, interessi e volonta
secondo una visione delle cure centrate sul mala-
to e sulla sua famiglia e non piu sul medico e/o
sulla malattia.

Sugli obblighi di cura del personale sanitario

I1 dovere primario dell’équipe curante di inter-
venire a difesa della vita cede il passo al dovere di
desistere quando il processo del morire & ormai ir-
reversibilmente avviato e vi é: a) dissenso del pa-
ziente o, nel caso di paziente incosciente; b) evi-
dente sproporzione degli interventi astrattamente
prospettabili. Nasce inoltre un ulteriore obbligo
che e quello di accompagnare attraverso le ade-
guate cure palliative la persona nell’ormai incon-
trastabile processo del morire.

Questo corrisponde senz’altro al diritto vigente
in ambito civilistico, ma e valido anche sul piano
del diritto penale.
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Sugli operatori sanitari coinvolti

Risulta apprezzabile I'intento del documento di
consenso di estendere la riflessione non solo al ruo-
lo degli intensivisti e dei palliativisti, ma anche di
tutti gli altri professionisti coinvolti. Cio corri-
sponde alla necessita (tanto in termini di diritto in
senso stretto quanto in termini di etica dell’orga-
nizzazione) di una presa in carico globale del pa-
ziente, con lo sviluppo di adeguate strategie orga-
nizzative inter-unita®.

E pure condivisibile 'attenzione prestata non
solo al personale medico e alle professionalita coin-
volte nel team infermieristico, ma anche ai tecnici
delle aziende produttrici dei dispositivi di suppor-
to. Costoro spesso si interfacciano con i malati e/o
con le loro famiglie nei momenti piu cruciali, in
particolare nel caso di attivazione o disattivazione
di dispositivi di sostegno vitale.

I diritti del malato alla fine della vita
e la necessita di un nuovo approccio
(simultaneous palliative care) alle cure

In base all’ordinamento giuridico vigente il di-
ritto alla salute trova la sua fonte primaria nella
nostra Costituzione. I’art. 32, letto in combinato
disposto con gli artt. 2, 3 e 13 Cost., richiede che il
Sistema Sanitario Nazionale (SSN) si faccia pro-
motore del diritto fondamentale alla salute della
persona, intesa nella sua dimensione globale e re-
lazionale, comprendendo nella sfera di azione dei
servizi non solo il malato, ma anche le persone a
questi vicine. La giurisprudenza ha, in particola-
re, riconosciuto che la pratica terapeutica si trova
«all’incrocio fra due diritti fondamentali della per-
sona malata: quello a essere curato efficacemen-
te, secondo i canoni della scienza e dell’arte medi-
ca; e quello a essere rispettato come persona, e in
particolare nella propria integrita fisica e psichi-
ca»”; e ha, in seguito, precisato che il «consenso in-
formato, quale espressione della consapevole ade-
sione al trattamento sanitario proposto dal medi-
co», deve considerarsi «principio fondamentale in
materia di tutela della salute», trovando fonda-
mento negli artt. 2, 13 e 32 Cost. e avendo una
«funzione di sintesi di due diritti fondamentali
della persona: quello all’autodeterminazione e
quello alla salute»®.

Con riferimento al caso piu specifico del mala-
to giunto al termine della sua esistenza, anche a
partire dalla legislazione di settore®, si possono
dunque individuare alcuni diritti, che vengono di
seguito elencati secondo una scansione logico-tem-
porale che non deve pero fare perdere di vista la
dimensione circolare e “simultanea” dei singoli
aspetti isolati:

¢ diritto di accesso alle cure intensive pit appro-
priate;

e diritto di accesso alle cure palliative piu appro-
priate;

¢ diritto a essere ascoltati e coinvolti ai fini del-
I'individuazione del percorso clinico-assisten-
ziale pit adeguato alle proprie esigenze, biso-
gni, preferenze, aspirazioni;

¢ diritto a ricevere tutte le informazioni necessa-
rie a poter adeguatamente partecipare alle de-
cisioni cliniche e a poter effettuare le necessarie
scelte relative alla propria esistenza anche nel-
la fase finale;

e diritto all’autodeterminazione sul proprio corpo;

e diritto a che le persone vicine al malato siano
messe nella condizione di meglio assistere e ac-
compagnare la persona morente;

e diritto di scegliere il luogo e il contesto di cura
piu appropriato per la fase finale della malattia.

Le procedure decisionali consigliate nel docu-
mento, sia nelle aree tematiche (per es., con riferi-
mento alle insufficienze cardiache) sia nel sistema
di valutazione finale, sembrano particolarmente in
sintonia con i principi cardine della relazione me-
dico-paziente emergenti dall’intero ordinamento
giuridico.

Da questo punto di vista, & auspicabile che I'at-
tuale sistema organizzativo di cura e assisten-
za — troppo spesso basato, anche a partire dalla
normativa vigente, su logiche “binarie” che preve-
dono l'intervento attivo da un lato, e I'intervento
di desistenza con la palliazione dall’altro — sia su-
perato introducendo la pratica delle cure palliati-
ve simultanee (simultaneous palliative care), che
consente di affrontare al contempo e in modo ade-
guato il problema delle cure proporzionate, della
qualita della vita, della strategia organizzativa e
della qualita/dignita del morire.

Sulla pianificazione condivisa

L’accento che il documento pone sulla c.d. pia-
nificazione anticipata delle cure (advance care
planning) & in sintonia con i principi desumibili
dall’ordinamento giuridico. Lo stesso Comitato Na-
zionale per la Bioetica (CNB) ha sottolineato I'im-
portanza che una tale pianificazione sia incorag-
giata e che sia avviata al momento e nel contesto
appropriato. Il documento porta un notevole con-
tributo a questa esigenza, apprezzabile soprattut-
to nella proposta di strumenti operativi/attuativi
(per esempio I’albero decisionale proposto per in-
dividuare il momento opportuno per la discussione
delle decisioni sulle cure di fine vita).

Posto che non esiste ancora, né nella normativa
né nella letteratura del nostro Paese, un termine
condiviso per riferirsi a questa pratica di “advance
care planning”, si propone di sostituire il termine
“pianificazione anticipata delle cure” (la pianifica-
zione € in fondo sempre anticipata) con “pianifica-
zione condivisa delle cure”. Riteniamo importante
inserire I'aggettivo “condiviso” per due essenziali
motivi. La condivisione, senza nulla togliere al ruo-
lo propulsivo dei professionisti sanitari, € anzitutto
una forte garanzia per evitare che il paziente sia
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sottoposto a trattamenti sproporzionati in eccesso
(decisioni prese, magari nelle ben descritte condi-
zioni di “paralisi prognostica”, in base alla sensibi-
lita personale del singolo medico); in secondo luogo,
e strumento di garanzia che il paziente sia sottopo-
sto a trattamenti che lui stesso avrebbe considera-
to proporzionati, contro il pericolo che le scelte del-
I’équipe sanitaria siano guidate da sole esigenze di
efficienza e razionalizzazione della spesa sanitaria.

L'obiezione di coscienza

Il nostro ordinamento non disciplina ipotesi
specifiche di obiezione di coscienza per il caso di
decisioni di fine vita, né sarebbe possibile una di-
sciplina generale analoga, per intenderci, a quella
prevista per l'interruzione volontaria della gravi-
danza (IVG) o la procreazione medicalmente assi-
stita (PMA). L'operatore sanitario che lavori in si-
tuazioni critiche non puo, in effetti, sapere a prio-
ri se e in quali casi una richiesta del paziente po-
tra essere contraria ai dettami della propria co-
scienza. I1 CNB e la dottrina giuridica hanno pe-
raltro richiamato a una distinzione che pare ap-
prezzabile anche sul piano degli obblighi interna-
zionali dell’Ttalia tra ipotesi normate di obiezione
di coscienza (IVG e PMA) e ipotesi non normate,
in cui la c.d. clausola di coscienza discende diret-
tamente dalla Costituzione e, primariamente, dal-
la deontologia (cfr. lo stesso giuramento di Ippo-
crate: «osservando le norme [...] giuridiche che non
risultino in contrasto con gli scopi della mia pro-
fessione»). L'invocazione dalla clausola di coscien-
za sarebbe ammissibile anche nei casi in cui non
esista una precisa disposizione normativa che ne
disciplina I’esercizio, ma in questi casi diviene con-
dizione essenziale, per l'esercizio del diritto ad
astenersi, che sussistano le condizioni volte a non
pregiudicare i diritti altrui. Dunque, il documento
e totalmente in linea con la riflessione giuridica su
questi temi, laddove si richiede che in caso di obie-
zione di coscienza debba essere assicurata la di-
sponibilita di un altro medico o tecnico.

Il problema delle risorse disponibili

Due degli statement etici conclusivi (n. 3 e n. 8)
fanno riferimento al problema delle risorse. Lo sta-
tement n. 3* inserisce il riferimento alle risorse
nella pianificazione delle cure, come applicazione
del criterio di giustizia; il n. 8%* lo considera in ter-
mini piu generali come dovere di cercare la mi-

* Statement 3. La pianificazione anticipata delle cure dovra
tener conto dei principi di autodeterminazione, beneficialita/non
maleficialita e giustizia; quest’ultima va intesa non solo verso il
singolo ma anche verso la collettivita in termini di una corretta
allocazione delle risorse.

** Statement 8. In termini di giustizia distributiva e etica-
mente doveroso e scientificamente appropriato ricercare co-
stantemente la migliore allocazione delle risorse disponibili.

gliore allocazione delle risorse, conseguente a un
principio di giustizia distributiva.

La questione sembra quindi posta su due pia-
ni, entrambi riferibili all’applicazione di un prin-
cipio di giustizia, ma ciascuno operante su un li-
vello logico diverso.

I1 primo considera la questione al livello del ca-
so singolo, sul piano dell’esistente. Qui l'inclusio-
ne nella scelta delle cure del riferimento alle ri-
sorse disponibili e di fatto ineludibile, sia nel caso
di conflitto tra pit1 destinazioni per risorse che non
ne consentono la soddisfazione totale, sia nel caso
di richiesta di cure costose, ma prevedibilmente
inefficaci. I criteri di giudizio sono omogenei, in
quanto potranno muovere dalla valutazione di ade-
guatezza per poi spostarsi su criteri di giustizia e
priorita con riguardo alla platea dei bisogni pre-
senti, o dei bisogni futuri dello stesso ordine, e al-
le risorse a essi destinabili.

Nel secondo piano, il livello logico & diverso per-
ché il principio di giustizia richiede di essere appli-
cato non a bisogni singoli, ma a classi di bisogni,
quindi di confronto tra pratiche mediche che posso-
no doversi contenere o sacrificare a favore di altre;
e, uscendo dall’'universo sanitario, puo prendere in
considerazione il rapporto tra I'intera classe dei bi-
sogni sanitari rispetto a classi concorrenti e quindi
la questione e contenimento o espansione dell’uni-
verso delle prestazioni mediche rispetto ad altre
prestazioni di welfare o ad altre spese pubbliche.

In entrambe le prospettive sorge il problema del-
la competenza a decidere, che non & piu soltanto me-
dico-scientifica, o puo non esserlo affatto, visto che il
confronto tra classi di bisogni & questione etica e po-
litica che coinvolge il problema del consenso sociale.

Dal punto di vista giuridico, il problema delle
risorse e parte rilevante della costruzione del di-
ritto alla salute come diritto alle cure, in modo
omogeneo a quello di altri diritti fondamentali che
esigono impiego e distribuzione di risorse; se da un
lato non puo essere trascurato il problema delle ri-
sorse scarse, dall’altro si pone la questione di una
garanzia di livelli essenziali, che diventa anche un
limite alla discrezionalita del legislatore, il quale
dovrebbe spostare risorse da impieghi non essen-
ziali a quelli non comprimibili.

Si tratta di un tema complesso sul quale forse
non e opportuna una precisazione normativa, es-
sendo preferibile stare ai principi costituzionali e
alle decisioni della Corte Costituzionale.

Una disciplina della relazione di cura puo a sua
volta limitarsi a stabilire il criterio di adeguatezza
delle cure e di proporzionalita, che consentono di ri-
solvere anche questioni come quella della richiesta
da parte del paziente di cure inutili e impegnative.
La previsione espressa in questi casi puo essere fon-
te di interpretazioni eccessive e quindi rischiosa. Si
potrebbe forse prevedere espressamente il dovere di
motivare la limitazione o la cessazione della cura,
ma questo rientra necessariamente nella consen-
sualita del rapporto, nel dovere di diligenza del me-
dico e nel dovere di correttezza che caratterizza ogni
relazione giuridica in senso ampio contrattuale.
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