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ﬁ F M H Queste direttive fanno parte del codice deontologico della FMH.

SBK L'’Associazione svizzera delle infermiere e degli infermieri (ASI)
raccomanda a tutti i suoi membri e a tutto il personale
AS] infermieristico di metterle in atto e di rispettarle.
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. PREAMBOLO

La questione delle cure palliative ¢ stata analizzata dall’ASSM in varie direttive
medico-etiche pubblicate negli scorsi anni. Le definizioni e la cognizione esatta
del concetto di cure palliative sono discordanti, e la loro importanza nell’attivita
medica e oggetto di dibattiti. Per questa ragione I’ASSM ha deciso di elaborare di-
rettive distinte centrate su questa tematica.

Accanto agli indiscutibili successi legati ai progressi e all’evoluzione della medi-
cina constatiamo il moltiplicarsi di situazioni mediche di grande complessita. La
crescente specializzazione porta parzialmente a una concezione e a metodi di as-
sistenza vieppiu frammentari che tendono a far perdere di vista la qualita di vita
del paziente! e la sua sofferenza. La qualita di vita non ¢ in primo luogo una no-
zione medica, bensi un concetto determinato contestualmente; 1’'opinione del
paziente a pertanto decisiva. Le cure palliative considerano sempre, in aggiunta
ai sintomi fisici, anche gli aspetti psichici, sociali e spirituali, e tentano di preser-
vare, per tutta la durata della malattia e fino alla morte, una qualita di vita se pos-
sibile ottimale per il paziente affetto da un male incurabile, che minaccia la sua
sopravvivenza, oppure da una malattia cronica ed evolutiva. Questo vale in parti-
colare anche in neonatologia, in medicina intensiva, in geriatria e in psichiatria.

Queste direttive si prefiggono di promuovere l'introduzione di cure palliative
nella pratica medica quotidiana e in tutte le specialita,? anche in situazioni in
cui sono ancora concepibili altre opzioni terapeutiche e assistenziali. Lo scopo ¢
di incoraggiare una condotta che riconosce i limiti della medicina e che accetta
la morte di un paziente e il sentimento di impotenza che predomina in caso di
decesso.

1 Benché nei testi i gruppi di persone menzionati vengano citati solo nella forma maschile, si fa
riferimento sempre a entrambi i sessi.

2 Con I'introduzione nel Codice deontologico della FMH, le direttive diventano vincolanti per i membri
della FMH.



1. DIRETTIVE

1. Definizione

Nell’ambito di un approccio globale le cure palliative comprendono un tratta-
mento e un’assistenza approfonditi di persone colpite da malattie incurabili op-
pure da patologie che mettono in pericolo la loro vita o che sono croniche ed
evolutive. Con questo tipo di cure ci si propone di mantenere alta, per quanto
possibile, la qualita di vita del paziente. Cid comprende 'accompagnamento dei
prossimi. Con le cure palliative si tenta di alleviare le sofferenze e, in conformita
con i desideri del paziente, di tenere in debito conto anche gli aspetti sociali, mo-
rali, spirituali e religiosi. Tali cure, quando sono di grande qualita, sottostanno
a conoscenze e a metodi di lavoro professionali, e vengono prodigate, nei limiti
del possibile, nel posto auspicato dal paziente. Se assumono il loro senso pit pro-
fondo al momento dell’agonia e della morte, le cure palliative andrebbero co-
munque proposte al paziente in anticipo, nella fase precoce della sua malattia,
anche parallelamente alle misure curative.

In modo pit circostanziato cio indica che le cure palliative:

- tengono in alta considerazione la vita e conferiscono dignita alla morte;

— rispettano la dignita e I'autonomia del paziente e pongono le sue priorita al
centro delle cure;

- sono proposte a prescindere dall’eta del paziente che soffre di una malattia
incurabile ed evolutiva;

- tentano di alleviare il piu possibile sintomi difficilmente sopportabili, quali
dolore, difficolta respiratorie, nausea, angoscia o confusione;

— contemplano ugualmente misure di riabilitazione, diagnostiche e terapeuti-
che atte a migliorare la qualita di vita del paziente;

— sostengono i prossimi nella gestione della malattia e nell’affrontare il
proprio dolore.

2. Campo di applicazione

Le cure palliative sono integrate nel trattamento di tutte le malattie incurabili o,

in qualita di complemento alle cure, in situazioni dall’esito incerto:

- indipendentemente dall’eta del paziente (dal prematuro o neonato all’an-
ziano):

— nel contesto dell’assistenza a domicilio (per esempio, servizi ambulatori) e
delle istituzioni ospedaliere;



— in tutti i settori della medicina e delle cure;
— nel lavoro interattivo tra medici, infermieri, assistenti sociali, terapeuti,
assistenti spirituali, prossimi® e volontari.

3. Aspetti generali delle cure palliative

La questione delle cure palliative ¢ parte integrante di tutti i settori della medi-
cina. I trattamenti curativi e le cure palliative sono spesso complementari e for-
mano un tutt'uno. Questo spiega perché non esistano precise linee di demarca-
zione tra approccio curativo e palliativo. L'elemento decisivo risiede soprattutto
nel mutato atteggiamento del paziente e del personale curante nella definizione
dell’obiettivo terapeutico. Nell’approccio palliativo ci si concentra sull’evoluzione
della malattia, sul destino individuale del paziente, sul suo ambiente circostante,
sul suo passato, sulla sua fede o sulle sue convinzioni personali, in particolare sul
suo atteggiamento e i suoi sentimenti di fronte alla sofferenza, all’agonia e alla
morte (concezione bio-psico-sociale della malattia).

A volte, tuttavia, le cure palliative sono oggetto di malintesi, di aspettative irra-
gionevoli e di pericoli:

Sono frequenti i malintesi seguenti:

— tutti i gravi sintomi possono essere leniti a sufficienza in qualsiasi momento;
— tutti i trattamenti che alleviano i sintomi sono di per sé cure palliative;

— le cure palliative si limitano all’accompagnamento dei morenti;

— le cure palliative rappresentano una rinuncia ai trattamenti curativi.

Delle aspettative irragionevoli fanno parte:

— lariduzione delle domande di suicidio assistito o di eutanasia attiva in
qualunque situazione;

- la morte che puo essere influenzata in modo tale da essere sempre una
morte dolce.

I principali pericoli sono che le cure palliative:

— siriducano alla prescrizione di oppioidi;

— siano affidate unicamente agli specialisti;

— siano dispensate al posto di opzioni terapeutiche ragionevoli;

— siano prodigate, per motivi economici, al posto di misure indicate dal punto
di vista medico.

3 Sono considerati prossimi, ai sensi di queste direttive, soprattutto i congiunti o i partner ed i parenti o
amici particolarmente vicini al paziente.



4. Valori fondamentali e comportamenti
I seguenti valori fondamentali e i comportamenti sono particolarmente signifi-
cativi nell’ambito delle cure palliative.

4.1. Dignita del paziente

La dignita ¢ inerente all’essere umano, non ¢ dunque connessa con un dato stato
di coscienza dell'uomo o con un contesto specifico. In questo senso, un essere
umano non puo mai essere privato della sua dignita, la quale deve essere rispet-
tata in-condizionatamente. Cido nondimeno, in una situazione di debolezza — per
esempio, in caso di malattia avanzata o in fin di vita — il paziente diventa alquanto
vulnerabile, e il rispetto della sua dignita puo essere facilmente compromesso.

In particolare il personale curante e gli accompagnatori portano rispetto alla di-

gnita del paziente quando:

— considerano il paziente affetto da una malattia incurabile o in fin di vita
nella sua unicita e hanno riguardo per la sua individualita;

— tengono conto della vulnerabilita del paziente con il loro comportamento e
in ogni forma di comunicazione;

- si pongono domande sul senso, sulla contraddittorieta e sulla fine della vita
e danno al paziente la possibilita di affrontare insieme a loro le questioni
esistenziali.

Il rispetto della dignita di una persona comporta il rispetto della sua autonomia.

4.2. Autonomia

Con il termine autonomia si intende la facolta di una persona di esprimere la pro-
pria volonta e di vivere in conformita con i suoi valori e le sue convinzioni. L'au-
tonomia di una persona risulta dal suo livello di informazione, dalla sua situa-
zione presente e dalla sua disponibilita e capacita di assumersi la responsabilita
della propria vita e della propria morte. La nozione di autonomia implica altresi
la nozione di responsabilita nei confronti del prossimo.

Per il personale curante il rispetto dell’autonomia del paziente sottintende che:

— deve tenere conto del contesto biografico della persona ammalata;

— mnon deve perdere d’occhio la dinamica familiare;

— deve informare il paziente e i suoi prossimi in modo molto chiaro e franco;

— deve accertarsi che le informazioni siano state veramente capite;

- deve ripetutamente appurare se la volonta del malato sia stata compresa e,
nei limiti del possibile, se se ne sia tenuto conto;

— deve orientare le sue decisioni in base ai valori e alle volonta* espresse in pre-
cedenza, oralmente o per iscritto, dal paziente incapace di discernimento.

4 Vedi «Direttive anticipate». Direttive medico-etiche e raccomandazioni dell’ASSM.



5. Processi decisionali

Il paziente in grado di intendere e di volere® decide dell’applicazione, dell’inter-
ruzione o della sospensione di una prospettata misura medica, dopo essere stato
informato in modo esauriente e comprensibile (informed consent). I dati che il
paziente necessita per prendere una decisione sono elaborati di regola dal perso-
nale curante. Il risultato che ci si prefigge ¢ di giungere a una decisione che tutte le
persone interessate siano in grado assumersi. Le decisioni importanti sono messe
per iscritto, riesaminate regolarmente e, se necessario, adattate.

Nei limiti del possibile il paziente deve disporre di tempo sufficiente per prendere
la decisione. Vanno considerati i fattori che possono influenzare la sua decisione,
per esempio le aspettative di terzi o il sentimento di essere di peso per gli altri.

Sono particolarmente laboriose le situazioni in cui il paziente non ¢ piu in grado
di intendere e di volere in relazione a una misura medica. Il medico curante deve
assicurarsi che venga accertata l'esistenza di direttive anticipate. Se il paziente
non si € espresso in merito alla misura medica in questione, il personale curante
redige un piano di trattamento coinvolgendo anche la persona con diritto di
rappresentanza.® Laddove possibile, anche la persona incapace di intendere e di
volere viene coinvolta nel processo decisionale. La decisione in merito alla pro-
posta di trattamento viene infine presa dal rappresentante, secondo la volonta
presunta e gli interessi del paziente. In tal modo una grande responsabilita grava
su una persona fortemente coinvolta dal punto di vista emotivo. L'obiettivo pri-
mario sarebbe quindi di ottenere, in relazione alla proposta di trattamento, un
consenso condiviso da tutte le parti in questione.

Di fronte a decisioni estremamente difficili puo rivelarsi utile richiedere un sup-
porto etico.”

5 La capacita di intendere e di volere & valutata in base a un'azione precisa e al suo grado di complessita.
Il discernimento e determinato al momento in cui si prende la decisione. Anche i minori e le persone
sotto tutela possono essere capaci di discernimento per quanto concerne |'accettazione o il rifiuto di un
trattamento.

6 In caso di misure mediche, le seguenti persone hanno diritto, nell’ordine, di rappresentare la persona
incapace di discernimento: 1. le persone designate nelle direttive del paziente o nel mandato precauzio-
nale; 2. il curatore con diritto di rappresentanza in caso di provvedimenti medici; 3. il coniuge o partner
registrato che vive in comunione domestica con la persona incapace di discernimento o le presta di
persona regolare assistenza; 4. la persona che vive in comunione domestica con la persona incapace di
discernimento e le presta di persona regolare assistenza; 5. i discendenti; 6. i genitori o 7. i fratelli e le
sorelle, se prestano di persona regolare assistenza alla persona incapace di discernimento (art. 378 CC).
Per i pazienti che vengono sottoposti a trattamenti medici nell'ambito di un ricovero a scopo di assi-
stenza si applica I'art. 434 CC.

7 Vedi «Supporto etico in medicina». Raccomandazioni dell’ASSM.
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6. Comunicazione

Una comunicazione aperta, appropriata ed empatica con il paziente e, se questi
lo desidera, con i suoi prossimi ¢ di grande importanza nella terapia e nell’assi-
stenza palliative. Spiegazioni facili a capirsi, date ripetutamente e gradualmente,
permettono al paziente di maturare aspettative realizzabili, nonché una volonta
propria e decisioni autonome. Cio presuppone che il paziente sia trattato con
empatia e con sincerita, e che gli siano prospettate esplicitamente le possibilita e
i limiti del trattamento e delle cure palliative. A volte il paziente respinge il con-
fronto diretto con la sua malattia. Questo atteggiamento va rispettato. Permette
infatti al malato di nutrire speranze che possono essergli di aiuto nell’affrontare
una situazione gravosa. La speranza ha un valore proprio, in grado di generare
effetti palliativi.

Quando i prossimi hanno l'intenzione di tacere al paziente le cattive notizie o,
al contrario, quando non tengono conto del suo diniego della malattia, occorre
tematizzare le ragioni di simili atteggiamenti. Il diritto del paziente di essere in-
formato in maniera realistica o di prediligere I'ignoranza ¢ prioritario rispetto ai
desideri dei prossimi. In situazioni difficili da gestire le persone a lui vicine pos-
sono comunque beneficiare di un sostegno.

L'assistenza di persone gravemente ammalate o in fin di vita racchiude un forte
rischio di tensioni e conflitti tra il paziente, i prossimi e il personale curante. Un
livello di informazione uguale per tutti, discussioni regolari e la designazione di
una persona di riferimento possono contribuire ad allentare le tensioni e a sor-
montare i conflitti.

7. Continuita e interattivita dell’approccio interdisciplinare?®
Nell’ambito delle cure palliative capita sovente che, oltre ai medici e al perso-
nale curante, anche altri professionisti® e volontari svolgano un ruolo di primo
piano nell’assistenza e nei rapporti con il malato. L'accettazione e la stima reci-
proche sono una condizione inderogabile per una collaborazione efficace. Que-
sto dato di fatto presuppone la percezione e I'ammissione dei propri limiti e delle
proprie possibilita.

Garantire la continuita del trattamento e dell’accompagnamento rappresenta
una sfida particolare. E’ perd possibile raccogliere questa sfida, grazie al lavoro
interattivo di tutti i professionisti coinvolti - non solo in seno alle istituzioni,
ma anche tra medico di famiglia, servizi ambulatori e stazionari e istituzioni. Il

8 L'approccio interdisciplinare va inteso come la collaborazione tra varie discipline, ma anche come la
collaborazione tra diversi gruppi professionali.

9 Fra gli altri professionisti vanno annoverati gli psicoterapeuti, gli ergoterapeuti, gli arte-terapeuti,
i musico-terapeuti, i nutrizionisti, gli assistenti spirituali rappresentanti le varie confessioni e credenze
e interpellati in base ai desideri del paziente, gli psicoterapeuti e gli assistenti sociali.



coordinamento ¢ assicurato da una persona di riferimento che ¢ l'interlocutore
del paziente. Il medico di famiglia svolge in questo contesto un ruolo essenziale.

L'esigenza di una collaborazione interdisciplinare non esenta i medici curanti, il
personale curante e gli altri professionisti della salute dalla loro responsabilita in
materia di decisioni e di misure prese nell’ambito delle loro rispettive competenze.

8. Cure palliative in settori specifici della medicina

Le cure palliative somministrate allo scopo di alleviare i sintomi, ma anche in
qualita di ausilio per sopportare una malattia, possono essere indicate in tutte le
patologie croniche. Il trattamento ottimale della malattia di base ¢ spesso il mezzo
migliore per lenire i sintomi; gli approcci curativi e palliativi sono complemen-
tari. Numerose malattie, quali le malattie cardiache, polmonari o renali croniche,
ma anche le malattie neurologiche, possono condurre, oltre che all’invalidita o
all’aumento della dipendenza, anche a situazioni pericolose per la vita. In questi
casi le cure palliative significano non solo che la qualita di vita ¢ mantenuta gra-
zie a misure di sostegno e di alleviamento, ma anche che le possibili complica-
zioni e le situazioni acute sono anticipate e discusse nella fase precoce della ma-
lattia (Advance Care Planning).!®

8.1. Cure palliative in pediatria

Le cause dei decessi durante I'infanzia e ’adolescenza si distinguono nettamente
da quelle che portano alla morte nell’eta adulta. Sono di conseguenza differenti
anche le ripercussioni sull’accompagnamento palliativo del giovane malato e
della sua famiglia. In funzione dell’eta, della malattia e della causa del decesso, si
possono differenziare tre categorie: prematuri e neonati, bambini e adolescenti e
bambini portatori di handicap gravi.!!

Prematuri e neonati?

Una buona meta dei casi di decesso durante I'infanzia concerne i neonati, so-
prattutto per ragioni di prematurita e di malattie o0 malformazioni congenite.
Capita di frequente che decisioni di capitale importanza debbano essere prese in
urgenza. Per i genitori circostanze del genere sono enormemente difficili, poiché

10 Cio include, per esempio, le discussioni relative alle indicazioni per ulteriori interventi medicamentosi,

i ricoveri in ospedale, i trasferimenti, gli interventi chirurgici, i soggiorni in unita di cure intensive, le
misure di ventilazione artificiale o di rianimazione.

11 La nozione di bambino che utilizzeremo d’ora innanzi ricopre anche la nozione di adolescente.

12 Vedi le raccomandazioni «Perinatale Betreuung an der Grenze der Lebensfahigkeit zwischen 22 und 26
vollendeten Schwangerschaftswochen». Schweiz Arztezeitung. 2002; 83(29/30): 1589-95; vedi
Cignacco E, Stoffel L, Raio L, Schneider H, Nelle M. «Empfehlungen zur Palliativpflege von sterbenden
Neugeborenen». Z Geburtsh Neonatol. 2004; 208: 155-160; vedi «Grenzfragen der Intensivmedizin»
(non disponibile in italiano). Direttive medico-etiche dell’ASSM; vedi «Behandlung und Betreuung von
zerebral schwerst geschédigten Langzeitpatienten» (non disponibile in italiano). Direttive medico-etiche
dell’ASSM.

11
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non hanno avuto il tempo di familiarizzare né con il bambino né con la situa-
zione medica. Il loro coinvolgimento nel processo decisionale deve percio essere
improntato alla massima prudenza.

In neonatologia vanno pertanto osservati i seguenti punti:

E utile prendersi tutto il tempo che occorre prima di giungere a una decisione.
Misure provvisorie di mantenimento della vita possono essere di grande aiuto.
Nella decisione ¢ opportuno tenere conto degli eventuali strascichi derivanti
dalla sopravvivenza del bambino. Bisogna inoltre considerare il fatto che
per questa categoria di pazienti definire la prognosi ¢ particolarmente proble-
matico.

Le possibili complicazioni vanno discusse per tempo.

11 controllo appropriato del dolore e dei sintomi richiede un’attenzione parti-
colare, poiché ¢ molto complesso individuare il dolore nei pazienti apparte-
nenti a questa categoria.

Alla morte di un bambino i genitori devono beneficiare del tempo e dello spa-
zio necessari per prendere commiato. L'equipe curante li accompagna in que-
sta triste incombenza.

L'inumazione di bambini nati morti o di prematuri ¢ un elemento importante
nell’elaborazione del lutto. Le famiglie devono essere sostenute, consigliate e
accompagnate.

Bambini e adolescenti

Le cause principali della morte di bambini e adolescenti sono, in aggiunta agli in-
cidenti e ai suicidi, i tumori maligni e i problemi cardiaci, nonché le conseguenze
di malattie contratte nel periodo neonatale.

Nell’assistenza palliativa dei bambini gli elementi che seguono hanno un ruolo
fondamentale:

11 bambino ¢ al centro dell’attenzione e va coinvolto nelle decisioni, compa-
tibilmente con la sua eta, il suo sviluppo, il suo stato e i suoi bisogni.'?

Il bambino deve essere considerato nel contesto familiare.

Il bambino ammalato continua a svilupparsi e serba bisogni legittimi e sani
legati alle sue abitudini. E pertanto essenziale farlo evolvere in un ambiente
adatto alla sua eta (per esempio, autorizzarlo a frequentare la scuola o 1'asilo).
Il bambino in fin di vita deve avere I'opportunita di portare a termine le sue
ultime cose.

I rituali di addio sono di grande importanza per la famiglia colpita dal lutto.
La famiglia, ivi compresi i fratelli e le sorelle, deve essere sostenuta.

| minori possono essere ritenuti in grado di intendere e di volere nell’acconsentire a un trattamento.
La capacita di discernimento & valutata in funzione della situazione concreta e dell’atto concreto
(consenso).



Bambini portatori di handicap gravi™

L'assistenza di bambini affetti da gravi handicap fisici e mentali, congeniti o ac-
quisiti, rappresenta una sfida particolarmente impegnativa e gravosa. Questi
bambini sono spesso assistiti in istituzioni socio-pedagogiche di lunga durata.

In questo ambito vanno osservati i seguenti punti:

— Oltre all’approccio socio-pedagogico ¢ di primaria importanza il depistaggio
di sintomi alleviabili e solitamente sottovalutati, in particolare il dolore. Per
questa ragione deve essere tutelato ’accesso a un’adeguata assistenza medica
e alle cure.

— I trattamento di questi bambini richiede determinate conoscenze. Occorre
utilizzare strumenti specifici, per esempio per valutare il dolore.

8.2. Cure palliative in medicina intensiva

L'equipe curante di un servizio di cure intensive lotta per mantenere in vita un
paziente, pur sapendo che le probabilita di decesso sono piuttosto alte. A volte
I'incertezza si protrae a causa delle crescenti possibilita terapeutiche. In tali situa-
zioni, di fronte all’insicurezza legata alla prognosi, I'equipe curante ¢ portata a
prendere in considerazione, parallelamente alle misure terapeutiche, anche mi-
sure palliative.

Le cure palliative in medicina intensiva significano in particolare:

— che a tutte le altre misure mediche si integri un controllo adeguato del
dolore e dei sintomi:

— che la questione delle possibili complicazioni ¢ affrontata per tempo;

— che sono discussi l'intensita e i limiti della terapia, nonché le aspettative
del paziente relative al trattamento dispensato in fin di vita;

— che i processi decisionali e ’adattamento degli obiettivi terapeutici sono
perseguiti anche se il tempo stringe;

- che, nei limiti del possibile, il paziente e i suoi prossimi sono informati in modo
trasparente della gravita della malattia e della probabilita di un esito letale.

8.3. Cure palliative in oncologia

Contrariamente alle affezioni degenerative croniche, sulla base delle nostre per-
cezioni, a tutt’oggi tendiamo ad associare il «cancro» all’incurabilita e alla morte.
Questa dimensione metaforica suggestiona il paziente, i suoi prossimi e chi lo
assiste. Anche in un contesto in cui per tutte le persone implicate dovrebbero
prevalere le misure palliative, la difficolta di gestire una situazione irrimediabile
puo spingere i medici curanti e i pazienti a intraprendere nonostante tutto una
terapia oncologica poco promettente. L'eccesso di zelo terapeutico puo sfociare

14 Vedi «Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatienten»
(non disponibile in italiano). Direttive medico-etiche del’ASSM
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nell’omissione degli aspetti palliativi. Il medico deve anzitutto tenere presente
che spesso una siffatta proposta terapeutica serve solo a rendere pitt sopportabile
il sentimento di impotenza. Affinché il malato di cancro, mosso da un’aspetta-
tiva illusoria, non decida di sottoporsi a una terapia votata al fallimento e con ef-
fetti secondari pesanti, ¢ essenziale che sia messo adeguatamente al corrente dei
vantaggi e degli inconvenienti di una terapia mirante a ridurre il tumore, non-
ché delle possibilita e dei limiti delle cure palliative.

In merito alle cure palliative in oncologia occorre sottolineare che:

— Un cancro incurabile e una malattia con durata di vita limitata, le cui conse-
guenze si manifestano a livello fisico, psichico e sociale.

— Il paziente deve essere informato convenientemente della prognosi con o
senza terapia e del possibile declino della sua qualita di vita, dovuto agli ef-
fetti secondari della terapia. Al paziente si possono proporre chemioterapie e
radioterapie non solo a scopo curativo, ma anche palliativo. L'atteso benefi-
cio di una terapia e i disturbi dovuti agli effetti secondari devono essere sop-
pesati con cura e discussi con il paziente.

— Sipuo evitare 'introduzione sequenziale degli approcci curativi e palliativi, se
un controllo adeguato e competente dei sintomi viene effettuato nel momento
in cui esistono ancora possibilita di guarigione e se il decorso viene anticipato
adeguatamente.

— Tensioni e conflitti tra pazienti, personale curante e familiari sono frequenti.
Di regola dipendono da aspettative dissimili o inattuabili. Soltanto con un’in-
formazione ripetuta e veritiera le persone direttamente interessate sono in
grado di nutrire aspettative realistiche.

— Rifiutarsi di persistere in una lotta interminabile contro il cancro da al paziente
e ai suoi prossimi spazio e tempo per prendere commiato e per regolare gli ul-
timi affari importanti.

8.4. Cure palliative in geriatria®®

La terza eta e spesso accompagnata da malattie croniche e multimorbilita. Grazie
ai progressi della medicina esistono oggi numerose opportunita di interventi e
terapie altamente sofisticati. Il paziente geriatrico affetto da varie malattie soma-
tiche corre il rischio di essere visto come una somma di disturbi organici; poiché
ogni disturbo ¢ curato separatamente, le prescrizioni mediche si accumulano. Le
cure palliative sostengono 1'approccio geriatrico, dando sistematicamente nuovo
valore al senso di un trattamento, alla volonta del paziente e alle interazioni. L'in-
dicazione di un intervento deve essere valutata non solo in termini di fattibilita
medica, ma soprattutto in relazione alle ripercussioni sulla qualita di vita e alla
conquista di una certa autonomia. D’altro canto, ’eta del paziente non giustifica
affatto che si tralascino le altre opzioni terapeutiche.

15 Vedi «Trattamento e assistenza delle persone anziane in situazione di dipendenza». Direttive medico-
etiche e raccomandazioni dell’ASSM.



I pazienti di eta avanzata soffrono spesso di dolori cronici che non sono curati
come dovuto, dato che i pazienti stessi e I’equipe curante li considerano un fatto
ineluttabile. La valutazione del dolore per mezzo di strumenti adeguati ¢ in ogni
modo importante, in particolare nel caso di pazienti affetti da demenza, al fine
di alleviare convenientemente le sofferenze.

Le persone anziane, per lo pitt quelle con multimorbidita, esprimono spesso il de-
siderio di morire. Di fronte a tale situazione, il personale curante ha il compito
di esaminare a fondo cosa si cela dietro tale desiderio, alleviare i sintomi diffi-
cilmente sopportabili nonché riconoscere e curare eventuali casi di depressione.
I desideri di morte non vanno intesi principalmente come desideri di suicidio,
bensi come espressione di un bisogno esistenziale.

Quando la facolta di comunicazione di un paziente ¢ alterata, le espressioni non
verbali della sua volonta, per esempio il rifiuto di cibo o di farmaci, devono es-
sere rispettate, una volta escluse le cause curabili.'® Le volonta espresse per iscritto
dal paziente in un periodo precedente (direttive anticipate) sono in linea di prin-
cipio vincolanti.

8.5. Cure palliative in psichiatria

Molte affezioni psichiatriche sono croniche oppure contraddistinte da frequenti
recidive. L'approccio palliativo ¢ in questo caso ancora piu significativo. Questo
approccio non si prefigge in primo luogo di combattere la malattia, ma consente
di convivere al meglio con i sintomi o con I’'handicap. Laddove, accanto al trat-
tamento curativo o al trattamento dei sintomi, ¢ proposto anche un sostegno e
un accompagnamento palliativo, € spesso possibile migliorare la qualita di vita
e ridurre i rischi di suicidio.

Le situazioni problematiche derivano in particolare da:

— depressioni refrattarie alla terapia con ripetuta volonta di suicidio;

- gravi schizofrenie che implicano per il paziente una qualita di vita carente;
- anoressie particolarmente gravi;

- tossicodipendenze.

Le persone affette da malattie psichiatriche possono essere colpite anche da ma-
lattie somatiche. Il rischio che i loro sintomi siano sottovalutati o che siano valu-
tati in modo sbagliato ¢ alto. In situazioni di questo genere ¢ d’obbligo una stretta
collaborazione degli psichiatri e degli psicoterapeuti con altri specialisti.

16 Vedi «Behandlung und Betreuung von zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatienten» (non
disponibile in italiano). Direttive medico-etiche dell’ASSM. Cap. 4.4. in particolare commento ad 4.4.
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9. Fin di vita e morte

9.1. Cure palliative per pazienti in fin di vita"

Sono principalmente i pazienti in fin di vita ad avere bisogno di cure palliative.
Quella che viene intesa come una buona morte non puo essere definita con cri-
teri oggettivi, ma dipende dalle pit svariate percezioni individuali. Le percezioni
dei prossimi e dei membri dell’equipe curante sono vagliate durante la valuta-
zione, ma non sono decisive. Sono determinanti le volonta espresse in prece-
denza dal paziente. Perfino un’assistenza palliativa ottimale non ¢ in grado di
garantire una buona morte, poiché la morte di un paziente ¢ strettamente con-
nessa con la storia della sua vita. Occorre dispensare farmaci e cure allo scopo di
alleviare i sintomi, ma conviene rinunciare alle terapie pesanti. Bisogna lenire i
dolori e le sofferenze, anche se in alcuni casi le cure possono affrettare il decesso.
Un influsso sulla durata di vita, in particolare un suo accorciamento, € in gene-
rale sopravvalutato.

Rinuncia o sospensione della cura

Quando si instaura un processo di morte, si possono legittimare o prospettare la
rinuncia a misure di mantenimento in vita o la loro interruzione. Per di pit, ne-
gli ultimi giorni di vita i pazienti spesso non abbisognano piu di liquidi o di cibo.
L'idratazione artificiale deve essere introdotta soltanto dopo una minuziosa ana-
lisi dei possibili benefici e degli effetti indesiderabili. Nella decisione vanno presi
in considerazione criteri quali la prognosi, I'eventuale successo del trattamento
in termini di qualita di vita e i problemi connessi con il proposto trattamento.

Sedazione™

Le misure palliative si prefiggono di tutelare la facolta di comunicazione del pa-
ziente. A volte, tuttavia, nell’attesa che agiscano le misure terapeutiche appro-
priate, una sedazione medicamentosa puo rivelarsi indicata laddove ¢ necessario
lenire sintomi temporaneamente difficili da curare.

Per sedazione si intende la somministrazione consapevole di farmaci sedativi nel
dosaggio minimo efficace, in stretta collaborazione con un’equipe interdiscipli-
nare competente al fine di alleviare adeguatamente uno o piu sintomi refrattari
alla terapia in un paziente con una malattia in fase avanzata la cui aspettativa di
vita ¢ limitata (giorni, settimane), riducendo il suo stato di coscienza tempora-
neamente o in modo permanente.

17 Vedi «Assistenza delle pazienti e dei pazienti terminali». Direttive medico-etiche dell’ASSM, in partico-
lare la definizione di paziente in fin di vita al punto 1 delle direttive riguarda «quegli ammalati per i quali il
medico, stando ai segni clinici, ritiene abbiano avviato un processo che, in base all’esperienza, si conclu-
dera con la morte nello spazio di qualche giorno o settimana.»

18 Vedi «Assistenza delle pazienti e dei pazienti terminali». Direttive medico-etiche, commento relativo
al capitolo 3.1.



La decisione di avviare una sedazione continua ¢ radicale. Laddove possibile,
viene esaminata in anticipo con il paziente o con la relativa persona con diritto
di rappresentanza (Advance Care Planning).

A volte i prossimi e il personale curante reggono a stento di fronte alle sofferenze
del paziente; ma cio non giustifica 'introduzione di una sedazione palliativa, se
cio non corrisponde al desiderio del paziente. Sono auspicabili 1’elaborazione e il
rispetto di un protocollo interno dell’istituzione relativo alle decisioni che sono
state prese e comprendente il resoconto di un colloquio avuto in un secondo
tempo con i prossimi e con il personale curante.

Nel caso concreto di sospensione della cura (estubazione in cure intensive),
quando il decesso del paziente ¢ imminente, una sedazione puo rivelarsi indicata.

Una sedazione in fin di vita non va messa in atto intenzionalmente per accorciare
la vita, anche se non si pud mai escludere una simile circostanza. Questa sorta di
sedazione si differenzia pertanto dall’eutanasia attiva diretta.

9.2. Commiato e lutto

A prescindere dal luogo del decesso, la relazione con il defunto deve essere con-
trassegnata dal rispetto e avere la stessa valenza dei rapporti che si hanno con la
persona in vita.

In particolare questo significa che:

— nei limiti del possibile il corpo del defunto deve essere trattato con il rispetto
dovuto ai bisogni familiari, socio-culturali e spirituali delle persone diretta-
mente coinvolte;

— Vlistituzione e i suoi collaboratori accordano ai prossimi il tempo e lo spazio di
cui abbisognano per prendere commiato dal defunto in conformita con i loro
desideri. I prossimi colpiti dal lutto beneficiano di un sostegno o, perlomeno,
sono informati della possibilita di avvalersi di un sostegno;

- anche l'equipe curante fruisce di attenzioni particolari e di sostegno.

10. Ricerca

Bisogna incentivare in tutte le sue dimensioni la ricerca nel settore delle cure
palliative, al fine di valutare nel modo piu oggettivo possibile i nuovi metodi e
approcci e il potenziale della loro applicazione pratica. In considerazione della
soggettivita di certe nozioni fondamentali (per esempio, il dolore o la qualita di
vita), € necessario analizzare i metodi qualitativi e quantitativi di investigazione
nell’ottica della loro pertinenza, della loro fattibilita e della loro adeguatezza. Le
persone che necessitano un trattamento palliativo sono spesso particolarmente
vulnerabili.

17
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RACCOMANDAZIONI

Le seguenti raccomandazioni riguardano in primo luogo le istituzioni del sistema
sanitario, le istituzioni di formazione, perfezionamento e aggiornamento, le au-
torita politiche e gli organismi di finanziamento.

Le seguenti condizioni quadro sono considerate essenziali per la messa in atto di
cure palliative nel settore ambulatorio e stazionario:

1.

La promozione e il sostegno delle cure palliative da parte delle autorita fede-
rali e cantonali responsabili della sanita pubblica, nonché il sostegno organiz-
zativo e finanziario delle organizzazioni attive nel settore delle cure palliative.

. Uintegrazione delle cure palliative nei programmi di formazione: a livello pre-

graduato (nelle facolta di medicina, nelle scuole in cure infermieristiche e nella
formazione di terapeuti); a livello di perfezionamento (corsi di formazione
continua nelle societa di disciplina medica, nelle scuole superiori in cure in-
fermieristiche); a livello di aggiornamento (societa di disciplina medica, FMH,
ASI, ecc.).

. La revisione fondamentale del finanziamento delle cure palliative in ambito

ospedaliero e ambulatorio. La rinuncia a misure curative in favore di misure
palliative in situazioni disperate non deve comportare un onere finanziario
supplementare per il paziente.

. Uintegrazione delle cure palliative nel concetto di trattamento e assistenza esi-

stente e il controllo permanente della qualita delle cure palliative proposte.

. La promozione della ricerca in tutti i settori delle cure palliative.

. U'informazione al pubblico sui contenuti e sulle possibilita delle cure pallia-

tive da parte delle associazioni professionali e delle organizzazioni interessate
(per esempio, Lega svizzera contro il cancro, Lega polmonare svizzera, Fonda-
zione svizzera di cardiologia, ecc.).
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Note sull’elaborazione delle presenti direttive
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Dr. theol. Plasch Spescha, assistenza spirituale ed etica, Berna
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Prof. Dr. med. Fritz Stiefel, Losanna

Prof. Dr. med. Andreas Stuck, Berna
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Consultazione

In data 24 novembre 2005 il Senato dell’ASSM ha posto in consultazione
una prima versione delle presenti direttive.

Approvazione

La versione definitiva delle presenti direttive e stata approvata dal Senato dell’ASSM
in data 23 maggio 2006.

Adeguamento

Nel corso del 2012, le presenti direttive sono state adeguate alla situazione giuridica vigente in
Svizzera a partire dal 1° gennaio 2013 (Codice civile svizzero; protezione degli adulti, diritto delle
persone e diritto della filiazione; art. 360 segg; modifica del 19 dicembre 2008).











