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Etica e sostenibilita delle cure
palliative precoci

Ethics and sustainability of early palliative care

Riassunto

Le Cure Palliative Precoci o Simultanee (CPP/S) sono sia eticamente fondate, sia sostenibili dal punto di vista eco-
nomico e organizzativo. Leticita deriva dal rispetto per i principi e i criteri etici presenti sia nell’etica della qualita
della vita che in quella della sacralita della vita. In particolare, se attuate con il consenso del malato e all'interno
di un processo di pianificazione anticipata proiettato a formulare le direttive anticipate, le CPP/S rispettano piena-
mente sia i principi di autonomia, di beneficialita, di non maleficialita e di giustizia, sia il criterio di proporzionalita.
La sostenibilita economica e organizzativa & correlata al coinvolgimento di tutte le risorse sanitarie gia operant
nei setting ospedaliero e territoriale nella attuazione delle cure palliative di base; queste si devono integrare con le
équipe palliativistiche che gestiscono le cure palliative specialistiche e i percorsi di cure all'interno delle Reti Locali
di Cure Palliative previste dalla normativa vigente. Questa integrazione consente sostanziali risparmi in termini di
mancati accessi ai Dipartimenti di Emergenza e Urgenza e di conseguenti ricoveri ospedalieri impropri, oltre che di
riduzione della inappropriatezza diagnostica e terapeutica nelle fasi avanzate e terminali di malattia.

Summary

Early/simultaneous palliative care are ethically supported because they respect ethic’s principles and criteria of
both quality of life ethics and sanctity of life ethics. The early/simultaneous palliative care, if implemented with
patient’s informed consent and along a shared advance care planning, fully respect ethical principles of autonomy,
beneficience, non maleficience, justice and proportionality criterion. The economic and organizational sustainability
s related to the involvement of all available resources of hospital and home care settings in implementing basic
palliative care. Basic palliative care must integrate with designated team that manages specialized palliative care
and care profiles in local palliative care network, as prescribed by laws and regulations. The integration of basic
and specialized level of palliative care permits important cost-saving reducing accesses to Emergency Department
resulting in inappropriate hospital admissions and overtreatment/overdiagnostics in end-stage diseases.

riduzione dei costi sanitari conseguita tramite
una riduzione degli accessi in Pronto Soccor-
S0 e di ricoveri nei reparti ospedalieri, oltre che
una riduzione della mortalita in ospedale 4.
Rispetto alle CPP/S, le Cure Palliative di
Fine Vita dovrebbero pertanto diventare pro-
gressivamente residuali e limitate a malati che
non sono stati intercettati per motivi culturali
e/0 organizzativi dalle CPP/S o che si aggra-
vano rapidamente e in modo imprevisto.

Eticita delle CPP/S

Al contrario di quanto pu® apparire ad
una prima riflessione, le CPP/S sono etica-
mente sostenibili perché rispettano piena-
mente i principi etici che regolano la me-
dicina. Infatti, ad un’analisi piu rigorosa, i
timori che I'attivazione delle CPP/S possa

Introduzione

Le Cure Palliative Precoci o Simultanee
(CPP/S) sono un nuovo modello di cure
palliative che, dopo aver ottenuto il ricono-
scimento della loro efficacia e sostenibilita
in campo oncologico, si sta lentamente dif-
fondendo anche nel’lambito delle patologie
cronico-degenerative 2. Infatti, oggi le cure
palliative sono indicate per qualsiasi patolo-
gia, oncologica e non, e comprendono sia
le originarie Cure Palliative di Fine Vita, sia le
CPP/S; queste ultime si stanno rivelando ef-
ficaci nel migliorare il controllo dei sintomi in
fase avanzata di malattia e la qualita di vita dei
malati e dei loro cari, nel favorire 1o sviluppo
di una consapevolezza rispetto alla situazione
clinica, nel supportare malati e caregiver lun-
go il processo decisionale relativo alle scelte
terapeutiche e assistenziali, nel garantire una
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danneggiare il malato rendendolo pitu 0 meno implici-
tamente consapevole della gravita delle sue condizioni,
inducendo una deflessione del tono dell’'umore o atte-
nuando la sua aderenza alle prescrizioni terapeutiche,
0 ancora che il malato venga prematuramente esclu-
so dalle cure, non vengono confermati in un’ottica di
analisi etica che, anzi, evidenzia come siano rispettati
i dettami etici ®.

Le cure palliative precoci o simulta-
nee sono eticamente sostenibili perché
rispettano pienamente i principi etici
che regolano la medicina.

La valutazione dell’eticita di un modello o di una
pratica di cura in medicina viene fondata principalmen-
te sul rispetto di due profili etici fondamentali: i principi
etici e il criterio di proporzionalita. Nell’etica principia-
lista®” sono contemplati quattro principi etici (autono-
mia, beneficialita, non maleficialita, giustizia), il cui ri-
spetto assicura di agire eticamente bene.

Il principio di autonomia
(autodeterminazione)

Il principio di autonomia fa riferimento all’autode-
terminazione e quindi impone il rispetto delle volonta
attuali o anticipate del malato. Questo principio viene
rispettato nel momento in cui le CCP/S sono conce-
pite e attuate come una scelta condivisa e non come
una sottile forma di paternalismo medico che tende a
“proporre” in modo forte (paternalismo soft) o addirit-
tura ad “imporre” (paternalismo hard) una pratica di
cura. |l rispetto dell’autodeterminazione passa proprio
nell’offerta di attivazione delle CPP/S modulando tale
offerta sui bisogni psicofisici espressi direttamente o in-
direttamente dal malato con I'obiettivo di condurre un
processo di condivisione di tale scelta. Parimenti, sara
I'offerta di informazioni diagnostiche e prognostiche
che in varia misura accompagna I’offerta di attivazione
delle CPP/S a essere il momento cruciale del rispetto
dell’autodeterminazione del malato.

rPer rispettare il principio etico di au- A
tonomia il processo comunicativo non
deve limitarsi al semplice passaggio
unidirezionale e top-down di informa-
zioni cliniche, ma deve essere una co-
municazione empatica che apra ad una
\relazione fra medico e malato. y

Infatti, per rispettare il principio etico di autonomia il
processo comunicativo non deve limitarsi al semplice
passaggio unidirezionale e top-down di informazioni
cliniche, ma deve essere una comunicazione empa-
tica che apra ad una relazione fra medico (0, meglio,
I'équipe curante) e malato (estesa, nella misura in cui €
gradito al malato, alla sua rete di affetti). Nel caso spe-
cifico delle CPP/S, I'eticita della loro implementazione

288

dipende strettamente dalla qualita e modalita con cui
awiene la comunicazione con il malato. La comuni-
cazione e, in senso lato, la relazione che questa pro-
gressivamente innesca, deve infatti iniziare ed essere
continuamente centrata sull’offerta di informazioni rela-
tivamente alla diagnosi e alla prognosi &.

Non deve stupire che si sottolinei questo aspetto del-
la comunicazione diagnostica anche nelle patologie cro-
nico-degenerative come quelle pneumologiche, perché
purtroppo in queste malattie croniche € ancora molto
diffusa, quando non prevalente, una scarsa informazione
del malato °°. Nonostante I'esistenza di collaudati pro-
tocolli che guidano la comunicazione della diagnosi " 2
la pratica sanitaria prevede una routinaria comunicazione
della semplice diagnosi, evitando di approfondire la reale
gravita e progressivita della malattia. Per il malato € ben
diverso sapere di essere affetto da una generica BPCO
0 da una fibrosi polmonare piuttosto che sapere quale &
il grado di evoluzione progressiva in atto. E questo con-
duce ad un aspetto ancor piu problematico della comu-
nicazione: quello che riguarda I'informazione del malato
sulla prognosi, che & ancor piu negletta della comunica-
zione della diagnosi . Al contrario di quanto molti sa-
nitari o famigliari pensano, esiste un frequente bisogno
del malato di ottenere dai sanitari un orientamento pro-
gnostico ™. Questo bisogno si sviluppa nel percorso di
malattia in tempi e modi legati alla personalita del singolo
malato; questa variabilita non deve perd essere utilizzata
come un alibi per non iniziare un’offerta informativa il piu
possibile “tagliata su misura” del singolo malato, coglien-
do segnali anche indiretti di questo bisogno.

Linformazione prognostica va attenta-
mente modulata nei tempi e nei modi per
essere rispettosa dei tempi e dei modi
del malato in base alla sua variabile di-
sponibilita a ricevere tali informazioni.

Sicuramente I'informazione prognostica va attenta-
mente modulata nei tempi e nei modi per essere rispet-
tosa dei tempi e dei modi del malato in base alla sua va-
riabile disponibilita a ricevere tali informazioni e parlare
delle prospettive di cura in rapporto al progredire della
malattia. Tale comunicazione, inevitabilmente correlata
alla attivazione delle CPP/S, pud giovarsi di linee guida
5. ma deve mantenere sempre i caratteri di un’elevata
flessibilita nell’applicazione di tali protocolli, proprio per
non violare il principio di autodeterminazione.

Il principio di beneficialita

Il principio viene rispettato garantendo al malato un
miglior controllo dei sintomi, una individualizzazione
delle cure sintonica con i suoi bisogni e le sue pre-
ferenze, una comunicazione aperta, un ascolto attivo
delle sue paure e delle sue volonta e un’accoglienza
empatica delle sue emozioni. Tali risultati delle CPP/S
in termini di miglioramento della qualita della vita e, ad-
dirittura, della quantita di vita rispetto alle cure tradi-
zionali sono perfettamente in linea con il rispetto del
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principio di beneficialita. Nel campo delle patologie re-
spiratorie si segnala un recente studio di Higgison et
al. % in cui malati affetti da BPCO e da interstiziopatie
trattati con CPP/S hanno ottenuto un miglior controllo
della dispnea e una sopravvivenza maggiore rispetto al
gruppo di malati trattati in modo convenzionale.

Il principio di non maleficialita

Non si arreca un danno al malato, nella misura in cui
viene da lui liberamente richiesta o accettata I'offerta
di una onesta informazione diagnostica e prognostica
che gli permettera di scegliere un profilo di cura miglio-
re come sono le CPP/S rispetto alle cure tradizionali.
Peraltro anche il fatto che le CPP/S non riducano la so-
prawivenza ' testimonia la loro piena non maleficialita.

Il principio di giustizia

Questo principio prevede che siano rispettate sia la
giustizia di accesso che la giustizia distributiva. Sotto il
profilo della giustizia di accesso ¢ richiesto che, nell’ar-
chitettura dei sistemi sanitari (come ad es. una Rete
Locale di Cure Palliative) non ci siano discriminazioni

di accesso alle cure legate a fattori diversi dal grado e
dalla tipologia di malattia.

Sotto il profilo della giustizia di ac-
cesso é richiesto che non ci siano di-
scriminazioni di accesso alle cure lega-
te a fattori diversi dal grado e tipologia
di malattia.

Pertanto eventuali barriere di accesso alle cure lega-
te a sesso, razza, censo, orientamenti sessuali 0 politici
ecc. sono immorali. Sotto questo profilo etico la non atti-
vazione di cure che in prospettiva possono beneficiare il
malato come I'individuazione precoce dei bisogni palliativi
e 'attivazione delle CPP/S potrebbe quindi rappresentare
una violazione ingiustificata del principio di giustizia. Infat-
ti, la giustizia di accesso esige, sotto il profilo teorico, che
I'accesso alle cure dipenda solo dai bisogni di cura, indi-
pendentemente dalla fase di malattia. | malati che hanno
tali bisogni di cura (controllo della sofferenza psicofisica e
socio-spirituale, comunicazione aperta, sviluppo di con-
sapevolezza, ecc.) devono pertanto poter essere accolti
dalle CPP/S che olisticamente rispondono a tali bisogni.

Sotto il profilo della giustizia distribu-
tiva si impone I’equa distribuzione delle
risorse disponibili.

Sotto il profilo della giustizia distributiva si impone,
per qualsiasi amministratore o professionista sanitario,
'equa distribuzione delle risorse disponibili. Indipen-
dentemente dal loro ammontare, queste sono “defini-
te”, ossia hanno un limite e questo impone che siano
allocate equamente; il che significa che devono essere
distribuite secondo i bisogni € non secondo altri criteri
arbitrari e non giustificati.
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Le evidenze che una precoce attivazione delle cure
palliative nelle patologie cronico-degenerative conduca
a percorsi di cura di piu alta qualita e ad una riduzione
dei costi "8 rientrano nel pieno rispetto della giustizia
distributiva. Infatti, i dati di letteratura mostrano che gli
alti costi sanitari sono legati a percorsi di cura attuati
nell’ultimo anno di vita: la cura delle fasi terminali di
tali patologie (“actively dying patients”) & responsabile
del 13% del totale delle spese sanitarie USA °. In par-
ticolare la riduzione dei costi sanitari & legata ad una
contrazione della erogazione di servizi non necessari,
di riammissioni ospedaliere, di accessi ai Dipartimenti
di Emergenza-Urgenza, e alla facilitazione di ricoveri in
hospice o arruolamenti nelle cure palliative domicilia-
ri 2°. Peraltro, questo risparmio economico & permesso
da cure (palliative) che risultano di piu alta qualita e che
SONO piu in sintonia con i bisogni globali e con le prefe-
renze dei malati e dei loro famigliari #*.

Etica della sacralita o indisponibilita
della vita umana

Questa specifica prospettiva etica classifica il principio
diinviolabilita della vita umana (anche la propria vita nell’ot-
tica del malato) come principio assoluto che, in quanto
tale, prevale sugli altri principi etici finora esaminati??.

Il fatto che le CPP/S abbiano dimostrato che non
solo non riducono la sopravvivenza del malato ma, al
contrario, la possono incrementare depone per una
piena accettabilita etica delle CPP/S anche da parte di
questa prospettiva etica © 17,

Criterio di proporzionalita

Un altro punto fondamentale dell’analisi etica di un
trattamento sanitario & il rispetto del criterio di propor-
zionalita che consente di classificare un trattamento
terapeutico come proporzionato o sproporzionato in
base alla valutazione di quattro principali elementi: il
successo del trattamento, il suo impatto atteso sulla
quantita e sulla qualita di vita residua e il peso degli
oneri globalmente intesi.

rII criterio di proporzionalita consen-\
te di classificare un trattamento come
proporzionato in base a quattro ele-
menti: il successo della terapia, I'impat-
to sulla quantita e qualita di vita residua
e il peso degli oneri psicofisici o eco-
knomici. )

In base a questo criterio, noto anche come “criterio
oneri/benefici” 7 & proporzionato (e pertanto moralmente
obbligatorio) un trattamento che abbia una certa proba-
bilita di successo e che impatti positivamente sulla attesa
qualita e quantita di vita avendo un basso tasso di oneri
per il malato. Viceversa, un trattamento che abbia un sal-
do negativo fra benefici e oneri attesi risulta non propor-
zionato e, pertanto, eticamente illecito; un sanitario ha
pertanto il dovere etico di non offrirlo o praticarlo.

289



Le evidenze di efficacia delle CPP/S sulla qualita e
quantita di vita e il basso tasso di oneri correlati (essen-
do le CPP/S trattamenti non aggressivi e senza effetti
collaterali significativi) le rende pienamente proporzio-
nate, soprattutto se si coinvolge il malato nella misura
degli oneri e della qualita di vita, oltre che in una piani-
ficazione condivisa dei trattamenti palliativi.

In particolare si sottolinea che I'aumento della quan-
tita di vita attesa con l'intervento delle CPP/S, & proba-
bilmente legato alla riduzione dei trattamenti aggressi-
vi 7 e cid depone a netto favore dell’eticita delle CPP/S
in ulteriore sintonia con il principio di non maleficialita.

Pianificazione anticipata e direttive
anticipate

Leticita delle CPP/S & confermata anche dal fat-
to che la precocita di inserimento delle cure palliative
costituisce un forte presupposto per attuare la piani-
ficazione delle cure e 'eventuale stesura delle diret-
tive anticipate che rappresentano la via maestra per
implementare un rispetto dell’autodeterminazione e
della beneficialita condivisa con il malato anche nelle
fasi avanzate o terminali in cui il malato ha perso la
capacita mentale di decidere in prima persona per il
sopravvenire di alterazioni psicofisiche (demenza, deli-
rium, patologie cerebrali acute, ecc.).

Le decisioni anticipatamente condivi-
se con il malato su eventuali trattamenti
hanno un enorme impatto sulla qualita
di vita residua e sulla qualita di morte.

Le decisioni anticipatamente condivise con il malato
su eventuali trattamenti, quali le manovre di rianimazio-
ne cardio-polmonare, la tracheotomia, la ventilazione
meccanica, il ricovero in Terapia Intensiva Respiratoria o
Generale ecc., hanno un enorme impatto sulla qualita di
vita residua e sulla qualita di morte. Infatti, sono crescenti
le indicazioni della letteratura ad affiancare criteri di ap-
propriatezza clinica e quelli di liceita etica anche in vista
di decisioni future che inevitabilmente dovranno essere
prese: in tal senso le CPP/S sono I'alveo elettivo in cui
prevedere in anticipo tali necessita di scelta 2°.

Sostenibilita economica

e organizzativa

A fronte degli indubbi vantaggi apportati dalle
CPP/S ai malati, ai loro caregiver e i famigliari € al siste-
ma sanitario, sono da registrare preoccupazioni sulla
loro fattibilita concreta nei confronti di una vasta e cre-
scente popolazione di patologie cronico-degenerative.

Sostenibilita economica

La sostenibilita economica delle CPP/S si fonda su
due elementi principali: 1) il risparmio economico con-
seguito dalle CPP/S rispetto ai trattamenti tradizionali;
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2) il coinvolgimento di altri professionisti sanitari nella
loro implementazione, soprattutto nelle cure palliative
di base.

Il risparmio economico €& ottenuto
tramite una riduzione di trattamenti non
clinicamente indicati ed eticamente
sproporzionati e risponde al rispetto del

principio etico di giustizia allocativa.

Occorre precisare che il risparmio economico non
costituisce I'obiettivo primario delle CPP/S o delle cure
palliative in senso lato ', ma va considerato benefico
per due importanti motivi etici: & ottenuto tramite una
riduzione di trattamenti non clinicamente indicati ed
eticamente sproporzionati (comunemente ma impro-
priamente definiti “accanimento terapeutico”) e rispon-
de al rispetto del principio etico di giustizia allocativa.

Sostenibilita organizzativa

La sostenibilita organizzativa delle CPP/S si basa sia
sul potenziamento degli attuali servizi di cure palliative
che a livello nazionale sono caratterizzati da una elevata
disomogeneita di dotazioni umane e strutturali, sia sul
coinvolgimento dei Medici di Medicina Generale (MMG)
e dei professionisti specialisti ospedalieri nell'individua-
zione precoce dei malati candidabili alle CPP/S e nella
gestione delle cure palliative di base, soprattutto a do-
micilio o in residenze per anziani.

La necessita di potenziare le dotazioni, soprattutto
di personale, dei servizi di cure palliative attualmente
esistenti, quasi sempre nati sulla cura dei malati on-
cologici, € indubbia vista I'assenza di una sistematica
attenzione da parte dei programmatori sanitari regio-
nali o locali ai bisogni crescenti di cure palliative nelle
aree da loro amministrate. In tal senso occorre anche
considerare che in alcune aree geografiche italiane le
cure palliative sono praticamente inesistenti.

Limplementazione delle cure palliati-
ve prevede il coinvolgimento di équipe
ospedaliere e dei MMG o dei geriatri
per I'individuazione precoce dei malati
con bisogni iniziali di cure palliative.

Su precisa indicazione legislativa ** e su indicazione
di una crescente evidenza scientifica 2°2° I'implemen-
tazione delle cure palliative, soprattutto in fase preco-
ce, prevede il coinvolgimento di équipe ospedaliere e
dei MMG o dei geriatri per I'individuazione precoce dei
malati con bisogni iniziali di cure palliative e per I'imple-
mentazione delle cure palliative di base a domicilio 0 in
residenze per anziani. In quest’ultimo caso il ruolo dei
servizi di cure palliative sara quello di tenere il coordina-
mento delle cure palliative di base e di gestire le situazioni
pit complesse sul fronte clinico, relazionale e sociale pit
che gestire direttamente tutti i singoli malati con bisogni
palliativi di bassa intensita. Il ruolo delle Unita di Cure Pal-

Rassegna di Patologia dell’ Apparato Respiratorio A7 AR R



liative, proprio perché & piu improntato alla regia dei per-
corsi di cura (case-management, care management, alla
consulenza nei momenti piu rilevanti quali il controllo di
sintomi difficili, la conduzione di conversazioni mirate alla
comunicazione della diagnosi completa e/o della pro-
gnosi, alla pianificazione anticipata delle cure, alla formu-
lazione di direttive anticipate, ecc.) e al coordinamento
della Rete Locale di Cure Palliative, che non alla gestione
quotidiana di tutti i malati in CPP/S, & piu facimente so-
stenibile dagli attuali servizi di cure palliative, soprattutto
da quelli che si sono piu strutturati nel tempo acquisen-
do un numero significativo di professionisti (medici, in-
fermieri, psicologi, fisioterapisti dedicati) e di disponibilita
di competenze specialistiche attivabili (assistenti sociali,
assistenza spirituale, ecc.).
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