Memoria per l’audizione del dott. Mario Riccio – quale componente della delegazione della Consulta di Bioetica- presso la  XII Commissione (Affari sociali) della Camera dei Deputati – del 16 Marzo 2016 - circa le proposte di legge recanti titolo “Norme in materia di consenso informato e di dichiarazioni di volontà anticipate nei trattamenti sanitari”
Come ha dimostrato nel 2007 uno studio dell’Istituto Mario Negri,  (http://www.giviti.marionegri.it/download/ComunicatoStampaFineVita.pdf ) più del 90 % dei pazienti che viene ricoverato in una rianimazione italiana non è già più in grado di intendere e volere ( non competent  nella accezione inglese ) al momento dello ingresso.

Anche se è opinione comune che i pazienti delle rianimazioni siano quasi esclusivamente acuti (intesi come traumatismi maggiori,patologie cardiache o cerebrovascolari),spesso invece i pazienti che vengono ricoverati in rianimazione sono affetti da lungo tempo da patologie croniche degenerative sia neurologiche che respiratorie o metaboliche.

Il ricovero in un reparto di rianimazione è pertanto spesso dovuto al peggioramento di una malattia cronico degenerativa-a volte più malattie concomitanti- di cui il paziente è affetto da anni e la cui evoluzione dovrebbe essere conosciuta dal paziente stesso. 

Il condizionale in questo caso è d’obbligo e la questione – cioè l’effettiva conoscenza della malattia e della sua evoluzione da parte del malato – non è certo secondaria.

Infatti, se correttamente informato, il malato potrebbe innanzitutto decidere – o meglio,aver precedentemente deciso e già messo per iscritto- a quali ulteriori terapie intenda sottoporsi e  quali invece vuole rifiutare. 

Da ciò deriva che un soggetto, la cui patologia cronica –degenerativa comunque porterà ad una grave insufficienza d’organo tale da essergli proposto un ricovero in aria critica, potrebbe aver già deciso di non essere ricoverato in tale ambiente.

Ad esempio, in caso di una patologia degenerativa respiratoria,è inevitabile che si giunga prima o poi all’indicazione clinica di una ventilazione meccanica invasiva,cioè al collegamento ad un ventilatore. 

La cronaca degli ultimi anni ci ha presentato vicende di soggetti che -pur uniti da malattie sostanzialmente simili- hanno assunto decisioni diverse al termine della vita:  Luca Coscioni, Papa Wojtyla, Piergiorgio Welby ed in ultimo ,in ordine temporale, il cardinale Martini. 

Luca Coscioni scelse di non andare neanche in ospedale durante una ennesima crisi respiratoria e morì a casa propria, senza alcuna assistenza sanitaria. 

Papa Wojtyla accettò all’aggravarsi della sua condizione di parkinsoniano – al termine di un lungo percorso della sua malattia,durante il quale aveva sempre rifiutato tutte le terapie -solo alcuni trattamenti come la tracheotomia ed il sondino naso gastrico, rifiutandone però altri quali la ventilazione meccanica e la nutrizione artificiale. Tale legittima scelta lo portò a morte in pochi giorni. 

Piergiorgio Welby –come noto- accetto per 10 anni il ventilatore meccanico, che infine decise di rifiutare. Cardinale Martini,anche egli affetto da malattia neurodegenerativa, ha invece atteso serenamente di perdere anche la minima attività respiratoria,facendosi solamente sedare – come da lui stesso pianificato – e attendere di morire. Escludendo qualsiasi terapia ventilatoria ( ventilatore meccanico ),ma anche l’eventuale passaggio della tracheotomia
Il problema si pone invece per quei pazienti che – privi di una volontà precedentemente espressa-vengono ricoverati in rianimazione senza essere più in grado di intendere e volere,cioè non competent.Questi sono più del 80 % .Infatti solo il 10 % ,di quel 90 % che entra in aria critica non competent, aveva precedentemente espresso le proprie volontà rispetto ai trattamenti sanitari.

Anche negli Stati Uniti, si ferma a poco più del 25 % l'adesione dei cittadini alle varie forme di testamenti di vita ( living will )  

Il problema del rifiuto dei trattamenti non è ovviamente limitato alla sola terapia nutrizionale per via enterale,come si potrebbe erroneamente dedurre dall’annoso dibattito sul caso Englaro e dal relativo corto circuito mediatico sondino naso-gastrico innescato dalla proposta di legge Calabrò. 
Infatti in rianimazione ogni trattamento può essere correttamente definito una forma di sostegno vitale. La ventilazione a mezzo di una macchina,così come la dialisi in sostituzione della funzione renale, i farmaci che sostengono l’attività cardiaca,gli antibiotici per combattere gravi infezioni sempre in agguato sul fragile paziente in rianimazione,le continue trasfusioni di sangue,sono tutte terapie necessarie in rianimazione per sostenere un paziente critico. L’interruzione, il non inizio o anche la sola riduzione di uno di questi trattamenti porta a morte il paziente. Alcuni immediatamente ( caso Welby ), altri in un tempo più lungo ( caso Englaro ).

Sempre nello stesso studio già citato dell’Istituto Mario Negri, è riportato che in Italia il 62 % dei decessi in rianimazione è conseguenza diretta della decisione clinica di ridurre, interrompere o non iniziare del tutto una delle precedenti terapie. L’insieme di questi comportamenti è definito desistenza terapeutica. 

Queste decisioni vengono adottate dai sanitari,talvolta in assoluta solitudine,spesso assieme ai familiari con i quali si tenta di ricostruire la volontà del paziente,così come di fatto è avvenuto durante il lungo e difficile percorso giuridico del caso Englaro. Operazione comunque complessa e delicata,anche perché i familiari del paziente, a differenza di quanto si creda o venga presentato, non sempre risultano essere fra loro concordi ed univoci nelle decisioni da assumere verso il loro congiunto. Tendono spesso ad anteporre le loro personali convinzioni,invece che sforzarsi a ricostruire la volontà del loro parente. Il tutto – particolare non secondario – senza averne preventivamente un reale titolo giuridico.A differenza delle ultime fasi del caso Englaro,durante le quali il padre Beppino ha agito in forza del riconosciuto ruolo di decisore sostitutivo.
Per capire la portata del problema, confrontiamoci con alcuni numeri,sempre riportati nello studio già citato dell’Istituto Mario Negri,studio sicuramente ormai datato,ma rimasto per ora unico nel suo genere . In Italia vi sono circa 150.000 pazienti ricoverati annualmente in reparti di cure intensive. Di questi un quinto muoiono, cioè 30.000 pazienti. Come già riportato, il 62 % di queste morti – cioè circa 18.600 pazienti - è dovuto alla scelta clinica di attuare un protocollo di desistenza terapeutica. Anche se lo studio citato non entra in ulteriore analisi, è verosimile ritenere  che non tutti questi 18.600 pazienti sarebbero morti comunque nelle poche ore o giorni successivi,a prescindere dal comportamento dei sanitari. Sicuramente una discreta quota ( 15 %-20% ? ) si sarebbero potuti trasformare in pazienti cronici,esattamente come avvenuto nel caso Englaro. La scelta di non proseguire le terapie è spesso assunta sulla base delle volontà del paziente – anche se ormai non più competent- così come riportate dai familiari e/o dalle persone di riferimento.
Spesso i sanitari preferiscono non interrompere determinate terapie - come ventilazione meccanica o i farmaci per il sostegno dell’attività cardiaca - che porterebbero i pazienti ad una morte immediata. Ma si limitano a ridurre l’apporto di quelle e di altre terapie al paziente. Iniziando così un percorso che vedrà comunque morire il paziente ma in un arco temporale più ampio,anche solo di pochi giorni. Tale atteggiamento – per quanto rientri nella già menzionata condizione di desistenza terapeutica – è da considerarsi a mio giudizio come una condizione di terapia ipocrita.
Da sottolineare che tutti questi comportamenti non devono essere confusi con pratiche eutanasiche,anche se talora alcuni – anche fra illustri giuristi o bioeticisti,nonché rappresentanti del mondo politico- li considerano atti di eutanasia passiva. E’ evidente che tale concetto non esiste sia giuridicamente che eticamente
Per questo non è possibile neanche appellarsi ad un concetto di morte naturale, semplicemente perché la stessa non esiste. L’evoluzione di una patologia sia cronica che acuta può quasi sempre essere modificata,rallentata,combattuta dalla moderna medicina,ovviamente se il paziente lo desidera. Tutti noi moriamo con una diagnosi,una prognosi e una terapia,almeno nel mondo occidentale. 

Ed ancor più inutile sarebbe, in questo scenario,cercare di stabilire un concetto condiviso di accanimento terapeutico. Semplicemente perché – datasi la sua assoluta soggettività – non è oggettivabile. Ed infatti tale termine non è più usato da almeno un decennio nel dibattito bioetico,giuridico e politico di nessun altro paese occidentale,ad esclusione dell’Italia. 
In proposito ricordiamo come si espresse il Consiglio Superiore di Sanità nel 2007,quando la Ministra della Salute Livia Turco chiese se la vicenda Welby si trattasse di un caso di accanimento terapeutico :

….riteniamo opportuno che si provveda in tempi rapidi all’emanazione di specifiche linee guida di riferimento per ricondurre l’accanimento terapeutico ad una sfera di principi e valori condivisi, delineandone gli estremi di liceità entro i quali deve necessariamente muoversi la cura del paziente….

Inutile sottolineare che in questi nove anni nessuno si sia azzardato di tentare un compito tanto difficile perchè impossibile,paragonabile forse soltanto a definire il bello nell’arte.
Un altro rischio, che secondo alcuni incombe sui pazienti nelle corsie italiane,sarebbe l'abbandono terapeutico. In verità è assai difficile che nei nostri ospedali siano praticate forme di ridotta attività terapeutica. Il sanitario di oggi è infatti ossessionato dal timore di eventuali conseguenze giuridiche/giudiziarie derivanti dal proprio operato. Difficilmente pertanto si asterrà da una terapia o da un ulteriore esame diagnostico. Tenderà invece ad aumentare l'intervento terapeutico e diagnostico anche senza un appropriato motivo clinico,convinto – spesso non a torto - che ciò potrà escluderlo da un possibile iter risarcitorio. Compromettendo però ulteriormente il già precario equilibrio economico in materia sanitaria. Tutto ciò è ben noto come medicina difensiva. Stime dell’Agenas riportano che tale comportamento costerebbe circa 10 miliardi di €/anno alle casse dello stato. Tanto che l’attuale Ministero della Salute si è impegnato nel proporre un documento sull’appropriatezza delle cure per ridurre tale spreco di risorse.  
Gli ospedali odierni inoltre sono gestiti come una azienda, in tal senso sono così denominati. Le direzioni strategiche ospedaliere- stante un sistema di rimborso a prestazione – hanno tutto l'interesse che il paziente sia trattato nella maniera più invasiva possibile. Infatti questo atteggiamento si tradurrà in un rimborso maggiormente remunerativo. Il recente caso della Clinica Santa Rita di Milano ne è l’esempio più chiaro e perverso  

La morte appare sempre meno un evento fatale,inaspettato, puntuale,preciso,istantaneo. E’ invece un processo decisionale lungo ,complesso, di cui sempre più spesso si può procrastinare la fine. Frequentemente questo processo continua anche in una condizione di incapacità cognitiva del paziente, talvolta temporanea, spesso permanente.
Vogliamo adesso ad esempio ancora riferirci a soggetti divenuti incapaci di intendere e volere, ma di diversa natura clinica,  e di cui pertanto non è più possibile valutare la volontà o meno di sottoporsi a trattamenti sanitari. Oggi in Italia- secondo i dati World Alzheimer Report 2015 – sono circa 1.200.000 le persone affette da Alzheimer o altre forme di demenza. Si attende il raddoppio in 20 anni,con costi sociali annui calcolati in decine di miliardi di euro. 
E’ in questo ampio spazio che si trova appunto l’utilità- se non addirittura la necessità- dello strumento giuridico delle Direttive Anticipate di Trattamento ( DAT ). L’acronimo non deve ingannare, solo il termine direttive – a differenza di dichiarazioni- potrà però garantire la vincolatività giuridica del documento stesso,in linea con quanto peraltro affermato dalla Suprema Corte di Cassazione nella nota e già ampiamente citata sentenza Englaro. Diversamente risulterà un puro ed inutile esercizio letterario.  
Le Direttive Anticipate di Trattamento si possono sommariamente dividere in una parte più propriamente direttiva e una parte di delega.

Nella parte direttiva il soggetto indica a quali specifici trattamenti sanitari non intende essere sottoposto,riferendosi in particolare alla propria condizione patologica. Risulta ovviamente inutile e pleonastico indicare a quali trattamenti intenda invece essere sottoposto. Datosi che, in assenza di un precedente specifico rifiuto, gli saranno praticati tutti i trattamenti sanitari previsti per la condizione clinica in cui si trova. Inoltre la precisa indicazione di alcuni trattamenti ai quali intenderebbe essere sottoposto,potrebbe ingenerare l’equivoco che rifiuti quelli non espressamente indicati. 
Nella parte di delega è invece indicata la persona che il soggetto intende nominare come suo decisore sostitutivo-fiduciario. Tale figura è estremamente importante ,datosi che è ovviamente impossibile ricomprendere in una DAT, anche se redatta da un operatore sanitario, tutte le possibili situazioni cliniche che si possono presentare in una determinata condizione.    
La persona indicata- che firmerà la DAT quale conferma dell’accettazione del ruolo – agirà ovviamente in coerenza con i contenuti della DAT stessa.

A titolo esemplificativo allego -di seguito- una direttiva anticipata che è stata redatta pochi anni or sono da una paziente affetta da una neoplasia cerebrale, con l’assistenza del sottoscritto. La stessa paziente è deceduta alcuni mesi dopo la compilazione del documento,presso un pubblico ospedale con la sola assistenza palliativa della sedazione.
DIRETTIVA DI VOLONTÀ ANTICIPATA PER I TRATTAMENTI SANITARI
Io sottoscritta Xxxxxx Yyyyyy, nata il  01.08.1947 a  Roma ed ivi residente in via  X.Yyyyyyy, nel pieno delle mie facoltà mentali, in totale libertà di scelta, in piena capacità di intendere e volere 

Dichiaro:
sono perfettamente a conoscenza della neoplasia ponto-cerebellare di cui sono affetta, così come sono a conoscenza della sua natura maligna e della sua peggiorativa evoluzione clinica come refertato dalla RMN del settembre u.s.. 

Sono stata esaustivamente informata di questo dai medici che mi hanno operata e in seguito trattata,in particolare:

 il dr Kkkkk_e il dr Yyyyy In tal senso sono a conoscenza che la mia patologia, sia direttamente che indirettamente, potrà condurmi,quale sua attesa evoluzione clinica, in una condizione temporanea o permanente di incapacità di intendere e volere. 

Nel caso mi trovassi in  condizione di incapacità ( ovviamente anche se questa fosse determinata da tutt’altra causa ) dispongo fin d’ora le seguenti direttive anticipate.

· Non intendo essere sottoposta ad alcun trattamento chirurgico,qualunque ne sia la finalità. 

· Non intendo essere trasfusa con sangue o altri emoderivati. 

· Non intendo essere sottoposta a terapia nutrizionale sia per via enterale ( apparato digerente ) che parenterale ( per via venosa ),con ciò si intenda anche la semplice idratazione. 

· Non intendo essere sottoposta a ventilazione meccanica sia invasiva ( intubazione tracheale) che non invasiva ( casco o maschera facciale collegata a ventilatore ). 

· Non intendo essere sottoposta a terapie meccaniche di sostegno/sostituzione della funzione renale (dialisi e/o altre forme  ).

· Non intendo ricevere terapie cardiologiche atte a sostenere il sistema emodinamico,né essere sottoposta ad alcuna manovra di rianimazione cardiorespiratoria. 

· Dispongo invece di ricevere tutta l’assistenza e la terapia palliativa utile e necessaria per ridurre al massimo ogni condizione di possibile sofferenza anche se solo ipotizzabile,ivi compreso il ricorso alla cosiddetta sedazione terminale o palliativa.

NOMINA FIDUCIARIO

Per tutte le altre situazioni cliniche in cui potrei comunque ritrovarmi, che ovviamente non mi è possibile ricondurre in questo scritto e qualora io perdessi la capacità di decidere  o di comunicare le mie decisioni, nomino mio rappresentante  fiduciario che si impegna a garantire lo scrupoloso rispetto delle mie volontà espresse nella presente  carta , in quanto pienamente consapevole della mia condizione e delle mie volontà, il signor

nato/a  il  a  prov. 
residente a    prov. 

indirizzo                                                    nr                                           Cap

recapito telefonico                                                                                   e-mail  

Nel caso in cui il mio rappresentante  fiduciario sia nell’impossibilita’ di esercitare  la sua funzione delego a sostituirlo

in questo compito il signor

nato/a  il  a  prov. 

residente a    prov. 

indirizzo                                                    nr                                            Cap

recapito telefonico                                                                                   e-mail  

Conferisco al fiduciario, in caso di propria incapacità, il potere di rappresentarlo in ogni  controversia giudiziaria o amministrativa scaturente dal presente atto, nonché procura per  promuovere ricorsi, in ogni competente sede giudiziaria o amministrativa, in caso di rigetto o  mancata considerazione della volontà da lui espressa, con facoltà, ove necessario, di  sollevare, nei relativi giudizi, eccezione di incostituzionalità delle norme di legge eventualmente invocate per giustificare il rifiuto.

Ho redatto tale documento con l’assistenza del dott. Mario Riccio,che mi ha esaustivamente spiegato le conseguenze delle scelte da me indicate. Lo stesso dott. Mario Riccio  si è dichiarato disponibile ad essere contattato  oltre che ovviamente dal mio decisore sostitutivo -dai sanitari che mi avranno in cura, qualora da questi ve ne fosse una esplicita richiesta. 

ASSISTENZA RELIGIOSA

1. Desidero  l’assistenza religiosa della seguente confessione :
2. Non desidero l’assistenza religiosa della seguente confessione:
3. Desidero  un funerale
4. Non desidero un funerale.
5. Desidero un funerale religioso secondo la confessione da me professata.
6. Desidero un funerale non religioso.

DISPOSIZIONI DOPO LA MORTE

1. Autorizzo  la donazione dei miei organi e/o tessuti per trapianti,se possibile clinicamente
2. Non autorizzo la donazione dei miei organi e/o tessuti per trapianti.

3. Autorizzo la donazione  del mio corpo per scopi scientifici o didattici.
4. Non autorizzo la donazione  del mio corpo per scopi scientifici o didattici.
5. Dispongo che il mio corpo sia inumato/cremato.
Data                                                                                                  In fede 

