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INTRODUZIONE

Le cure palliative (CP) sono I’insieme degli interventi terapeuti-
ci, diagnostici e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia al
suo nucleo familiare, finalizzati alla cura attiva e totale dei pazien-
ti la cui malattia di base, caratterizzata da un’inarrestabile evolu-
zione e da una prognosi infausta, non risponde piu a trattamenti
specifici.l L’obiettivo che si prefiggono le CP ¢ raggiungibile non
solo controllando i sintomi, ma anche affrontando le problematiche
psicologiche, spirituali e sociali con il coinvolgimento dell’ambito
famigliare.2 Le CP hanno lo scopo di ottenere al paziente, affetto
da patologia inguaribile, e alla sua famiglia la miglior qualita di vi-
ta possibile, in particolare nel fine vita nascono come risposte a bi-
sogni complessi e non riconosciuti dei pazienti morenti e delle loro
famiglie dove il processo del morire e il suo svolgersi € parte inte-
grante del piano assistenziale e dell’attenzione dell’équipe curante.
La medicina palliativa rappresenta un nuovo modo di rispondere a
tali sofferenze attuandosi attraverso alcune caratteristiche peculiari
quali il controllo dei sintomi, il lavoro multidisciplinare, 1’approc-
cio olistico.3

Nelle ultime ore o giorni di vita & possibile che si verifichino sof-
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1 Legge 15 Marzo 2010, n. 38 (G.U. Serie Generale, n. 65 del 19 marzo 2010).

2 SEPULVEDA C, MARLIN A, YOSHIDA T ET AL. Palliative care: the World Health Organiza-
tion’s global perspective. J Pain Symptom Manage. 2002; 24: 91-96; TURRIZIANI A. Terapie
di supporto, cure palliative e oncologia: un contributo alla chiarezza. La Rivista Italiana di
Cure Palliative 2012; 14 (2): 5-8.

3 DE GRAEFF A, DEAN M. Palliative sedation therapy in the last weeks of life: a literature
review and recommendations for standards. J Pall Med. 2007; 10 (1): 67-85; EISENCHLAS
JH. Palliative sedation. Curr Opin Support Palliat Care. 2007; 1: 207-212.

Medicina e Morale 2013/1: 113-153 113



L.SANGALLI / A. TURRIZIANI

ferenze gravi, intollerabili per il paziente a dispetto delle CP appron-
tate. In queste circostanze nessuno sforzo terapeutico riesce a solle-
vare la sofferenza che invade e domina e non lascia spazio ad altro:
in questi casi la possibilita della sedazione palliativa (SP) puo essere
considerata. Nonostante la sedazione palliativa, per il controllo dei
sintomi refrattari alle terapie standard della fase terminale, sia una
pratica frequente nelle CP, molti aspetti della sua applicazione resta-
no oggetto di dibattito e confronto. E inevitabile che la decisione di
togliere la coscienza ad un paziente, se pur molto sofferente ed in
prossimita della morte, susciti emozioni e dilemmi etici. Per questo
se da un lato la SP & un’importante e necessaria pratica terapeutica
nelle CP & pur vero che questo approccio richiede riflessione, atten-
zione, applicazione prudente e buona pratica clinica.4 Spesso la su-
perficiale e scarsa attenzione ai potenziali rischi e alle problematiche
cliniche-umane ed etiche possono condurre a condotte non etiche e
dannose che possono minare la credibilita e la reputazione non solo
dei clinici e delle istituzioni, ma anche della disciplina della medici-
na palliativa in genere.

Quasi tutti gli studi che si sono interessati di SP invocano pertan-
to la necessita di linee guida, riflessioni sulla pratica clinica e sui
punti ancora controversi cosi come la necessita di standard interna-
zionali accettati. Queste esigenze lecite si scontrano con la difficolta
di attuare studi ben disegnati e adeguati che risultano molto difficili
in CP sia per problematiche etiche che per ’eterogeneita e le pecu-
liarita della popolazione dei malati terminali.>

Per quanto riguarda gli studi sulla SP per motivi etici & esclusa la
possibilita di attuare studi prospettici randomizzati in doppio cieco
perché & inconcepibile negare farmaci sedativi al morente che la-

4 CARR MF, MoHR GJ. Palliative sedation as part of a continuum of palliative care. ] Pall
Med. 2008; 11 (1): 76-81; CHERNY NI, RADBRUCH L. The board of European Association
for Palliative Care Milan Italy: European Association for Palliative Care (EAPC) recom-
mended framework for the use of sedation in palliative care. Palliat Med. 2009; 23 (7): 581-
593.

5 CLAESSENS P, MENTEN J, SCHOTSMANS P ET AL. Palliative sedation: a review of the resear-
ch literature. J Pain Symptom Manage. 2008; 36 (3): 310-333; MULLER-BuUscH HC, ANDRES
I, Jeuser T. Sedation in palliative care — a critical analysis of 7 years experience. BMC Pal-
liative Care. 2003; 2: 2; CARACENI A. La sedazione nelle cure palliative: definizione e pro-
blematiche cliniche. Neurol Sci. 2004; 25: S435-S437.
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menta sintomi refrattari ad altre terapie, percid non vi sono evidenze
di alta qualita secondo i principi dell’Evidence Based Medicine e
molti studi sono basati su questionari o esperienze sviluppati nei sin-
goli centri.

Nel corso degli anni il dibattito e la riflessione sulla SP hanno
fatto si che, sia 1’Associazione Europea di Cure Palliative (EAPC),
che la Societa Italiana di Cure Palliative (SICP), abbiano pubblicato
delle raccomandazioni sulla SP.6 L’EApc incoraggia lo sviluppo di li-
nee guida a livello nazionale, locale o a livello della propria struttura
al fine di promuovere e proteggere sempre di piu gli interessi dei pa-
zienti e delle loro famiglie. Si avverte il bisogno di arrivare ad un
approccio e un linguaggio comune per descrivere i vari aspetti della
SP.

Attualmente gli studi disponibili sulla sedazione in CP forniscono
solo evidenze di grado D, 1’unica evidenza di grado superiore (C) ri-
guarda la scelta della classe farmacologia e del farmaco di prima
scelta.”

Sono disponibili alcune linee guida sulla sedazione in CP di cui
parte elaborate a livello nazionale 8 altre a livello internazionale spe-
cialistico da gruppi internazionali di esperti.?

Nel 2007 la Sicp ha incaricato un apposito gruppo di lavoro inter-
disciplinare per la stesura di raccomandazioni sulla sedazione pallia-
tiva che sono state pubblicate nell’ottobre 2007 con lo scopo di

6 CHERNY . The board..., p. 581; SOCIETA ITALIANA DI CURE PALLIATIVE (SICP). Racco-
mandazioni della Sicp sulla sedazione terminale/sedazione palliativa. A cura del Gruppo di
Studio Su etica e cultura al termine della vita. Ottobre 2007.

7 DE GRAEFF. Palliative sedation..., p. 74; CLAESSENS. Palliative sedation: a review..., p.
326; DE BENEDICTIS A, VINCENZI B, TAMBONE V. Indagine conoscitiva sull’utilizzo di linee-
guida per la sedazione palliativa. Int Nurs Persp. 2008; 8 (1): 3-12.

8 RoOYAL DUTCH MEDICAL ASSOCIATION (KNMG). Committee on National Guidelines for
Palliative Sedation. Utrecht, The Netherlands, December 2005; Guidelines of the Norwe-
gian Medical Association on Palliative Sedation. Cit. in: MATERSTVEDT LJ, BOSSHARD G.
Deep and continuous palliative sedation (terminal sedation): clinical-ethical and philo-
sophical aspects. Lancet Oncol. 2009; 10: 622-627; MorITA T, BITO S ET AL. Development
of a clinical guideline for palliative sedation therapy using the Delphi method. ] Palliat
Med. 2005; 8: 716-729.

9 KIRk TW, MAHON MM. National Hospice and Pallaitive Care Organization (NHPCO)

pf;sition. Manage 2010; 39: 914-923; CHERNY. The board...; DE GRAEFF. Palliative seda-
fion..
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“diffondere la conoscenza dei vari aspetti della SP, (...) omogeneiz-
zarne la pratica applicativa in modo da aumentarne la correttezza
clinico-farmacologica e la consapevolezza etica” .10

Un documento diretto non solo agli operatori palliativisti ma an-
che a tutti gli operatori sanitari che, in diversi ambiti, partecipano al-
la cura di malati affetti da patologie evolutive giunti alla fase finale
della vita.

Anche la Societa Italiana di Analgesia Anestesia, Rianimazione,
Terapia Intensiva (SIAARTI) ha pubblicato delle linee guida inerenti
alle cure di fine vita per i medici anestesisti-rianimatori e tra le di-
verse problematiche considerate vi sono la sedazione-analgesia e
’aspetto informazione. Anche queste linee guida rappresentano il
minimo comune denominatore condiviso da un apposito Gruppo di
Lavoro multidisciplinare (medici anestesisti, filosofo, bioeticista, fi-
losofo, psicologo clinico).!1

DEFINIZIONE, CLASSIFICAZIONE, INCIDENZA

Numerose e molteplici sono le definizioni date alla sedazione in
CP, anche se negli ultimi lavori si nota una certa concordanza nel ri-
portare nella definizione le caratteristiche essenziali necessarie per
definirla. In diverse review vengono citate varie terminologie: si par-
la di sedazione di “fine-vita”, di “sedazione totale”, “sedazione con-
trollata”, “sedazione di sintomi intrattabili nel fine vita”, senza che
venga raggiunto un pieno consenso su cio che si intenda.

Molti autori si dimostrano perplessi nell’utilizzare 1’aggettivo
“terminale” per la sedazione in CP, in quanto tale denominazione
potrebbe generare equivoci ed evocare pratiche simil-eutanasiche.
Cosa infatti si definisce “terminale”? Il criterio prognostico riferito
al decorso della malattia? L’irreversibilita della sedazione? O tale
aggettivo riflette 1’obiettivo terapeutico dell’atto medico di dar ter-

10 SOCIETA ITALIANA D1 CURE PALLIATIVE (SICP). Raccomandazioni..., p. 5.

11 SIAARTI-ITALIAN SOCIETY OF ANAESTHESIA ANALGESIA RESUSCITATION AND INTENSIVE
CARE BIOETHICAL BOARD. End of life care and the intensivist: SIAARTI recommendations on
the management of the dying patient. Minerva Anestesiol. 2006; 72: 927-963.
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mine alla vita del paziente? Per evitare pericolosi fraintendimenti
nel corso degli ultimi anni si predilige parlare quindi di sedazione
palliativa/terminale.

In quasi tutte le definizioni utilizzate sono presenti alcuni ele-
menti ricorrenti € comuni: presenza di sintomi refrattari, utilizzo di
farmaci sedativi, finalita della sedazione al sollievo dei sintomi.!2 In
alcune definizioni viene sottolineata la necessaria presenza di pro-
porzionalita nella sedazione vale a dire il raggiungimento di un li-
vello di incoscienza minimo necessario ad alleviare i sintomi, I’EAPC
riporta nella definizione 1’istanza etica.!3 In nessuna definizione ¢
specificato il tipo di sintomi per i quali & appropriato ricorrere alla
sedazione (solo fisici o anche psichici?) e quale terapia fornire o no
al paziente (idratazione, nutrizione?) mentre la sottolineatura dell’u-
so di farmaci sedativi permette di distinguere la SP da una sedazione
dovuta agli effetti collaterali di altri farmaci utilizzati in CP, sottoli-
neandone quindi ’intenzionalita.

Le definizioni di SP dovrebbero esplicitarne il fine, le indicazioni,
il contesto e la modalita di applicazione. Convergere su una definizio-
ne condivisa ed esauriente & fondamentale per distinguere la SP da
procedure eutanasiche,!4 e per poter disporre di esperienze cliniche
confrontabili che permettano di avviare una discussione clinico-etica
condivisa, ma presuppone una attenta e precisa analisi clinica e la pre-
senza di personale competente. Gli aspetti controversi e ambigui lega-
ti alla sedazione fanno si che il dibattito, a partire dalla sua definizio-
ne, sia caratterizzato da un linguaggio carico di connotazioni e specifi-
cazioni allo scopo di raggiungere un’unica linea clinica ed etica.l>
Obiettivo meritorio ma che espone a definizioni e linguaggi molto di-
versificati e riflette le complesse problematiche sottese a tale pratica.

In letteratura si distinguono diverse forme e possibilita di seda-
zione in relazione ad alcune variabili.!6 T vantaggi di una sedazione
intermittente consistono sia nel poter verificare un’eventuale rispo-

12 PERUSELLI C. La sedazione profonda nei pazienti oncologici terminali: aspetti clinici.
Psiconcologia 2003; Anno II (1).

13 CHERNY. The board...,p. 581.

14 MERCADANTE S, INTRAVAIA G, VILLARI P ET AL. Controlled sedation for refractory symp-
toms in dying patients.J Pain Symptom Manage. 2009; 37 (5): 771-779.
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sta del sintomo a diverse terapie attuate nel corso della sedazione,
sia di valutare se il paziente diviene abile nel sopportare il sintomo
dopo il riposo e la riduzione dello stress, d’altra parte I’intermittenza
potrebbe compromettere un fragile equilibrio difficile da riottenere.

La quasi totalita dei lavori riporta la grande dispersione dei dati
di frequenza della SP che varia dall’1% all’88%,!7 & possibile che
tale dato sia dovuto alla diversita di Centri e tipologia di assistenza,
alle differenze geopolitiche e culturali, alla natura retrospettiva di
molti studi, alla presenza o meno di centri specializzati di CP e per-
sonale formato. (Tab. 2, Tab. 3). In una recente analisi retrospettiva,
compiuta su pazienti in CP, Maltoni riporta il 34.4% di pazienti se-
dati.1® Pittureri!® nello studio retrospettivo di pazienti deceduti in
Hospice nell’arco di due anni circa (2002-2004) riscontra che, nelle
ultime 72 ore di vita, il 20% veniva sedato, mentre nello studio di
Mercadante?0 la frequenza di sedazione era del 54.5% (in un anno di
osservazione). Nell’analisi retrospettiva di Bulli2! condotta in due
periodi (2000 e 2003-2004) in setting domiciliare la frequenza era
del 14.2% e 12% rispettivamente.

15 Rys A, MoRTIER F, DELIENS L ET AL. Continuous sedation until death: moral justifica-
tions of physicians and nurses — A content analysis of opionion pieces. Med Health care and
Philos. 2012 (Epub ahed of print).

16 Secondo durata: sedazione occasionale (per il tempo di effettuare manovre invasive), se-
dazione intermittente o continua. Secondo il livello di incoscienza: sedazione profonda (il
paziente & incosciente e non pud comunicare in alcun modo), intermedia (il paziente ¢ ad-
dormentato ma pud essere svegliato per brevi comunicazioni) o leggera (il paziente pud co-
municare verbalmente o non verbalmente viene ridotto ma mantenuto un livello di coscien-
za). Secondo I’indicazione: sedazione improvvisa /acuta (per eventi acuti catastrofici) o se-
dazione proporzionale.

17 Levy MH, CoHEN SD. Sedation for the relief of refractory symptoms in the imminently
dying: a fine intentional line. Semin Oncol. 2005; 32: 237-246; SYKES N, THORNS A. Seda-
tive use in the last week of life and the implications for end-of-life decision making. Arch
Intern Med. 2003; 163: 341-344; 1d. The use of opioids and sedatives at the end of life. Lan-
cet Oncol. 2003; 4:312-18; CLAESSENS. Palliative sedation...; CARACENI. La sedazione...;
DE BENEDICTIS , VINCENZI , TAMBONE. Indagine conoscitiva...

18 MALTONI M, ScARPI E, ROsATI M. Palliative sedation in end-of-life care and survival. A
systematic review. J Clin Oncol. 2012; 30: 1378-1383.

19 PrrTURERI C, TURCI P, TORRONI M ET AL. Sedazione palliativa nel paziente oncologico:
dati di uno studio retrospettivo in hospice. Rivista italiana di Cure Palliative 2005; 4: 11-16.
20 MERCADANTE. Controlled sedation...,p.773.

21 ButLi F, MiccINEsT G, BIANCALANI E ET AL. Contonuos deep sedation in home palliative
care units: case studies in the Florence area in 2000 and in 2003-2004. Minerva Anestesiol.
2007; 73 (5): 291-298.
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L’indicazione alla SP puo scaturire da eventi acuti che comporta-
no morte imminente (distress respiratorio refrattario con crisi di pa-
nico e sensazione di morte imminente, sanguinamenti massivi) ed in
questi casi I’urgenza e I’evidenza della situazione non espongono a
molti dubbi.22 Diversa ¢& la riflessione per la sedazione palliativa in
situazioni di progressivo aggravamento del sintomo fino alla sua re-
frattarieta e intolleranza.

La questione etico-clinica relativa alla SP si gioca nelle risposte
ad alcune domande fondamentali:

- Quali sono le indicazioni alla SP?

- Quando un sintomo si puo definire intollerabile e refrattario?

- Si considerano solo sintomi fisici o anche psico-esistenziali?

- In quale momento della traiettoria di malattia della persona ¢
opportuno pensare ad una sedazione palliativa?

- Quali altri fattori possono influenzare ’indicazione alla SP?

- Quale comunicazione e consenso?

- Quali procedure osservare nel mettere in atto la SP?

- La SP ¢ eticamente giustificabile?

Indicazioni
Sintomi intollerabili e refrattari

Cherny?23 ha descritto in modo molto chiaro e preciso i criteri di
refrattarieta di un sintomo (tab. 4) tanto che tali parametri sono stati
totalmente condivisi dagli studi successivi.24 Tuttavia ad oggi tale de-
finizione, pur ampiamente condivisa, resta descrittiva e qualitativa

22 SoCIETA ITALIANA D1 CURE PALLIATIVE (SICP). Raccomandazioni...

23 CHERNY NI, PORTENOY RK. Sedation in the management of refractory symptoms: guide-
lines for evaluation and treatment. J Pall Care. 1994; 10: 31-38.

24 Si definisce sintomo refrattario “un sintomo per il quale tutti i possibili trattamenti han-
no fallito, o si ritiene che non vi siano altre metodologie disponibili per la palliazione attua-
bili in tempi utili e con una proporzione rischi/benefici accettabili per il paziente”.
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(evidenza di grado D). La difficolta di trovare parametri oggettivi e
quantitativi nel definire un sintomo refrattario e intollerabile & legata
al fatto che la sofferenza, ma soprattutto il suo grado di intollerabi-
lita, & un criterio soggettivo che il paziente stesso, se cosciente, deve
segnalare. Si ha la possibilita di oggettivare e quantificare la presenza
e il peso di alcuni sintomi quali la dispnea, 1’agitazione solo in parte:
manca un metodo di valutazione standardizzata di misurazione e solo
la minoranza degli studi riporta 1’uso di scale osservazionali.2>

Alcuni fattori possono influenzare la refrattarietd dei sintomi: una
grave fatica emotiva della famiglia ma anche i valori, le preferenze e
la competenza emotiva del personale o del paziente, il grado di bur-
nout degli operatori. Alcuni sintomi non si possono definire refratta-
i ma “sintomi difficili da trattare” in quanto possono essere attenua-
ti da trattamenti specifici e mirati ed e necessario mettere a frutto
tutte le risorse cliniche e psico-sociali, umane ed emozionali dispo-
nibili per raggiungerne il controllo. Prima di definire refrattario un
sintomo & essenziale fare un’analisi critica e globale del paziente,
dei sintomi e dei servizi sanitari disponibili, perché la SP non diventi
sostitutiva della mancanza di centri di alta qualita di CP.

La definizione di intollerabilita resta comunque sempre soggetti-
va ed individuale perché & quel grado di dolore che il paziente non
vuole o non riesce a sopportare. L’intollerabilita di un sintomo € un
concetto che fa riferimento al punto di vista del paziente e dipende
dall’entita della sofferenza, dalla volonta della persona di sopportare
il sintomo stesso, & un criterio centrale che esprime la tensione delle
CP alla personalizzazione delle cure. Purtroppo spesso i pazienti nel
fine vita hanno scarsa lucidita e patiscono stati di sonnolenza e diso-
rientamento e non sono in grado di interagire con i curanti.

Considerando tutte queste difficolta emerge, in tutto il mondo
scientifico, la necessita di assicurare, nel fine vita, la presenza di
un’équipe esperta in CP che possa attuare una valutazione dei sinto-
mi multidisciplinare e multidimensionale nel considerare 1’opportu-
nita di una SP.

25 BRINKKEMPER T, VAN NOREL AM, SZADEK KM ET AL. The use of observational scales to
monitor symptom control and depth of sedation in patients requiring palliative sedation: A
systematic review. Palliat Med. 2013; 27 (1): 54-67.
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Lo scopo della SP ¢ sollevare da sintomi refrattari e intollerabili
il paziente: questo obiettivo deve trasparire dal processo decisionale,
dall’informazione condivisa nell’équipe e con il nucleo paziente/fa-
miglia, dalla gradualita e proporzionalita di attuazione.

I sintomi refrattari che pit frequentemente vengono riportati co-
me causa di SP sono riportati nella tabella (tab. 5). Le indicazioni
piu frequenti all’attuazione di una sedazione palliativa acuta in casi
d’emergenza sono: emorragia massiva, crisi di asfissia. La SP puo
essere intrapresa per sintomi refrattari e intollerabili anche in pa-
zienti affetti da patologie non oncologiche allo stadio terminale, ma
cid avviene raramente anche perché solo negli ultimi anni le CP co-
minciano ad applicarsi anche per patologie d’organo non tumorali in
fase avanzata.26

La Sedazione Palliativa: quale momento di attuazione nella traietto-
ria di malattia?

La quasi totalita degli studi converge nel riservare la SP alle ulti-
me fasi di vita defininendo per lo pili questo arco di tempo in una
“aspettativa di vita di ore o pochi giorni”.27 Questa evidenza si ri-
scontra analizzando i tempi di sopravvivenza dei pazienti riceventi
sedazione profonda continua che nelle varie casistiche va da 6 ore a
6 giorni.28

Pur prevalendo tale indicazione, non c’¢ condivisione piena ri-
spetto al “timing” nella malattia in cui attuare la SP, rimane poco
chiaro quale sia il limite di prossimita alla morte in cui poter consi-
derare la SP, oltre alla difficolta di definire con esattezza 1’aspettati-
va di vita. Tale considerazioni rimangono empiriche, percio rimane

26 SWART SJ, RIETIENS JA, VAN ZUYLEN L ET AL. Continuous palliative sedation for cancer
and noncancer patients. J Pain Symptom Manage. 2012; 43 (2): 172-181.

27 .CHERNY. The board..., p. 584; DE GRAEFF. Palliative sedation..., p. 70; SICP. Raccoman-
dazioni ..., p. 8; SIAARTI-ITALIAN SOCIETY OF ANAESTHESIA ANALGESIA RESUSCITATION AND IN-
TENSIVE CARE BIOETHICAL BOARD. End of life care...

28 CLAESSENS. Palliative sedation: a review...; PITTURERI. Sedazione palliativa nel
paztente. 00
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rilevante valutare la situazione clinica e la prognosi dei pazienti con
gli strumenti disponibili e validati: il PAP score,?9 o il sistema di Jo-
nen-Thielemann.30 La questione della fase di malattia in cui conside-
rare opportuna la SP rappresenta un’importante istanza etica che ap-
profondiremo piu avanti.

Quali fattori possono influenzare ’indicazione alla Sedazione Pal-
liativa?

Diverse riflessioni sono state condotte per evidenziare quali fat-
tori, oltre ai parametri clinici, possono determinare una maggior o
minor tendenza ad attuare la SP. Questa riflessione ¢ importante
per aiutare a discriminare, nel processo decisionale, ogni motiva-
zione poco chiara, confusa e aberrante. Si riscontra maggior ten-
denza a iniziare SP quando il personale medico & meno esperto
nelle CP, con piu elevato tasso di burnout e con minor dimestichez-
za con 1’approccio psicologico e multidimensionale. Ad esempio
nelle aree di religione buddista, dove & diffusa la convinzione che
la “buona morte” sia legata alla consapevolezza e partecipazione
del paziente al processo del morire, la frequenza di SP € minore.
Questo dimostra quanto i valori del medico, dell’équipe e dell’am-
biente culturale possano influenzare le scelte e chiarisce la neces-
sita di un approccio quanto piu oggettivabile, centrato sul dato cli-
nico, sul paziente, la famiglia e i loro valori, e che tenga conto an-
che della fatigue dei care-givers € dell’équipe curante.3!

Peraltro mentre prevale il dibattito sulla ricerca di possibili abusi
e utilizzo improprio della sedazione palliativa poco si parla dell’i-
nappropriata non-applicazione o sospensione della SP o della sua in-
dicazione troppo ritardata. A questo proposito il documento del-
I’EAPC ravvisa nel vissuto spesso inconsapevole dei clinici alcuni

29 MALTONI M, PITTURERI C, SCARPI ET AL. Palliative sedation therapy does not hasten
death results from a prospective multicenter study. Ann Onc. 2009; 20: 1163-1169.

30 MULLER-BUSCH, ANDRES, JEHSER. Sedation..., p. 6.

31 Morita T. Differences in physician-reported practice in palliative sedation therapy.
Support Care Cancer 2004; 12: 584-592.
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aspetti da tener presente: la tendenza a trattare e a non arrendersi al-
’ineluttabilita della malattia, 1’ansieta motivata dal dover condurre
un confronto difficile con 1’équipe/paziente/famiglia che pud inne-
scare comportamenti che possono esitare in terapie futili e dannose
per il benessere del paziente .32

La comunicazione

La SP ¢ una scelta terapeutica difficile per le implicazioni che ha
sulla vita del paziente e dei suoi cari. La decisione di attenuare o to-
gliere la coscienza ad una persona & un atto che, pur giustificato e
ponderato e attuato con il consenso della stessa, non pud avvenire
con superficialitd, in modo frettoloso e richiede attente considera-
zioni. La SP pud innescare un lutto anticipatorio e puo suscitare
forti\reazioni emozionali sia nella famiglia sia nel personale sanita-
rio. E indispensabile, quindi, affrontare un processo decisionale de-
dicato che si definisce come un processo sistematico, di durata e
lunghezza variabile, coinvolgente paziente/famiglia/équipe median-
te il quale si arriva a una scelta terapeutica quanto pil possibile
condivisa dalla maggior parte dei soggetti coinvolti e a una chiarifi-
cazione delle responsabilita.33

L’indicazione alla SP & prima di tutto clinica: la valutazione
dell’équipe curante riconosce e definisce la presenza delle indica-
zioni necessarie e ne stabilisce le modalita d’attuazione e di verifi-
ca. Una volta accertata la reale indicazione alla SP tale opzione te-
rapeutica va comunicata al paziente per verificarne il consenso e,
dato I’impatto altamente coinvolgente, va condivisa con la fami-
glia.

Tutte le linee guida concordano che la SP deve essere in armonia
con i desideri del paziente ed essere discussa con lui e i famigliari,
infatti il processo comunicativo si svolge fondamentalmente in due
direzioni: paziente/famiglia ed équipe. Ma quale deve essere la mo-

32 CHERNY. The board...,p. 582.
33 Sicp. Raccomandazioni..., p. 43.
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dalita, il contenuto, il tempo della comunicazione sulla SP con il pa-
ziente e la famiglia?

La qualita della comunicazione ¢ una componente essenziale del-
la cura. Una comunicazione efficace, veicolando le informazioni ne-
cessarie a rendere consapevole il malato dei benefici e dei rischi di
un trattamento, delle opzioni alternative e dei rischi connessi all’as-
senza di trattamento, favorisce 1’adattamento del malato e della fa-
miglia alla malattia e alle cure. I cardini di una comunicazione effi-
cace sono: veridicit, coerenza e omogeneita nell’informazione, gra-
dualita, comprensibilita, empatia, ascolto attivo.

Un contributo interessante al processo comunicativo, relativo al
rapporto medico-paziente, ’ha dato Robert Buckman con la propo-
sta del metodo “SPIKES” quale strumento nella comunicazione di no-
tizie difficili e non buone .34 Questo metodo prevede alcuni punti da
osservare nella modalita di gestire e condurre il dialogo che ¢& utile
adottare anche nel processo comunicativo con il paziente e famiglia
sulla SP.

Il documento della Sicp dedica un apposito capitolo sul processo
comunicativo e raccomanda di considerare alcune variabili del pa-
ziente e della famiglia per attuare le azioni comunicative consideran-
do la specificita di ciascun caso.33

E importante che la comunicazione sia completa e non tralasci al-
cuni contenuti fondamentali perché la trasparenza del processo deci-
sionale riduce lo stress, spesso molto intenso, della persona e dei

suoi cari.

34 BUCKMAN R. La comunicazione della diagnosi in caso di malattie gravi. Milano: Raf-
faello Cortina Editore; 2003.

35 SOCIETA ITALIANA DI CURE PALLIATIVE (SICP): Raccomandazioni..., p. 24: Varianti relati-
ve al malato/famiglia: il grado di autonomia decisionale, il desiderio di essere informati, il
modello antropologico, presenza di conflitti, presenza di persone significative per il malato
che fungono da riferimento e supporto, il grado di consapevolezza dei famigliari, il grado di
comprensione e tolleranza emotiva, la capacita dell’équipe di fornire tutte le informazioni e
il supporto necessari. Variabili relative a sistemi comunicativi esterni: il livello di condivi-
sione e comunicazione dell’équipe, il supporto psicologico agli operatori e famigliari, le
differenze professionali o culturali con persone che ruotano intorno al paziente.
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Comunicazione con paziente e famiglia

Il principale soggetto della comunicazione ¢ il paziente, ma non
si pud escludere il coinvolgimento della famiglia, se il paziente lo
desidera, aspetto che diviene imprescindibile qualora il paziente non
fosse cosciente. Molti lavori3¢ riportano, con diverse modalita, alcu-
ni contenuti imprescindibili per un’informazione completa ed effica-
ce che si possono cosi schematizzare:

- Esplicitare la situazione clinica attuale, scopi ed esiti della SP.

Mettere in luce la gravita ed evolutivita dei sintomi, I’assenza di
possibilita di ripresa e la breve aspettativa di vita discutendo le di-
verse opzioni terapeutiche con rischi e benefici. Esplicitare obiettivi,
modalita ed esito della SP (ad esempio anche la possibilita di attuare
sedazione intermittente) le modalita e i tempi con cui verra attuata e
da chi, quali conseguenze portera al paziente.

- Esplorare i dubbi e le convinzioni.

Comprendere quali sono i desideri del paziente (riferiti da lui o
riportati da precedenti colloqui o riferiti dai famigliari), la percezio-
ne della propria condizione, quali sono le sue aspettative e le conse-
guenze per lui accettabili o inaccettabili rispetto all’esito della pro-
pria malattia. Nel processo comunicativo con il malato € importante
chiarirne i valori, il credo e gli obiettivi, cercare di comprendere il
desiderio che ha di essere informato e coinvolto nelle decisioni.

Ciascuna persona pud avere un’opinione propria su cosa signifi-
chi una morte serena e dignitosa.

E bene portare alla luce eventuali dubbi ed ambiguita cliniche,
morali ed etiche del paziente e della famiglia ed ¢ auspicabile consi-
derare e sostenere i bisogni spirituali del malato, intesi non solo nel
senso strettamente religioso e confessionale, ma afferenti ad ampi
ambiti di valori e convinzioni profonde che compongono la spiritua-
lita umana. Bisogna permettere e stimolare 1’espressione di tali biso-

36 Lo B, RUBENFELD G. Palliative sedation in dying patients “We turn to it when
everything else hasn’t worked” . JAMA 2005; 294 (14): 1810-1816; CHERNY. The board..., p.
585; DE GRAEFF. Palliative sedation..., p. 72; SICP. Raccomandazioni..., p. 26: SIAARTI—I:I‘A-
LIAN SOCIETY OF ANAESTHESIA ANALGESIA RESUSCITATION AND INTENSIVE CARE BIOETHICAL
BOARD. End of life care...
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gni dialogando con il malato e la famiglia sugli aspetti profondi del-
I’esistenza.

- Anticipare domande circa il processo del morire ed eventuali ri-
chieste di accelerarlo.

Esplicitare le caratteristiche etiche della sedazione, la proporzio-
nalita, la gradualita e le finalita della sedazione distinguendola da
qualsiasi procedura che interferisca con il tempo del morire. I pa-
zienti e le famiglie spesso chiedono di essere rassicurati sul “come
avverrd” e quali condizioni si verificheranno.

- Focus su altre misure per provvedere al confort e alla vicinan-
za.

Rassicurare la famiglia sulla possibilita di stare vicino al proprio
caro.

Spesso le famiglie maturano senso di colpa, impotenza, stanchez-
za emozionale e fisica ed & compito dell’équipe, supportarle ascol-
tando e accogliendone i vissuti. E utile permettere di accomiatarsi
dal proprio caro, promuovere la comunicazione non verbale, il toc-
co, sollecitarli a contribuire alle piccole cure quotidiane del pazien-
te. La famiglia ha profondo bisogno di essere rassicurata su cio che
sta accadendo e su cosa il paziente percepisca della realta durante la
sedazione. Diversi fattori possono contribuire al carico famigliare: il
dolore e lutto anticipato, 1’impossibilita di relazionarsi al proprio ca-
ro, la confusione e le perplessita nelle indicazioni alla SP, soprattutto
quando la decisione viene presa in modo precipitoso o troppo in ri-
tardo, il sospetto che la SP possa accelerare la morte direttamente 0
indirettamente.

Quanto il processo comunicativo sia importante lo testimonia
che, tra le cause di insoddisfazione riportate dai nuclei famigliari di
pazienti sedati, spesso sono indicate le insufficienti informazioni ri-
cevute, le paure non esplorate, la mancanza di empatia degli opera-
tori sanitari e I’assenza di discussione e confronto con il paziente.

L’importanza di un’adeguata comunicazione non si pone solo nel
momento decisionale, ma deve essere costante lungo il processo di
cura per condividere con le famiglie e i pazienti, paure, desideri, e
concordare azioni mirate. Nel nostro paese, di forte cultura mediter-
ranea, una comunicazione esplicita risulta difficile da attuarsi, dato
il basso numero di pazienti che giungono al centro di CP con una
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chiara consapevolezza di malattia e prognosi. La cultura mediterra-
nea ¢ fortemente paternalistica, connotata da scarsa informazione, da
una “cospirazione del silenzio” con il paziente e un’insistenza’ su
trattamenti intensivi fino alla fine.37 Per affrontare queste difficolta
sarebbe bene instaurare nel tempo una relazione di fiducia e di al-
leanza terapeutica con il paziente e la famiglia per avviare gradual-
mente una pianificazione anticipata di trattamento, prospettando an-
che la possibilita di poter attuare una SP come ultima risorsa nel ca-
so di sintomi non controllati. Questa pianificazione non solo permet-
te una condivisione profonda delle strategie terapeutiche, ma rende
l’eyentuale ricorso alla SP eticamente piu qualificato perché, anche
se il Paziente in prossimita della morte non avesse pitt la lucid’ité ele
condizioni fisiche-psichiche per essere informato e partecipare al
processo decisionale, si ¢ avuto il tempo e la possibilita di verificar-
ne i desideri e la volonta.38 L’équipe di CP, nell’ambito di un ap-
procciQ olistico che le ¢ proprio, ha il compito di raccogliere le con-
versazioni di fine vita del paziente, che spesso si apre al dialogo con

gh operatori sanitari condividendo i propri timori, angosce e deside-
ri.

Comunicazione in Equipe

La SP ¢ spesso fonte di distress anche per 1’équipe curante, so-
prattutto in caso di disaccordo sull’appropriatezza dell’indicazione e
qualora la sedazione si protraesse nel tempo.39

Tutti i membri devono essere aiutati a capire la necessita, il razio-
nale e glli scopi della sedazione e discutere il caso anche dopo il de-
cesso, sia per far emergere il vissuto emotivo, sia per migliorare le
p'rocedure locali. Molto feconda e formativa & la discussione succes-
siva, svolta in riunione d’équipe, dei casi trattati per riconoscere e
rielaborare le proprie emozioni e valutare il proprio operato. E bene

37 MERCADANTE. Controlled sedation...

38 LEvy MH, CoHEN SD. Sedation for th 1

. MH, : e relief of refractory s t i immi,
dying: a fine intentional line. Semin Oncol. 2005; 32: 237-24’6)}. ymptoms i the fmminenty
39 CHERNY. The board of European Association..., p. 588.
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40 Sicp. Raccomandazioni..., p- 43.
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farmaci specifici & uno dei parametri essenziali per definire una se-
dazione come palliativa. E unanime convinzione che non si possa
parlare di SP in presenza di un certo grado, a volte anche profondo,
di sopore o incoscienza determinato collateralmente da terapie spes-
so utilizzate in CP (ad esempio gli oppiacei o neurolettici). La SP
prevede I'utilizzo di farmaci specifici, di comprovata efficacia e ac-
curatamente titolati.4!
La classe farmacologica prevalentemente utilizzata & quella delle
benzodiazepine, che costituiscono per molti il farmaco di prima
scelta (evidenza C), anche se ¢ riportata qualche esperienza con
analgesici.42 Tra le benzodiazepine il farmaco di gran lunga preva-
lente ¢ il midazolam perché presenta alcune proprieta farmacocineti-
che e farmacodinamiche peculiari quali la rapidita e brevita d’azio-
ne, duttilita di vie somministrazione, pochi effetti collaterali, pro-
prieta ansiolitiche, miorilassanti e antiepilettiche. Anche se il mida-
zolam ¢ la benzodiazepina piu utilizzata, in letteratura viene riporta-
to anche I’uso di altre benzodiazepine (lorazepam, diazepam, clona-
zepam). Dove ¢ indicato ¢ utile associare farmaci adiuvanti come
I’aloperidolo, soprattutto in caso di delirio (evidenza C) e farmaci
psicotropi. La modalita di somministrazione & parenterale per via
sottocutanea o endovenosa. I dosaggi utilizzati sono variabili, & dif-
ficile definire uno standard, ma & distinto un dosaggio d’induzione e
un dosaggio di mantenimento. Indipendentemente dalla dose di far-
maco complessivamente utilizzata, che pud variare secondo molte-
plici variabili (terapie in corso, precedente utilizzo di benzodiazepi-
ne, reazione del paziente, intensita dei sintomi presenti) & doveroso
mantenere progressione e proporzionalita nei dosaggi, utilizzando
dosi piccole, ripetute procedendo con cauta titolazione.

Questa modalita operativa permette di iniziare a dosi basse incre-
mentandole fino al raggiungimento del grado di sedazione utile per
il controllo della sintomatologia43 e rivela la volonta di rispettare
due criteri essenziali nella giustificazione etica della SP: 1’intenzio-
nalita e la proporzionalita, dimostrando che nei curanti non vi & I’in-

41 DE GRAEFF. Palliative sedation..., p. 73.

42 CHERNY. The board of European Association.., p. 588; SICP. Raccomandazioni. ..
43 Sicp. Raccomandazioni. .., p. 18.
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tenzione prioritaria di togliere la coscienza né di somministrare dosi

letali di farmaco.

Diverse sono le tipologie di sedaz
scritto, che variano in base al grado d’
rata. B difficile stabilire dei criteri assoluti con cu
petto ad un’altra, il sollievo dei sintomi, I’importanza per
paziente e la famiglia di mantenere la comunicazione posSsOno essere
decisivi nel determinare il grado di profondita di sedazione. E possi-
bile tentare una sedazione intermittente (riduzione del livello di se-
dazione fino alla ripresa di coscienza del paziente) dando cosi alla
famiglia ancora una possibilita di relazione e un tempo di elabora-
zione del dolore causato dalla perdita del contatto verbale con il pro-
prio caro. 1 limiti possibili di tale procedura sono legati al rischio di
avere una situazione clinica instabile e di non poter rinstaurare I’e-
quilibrio preesistente. Nonostante spesso Vi sia lo sforzo di utilizzare
un approccio flessibile con un target chiaro € una personalizzazione
individuale del trattamento, il livello di sedazione utile al controllo
dei sintomi provoca comunque, il pit delle volte, una capacita di co-

municare molto limitata.44
Il monitoraggio nel corso di una sedazione palliativa, svolto dal
personale medico € infermieristico, & un altro aspetto fondamentale
per garantire una corretta procedura che ripetiamo, € essenziale car-
tina tornasole dei presupposti clinici ed etici, pertanto non & possibi-
le prescindere da alcuni elementi fondamentali che debbono essere
sempre valutati e documentati:

- parametri vitali (pressione arteri
ratoria, saturimetria)

- profonditﬁ, continuita e durata della sedazione

- adeguatezza della sedazione nel controllo dei sintomi

- dosaggio, tipologia e modalita di somministrazione dei farmaci

_ eventuali eventi avversi
Per la valutazione di alcuni di questi parame

ione applicabili come gia de-
incoscienza ottenuto e alla du-
i scegliere una ti-

pologia ris

osa, frequenza cardiaca € respi-

tri esistono difficolta

44 MoRITA T, INOUE S, CHIHARA S. Sedation for symptom control in Japan: the importance
of intermittent use and communication with family members. J Pain Symptom Manage.
1996; 12: 32-38; CHERNY. The board of European Association for Palliative Care...; MuL-
LER-BUSCH. Sedation in palliative ... LEVY. Sedation...
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45 Le scale di valutazione riportate a tal

v g e scopo sono molteplici: la Ramsey Sedati -
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fos G B g i m;; z~1ente §vegl1o e o~r1entato; Grado 2) sonnolente ma risvegliabi-
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spiratoria e circolatoria e possibile comparsa improvvisa di apnee O

respirazione molto pesante, agitazione paradossa.

Tutti questi parametri devono essere registrati in modo chiaro e
puntuale nella cartella clinica con una valutazione multidisciplinare
che prevede almeno la presenza di medico ed infermiere.

Nessuna evidenza certa esiste sull’intensita con cui debbano av-
venire le rilevazioni dei parametri. La SICP raccomanda una valuta-
zione dell’induzione fatta frequentemente (ogni venti minuti), una
volta stabilizzata la sedazione dovra essere rivalutata pilt volte al
giorno, ’EAPC consiglia di valutare il paziente inizialmente ogni
venti minuti fino all’ottenimento della SP sufficiente e quindi alme-
no tre volte al giorno. La SP attuata nel setting domiciliare richiede
una presenza assidua dell’équipe accanto al malato e alla famiglia,
sia con visite ripetute a casa del paziente sia con frequenti contatti
telefonici. I famigliari vanno addestrati a monitorare 1 sintomi e ri-

petutamente rassicurati sulla possibilita di percepire un’eventuale
sofferenza del malato che possono comunicare all’équipe in ogni
momento.4’

Un ultimo aspetto, non certo ultimo per importanza, lo occupa
|’assistenza umana, psicologica € spirituale che si deve fornire al
paziente e alla famiglia. Diverse sono le attenzioni da attuare per
garantire al paziente, pur in sedazione profonda, il rispetto dovuto
all’essere persona che non viene meno con la depressione della sua
coscienza. Mediazioni concrete di tale consapevolezza divengono
quindi il nursing e le cure personali, la cura dell’ambiente che deve
essere tranquillo con riduzione degli stimoli sonori luminosi 0 co-

munque fastidiosi, la presenza della famiglia vicino al proprio caro

con ’incoraggiamento ad una relazione non verbale con il pazien-

te, la presenza assidua, attenta ed empatica del personale dell’équi-
pe.
Un’adeguata ed empatica conduzione consente di prevenire bur-
nout dell’équipe e il lutto patologico della famiglia. Quando il pro-
cesso comunicativo e la SP sono ben condotte e la famiglia ¢ coin-
volta nel processo decisionale condividendo le indicazioni, lo sco-

47 CHERNY. The board of European Association for Palliative Care...; Sicp. Raccomanda-

zioni..., p- 45.
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po della SP, I’esperienza della SP viene giudicata positivamente

dai famigliari, nonosta
> nte le prof i e ) .
tabile .48 profonde sofferenze e il distress inevi-

Nutrizione-idratazione
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he d iciale prolunghi la vita di
zient i i, né initi o dan.
en 11 gllgzmi sejdau, né€ sono ben definiti gli aspetti benefici o dgn-
idratazione e questo fa si che isioni ri
0] , nelle decisioni ri d
trizione e/o idratazione n plppons
el corso della sedazione, giochi
fondamentale le attitudini i B
itudini, la pratica clini i i
. - aff s ca ed etica, le implicazioni
cul;;r?lh e valoriali del paziente e della famiglia.50 ’
e . . . )
i a; Te}/zew dl,CIaess§ns, 8 su 37 studi forniscono informazioni
o nutrizione e I’idratazione in relazione alla SP. Quando i pazien
1 . . . . ) )
i ;cev.evano 1@rata21one o nutrizione artificiale prima della SP que-
" veniva ‘contlguata nel 20-69% dei pazienti sedati, nel 24-44% ta-
sorrslmlnlstrazwne era ridotta.5! E bene considerare che la maggior
e de P .
ga © el pazienti, sottoposti a SP, ha smesso di nutrirsi e di bere gia
- & .
o ten po per la.graV1t§ del quadro clinico: in tale condizioni 1’inizio
aspett.rlczllonelo idratazione parenterale non ha beneficio clinico. Gli
1 da valutare nell’eventuale i i i .
. prosecuzione di nutrizio i
" . nell’ al : ne e idra-
one sono i danni e i benefici per il paziente non il livello di co-

48 BRUINSMA SM, RIETJEN
s s JA, SEYMOUR JE ET AL. Th i
R M, S . The experie i i
Z;c{cgl:e.afpallzanve sedation: a systematic review. J Pain S){Jrnpto’:lcleli/IQf o, 5015 44
-445; CLAESSENS. Palliative sedation: a review...,p. 326 nae. 201244 O

49 DE GRAEFF. Palliati 7
9L . tive sedation...; CHERNY. Tl 1
liative Care... ; SICP. Raccomandazioni..., p. lé e boardial Rlacpean Associafionyir Bk

50 DE GRAEF jati
F. Palliative sedation...; D
...; DE BENEDICTIS. Indagi iti
51 CLAESSENS. Palliative sedation: a review gime conosciifyd.. p- 5.
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incipali joni e linee-
scienza del malato tanto che le principali raccomandazio
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docisic i lleli alla SP deve essere una ce-
isi i limi trattamenti parallell a ]
decisione di limitare it : e
cisione distinta da quella di iniziare la sedazione e’ va co pderata =
.. 5 )
paratamente sia eticamente che clinicamente. L elvenltua to é)eua
’ .
i S ipi 5 essenziale elemen
i ] ne non € un tipico Ne | O
sione dell’idratazio ; “ . o
SP. B necessario quindi mantenere processi decisionali separ
) . . . . . . . .ente.
dipendenti, con analisi individuali per singolo pazi

i e se
Il criterio generale che emerge dalla letteratura suggerisce ch

i in ore), nutri-
la SP avviene in fase assolutamente terminale (morte 1n 9 )
; giocano un ruolo importante

zione ¢ idratazione probabilment.e 'non canc T e ol
e sembrano avere maggiori danni .1n t'ergil;gln :211 q;l;ema ! monane <
1 { sintomi (aumento secreziont, °a, . _
Ez:i(f)e?fclo). Se la SP avviene in fase pre—terml.nale Sdteﬁl}i)gr;ltlaszci»g;ive
vivenza maggiore 2 pochi giorni) la sospegsmne er e
alimentazione & atto che pud essere causa d1. mortzpe e
pertanto indicato idratare € nutrire nella misura 1done

rischi e benefici.5?

Implicazioni etiche

e, filosofiche, € morali di un atto

T h
icazioni antropologic : . :
e ivi precisi, toglie la coscienza ad

che, pur con indicazioni ed obiett
indivi lte e complesse. _
un individuo, sono mo ' ' e
Le principali problematiche etiche sulla SP si possono 1nq
. . e 453
in 5 questioni chiave: . o )
1. quale differenza fra sedazione palllatzvaded ebztana;}.ne e
- jva e eti ] nel fine- :
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] ‘ativa con 0 senza nutrizione/l '
3. la sedazione palliativa : . i
4. la sedazione palliativa ¢ eticamente accettabile per St
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- Palliative sedation... s of pallia-
2§ I?IE GoR[?fiFETmcs COMMITTEE, VETERANS HEALTH ADMINISTRATION. The e f D
ATI ’

i : 6): 483-491.
tive sedation as a therapy of last resort. Am J Hosp Palliat Care. 2006; 23 (6)
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5. la sedazione palliativa é eticamente lecita in pazienti non com-
petenti?

Quale differenza fra sedazione palliativa ed eutanasia?

La SP ¢ differente dal punto di vista etico dal suicidio assistito e
dall’eutanasia? Il cuore di questa argomentazione sta in alcune simi-
litudini tra SP ed eutanasia: portano entrambe ad un sollievo dei sin-
tomi, provocano perdita di coscienza e si concludono con la morte
del paziente.

La SP pero differisce dall’eutanasia per intenzione (sollievo dei
sintomi non la morte), mezzi (sedativi in dosi proporzionali e titolate
e non farmaci letali per tipologia e dosaggi) e criterio di successo
(sollievo del sintomo e non la morte del paziente) ed € considerata
pratica moralmente lecita anche nel riferimento etico della sacralita
della vita.>4

Per dimostrare le distinzioni fra SP e pratiche eutanasiche, s’in-
voca spesso il principio etico del duplice effetto che include i criteri
di proporzionalita e d’intenzionalita.55 Tale principio afferma che,
quando un’azione contemplata ha un effetto benefico e uno avverso,
tale azione & permessa se dal punto di vista etico & buona o neutrale;
se I’effetto infausto, prevedibile, non & voluto direttamente; se 1’ef-
fetto desiderato non ¢ un risultato diretto dell’effetto infausto ed &
proporzionale ad esso; se non c¢’¢ altro modo di raggiungere 1’effetto
desiderato senza incorrere nel rischio dell’effetto avverso.56

54 “E lecito sopprimere il dolore per mezzo di narcotici, pur con la conseguenza di limitare
la coscienza e abbreviare la vita, “se non esistono altri mezzi e se, nelle date circostanze,
cid non impedisce 1’adempimento di altri doveri religiosi e morali”. In questo caso infatti la
morte non & voluta o ricercata nonostante che per motivi ragionevoli, se ne corra il rischio.
Tuttavia non si deve privare il moribondo della coscienza di sé senza grave motivo: avvici-
nandosi la morte, gli uomini devono essere in grado di poter soddisfare ai loro obblighi mo-
rali e familiari e soprattutto devono potersi preparare con piena coscienza all’incontro defi-
nitivo con Dio”. GIOVANNI PAOLO II. Lettera enciclica “Evangelium Vitae”,n. 65.

55 THORNS A. A review of the doctrine of double effect. Eur J Pall Care. 1998; 5 (4): 117-
120; Rys. Continuous sedation until death. ..

56 Cfr.: VIRDIS A. Il principio morale dell’atto a duplice effetto e il suo uso in bioetica.
Medicina e Moraile 2006; 5: 951-979.
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La validita del principio del duplice effetto per la SP & applicabile se
’evento avverso considerato ¢ la perdita della coscienza, che rimane un
effetto non voluto ma inevitabile per il raggiungimento dell’obiettivo
(I’eliminazione di sintomi non controllati ed il comfort del paziente).

Tale principio invece potrebbe decadere se I’evento avverso pre-
della sopravvivenza: gli studi nei quali
si & comparata la sopravvivenza tra pazienti non sedati e pazienti se-
dati infatti non hanno mai riscontrato differenze significative di so-
pravvivenza ma anzi erano indicativi di una maggior sopravvivenza
nel gruppo dei pazienti sedati.s?

Alla luce di queste evidenze non tutti concordano sull’applicabi-
lita di tale principio nel dibattito sulla SP, tuttavia 1’interpretazione
dei dati disponibili richiede certa cautela e non puo essere escluso in
modo assoluto un effetto della sedazione sulla sopravvivenza soprat-
tutto considerando che risposte certe non saranno ottenibili, stanti i
limiti etici che rendono inattuabili studi prospettici randomizzati. Il
punto chiave del principio del doppio effetto & ’intenzione dell’ope-
ratore sanitario e visto che, proprio tale aspetto & determinante nella

valutazione etica della sedazione, utilizzarlo nel processo decisiona-
le della SP potrebbe permettere di distinguere con maggior chiarezza
la sedazione da pratiche eutanasiche .58

Attualmente la netta distinzione etica tra SP ed eutanasia-suicidio as-
sistito & sostenuta da molte societa scientifiche quali: EAPC, American
Pain Society, American Academy of Hospice and Palliative Medicine,
French Society for Accompainement and Palliative Care, Sociedad
Espanola de Cuidados Palliativos.5® Ma J’uso della Sedazione Palliativa

resta comunque aperto a possibili abusi che & importante riconoscere.
Considerare solo gli aspetti fattuali dell’agire, ossia cid che di es-
so & empiricamente constatabile, significa assumere una prospettiva

supposto € 1’accorciamento

57 MoriTA T, TSUNODA J, INOUE S ET AL. Effects of high dose opioids and sedatives on Sur-
vival in terminal ill cancer patients. J Pain Symptom Manage. 2001; 21 (4): 283-289; DE
GRAEFF. Palliative sedation...; CLAESSENS. Palliative sedation...; MULLER-BUSCH. Sedation
in palliative...; PERUSELLL. La sedazione profonda...; PITTURERI. Sedazione palliativa nel

.; MALTONI, PITTURERI, SCARPI ET AL. Palliative sedation...
AL. Prinicple of double effect and sedation for in-
| in sedated patients. Presse Med. 2012; 41 (10):

paziente..
58 Leugup BF, PioT E, DUCROCQ X ET
tractabile distress: reflexion on serviva
927-932.

59 Sicp. Raccomandazioni..., P- 36.
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La SP rimane una pratica terapeutica che riduce o toglie la co-
scienza ad una persona alterando, fino ad annullare, la sfera relazio-
nale del paziente (“morte sociale”), quindi, pur facendo parte inte-
grante delle possibilita di trattamento nelle cure palliative del fine
vita, deve essere sempre considerata una pratica non convenziona-

le.61

La sedazione palliativa é eticamente valida solo nel fine-vita?

La SP & eticamente valida anche in assenza della condizione cli-
nica di morte imminente?

La comunitd scientifica & divisa sulla considerazione di quale
possa essere il “tempo opportuno” per I’indicazione alla SP, ma nella
quasi totalita delle esperienze, il tempo trascorso in sedazione
profonda dai pazienti & di ore o pochi giorni.

Vi sono tuttavia domande che aprono a molte discussioni:

Se la SP & una risposta eticamente accettata per il sollievo di sof-
ferenze intollerabili e refrattarie perché dovrebbe essere una possibi-
lita di trattamento solo per i pazienti morenti?

E etico condannare una persona a sopportare profonde sofferenza
non altrimenti trattabili per un lungo periodo di tempo perché non &
prossimo alla morte 762

Disponiamo di criteri validati e oggettivi per definire la preditti-
vita temporale di morte?

La sedazione fino all’incoscienza, attuata in pazienti con aspetta-
tiva di vita di mesi, rischia di erodere la distinzione fra SP ed euta-
nasia/suicidio assistito. Il tempo di prognosi, riferito alla morte, non

& mai determinabile con certezza, soprattutto per patologie degene-
rative. Si rischia di aprire una china pericolosa: se la SP non si appli-
ca solo ai pazienti morenti, in quale punto della traiettoria di malat-

61 JANSSENS R, VAN DELDEN JIM, WIDDERSHOVEN GAM. Palliative sedation: not just nor-

mal medical practice. Ethical reflections on the Royal Dutch medical Association’s guideli-

nes on palliative sedation. J Med Ethics. 2012; 38 (11): 664-668.
62 MATERSTVEDT LJ, BOSSHARD G. Deep and continuous palliative sedation (terminal seda-
tion): clinical-ethical and philosophical aspects. Lancet Oncol. 2009; 10: 622-627.
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plesso cosi come comprendere fino a che punto il sollievo da soffe-
renze esistenziali rappresenti un obiettivo proporzionato per una SP.
La diagnosi di una sofferenza non fisica e clinicamente evidente &
difficile per medici che sono abituati a confrontarsi con affezioni del
corpo e non hanno consuetudine con un approccio olistico alla per-
sona.%9
Tutte queste considerazioni spiegano il fatto che le raccomanda-
zioni o linee guida sono molto caute nel porre, quale indicazione ad
una SP, il distress esistenziale refrattario e le raccomandano eccezio-
nalmente solo dopo un approccio diagnostico e terapeutico davvero
olistico e multidisciplinare.70
E indubbia la necessita dell’intervento di operatori di diversi am-

biti (psicologico, spirituale, socio-culturale) e 1’approccio a tali sin-
tomi con tutte le risorse disponibili (un trattamento farmacologico e
psicoterapeutico, un sostegno psico-socio-educativo e spirituale). Si

devono mobilitare tutte le figure disponibili nell’équipe: lo psicolo-

go, 1’assistente spirituale, 1’assistente sociale, i volontari ricorrendo

anche a consulenze specialistiche se necessarie (ad esempio una va-

lutazione psichiatrica). Strumenti d’intervento sono i colloqui fre-
quenti con il paziente e la famiglia, una formazione adeguata del
personale sul piano relazionale, un’educazione al lavoro d’équipe
ben integrato e coordinato.

L’EAPC a questo proposito suggerisce alcune raccomandazioni:
riservare la SP a pazienti veramente gravi e prossimi alla morte, fare
tentativi ripetuti di trattamento del distress esistenziale-psicologico,
attuare una valutazione con psicologi e psichiatri esperti che abbiano
sviluppato una relazione con il paziente e la famiglia, attuare SP do-
po una discussione in équipe multidisciplinare e scegliere una moda-
lita intermittente, mantenendo la sedazione per 6-24, ore per poi ri-
durla al fine di ridefinire il piano terapeutico considerando che que-
sti sintomi spesso sono molto dinamici.”!

In uno studio multicentrico e internazionale condotto da Faisin-

69 NATIONAL ETHICS COMMITTEE, VETERANS HEALTH ADMINISTRATION. The ethics of pallia-
tive sedation...

70 DE GRAEFF. Palliative sedation...; SICP. Raccomandazioni... ,p. 13.
71 CHERNY. The board of European Association for Palliative Care...
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nel ricorso alla sedazione per di-

ger & emersa una netta discrepanza
tro appartenente alla cultura

stress esistenziali 0 famigliari in un cen

mediterranea rispetto ad altri centri.’?
Certamente le differenze possono rispecchiare diverse interpreta-

zioni del sintomo, ma viene ipotizzata una effettiva diversa inciden-
za del distress esistenziale dovuta in parte all’abitudine, frequente
nella cultura mediterranea, di fornire informazioni, sulla malattia, li-
mitate e tardive. Il deterioramento fisico puo progressivamente por-
tare la persona, ignorante della patologia e della prognosi, a capire la
gravita della malattia molto tardi e a sviluppare un distress crescente
e poco elaborato nel tempo.”3
Questo dato sembra avvallato dall’ osservazione, fatta nello studio
di Maltoni, nel quale, andando a valutare le caratteristiche dei pa-
zienti sedati per un tempo piu lungo (>10 giorni), si riscontrava che
si trattava di pazienti che avevano avuto meno ricoveri per sintomi
incontrollati e piu ricoveri per terminalita e quindi afferiti tardiva-
mente alle CP: in questi pazienti I’indicazione prevalente alla SP era
il grande distress psicologico.7 E possibile che il mancato ricono-
scimento precoce di sintomi psico—esistenziali ed un accompagna-
mento breve del paziente da parte dell’équipe possa determinare un
minor controllo di tale sintomatologia.

L’ampia discussione relativa all’indicazione psico—esistenziale e
motivata dal rischio di un uso inappropriato della sedazione per sin-
tomi che si potrebbero trattare con supporti psicologici, € la cui let-
tura e peso Spesso possono dipendere anche dallo status dell’équipe,
della famiglia, dalla situazione culturale. A questo proposito & inte-
ressante notare come 1a scelta della SP per sintomi psicoesistenzali,

prevalga in medici poco coinvolti € poco avvezzi alle cure del fine

vita, € con un burnout elevato.”
Nelle CP i sintomi di sofferenza fisica ed

elevata attenzione, SpessO coesistono e si pot

esistenziale richiedono
enziano dando luogo a

ovici M ET AL. A multicentre international study of se-

72 FAISINGER RL, WALZER A, BERC
terminally ill patients. Palliat Med. 2000; 14: 257-265.

dation for uncontrolled sympioms in
73 SYKES. Sedative use in the last week....

74 MALTONL. Palliative sedation...

75 MORITA. Practices and attitudes. .., p. 763.
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qu.ello 9he Cicely .Saunders definisce “dolore totale”. La soff
;Zistteezillaie e splrltuale’ non puod essere sempre annuilata peri;eél %fz
parte cel ¢ r?:rlén;r:; Scileli \(:,s;stenza umana e talvolta i pazienti deside-
volonta va rispettata ion?)slt;l;feIi?;vgliﬁo?dzr'n?me \SOfferenti' i
e dgt’ éqtuipe a soste?nere e confrontarsi c:netalteffslg?fléieizge S
o s:oeeo;i)zrs\;iﬁeonfla rapronO.Ia discgssione su tutto quello che &
‘ : : € con 1 curanti e i pazienti nel caso di di-
Lrsezisdeirsrllzter%male profondo. Se & vero che ¢ aperto il dubbio sullla
« C e g
reale e r(lisilc:;;ri rrrr::rd;cla di una sofferen;a esistenziale, in cui una
Soonsts sttt medioat a tendenza a .cons1derare la medicina come
e : 1Z§fando eccessivamente il processo del mori-
e, © vero anene so’ erenza del.la persona non puo essere igno-
e sione l,ie risposte. L’angoscia di morte, 1’inquietudine per la se-
i ,ric hsic; ;(r)rllle(:)nrtlo, la percezione di essere di peso sono soffe-
fenze ole rienied on s?lo terapie mediche ma forte relazionalita
 emamente alez1olnale.\e' I’accompagnamento al morente. L accom-
D et ;ncatl ?zod? 1.1 cuore df.alle CP e ne costituisce il metodo
oL imerver “};)rendersi C1v1e,r,1e relazione umana e terapeutica e si tra-
Fétuion s foneacoat CI)Jrau delle persone in toto. In questo percorso
Lppipe 8 pons aecanic g a. persgn?. mala.ta 1 cui sintomi fisici, psi-
e ne,l © dimer su;m sociali e spirituali sono globalmente
e o C(;l turale e personale.76
e Pt pe(r] e cll l;e ucare gli oper.atori sanitari affinché svilup-
accogliere anche i sintozit :3522;21? IZI'O%O iiuula o o dane
el sint , alutando la persona a rida
m%:gw::)tg ?llnp;%prrlgczl.ssuto e mantenere aperti obiettivi a breve terr(i
ironleeile Cap};Cité 10 non strettarr}ente farmacologico, ma che
e deﬁnit:rlnane e .relazmnaﬁ del personale curante.
ochinoy e delinik a terapia della d}gnité, dove si interviene
muando o ratorzare senso della propria esistenza e del proprio
upportivo, empatico e accessibile.?’

ERG . y 1 P
76 FURSTENB C. The ke ()flle relatio e re y
. ( ) nal care: the ca (ll()llg the way in the place of

77 CHOCHIN HM, H gnity py: psy 4
HINOV , ACK ], HASSARD T ET AL. Dignity thera a novel psychotherapeutic
nter ventzonfm patients near the end 0f”7€. J Clin Oncol. 2()05y, 23:5520-5525. "
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Concludendo, alla luce della complessita e dei molti punti oscuri
che rimangono in campo, la maggior parte del mondo scientifico
non incoraggia questa indicazione per la SP considerando che:
“Quando la sofferenza del paziente é esistenziale, relazionale o spi-
rituale, il compito dei curanti ¢ di rimanere presenti e assicurare
Uaiuto di assistenti spirituali, operatori sociali, volontari, famigliari
ed amici della persona per curare gli aspetti di una forma di soffe-
renza che va oltre il legittimo obiettivo di terapie mediche” .8

La sedazione palliativa & eticamente lecita in pazienti “non compe-
tenti”?

La SP pud essere somministrata in pazienti non in grado di decidere?

“Come risulta ormai acquisito, il consenso informato non puo
considerarsi implicito o automaticamente desumibile dal fatto che
I’attivita del medico sia preordinata al bene del paziente. Nell’etica
medica attuale, il consenso informato ha assunto un ruolo chiave,
consentendo la piena valorizzazione delle scelte compiute dal pa-
ziente competente, sulla base del principio di autonomia” .’ 11 pa-
ziente & autonomo e competente quando ha coscienza di sé e consape-
volezza delle proprie condizioni, nonché una completa informazione
circa la malattia e le conseguenze derivanti dall’accettazione o dal ri-
fiuto/rinuncia delle terapie.80

La SP rispetta il principio di autonomia del paziente? Privare un
individuo della coscienza & un’azione molto seria perché lo si priva
di autonomia, capacita relazionale, interazione con il mondo esterno.
Di fatto il principio di autonomia viene rispettato quando la persona,
competente e correttamente informata decide o rifiuta la SP, ma mol-
ti pazienti, quando giungono ad essere candidati alla SP, non sono in
condizioni di lucidita tale da poter esprimere una scelta.

78 NATIONAL ETHICS COMMITTEE, VETERANS HEALTH ADMINISTRATION. The ethics of pallia-

tive sedation...,p. 488.

79 CoMITATO NAZIONALE PER LA BIOETICA. Rifiuto e rinuncia consapevole al trattamento
sanitario nella relazione paziente-medico (24 Ottobre 2008) Roma: Presidenza del Consi-
glio dei Ministri, Dipartimento per ’Informazione e 1’Editoria; 2008: 3, paragrafo 1.

80 Ibid., pag 6, paragrafo 2.
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IFI molti studi sono riportate vaghe informazioni circa le procedu-
re di consenso informato perché mancano strumenti validati chiari e
pare che ottenerli sia veramente problematico,8! mediamente si os-
serva la presenza di consenso esplicito del paziente in circa la meta
dei casi di SP.82

In molte linee guida o raccomandazioni si indica il consenso ver-
bale come livello di consenso sufficiente per la SP.83

Il vero problema, relativo al consenso nella SP, & che spesso non
¢ ottenibile dal paziente, o per sua incapacita e incompetenza o per
lg protezione della famiglia che non comunica la reale situazione cli-
nica al proprio caro.

Queste considerazioni fanno riemergere 1’importanza di cogliere
qua}e sia il momento opportuno per comunicare, ma soprattutto di
avviare fin dall’inizio un dialogo aperto, continuo e maturo che pos-
sa condurre paziente e famiglia ad un maggiore grado di consapevo-
lezza c.li .malattia e cosi fornire un contributo attivo alla pianificazio-
ne gnthlpata di trattamento. Nelle nostre realta una pianificazione &
d1fflcile, per le considerazioni gia esposte di carattere culturale e va-
19r1ale, ma & importante tentare di aprire un percorso nel quale indi-
viduare, se possibile, i malati pil a rischio di sviluppare sintomi non
controllati e condividere queste informazioni con 1’équipe, la fami-
glia e il paziente stesso. ’

Nel caso di un paziente non competente il coinvolgimento della
fam1glia ¢ ancora di pit doveroso anche se essa non ha responsabi-
lita nella decisione o autorizzazione se non legalmente nominata
rappresentante del paziente. Il consenso spetta al malato, quando in
grado di comprendere, per cui vale il criterio del consenso informa-
to. Se il malato non ¢ competente valgono le dichiarazioni anticipate

81 CLAESSENS. Palliative sedation...

82 CHIU TY, S.CI MH, Hu WY ET AL. Sedation for refractory symptoms of terminal cancer

1})3allents in Taiwan. J Pain Symptom Manage. 2001; 21: 467-472; BULLI F, Miccinest G

thl;t\;%zij:nl\geEaliT AF. Cz’ggroonuos .deep sedation in fzome palliative care units: case studies in’

ik ea in and in 2003-2004. Minerva Anestesiol. 2007; 73(5): 291-298;
s J, vAN DELDEN J, ONWUTEAKA-PHILIPSEN B ET AL. Continuous deep sedation for

_patients nearing death in the Netherlands: descriptive study. BMm1 2008; 336: 810-813

83 CHERNY. The board of Euro, iati 7
NY. pean Association for Palliative Care...; DE GRAEFF. Palliati-
ve sedation..., p. 72; SICP. Raccomandazioni..., p. 38. ’ Pattiar
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o il giudizio sostitutivos# basato sulle volonta e i desideri espressi in
precedenza dal malato.

Allo stato attuale della nostra legislazione, il ruolo dei famigliari,
cosi come quello di persone designate dal malato, non & quello giuri-
dicamente forte di un legale rappresentante che spetta a figure codi-
ficate come quella del tutore o amministratore di sostegno,$> ma e
quello di testimone e interprete della volonta del malato per cui si
parla di funzione attestativa del miglior interesse della persona. Nel
nostro ordinamento non vi sono, ad oggi, norme giuridiche specifi-
che che affermino 1’obbligo del medico di attenersi alle dichiarazio-
ni anticipate e neppure una definitiva presa di posizione legislativa,
tuttavia, sia nel codice deontologico medico, sia nel testo della Con-
venzione di Oviedo 86 si esorta fortemente a considerare le preferen-
ze espresse dal malato.

L’indicazione e la scelta terapeutica CONCernono comunque sem-
pre la competenza clinica propria del medico che: “in caso di situa-
zioni d’emergenza o in cui non ¢ possibile ricostruire volonta o
orientamenti deve ricorrere al criterio di migliore interesse del ma-
lato. Bilanciando benefici, oneri del trattamento secondo i principi
di beneficialita e non maleficialita” 87

E quindi sempre evidente che la SP, pur costituendo una possibi-
lita terapeutica delle CP, non & un atto medico ordinario, rappresenta
una risorsa ultima di trattamentos8 e deve essere ampiamente discus-
sa e valutata: non attuare la piena informazione e, dove possibile, il
consenso del paziente e della famiglia, pud inquadrare la SP come
un intervento aberrante di involontaria eutanasia.8

84 Procedura decisionale in cui si incoraggiano i famigliari e le persone care al malato ad
esprimere la testimonianza circa la decisione che il malato avrebbe probabilmente preso in

quella circostanza clinica.
85 Legge 09.01.2004 n. 6. Gazzetta Ufficiale del 19.01.2004; Codice Civile Libro 1, Titolo

XII, Capo 1.

86 FnoMmceo. Codice di Deontologia Medica 1998; CONSIGLIO EUROPEO. Convenzione sui
Diritti Umani e la Biomedicina (Oviedo, 4 Aprile 1997, ratificata dal Parlamento Italiano il
14 marzo 2001).

87 Sicp. Raccomandazioni...,p.39.

88 Lo, RUBENFELD. Palliative Sedation in ...

89 LEVY, COHEN. Sedation for the ...
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CONCLUSIONI

11 dibatFito e le discussioni che si sono susseguite in questi anni
haan meritato, alla pratica medica della SP, 1’appellativo di “fonte di
un a’zba.ttito etico senza riposo” .90 La diffusione delle CP e del loro
approccio multidisciplinare, olistico, attento alla qualita della vita del
pamepte., non pud esimere dal porsi domande e interrogativi davanti a
qgalmam procedura medica che interferisca o limiti pesantemente il
vissuto del malato e della famiglia. Anche se ¢ stato ampiamente di-
mostr'at(.) che la SP ha tutti i requisiti per essere eticamente lecita
qual§1a51 sia il riferimento etico considerato, di fatto &€ una procedura;
medica che porta ad una “morte sociale” del paziente e causa forte
stress emotivo e affettivo nella famiglia e nell’équipe curante.

'Inf)ltre, pur avendo fatto molti passi in avanti in questi anni per
chlarl.re 'natura, indicazioni e modalita operative della SP, alcuni
aspetti di tale pratica rimangono controversi e aperti. ’

Queste evidenze portano ad affermare la necessita che la pratica
della SP debba essere condotta con rigore, attenzione € competenza
e che cresca sempre di piu la formazione di personale sanitario
esperto e attento. Conoscere tutte le fasi procedurali della SP, nella
loro forma e nel loro contenuto, ¢ requisito minimo per garant,ire un
atto ter.apeutico efficace e appropriato da tutti i punti di vista.

Indispensabili sono dunque gli strumenti quali le linee-guida e le
rgccomandazioni internazionali che, anche se mancanti di un elevato
livello di evidenza, esprimono la riflessione e 1’esperienza di medici
palliativisti esperti e preparati. 1
. Accanto a queste raccomandazioni generali, esiste anche la pecu-
ha.re realta di ciascun Centro di CP che ¢& invitato a recepire le linee
guida di riferimento nazionale, se esistenti, concretizzandole e rifor-
mu]andqle con strumenti propri e adatti alla propria situazione.

'Mol'tl operatori attivi nelle CP condividono dubbi e perplessita
sui vari aspetti della SP ed esprimono 1’esigenza di disporre di stru-
menti de':cisionali il pit possibile chiari e oggettivi. Alcuni Hospice
hanno gia provveduto alla stesura di schede apposite sia per il pro-
cesso decisionale, sia per il monitoraggio della SP.

9 .
0 MATERSTVEDT. Deep and continuous palliative...
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Tabella 1.
Definizioni di Sedazione Palliativa/Terminale
AUTORE DEFINIZIONE
Morital Utilizzo di farmaci sedativi allo scopo di alleviare soffe-

renze intollerabili dovute a sintomi refrattari alle terapie

standard attraverso una riduzione del livello di coscienza

De Benedictis? Utilizzo di farmaci sedativi allo scopo di alleviare soffe-
renze intollerabili dovute a sintomi refrattari alle terapie

standard, attraverso una riduzione del livello di coscienza.

Eisenchlas? Uso di farmaci sedativi per alleviare intollerabili e re-
frattarie sofferenze con una riduzione dello stato di co-

scienza del paziente

Caraceni* Uso di specifiche terapie sedative utilizzate per alleviare
sofferenze intollerabili causate da sintomi refrattari attra-
verso la riduzione dello stato di coscienza del paziente

Sicp> Riduzione intenzionale della vigilanza con mezzi farma-
cologici, fino alla perdita di coscienza, allo scopo di ri-
durre o abolire la percezione di un sintomo, altrimenti
intollerabile per il paziente, nonostante siano messi in

opera i mezzi pill adeguati per il controllo del sintomo,
che risulta quindi refrattario

SIARTIO Uso di sedativi per controllare sofferenze intollerabili
mediante la riduzione della coscienza negli ultimi giorni
di vita

EaprC? Uso monitorato di terapie indicate per ridurre lo stato di

coscienza fino all’incoscienza finalizzate al sollievo di
sintomi opprimenti e intrattabili in un modo che ¢ etica-
mente accettabile per il paziente, la famiglia e gli opera-
tori sanitari

1 MoriTA T, AKECHI T, SUGAWARA Y ET AL. Practices and attitudes of japanese oncologi-
sts and palliative care physicians concerning terminal sedation: a nationwide survey.J Clin
Onc. 2002; 20 (3): 758-764.

2 Dt BENEDICTIS A, VINCENZI B, TAMBONE V. Indagine conoscitiva sull’utilizzo di linee-
guida per la sedazione palliativa. Int Nurs Persp. 2008; 8 (1): 3-12.

3 EisencHLAS JH. Palliative sedation. Curr Opin Support Palliat Care. 2007; 1: 207-212.

4 CARACENI A. La sedazione nelle cure palliative: definizione e problematiche cliniche.
Neurol Sci 2004; 25: S435-S437.

5 SOCIETA ITALIANA DI CURE PALLIATIVE (Sicp) : Raccomandazioni della Sicp sulla
sedazione terminale/sedazione palliativa. A cura del Gruppo di Studio Su etica e cultura al
termine della vita. Ottobre 2007.

6 SIAARTI-ITALIAN SOCIETY OF ANAESTHESIA ANALGESIA RESUSCITATION AND INTENSIVE
CARE BIOETHICAL BOARD. End of life care and the intensivist: SIAARTI recommendations on
the management of the dying patient. Minerva Anestesiol. 2006; 72: 927-963.

7 CHERNY NI, RADBRUCH L. The board of European Association for Palliative Care Milan
Italy: European Association for Palliative Care ( Eapc) recommended framework for the use
of sedation in palliative care. Palliat Med. 2009; 23 (7): 581-593.
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Kohara 8 i iare i si
Frocedgra medica per palliare i sintomi refrattari a trat-
amenti standard attraverso un’intenzionale riduzione
della coscienza del paziente

Levy . ! .
y ir;fgs’l’onel{)arenterale di sedativi come “terapia straordi-
ria X e o
e C(r)l;cltr?)ﬁ:u? di pazienti molto prossimi alla morte
o di sintomi fisici o psicologici refrattari

: : . . e
Muller-Busch 10 }ijso di farmaci sedativi (di solito benzodiazepine) per ri-
urre il livello di coscienza tanto quanto necessario a
dare conforto al paziente fino alla morte

Claessens !1 i ini i i

S Ir}tenZlona}le somministrazione di farmaci sedativi in do-
si e combinazioni necessarie per ridurre la coscienza di
pazienti \ter.mmalll tanto quanto sufficiente ad alleviare
uno o piu sintomi refrattari

Merca 12 i i
dante Sedazione co.ntrc')llata per il trattamento di sintomi re-
frattari in pazienti morenti”

Norwegian Medical

A e e . .

ssociation Depressione dellq stato di coscienza, farmacologica-
mente indotta al fine di sollevare da sofferenze che non
possono essere alleviate in nessun altro modo

National Ethics

Committe 14 La somministrazione di farmaci non oppiodi al fine di
sedare pazienti terminali fino alla perdita di coscienza
come ultima risorsa terapeutica per trattare dolore seve-
ro e refrattario o altri sintomi clinici che non riescono ad
essere risolti con palliazione speficica ed aggressiva

8 KoHARA H, UEokA H, TAKEYAMA H 1
. § . . ET AL. Sedat ] ] ] j
gerﬁwrh Lx/zlcontrollable physical distress. J Pall Me?i.lgg({g'r ée{gfg%lfgéll patients with can-
. EYY \ H3 COHEN SD_. Sedatiqn for the relief of refractory symptoms in the imminentl
1())) rlz\jg} aﬁneéntentzonal line. Semin Oncol. 2005; 32: 237-246 7
ULLER-BUSCH HC, ANDRES I AND JEHSER T. Sedati ; jati g iti
c{;la(ljyszs of 7 years experience. Bmc Palliative Care 20603(1' 120; " palliasive: care- a erisical
LAESSENS P, MENTEN J, SCHOTSMANS P ET AL. P ll" ive jon: ]
i;a;c/ih literature. SJ Pain Symptom Manage. 2008; 36 (L;).u;t{\ée:;édanon. i of the pe-
ERCADANTE S, INTRAVAIA G, VILLARI P ET Ai Conl; ati
. _ . A s : olled g 5
zi%mém dying patients. J Pain Symptom Manage. 2009; 37 (g): %eéiltiff/!;gfw refractory symp-
MATEI;I;)TE\I;IIEI;;?FS I?JF g—gzsé\llﬁivgﬁgmg MEDIC:Z\L ASSOCIATION ON PALLIATIVE SEDATION. Cit. In
CUATERSTY , » G. Deep an continuous palliative sedati ] da-
tlzfnlgl;\ifgn;ial-gthzcalgndphtlosophical aspects. Lancet Oncol. 2009; (llol'ogZ(Zt-eggnal veda
4 L ETHICS COMMITTEE, VETERANS HEALTH ADMINIS’I:RAT N. T ics
\ 5 ION. Th ia-
tive sedation as a therapy of last resort. Am J Hosp Palliat Med. 2006; 23 f6§:tl’:8cg—zj;‘llm”m
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Tabella 4.
Tedicla %l.' SP Sintomi refrattari
Prevalenza di
// Sono state adottate tutte le Terapie
PREVALENZA SP 0/0 strategie terapeutiche indicate per — per _C°"t"9"0

il sintomo? sintomi

De Graeff (review) 3-68 * /

I trattamenti attuali sono efficaci?
(2007) | | IL SINTOMO E'
N NO REFRATTARIO
Kohara (2005) 50.3 j[no] , 4o |
Eventuali altre strategie
C|aeSSenS (revieW) 3 1 51 terapeutiche possono essere

somministrate senza effetti
(2008)

collaterali intollerabili?

Morita (1996) 83 *

20 Eventuali altre strategie - > IL iIErgl‘;g'ArAT?A;,IOON E’
; . terapeutiche possono essere
Pittureri (2005)

efficaci in un arco di tempo utile? ||

Mercadante (2009) 54.5

Modificata da: CHERNY NI, RADBRUCH L. The board of European Association for Palliative

Care Milan Italy: European Association for Palliative Care (EAPC) recommended frame-
: 27 9 work for the use of sedation in palliative care. Palliat Med. 2009; 23 (7): 581-593.
Chiu (2001 :

Muller-Bush (2003) 14.6 Tabella 5.
12 142 Sintomi determinanti attuazione SP
Bulli 2007) -14.
De GRAEFF sicP MoRriTA CHiy PITTURERI MERCADANTE CARACENI SwaART TONI
2007 2007 1996 2001 2005 2011 2011 2012 2012
Tabella 3. % % % % % % % % %
Prevalenza nelle diverse realta geografiche LSPNEA - 580 P - " - 57 41 20
PREVALENZA SP 0/0 DOLORE 18 5 39 10 37.5 49 22 17
Oland :f:;é 55 3045 | 23 |571| 58 17 31 1 54
anda
. 82 ANsTA 3045 35.5 9
BelgIO ) AGITAZ. ’ :
taia | - rIREE ar
Danimarca 2.5
FATIGUE 38 21
SVIZZGI'a 4 ¥ 8 SINTOMI
. . PsSICO 32 19
Svezia 3 | szsr
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Con queste premesse la possibilita di una SP pud costituire “un
continuum di una buona pratica clinica” basata su un’attenta ed em-
patica considerazione del paziente e della sua famiglia il cui benes-
sere, dalla nascita alla morte, € priorita e scopo di ogni atto medico.

Parole chiave: cure palliative, sedazione, cure terminali, etica clinica

Key words: palliative care, sedation, terminal care, clinical ethics.

RIASSUNTO

La Sedazione Palliativa (SP), per il controllo dei sintomi refrattari alle te-
rapie standard della fase terminale, & una pratica inerente alle cure palliative
(CP), ma molti aspetti della sua applicazione restano 0ggetto di dibattito e
confronto. E inevitabile e doveroso che la decisione di ridurre o togliere la
coscienza ad un paziente, se pur molto sofferente ed in prossimita della mor-
te, susciti emozioni e dilemmi clinici ed etici. In questo contributo abbiamo
esaminato e riflettuto sugli aspetti principali e controversi legati alla SP
emergenti dalla letteratura, lavoro che ha costituito la premessa per delineare
un processo decisionale e linee guida procedurali interni al nostro hospice.

Molti aspetti, a partire dalla definizione, all’indicazione, alle procedure

per la SP non hanno ancora uno standard internazionalmente definito e con-
diviso, ma sono disponibili linee-guida e raccomandazioni internazionali che,
seppur con basso livello di evidenza, sono strumenti indispensabili che espri-
mono la riflessione e 1’esperienza di medici palliativisti esperti € preparati.
Proprio per i sottili confini etici e clinici che separano la SP da pratiche euta-
nasiche, la nostra riflessione porta a ribadire la necessita che la pratica della
SP debba essere condotta con rigore, attenzione e competenza € che cresca
sempre di pil la formazione di personale competente ¢ dedicato che conosca
tutte le fasi della procedura della SP, nella loro forma e nel loro contenuto. In
termini etici & necessaria una seria valutazione del rapporto tra la finalita per
cui si agisce e 1’azione condotta, pertanto la modalita con cui si persegue lo
scopo rivela le reali intenzioni che sottendono 1’azione. Anche nel caso della
SP seguire una precisa e condivisa modalita di procedura ¢ atto fondamentale
che ne rivela, nella pratica clinica, la retta intenzione. Ne consegue che tutte
le riflessioni finalizzate ad una buona pratica clinica sulla SP, sono essenziali
per garantirne la liceita etica. Con queste premesse, la possibilita di una SP
pud costituire “un continuum di una buona pratica clinica” basata su un’at-
tenta ed empatica considerazione del paziente € della sua famiglia il cui be-
nessere, dalla nascita alla morte, & priorita e scopo di ogni atto medico, in
particolare nelle CP del fine vita.
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SUMMARY

Palliative sedation: hot topics.

dar(l;z&l:;gg; _Sedaaionf ﬁcP), for the control of symptoms refractory to stan-
in end of life patients, is a practice inhere iati
_ fe p. 5 18 nt palliative care, but
{rt1’an_y aspegts of its application remain the subject of debate and discus;ion
Snz;;lf)\g? le;and p}rloper that the decision to reduce or remove the consciou.
patient, though very ill and close to dea i i
_ : th, arouse emot lini
cal and ethical dilemmas. In thi ’ Seflected on
' , s paper we have examined and refl
the main aspects related to the SP i s o o
and controversial emerging fi he li
ture, a work that formed the basis f ini i s pratem
_ or outlining a decision-maki
and internal procedural guidelines ice.  from the de.
ind i to our hospice. Many a fi
finition, the indication, the { . s Siaadand e
. . s procedures for the SP still have i
nationally defined and acce idelines an: e
! pted, but there are guidelines and
tions which, although low level i indi e oo it -
s of evidence, are indispensable tool
press the reflection and the experienc alliative oo ol ot
. e of palliative care physici i
and experienced. Precisel ini ol bouia:
! . y because of the subtle clinical and ethi
ries that separate the SP to i i o Taads o reltara:
practice euthanasia, our reflection 1 i
te the need for the practice : ot ot oacs st
of SP should be conducted wi i
_ ! ith rigor, care and
:i{;lgle:n;iftgl grow m(?re anlfl more trained staff and dedicated wf%o knows the
e procedure of SP, in their form and in thei i
. . ) eir content. In ethical
;zﬁ.m\:hriigulltres ta serdlo;lls assessment of the relationship between the purpose
it acts and the action taken, so the way in which im i
the real intentions behind th i : i e o follesmm
e action. Even in the case of SP to foll i
se and shared mode of procedure i Veals. in clmical
_ . re is fundamental act that reveals, i ini
practice, right intention. It follows that i i Ry
ac : all the reflections in i
t int : pursuit of a good
;:rlllirr]lhcalhp;ractlc%l_? the fSP are essential to ensure healthy ethics. With th%s in
; possibility of SP may be “a continu f ini i
’ . ‘ um of good clinical practice”
nﬁf}dwohno Saecareifu; glnd sfympathetlc consideration of the patient anrc)l his fa-
well-being, from birth to death, is priori
‘ ; i , i priority and purpose of each
medical procedure, particularly in the palliative treatment of end%f life
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