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La SLA e una malattia
degenerativa, dell’eta adulta, a
decorso progressivo,
caratterizzata da
interessamento:
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L'incidenza e la prevalenza
variano notevolmente a
seconda del disegno di
studio (prospettico o
retrospettivo).
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Fase 1: insorgenza dei sintomi (coinvolgimento
della prima regione)

Fase 2.A: diagnosi

Fase 2.B: coinvolgimento della seconda regione
Fase 3: coinvolgimento della terza regione

Fase 4.A: necessita di gastrostomia

Fase 4.B: necessita di ventilazione non invasiva
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Figure 1 Boxplot showing standardized times to last recorded
miilestone (where O is onset of disease and 1 is death) for each
stage in the entire cohort with ALS. Stage 1 (onset) is not
explicithy shown but occurs at the origin; 2A = diagnosis;

2B = second region involved; 3 = third region involved;

44 = gastrostomy needed; 4B = respiratory support
{non-invasive ventilation) needed. The lime marks the median
with the shaded box showing the interguartile range.



MILESTONES NELLA SLA

esordio diagnosi PEG/NIV
presa in carico scelte di
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Cure Palliative e Cure di Fine Vita in Neurolog

e Come?
» Paradigma SLA: approccio multidisciplinare

Figura 1. |l corso delle cure palliative nella SLA
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Cure Palliative e Cure di Fine Vita in Neurologia

o Chie dove?

o Paradigma SLA: approccio multidisciplinare

Tabella 2. Cure palliative nella SLA: chi é coinvolto! > of

* Cappellano

* Consulente

* Dietista

* Operatore dellhospice

» Associazioni laiche
di volontariato

* [nfermiere

* Terapista occupazionale

* Fisioterapista
* Medico
* Psicologo
* Parenti

+ Assistente sociale
* Logopedista

» Terapista della deglutizione

Neurologo
a) Diagnosi

b) Coordinare gli sforzi e discutere con i
membri dell'equipe, il paziente e la
famiglia il momento adeguato per ogni
tipo di intervento

c) Maggiore esperienza nel trattamento di
sintomi quali scialorrea, sintomi
pseudobulbari, spasticita, disturbi
dell'umore

Palliativista: maggiore esperienza nel
trattamento di sintomi quali dolore,
dispnea, gestione oppioidi/BDZ

Pneumologo, Nutrizionista,

Gastroenterologo, ORL, Psichiatra



Centro SLA

Neurologo + Equipe multidisciplinare

l

MMG

Paziente/ Famiglia

l

Hospice

Assistenza domiciliare




Conoscere famiglia/ Comuinicare

caregiver
con famiglia/caregiver:
iInformare sui bisogni del
paziente e supporti dei
Attivazione Servizl
/ Partecipazione
Formare Responsabilizzare
famiglia/caregiver famiglia/caregiver alla

alleanza terapeutica e
concordare il self-care

Valutare competenze
di famiglia/caregiver



End-of-Life Care

«Comfort cares»

Offrire gestione del dolore e dei sintomi

Offrire luoghi adeguati

Dare cure spirituali

Interrompere eventuali terapie non necessarie



DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

«Le DAT sono un documento mediante il quale una persona, dotata di
piena capacita, esprime la sua volonta circa i trattamenti ai quali
desidererebbe o non desidererebbe essere sottoposta nel caso in culi, nel
decorso di una malattia o a causa di traumi improvvisi, non fosse piu in
grado di esprimere il proprio consenso o il proprio dissenso informato».

Definizione del Comitato Nazionale di Bioetica (CNB)



DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

Il 31 gennaio 2018 e entrata in vigore la Legge 22 dicembre 2017, n. 219,

contenente “Norme in materia di consenso informato e di disposizioni
anticipate di trattamento”.
In base all’art. 2, e garantita I'erogazione delle cure palliative di cui

alla Legge 15 marzo 2010, n. 38.

L'art. 5 sottolinea come medico e paziente possono realizzare
una pianificazione condivisa delle cure in caso di "patologia cronica e
Invalidante o caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi

Infausta".


http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=62663
http://www.trovanorme.salute.gov.it/norme/dettaglioAtto?id=32922

DAT (Dichiarazioni anticipate di trattamento)

Le DAT sono anche conseguenza della avvenuta evoluzione della
Medicina: da “Paternalistica” nella quale decideva solo il Medico “decido io
per il tuo bene”, a Medicina “Responsabilmente informata” nella quale e il
Paziente a decidere, dopo essere stato esaurientemente edotto — se

richiesto - sulla natura, sulla prognosi della sua malattia e sulle varie
opzioni terapeutiche.

Fondamenti delle DAT
Codice di Deontologia Medica (18-05-2014).

Raccomandazioni del Comitato nazionale di Bioetica del 18.12.2003 sulla
compilazione delle DAT

Sentenza della prima sezione civile della Corte di Cassazione in merito al caso
Luana Englaro (16-10-2007)

Catechismo della Chiesa Cattolica (11-10-1992)



Costituzione della Repubblica Italiana

Art. 32:

La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo ed
interesse della collettivita e garantisce cure gratuite agli indigenti.

Nessuno puo essere obbligato ad un determinato trattamento sanitario se
non per disposizione di Ieg?ge. La legge non puo in nessun caso violare i
limiti imposti dal rispetto della persona umana.
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Codice di Deontologia Medica (18-05-2014)

Art. 16 “Accanimento diagnostico-terapeutico”

Il Medico, tenendo conto delle volonta espresse dal Paziente o dal suo rappresentante legale
e dei principi di efficacia e di appropriateza delle cure, non intraprende, né insiste in
procedure diagnostiche ed interventi terapeutici inappropriati ed eticamente non proporzionati,
dai quali non ci si possa fondatamente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un
miglioramento della qualita della vita del Malato

Art. 17 “Atti finalizzati a provocare la morte”
Il medico, anche su richiesta del Paziente, non deve effettuare né favorire atti finalizzati a
provocarne la morte.

Art. 38 “Dichiarazioni anticipate di trattamento”

Il medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse in forma scritta,
sottoscritta e datata da parte della persona capace e successive ad un'informazione medica di
Cui resta traccia documentale.

Il medico, nel tenere conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento, verifica la loro
congruenza logica e clinica con la condizione in atto ed ispira la propria condotta al rispetto
della dignita e della qualita di vita del Paziente, dandone chiara espressione nella
documentazione sanitaria.



Codice di Deontologia Medica (18-5-14)

Art 39 “Assistenza al malato con prognosi infausta o con
definitiva compromissione dello stato di coscienza”

Il medico non abbandona il Paziente con prognosi infausta o con definitiva
compromissione dello stato di coscienza, ma continua ad assisterlo e, se In
condizioni terminali, impronta la sua opera alla sedazione del dolore ed al
sollievo delle sofferenze, tutelando la volonta, la dignita e la qualita della vita.

Il medico, in caso di definitiva compromissione dello stato di coscienza del
Paziente, prosegue nella terapia del dolore e nelle cure palliative, attuando
trattamenti di sostegno delle funzioni vitali finche ritenuti proporzionali, tenendo
conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento.

Vedi anche la Legge 15.3.2010 n. 38 “Disposizioni per garantire /'accesso alle cure palliative e alla
terapia del dolore”



Catechismo della Chiesa Cattolica (1992)
Paragrafo 2278:

L'interruzione di procedure mediche onerose, pericolose, straordinarie o
sproporzionate rispetto ai risultati attesi puo essere legittima. In tal caso si
ha la rinuncia all’ «xaccanimento terapeutico».

Non si vuole cosi procurare la morte: si accetta di non poterla impedire.

Le decisioni devono essere prese dal Paziente, se ne ha la competenza e
la capacita, o, altrimenti, da coloro che ne hanno legalmente il diritto,
rispettando sempre la ragionevole volonta e gli interessi legittimi del
Paziente.




Ad oggi non sono ancora presenti dati ufficiali su quante siano le DAT depositate nel
nostro Paese, ma solo i moduli per il Biotestamento scaricati dal sito della Associazione
Luca Coscioni sono 22.700.

Possono fare le DAT tutte le persone maggiorenni capaci di intendere e volere e la loro
redazione puo avvenire in diverse forme: atto pubblico, scrittura privata autenticata e
scrittura privata consegnata personalmente presso l'ufficio dello stato civile del proprio
Comune.

Le DAT sono rinnovabili, modificabili e revocabili in ogni momento.

Attualmente, in mancanza della Banca dati, ricordano dall'Associazione Coscioni, tutti gli
8mila Comuni italiani - sulla base di una circolare del 2018 del ministero dell'Interno -
sono tenuti a recepire le DAT dei cittadini anche se non hanno attivato un Registro
comunale per le DAT.

Quanto al numero dei Biotestamenti, i dati ufficiali da parte del Ministro della Salute
saranno trasmessi alle Camere entro il 30 aprile 2019 attraverso una relazione
sull'applicazione della legge.
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La legge sulle Dat svuota il Codice medico

ta la sua forza solo a glochl ormai

fauti: se approvata cosi com’e, la leg-

ge sul fine vita - che tomera in au-
la a Montecitorio il 19 aprile - ab ereb-
be in un colpo solo diversi articoli del Codi-
ce di deontologia medica. E attenzione: po-
trebbe farne piazza pulita automaticamente,
in senso tecnico, spazzando via tutte quelle
disposizioni incompatibili con la nuova nor-
ma. Levidenza scaturisce dal valore giuridi-
co rivestito dalle disposizioni con au i van
ordini regolano l'esercizio della professione
(avvocati, medidi, farmacisti...), valore che
pcrlz Cassazione - con sentenza 26810/2007
- & identico a quello legislativo. Hanno in-
fatti osservato gli ermellini che il procedi-
mento disciplinare innanzi al Consiglio na-
zionale forense (l'organo che decide in ulti-
ma istanza i ricorsi contro gli avvocati) «si
conclude con sentenza, pronunciata in no-
me del popolo italianos. Commenta quindi
Remo Danowi, in Italia tra i massimi es)
di deontologia forense: «E la legge dello Sta-
to che delega al Consiglio il potere normati-
vo; le norme deontologiche sono la risultante
di un processo di formazio-
ne legislativas.

’ un aspetto che rischia di passare
sotto silenzio, salvo imporsi in tut-

In pitt punti le norme in
discussione alla Camera
contraddicono quanto
previsto dalle regole che si

e dato I'Ordine dei medici
E che potrebbero essere
cancellate senza dichiararlo

dere come sia piuttosto alto il rischio di un
suo snaturamento. A cadere sarebbe innan-
zitutto parte dell’articolo 3, per il quale tra i
wdoveri del medico» c'é -h tutela della vitas,
e subito dopo ladi ne SUCCessiva, per
cui ol'esercizio pmfcsslonale- del sanitario «&
fondato sui pancipi di liberta, indi

za, autonomia e responsabilitas, mchc si
sgombri il campo da «interessi, imposizioni
o condizionamenti di qualsiasi naturas.
Parole che cozzano con il testo della propo-
sta di legge, im| ta ad assecondare in-
condizionatamente la volonta del paziente -
richiesta di morire compresa - a scapito del-
la scienza medica e della professionalita di

chi la dovrebbe dispensare. Proprio quanto
il Codice deontologico vorrebbe evitare at-
traverso larticolo 6, laddove dispone che «il
medico fonda l'esercizio delle proprie com-
petenze tecnico-professionali sui principi di
efficacia e di appropriatezza, aggiomandoli
alle cmmampgwmflem dl:p?mblh»
ticolare attenzione va poi posta sull’ amcolo
16, per cui il sanitario «che si astiene da trat-
tamenti nON PrOPOrZIOnati non pone in es-
sere in alcun caso un comportamento fina-
lizzato a provocare la mortes, € ancor pits a
quello seguente, che cosi recita a chiare let-
tere: «Il medico, anche su richiesta del pa-
ziente, non deve effettuare né favorire at fi-
nalizzati a provocame la morte». Non solo.
La proposta di legge, che obbliga tutte le strut-
ture sanitarie — pur in determinate condi-
zioni - ad assecondare tramite comporta-
menti omissivi la richiesta del paziente di far-
la finita sembrerebbe abrogare anche l'arti-
colo 22 del Codice deontologico medico, per
cui ogni sanitario «puo rifiutare la propria o-
pera professionale quando vengano richieste
prestazioni in contrasto con la propria co-
scenza o con i propri convincimenti tecni-
co-scientificis. A saltare sarebbe anche l'arti-
colo 38, quello che disciplina le «dichiara-
zioni anticipate di trattamentos: laddove in-
fatti il Codice deontologico dice
che il medico «verifica la loro

Certo, il caso riguarda un
contenzioso tra legali, mala

congruenza logica e clinica con
la condizione in atto e ispira la

sua portata si estende al Co-
dice deontologico di qual-
siasi professione. Conse-
guenza: a quanto dettano
questi testi, come conferma-
to anche da un’altra pro-
nuncia della Cassazione (la
‘)‘)27/2008) si ap)| lu‘ano
e “disposizioni sulla
in generale” poste \ll IanlO
del Codice civile. Dunque
ancheil loro articolo 15, per
cui «le leggi non sono abro-
gate che da leggi posterion
per dichiarazione espressa
del legislatore, o per incom-
patibilita tra le nuove di-
sposizioni ¢ le precedenti o
hé la nuova legge rego-
a l'intera materia gia rego-
lata dalla legge anteriores.
Venendo al dunque; se ap-
pmvau. la norma sul fine vi-
'Sum tutte le disposizio-
| Codice deontologico
medlcu in contrasto con es-
sa. E basta leggerlo, il testo
che disciplina la professio-
ne sanitaria, per compren-

=¥ scana, & giunto in una struttura

Morte in Svizzera, ci risiamo

diffusa dall'Assoclazione Luca Coscloni, che un uomo di 53 anni,
Davide, ex barista, affetto da sderosi multipla e residente in To-

o Undtrovhgglomsol’eumshhswzznidlleﬂhmm

sulcidio assistito,
notodalla stessa associazione radicale, Fuomo é malato dal 1993 e soffre
di dolori continui, contro | quali assume farmad molto forti con impor-
tanti effetti collaterali, ma «solo la cannabis fornitadaliaRe-

neTos(ma.ge‘i sollievox. Avrebbe pertanto deciso di ricorrere al-

nisce «una liberazione, un sogno, una vacanzas,

«Posso fare osservazioni generali senza conoscere il caso singolos dice
Mario Alberto , presidente della Fondazione italiana sclerosi
muitipla (Fism). dlpmblemnspmdalhauedelesamw
duali a quello dell assistenza. Noi non possiamo consentire che a perso-
ne malate gravi non dati tutti | possibili servizl previsti. Come
assoclazione i battiamo ai tavoli delle Regioni, anche in Toscana, per |

mmamme(m , nei quali chiedia-
mo sia la parte per | malati gravi e gravissimi, indipendente-

mente dalla patologia. Vogliamo che siano presenti gl interventi di o-
gﬂmmnpermmehmigleeummdwﬁzicmh

socio-sanitaria. Comprese le cure palliative, che non riguar-
dano solo il fine vitas. «Se uno ha dolori - agg Battaglia - & una
serie di modi per affrontarli: vale per | malati come per altre

gravi. Chiediamo che na sia messa nelle condizio-
e i e Yok
inuno Stato che & accanto a ogni persona che ha un problemas, (En.Ne)

propria condotta al rispetto del-
la dignita e della qualita della vi-
ta del pazientes, la proposta di
legge le trasforma in «disposi-

zioni» (non pit «dichiarazionis)
pressoché ineludibili. Lo stesso
vale per la successiva disposi-
zione medica, travolta dall’asso-
lutizzazione della volonta e-
spressa dalla persona magari pa-
recchi anni prima, ¢ in uno sta-
to di salute completamente di-
verso: «In caso di definitiva com-
promissione dello stato di co-
sclenzas, si pur stenendo
conto delle dichiarazioni antici-
pate di trattamentos, il medico
«prosegue nella terapia del do-
lore ¢ nelle cure palliative, at-
wando trattamenti di sostegno
delle funzioni vitali finché nte-
nuti proporzionatis. E volonta
del legislatore spazzar via tutti
questi principi? Probabilmente
no. Sta di fatto che - seppur in
modo implicito - a questo po-
trebbe portare 'approvazione
della legge su “biotestamento”.



A cadere sarebbe innanzitutto parte dell’articolo 3, per il quale tra i «doveri del
medico» c’e «la tutela della vita», e subito dopo la disposizione successiva, per cui
«l’esercizio professionale» del sanitario «e fondato sui principi di liberta,
iIndipendenza, autonomia e responsabilita», affinché si sgombri il campo da
«interessi, imposizioni o condizionamenti di qualsiasi natura» assecondare
incondizionatamente la volonta del paziente — richiesta di morire compresa — a
scapito della scienza medica e della professionalita di chi la dovrebbe dispensare.

Proprio quanto il Codice deontologico vorrebbe evitare attraverso l'articolo 6,
laddove dispone che «il medico fonda l'esercizio delle proprie competenze tecnico-
professionali sui principi di efficacia e di appropriatezza, aggiornandoli alle
conoscenze scientifiche disponibili».

“A saltare sarebbe anche l'articolo 38, quello che disciplina le «dichiarazioni
anticipate di trattamento»: laddove infatti il Codice deontologico dice che il medico
«verifica la loro congruenza logica e clinica con la condizione in atto e ispira la
propria condotta al rispetto della dignita e della qualita della vita del paziente», la
proposta di legge le trasforma in «disposizioni» (non piu «dichiarazioni») pressoché
ineludibili.”



