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RIASSUNTO. I passi avanti compiuti dalla medicina in tutti i
suoi settori ci confrontano sempre piu spesso con questioni che
non sono piu solo di tipo clinico, ma che inevitabilmente ci
pongono di fronte a interrogativi di tipo etico e morale. Le
patologie croniche, le condizioni terminali, gli stati vegetativi
sono solo alcuni dei piit comuni esempi di condizioni cliniche
che impongono al sanitario anche una riflessione (e una
scelta?) di tipo etico. Gli strumenti che la medicina mette nelle
mani dei sanitari sono tali da portarli a riflettere non solo sulla
validita clinica di una scelta ma anche sulla opportunita di
intraprenderla, sulla proporzionalita dell’intervento. Si pone
sempre piu frequentemente la necessita di calibrare
P’intervento tra I’opportuno e I’eccessivo, per fare questo non
sempre e sufficiente la competenza tecnica, ma intervengono
altri fattori piu personali e difficili da standardizzare rispetto
al significato stesso della vita e della sua qualita.

Al giudizio tecnico-scientifico degli operatori del settore fa da
corollario la voce dei familiari. Una voce gravata dal peso
dell’assistenza, dal dolore per la condizione che stanno
vivendo, dalla difficolta di comprendere un linguaggio anche
tecnico che non padroneggiano.

1l presente lavoro ¢ un’indagine preliminare condotta con 32
familiari di pazienti in stato vegetativo 0 a minima
responsivita, sia ricoverati in strutture di lungodegenza sia
gestiti al domicilio, rispetto alla conoscenza del concetto di
accanimento terapeutico e di quali elementi della quotidianita
del paziente possano configurarsi, a loro parere, come
accanimento. Dai risultati si evidenzia come il concetto di
accanimento terapeutico sia poco conosciuto dai familiari
anche se, quasi tutti si dichiarano contrari all’accanimento
terapeutico. Nel dettaglio degli interventi sanitari pero i
familiari ritengono opportuno e dovuto ogni atto medico
possibile, anche quando questo si configura come un
intervento particolarmente invasivo, come ad esempio le
manovre per la rianimazione (defibrillazione).

Parole chiave: stato vegetativo, care giver, accanimento
terapeutico.

ABSTRACT. VEGETATIVE STATE AND OVER-TREATMENT: WHAT
FAMILIES THINK OF IT. With the notable advances made in all
branches of medicine doctors are now increasingly faced with
issues no longer of a purely clinical nature but of an ethical and
moral nature. Chronic diseases, terminal conditions, and the
vegetative state are just some of the many examples of clinical
conditions that impose on health professionals the need to
reflect (and make decisions?) on ethical matters. The
instruments that medicine places in the hands of the health
professional must lead them to reflect not only on the clinical
validity of a choice but also on how opportune it is to undertake
a given intervention, on the proportionality of the intervention.

There is an increasing need to calibrate interventions between
‘opportune’ and ‘excessive’. To do this, technical expertise is not
sufficient; other factors come into play that are more personal
and difficult to standardize concerning the meaning itself of life
and its quality.

Alongside the technical-scientific opinions of the medical
professional, the voice of family members must also be taken
into account. A voice whose tone is deepened by the burden of
caring, by the painful situation they are experiencing, by the
difficulty of understanding a technical language they are not
conversant with.

The present study is a preliminary investigation carried out

on 32 family caregivers of patients in minimally responsive

or vegetative states in either long-term hospital structures or
home care. Family caregivers were investigated concerning
their understanding of the concept of over-treatment and which
aspects of the patient’s daily life could, in their opinion, be
considered as over-treatment. Findings show that the concept
of over-treatment is not well understood by families, even if
almost all subjects declared to be contrary to over-treatment.
Considering the health interventions in detail, however, family
caregivers were of the opinion that all possible medical acts
were opportune and necessary, even when they appear

to be particularly invasive interventions, such as

defibrillation manoeuvres.

Key words: vegetative state, care giver, over-treatment.

Introduzione

Lo stato vegetativo: incidenza, prevalenza e gestione a
lungo termine

E da tutti condivisa la convinzione che I’incidenza e la
prevalenza dello Stato Vegetativo (1) (SV) sono in gradua-
le crescita in tutti i paesi occidentali, di pari passo, para-
dossalmente, con i progressi della scienza medica, in par-
ticolare con 1’evoluzione delle tecniche rianimatorie, che
mantengono in vita soggetti che, in un recente passato, sa-
rebbero certamente deceduti. Al di 1a di ogni considerazio-
ne di natura etica, questo fenomeno pone nuovi interroga-
tivi sulle modalita di gestione di situazioni di disabilita
gravissima e cosiddetta non emendabile, le cui caratteristi-
che sono I’andamento cronico, il profondo impatto psico-
logico ed operativo sulla famiglia e sul team di assistenza,
e la persistenza per tempi lunghi di problemi assistenziali
complessi (2). L’aspettativa di vita di questi pazienti, in-
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fatti, ¢ in progressivo aumento: la stima di soli 2-5 anni di
sopravvivenza media di pazienti in SV conseguente a le-
sione cerebrale acuta, riportata dalla “Multi Society Task
Force on PSV” (3) del 1994 ¢ ormai superata, e non sono
pit cosi aneddotici i casi segnalati in letteratura, di so-
pravvivenza molto piu prolungata, anche oltre i 10-15 an-
ni dall’evento acuto.

I dati provenienti della letteratura internazionale ripor-
tano un’incidenza dello SV a sei mesi dall’evento per le-
sione cerebrale acuta che varia da 0.5 a 4/100.000 abitan-
ti, mentre i dati relativi alla prevalenza sono ancora piu va-
riabili (da 0.6 a 10/100.000 ab) a causa della diversita dei
criteri di arruolamento adottati (in molti studi sono inclusi
anche SV conseguenti a cause non acute, come le demen-
ze), situandosi nella maggior parte dei casi sui 2-3 casi
ogni 100.000 abitanti (3).

Nella fascia di eta dell’adulto, un censimento sul nu-
mero degli Stati Vegetativi in Italia ¢ reso assai difficile
dall’insufficiente diffusione nel nostro Paese di un criterio
condiviso per la definizione del termine “Stato Vegetativo”
(¢ indirizzo comune il ritenere che anche i pazienti cosid-
detti a minima responsivita e con sindrome “Locked-in”
presentino caratteristiche di carico assistenziale tali da giu-
stificarne 1’accoglimento in Unita per SV, pur rappresen-
tando i secondi una popolazione a sé). E inoltre da sottoli-
neare il fatto che la collocazione di questi pazienti, al ter-
mine del loro percorso ospedaliero, &€ molto diversa da re-
gione a regione ed anche nell’ambito di una stessa regione
(Unita dedicate, reparti ospedalieri, RSA, Case di Riposo,
domicilio) (3)

Secondo i dati del GISCAR follow-up (Gruppo Ita-
liano per lo Studio delle gravi Cerebrolesioni Acquisite
e Riabilitazione, in corso di elaborazione), i pazienti in
SV rappresentano nel loro complesso oltre il 6% dei ca-
si dimessi dalle Unita di Riabilitazione, con un’inciden-
za di circa 1500 nuovi casi ogni anno. Attualmente si
troverebbero in SV dalle 6.000 alle 10.000 persone, ri-
coverate in strutture sanitarie o gestite presso il proprio
domicilio (4).

I familiari del paziente: tra speranza e desiderio di
morte

Sono pochi gli studi (5,6,7,8) che hanno indagato le
reazioni emotive, il distress psicologico ed, in generale, il
sovraccarico psicofisico dei familiari di pazienti in stato
vegetativo. L’esperienza clinica parla della grande diffi-
colta ad accettare la diagnosi e dei vissuti di shock, ansia,
senso di colpa, depressione, rabbia e aggressivita verso lo
staff sanitario (5,7).

La maggior parte dei familiari, nei mesi immediata-
mente successivi all’evento, tende a negare 1’accaduto o
sviluppa fantasie riguardo lo stato di consapevolezza del
paziente, rinforzati dai movimenti spastici o riflessi inter-
pretati come segni di miglioramento (9). La speranza di
una ripresa con il tempo si trasforma in rassegnazione che
perd non sempre si traduce in elaborazione dell’evento
traumatico. Il protrarsi dell’assistenza causa ai caregivers
disturbi psicosomatici, insonnia ed inappetenza (9).

Stern (10) afferma che lo stato vegetativo pud essere
considerato un paradosso emotivo per i caregivers perché
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non permette ad essi di giungere ad una elaborazione del
lutto non essendo il paziente morto e presentando movi-
menti involontari ed una maggior autonomia dagli ausili
rispetto a quando si trovava in terapia intensiva. Qualche
familiare fugge per sempre da questa situazione; pochi so-
no coloro che riescono ad integrare nella propria vita ’e-
vento traumatico che li ha colpiti (11). I pit rimangono
accanto ai propri cari, conformandosi alla staticita della
loro condizione clinica in una sorta di “simbiosi vegetati-
va”. Molti familiari mettono in atto un accudimento che
risulta pero frustrante perché qualsiasi sforzo non sara
sufficiente a migliorare la condizione clinica del paziente.
Spesso rimangono intrappolati in una non elaborazione, in
un non re-investimento emotivo, bloccati in un limbo in-
definito come quello dei loro congiunti in stato vegetativo
(12). La pratica clinica suggerisce che sono le ambivalen-
ze che rendono insostenibile questo percorso: “© morto e
vivo, capisce e non capisce, vorrei che vivesse e al tempo
stesso che muoia, mi fido delle cure degli operatori e non
mi fido” (13).

Il ritorno alla vita per il familiare sembra che possa av-
venire solo quando la vita-non vita dei propri cari finisce
per sempre, ma allora tutto diventa un vita mea mors tua
inaccettabile, e la rabbia, la frustrazione e 1’ambivalenza
rispetto ai propri sentimenti diventa ogni giorno un fardel-
lo sempre piu pesante.

Accanimento terapeutico e stato vegetativo

Si definisce accanimento terapeutico 1’insistenza nel
ricorso a presidi medico-chirurgici che non modificano
in modo significativo il decorso naturale e irreversibile
della malattia, non migliorando e talora peggiorando la
qualita di vita del paziente terminale (14). Gli elementi
chiave di questa definizione sono 1’insistenza, I’inutilita
e la gravosita. Il principio di proporzionalita delle cure
dovrebbe permettere di distinguere il limite fra una do-
verosa insistenza terapeutica e una dannosa e inutile
ostinazione (15).

Il rifiuto dell’accanimento terapeutico non significa ab-
bandono del malato terminale o comatoso ma rifiuto di
prolungare oltre misura e con mezzi sproporzionati 1’ago-
nia, rifiuto di tormentare il paziente con strumentazioni
che non incidono significativamente su un suo accettabile
e minimale benessere, rifiuto di praticare terapie ardite con
bassissime probabilita di successo (16).

Ma queste definizioni non si adattano facilmente ai pa-
zienti in SV; essi infatti non sono propriamente dei pa-
zienti terminali, la loro attesa di vita puo essere di molti
anni, e non sono dei comatosi, per la relativa conservazio-
ne delle funzioni troncoencefaliche ed ipotalamiche che
spiegano il persistere delle funzioni vegetative ed in parti-
colare la respirazione spontanea, la termoregolazione, il
controllo dell’attivita cardiocircolatoria, nonché alcuni ri-
flessi. In una situazione di tale incertezza il rischio potreb-
be essere quello di farsi guidare da un giudizio sulla qua-
lita della vita di questi pazienti e quindi dall’idea che sia
preferibile una morte dignitosa ad una esistenza cosi inde-
gna per una persona. Ma ben diverso ¢ discutere sulle con-
dizioni cliniche di un paziente rispetto al discutere se la
sua vita meriti di essere vissuta.
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In questo scenario non & semplice per gli operatori
sanitari decidere se, e quando, un determinato interven-
to si configura come accanimento o no. Secondo la Task
Force “i livelli di trattamento disponibile sono quattro:
trattamenti rianimatori ad alta tecnologia (come ventila-
zione meccanica, dialisi e rianimazione cardiopolmona-
re), trattamenti medici e altri trattamenti comunemente
prescritti (inclusi antibiotici e ossigenoterapia), idrata-
zione e nutrizione, assistenza infermieristica e domesti-
ca per mantenere il decoro e 1’igiene personale”. 1l ri-
corso a interventi impegnativi e costosi, come le tecni-
che di rianimazione, sono generalmente considerati
sproporzionati e quindi come un indebito accanimento
sul paziente in SV, in quanto determinati da problemati-
che che non sono manifestazioni della patologia di base
ma la causa dell’exitus al termine della storia naturale
della sindrome neurologica (17).

Alcune ricerche internazionali (18, 19, 20, 21) hanno
indagato I’opinione di medici di base e medici specialisti
che seguono questi pazienti in strutture o presso il proprio
domicilio, ne ¢ emerso un panorama eterogeneo: 88% dei
medici belgi (20) ritiene che le infezioni acute non an-
drebbero essere trattate, dello stesso parere sono il 90% dei
medici inglesi (18), mentre solo il 30% dei medici giappo-
nesi (21) ritengono che non si dovrebbero somministrare
antibiotici quando il paziente sviluppa infezioni polmona-
ri. Quasi tutti i sanitari americani (89%) (19), inglesi
(65%), e belgi (56%), molto meno per i giapponesi (3%)
(21) ritengono che per i pazienti in SV conclamato (tra-
scorsi cio¢ almeno 12 mesi dall’evento traumatico e 6 dal-
I’evento a eziologia anossica) potrebbe essere appropriata
la sospensione dell’alimentazione e idratazione. Dalla ri-
cerca sono emersi come elementi significativi siano 1’at-
teggiamento del medico verso il paziente, in molti casi ¢
stato sottolineato che “sarebbe stato meglio che il paziente
fosse morto” (19), ma anche le disposizioni -direttive anti-
cipate- lasciate dal paziente stesso (18, 20) o le richieste
dei familiari (18).

In Italia non € ancora stata svolta un’analoga ricerca e
non ci sono dati rispetto alle inclinazioni dei medici che si
occupano di questi pazienti; si sta lavorando in questo pe-
riodo per cercare di costruire delle linee guida per tratteg-
giare le condizioni e le modalita per discriminare quali in-
terventi possano configurarsi come accanimento e quali in-
vece siano atti medici dovuti a un paziente in gravi condi-
zioni ma non terminale.

A queste difficolta che si pongono tra la teoria e la
pratica si aggiunge la difficolta nello stabilire una rela-
zione tra operatori sanitari e i familiari dei pazienti in
qualita di congiunto ma anche in qualita di tutore legale
del paziente. Quanto le loro richieste in un senso o nel-
I’altro possono influenzare 1’autonomia decisionale del-
I’operatore sanitario?.

Alle incertezze vissute dai sanitari si aggiungono i dram-
matici vissuti dei familiari coinvolti emotivamente nell’assi-
stenza al paziente e generalmente poco e male informati ri-
spetto all’argomento. I mass media non aiutano a fare chia-
rezza nel differenziare cio che si intende per accanimento te-
rapeutico e per eutanasia, alimentando paure e fantasie o ri-
chieste improprie ai sanitari e agli organi giuridici.
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Casistica

Il presente studio ha coinvolto 32 familiari di pazienti
con grave cerebrolesione acquisita: di cui 23 (71.9%) assi-
stevano il loro congiunto a cui ¢ stato diagnosticata una
condizione di stato vegetativo, mentre 9 familiari (28.1%)
si prendevano cura del proprio parente la cui condizione
clinica ¢ definita di minima risposta.

I pazienti in stato vegetativo rispondevano ai criteri in-
dividuati dalla Multi-Society Task Force (2): a) nessuna
consapevolezza di sé e dell’ambiente; b) nessuna risposta
comportamentale finalistica; ¢) nessuna evidenza di
espressione o di comprensione del linguaggio;d) presenza
del ciclo sonno-veglia; €) completa o parziale conserva-
zione delle funzioni ipotalamiche e del tronco-encefalo.

I pazienti sono stati sottoposti a visita neurologica e
somministrazione dei test: Glasgow Coma Scale (GCS)
(22), 1a Scala del Coma di Innsbruck (ICS) (23) e la Coma
Near Coma (CNC) (24).

La diagnosi di minimally conscious State ¢ definita se-
condo le indicazioni della Aspen Consensus Group (25-26)
come caratterizzata da una severa alterazione di coscienza
con presenza di una minima, ma definita manifestazione
comportamentale di relazione con il contesto ambientale.

Materiali e metodi

A tutti i familiari ¢ stato somministrato una intervista
semistrutturata col fine di indagare cio che ritengono “ac-
canimento terapeutico” tra le cure prestate ai loro congiun-
ti. Tale intervista ¢ composta da 1 domanda aperta in cui si
chiedeva al rispondente di spiegare con parole proprie il
concetto di accanimento terapeutico in un paziente con
grave cerebrolesione e da 11 domande a risposta dicotomi-
ca in cui si chiedeva al rispondente se uno specifico inter-
vento o atto medico (esempio idratazione e alimentazione;
interventi chirurgici, rianimazione...) si configurassero o
no come forme di accanimento terapeutico. La sommini-
strazione dell’intervista ¢ stata fatta da personale addestra-
to e ha richiesto circa 15-20 minuti per la compilazione.

Prima della somministrazione del questionario si ¢
chiarito con i caregivers che le cure prestate ai pazienti non
sarebbero cambiate qualsiasi risposta loro fornivano e che
tale risposta doveva indicare solo una loro opinione.

Analisi statistica

Per 1’analisi dei dati, si € fatto ricorso a distribuzioni di
frequenza, medie e deviazioni standard sia per le caratteri-
stiche socio-demografiche dei famigliari dei pazienti sia
per i pattern di risposta alle domande del questionario. Per
I’analisi del campione totale si ¢ ricorsi allo Student t test
per comparare i punteggi con le normative italiane di rife-
rimento. Le differenze fra gruppi sono state analizzate at-
traverso il ricorso al test esatto di Fisher per le variabili ca-
tegoriali e al test t di Student per quelle continue. E stata
utilizzata la statistica non parametrica di Mann Whitney
per confrontare i sottocampioni.

Per I’analisi dei dati si ¢ utilizzato il programma di ela-
borazione SPSS 11.0.



G Ital Med Lav Erg 2007; 29:1, Suppl A, Psicol
http://gimle.fsm.it

Risultati
Le tabelle I e II mostrano le caratteristiche dei 32 fa-

miliari che costituiscono il campione totale e dei loro con-
giunti malati.

Tabella I. Caratteristiche del campione

N. dei soggetti 32

Maschi = 11(34.6%)
Femmine = 21 (65.6%)

56.03 (DS = + 13.14; range: 29-81)
10 (DS = £13.4; range: 3-18)

Marito/Moglie = n.11 (34.4%)
Madre/Padre = 10 (31.3%)
Figlio/a = 4 (12.5%)
Fratello/Sorella = 5 (15.6%)
Cognato/a = 2 (6.3%)

Genere

Eta media (anni)

Scolarita media (anni)

Relazione con il paziente

Tutore legale Si =15 (46.9%)
No = 17 (53.1%)
Credenti Si = 32 (100%)
No =0
Tabella Il. Caratteristiche dei pazienti
Diagnosi Stato vegetativo = 23 (71.9%)

Minimally responder = 9 (28.1%)
5.09 (DS = £ 3.59; range: 0-16)

Tempo di malattia medio
in anni

Struttura = 29 (90.6%)
Domicilio = 3 (9.4%)

Numero di pazienti
per luogo di degenza

Dall’analisi qualitativa delle risposte date all’intervista
semistrutturata emerge che solo 15 soggetti (46.9%) si di-
mostrano competenti rispetto al concetto di “accanimento
terapeutico”; 10 soggetti non sono in grado di rispondere
alla domanda (31.2%), mentre i restanti 7 (21.9%) rispon-
dono in modo errato.

Confrontando i due gruppi in funzione della competen-
za sul concetto di “accanimento terapeutico”, cioe¢ sulla ca-
pacita di darne una definizione adeguata, non emergono
differenze legate all’eta anagrafica del rispondente (t di
Student =-1.180, gI=30,
p>0.05), agli anni di sco-
larita (t di Student
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der) (test esatto di Fisher, p>0.05), alla durata di malattia
del paziente (t di Student =0.350, gl=30, p>0.05), né dal
fatto che il paziente sia ricoverato in clinica o presso il
proprio domicilio (test esatto di Fisher, p>0.05).

Globalmente, ¢ possibile concludere che la conoscenza
del concetto di accanimento terapeutico sia del tutto indi-
pendente sia da variabili anagrafiche, che culturali, che re-
lative alla storia clinica del congiunto in stato vegetativo.

La distribuzione delle frequenza di risposta alle do-
mande su quali pratiche possano configurarsi come ac-
canimento terapeutico (dom. 2-8) sono presentate nella
tabella III.

Per nessuna delle domande comprese in questa sezione
del questionario ¢ rilevabile un effetto legato al fatto che il
rispondente sia 0 meno a conoscenza del concetto di “ac-
canimento terapeutico” oppure ne abbia un’idea sbagliata
(dom. 1) (test di Fisher, p>0.05).

In nessun caso si osserva un effetto relativo al fatto che
il rispondente sia o meno il tutore del paziente (test di Fi-
sher, p>0.05), né relativo allo stato clinico del paziente (te-
st di Fisher, p>0.05), né da quanto tempo il paziente si tro-
vi nello stato clinico attuale.

Relativamente alla domanda 3 (uso del respiratore in
caso di necessita) ¢ rilevabile un effetto significativo lega-
to al fatto che il paziente sia 0 meno ricoverato: il 67% dei
parenti di pazienti domiciliari sostengono infatti che 1’'uso
del respiratore in caso di necessita costituisca una forma di
accanimento terapeutico mentre solo il 33% dei parenti di
pazienti ricoverati in una struttura di lungodegenza ¢ della
stessa opinione (test esatto di Fisher, p<0.05). Per la do-
manda 2 ¢ rilevabile solo una tendenza alla significativita,
ma con un pattern di risposta del tutto analogo (test esatto
di Fisher, p=0.056).

Allo scopo di approfondire 1’indagine sul quali prati-
che mediche si configurino come accanimento terapeutico
per i rispondenti, & stato costruito un indice che corrispon-
de al numero delle risposte “Si” fornite alle domande com-
prese fra la 2 e la 8. Tale variabile, che chiameremo “gra-
diente di accanimento”, pud assumere tutti i valori interi
compresi tra 0 e 7, ed ¢ da intendersi come indicativa del-
I’atteggiamento globale dei rispondenti nei confronti del-
I’accanimento terapeutico: quanto piu il suo valore ¢ ele-
vato, tanto piu il rispondente riconosce in diversi possibili
interventi medici, che possono essere applicati al paziente,
una forma di accanimento terapeutico. Le frequenze rile-
vate rispetto a tale variabile sono riassunte nella tabella I'V.

Tabella lll. Frequenze di risposte alle domande su quali pratiche potrebbero configurarsi
come accanimento terapeutico (Dom 2-8)

=0.612, gl=30, p>0.05),

alla distribuzione per
sesso (test esatto di Fi-

sher, p>0.05), al fatto

che il rispondente sia o

meno il tutore legale del

paziente (test esatto di
Fisher, p>0.05), alla

condizione clinica del

paziente (stato vegetati-
vo vs minimal respon-

Si pu6 configurare come accanimento ferapeutico. .. Si No Non so
Alimentazione e idratazione artificiale 5(15.6%) 27 (84.4%) 0
Uso del respiratore in caso di necessitd 3 (9.4%) 29 (90.6%) 0
Rianimazione in caso di peggioramento 9 (28.1%) 23 (71.9%) 0
Indagini diagnostiche invasive 9 (28.1%) 23 (71.9%) 0
Interventi chirurgici per migliorare la qualité della vita 8 (25%) 24 (75%) 0
Interventi chirurgici d’urgenza 9 (28.1%) 21 (65.6%) 2 (6.3%)
Terapia per patologie croniche 18 (56.2%) 14 (43.8%) 0
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Tabella IV. Variabile “gradiente di accanimento”.
Il valore corrisponde a tutte le risposte “SI”
(é da considerarsi accanimento) date alle dom. 2-8

Percentuale
30.0
8 26.7
4 13.3
3 10.0
33
10.0
6.7
0

Valori Frequenza
0 9

1

—_

N|O| O~ |W]|N
O |IN|Ww

Come ¢ possibile osservare, oltre il 50% del campio-
ne ritiene che nessuno o uno al massimo degli interven-
ti medici proposti configuri una forma di accanimento
terapeutico.

Relativamente al valore medio di questa variabile, non
¢ rilevabile alcun effetto determinato dal fatto che il ri-
spondente sia 0 meno il tutore legale del paziente (t di Stu-
dent =0.001, gl=28, p>0.05), né della condizione clinica
del paziente (t di Student =-1.336, gl=28, p>0.05). Inoltre,
non emerge alcuna correlazione significativa con la durata
della storia di malattia del paziente (r

G Ital Med Lav Erg 2007; 29:1, Suppl A, Psicol
http://gimle.fsm.it

10 soggetti che ammettono di aver cambiato idea sull’ac-
canimento terapeutico, 8 (corrispondenti all’80%) si erano
dimostrati non in grado di rispondere correttamente alla
domanda 1. L’effetto di questa variabile risulta essere sta-
tisticamente significativo (test esatto di Fisher, p<0.05).

Relativamente alla domanda 9, non si osserva alcuna
differenza nei pattern di risposta in funzione della durata di
malattia del paziente (t di Student =-0.949, gl=30, p>0.05)

Per quanto le domande 10 e 11 mostrino frequenze si-
mili, i pattern di risposta sono del tutto indipendenti (test
esatto di Fisher, p>0.05). Questo dato permette di ipotiz-
zare che i rispondenti non tendono necessariamente ad at-
tribuire retrospettivamente al congiunto in stato vegetativo
(domanda 10) un’opinione analoga alla propria relativa-
mente all’accanimento terapeutico (domanda 11).

Né per la domanda 9 né per la 10 né per la 11, lo status
clinico del paziente (stato vegetativo vs minimal respon-
der) esercita un effetto significativo a carico dei pattern di
risposta (test esatto di Fisher, p>0.05).

I soggetti che hanno risposto affermativamente alla
domanda 11, sono stati confrontati con quelli che hanno
risposto negativamente rispetto a quanto “stringente” sia
il loro concetto di accanimento terapeutico; a tale scopo &
stata utilizzata la variabile da noi creata relativa alle do-
mande 2-8. Dal confronto emerge un effetto statistica-
mente significativo tale per cui chi risponde no ottiene un
punteggio maggiore alla variabile “accanimento” rispetto

di Pearson=-0.04, p>0.05), come si

puo vedere dal grafico 1 in cui il cam- .
pione ¢ stato suddiviso in 7 gruppi in jzj
funzione della durata di malattia e sono
stati confrontati i punteggi medi dei
gruppi con una statistica non parame-
trica rispetto alla variabile da noi crea-
ta sull’*“ampiezza” del concetto di ac-
canimento terapeutico. Il grafico 1 ri-
porta i risultati.

Le domande 9, 10, 11 indagano I’e-
ventuale cambiamento di opinione dei
rispondenti rispetto all’accanimento te- S
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spetto ai desideri del paziente stesso e i
propri desideri in caso si trovassero in
condizioni analoghe a quelle del loro
congiunto. Le frequenze
di risposta alle domande
9, 10 e 11 sono riassunte

Grafico 1. Evoluzione nel tempo della variabile “atteggiamento globale verso
I'accanimento terapeutico”

Tabella V. Frequenza di risposte rispetto all’atteggiamento verso I'accanimento

terapeutico (Dom 9-11)

nella tabella V.
Relativamente alla

Sl NO Non so

domanda 9, il dato com-

plessivo sembra suggeri- vegetativo?

E cambiata la sua idea relativa all’accanimento
terapeutico da quando il suo familiare & in stato

10 (31.3%) 22 (68.8%)

re che, per la maggior
parte dei rispondenti,

Il Suo caro sarebbe stato a favore dell’accanimento
terapeutico qualora si fosse trovato in SV2

5(15.6%) 23 (71.9%) 4 (12.5%)

I’esperienza di un fami-
liare in stato vegetativo
non abbia modificato la
loro idea di accanimento
terapeutico. Tuttavia, dei

Se si trovasse nelle stesse condizioni cliniche
del suo caro, vorrebbe che i medici, nel caso
in cui il suo stato di salute peggiorasse,

Le applicassero dei trattamenti salva vita?

7 (21.9%) 24 (75%) 1(3.1%)
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a chi risponde si (U di Mann-Whitney=38.50, p<0.05).
Tale effetto ¢ osservabile anche per la domanda 10 (U di
Mann-Whitney=22.50, p<0.05).

La dom. 12 chiedeva ai rispondenti chi dovesse decide-
re quando un determinato intervento sanitario sia da consi-
derarsi una forma di accanimento terapeutico (Tabella VI).

Tabella VI. Chi deve decidere se un intervento é da
considerarsi accanimento terapeutico? (dom.12)

Frequenza Percentuale
| familiari 11 34,4
| medici 10 31,3
Familiari e medici 8 25,0
Alltri (comitato etico, legge) 3 9,4

Rispetto a questa domanda i dati sono stati ricodificati
allo scopo di valutare fino a che punto da parte dei rispon-
denti ci fosse la tendenza a delegare interamente la deci-
sione ad altri o piuttosto la volonta di assumere un ruolo
attivo nella decisione stessa (anche se insieme ai medici);
per fare questo ¢ stata creata una variabile dicotomica: fa-
miliari o familiari + medici (N=19, cio¢ 11 +8) / medici o
altri (N=13, cioe 10+3).

I pattern di risposta relativi a questa variabile non sono
condizionati dal fatto che a rispondere sia o meno il tutore
del paziente, dal fatto che il paziente sia ricoverato o do-
miciliarizzato, o dal suo status clinico (in tutti i casi, test
esatto di Fisher, p>0.05).

Discussione

L’accanimento terapeutico ¢ un argomento tanto vasto
quanto complesso. Negli ultimi mesi se ne ¢ parlato mol-
to, soprattutto da parte dei mass media, con argomenta-
zioni o troppo complesse, per essere comprese da chi non
ha mai approfondito temi di bioetica, o superficiali e sem-
plicistiche al punto da risultare fuorvianti. Parlare di ac-
canimento pone gli operatori sanitari di fronte alla neces-
sita di “avere” una definizione di “accanimento” e di “agi-
re” scegliendo come operare nella quotidianita quando ci
si trova di fronte al paziente. Attualmente non esistono li-
nee guida specifiche per la gestione etica dei pazienti in
SV, ma sono maturi i tempi per una riflessione che abbia
anche ricadute operative sulle scelte da operare. A tutto
ci0 si aggiunge un terzo, non meno rilevante elemento,
che ¢ rappresentato dai familiari del paziente. La loro con-
dizione psico-emotiva spesso rende difficile per gli opera-
tori portarli a una decisione condivisa rispetto alle scelte
mediche da operare.

Dalla ricerca condotta emerge che la maggior parte dei
familiari (53,1%) non ¢ in grado di dare una definizione
adeguata e corretta del concetto di accanimento terapeuti-
co, spesso confondendolo con 1’eutanasia attiva o passiva
e soprattutto di non riuscire ad applicare tale concetto alla
condizione clinica di un paziente in stato vegetativo e non
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di un malato terminale. Dai dati raccolti perd ¢ possibile
evidenziare una contraddizione nelle opinioni dei familia-
ri: su un piano teorico, infatti, nessuno desidera 1’accani-
mento ma quando si passa ad un piano di concretezza (fa-
cendo esempi delle operazioni che si potrebbero configu-
rare come accanimento) tutti i familiari sembrano compat-
ti nel ritenere che ogni intervento sul paziente sia dovero-
S0 e non eccessivo, né tanto meno sproporzionato. In que-
sto panorama non solo 1’alimentazione e 1’idratazione, ma
ogni tipo di intervento medico, sia farmacologico che chi-
rurgico ¢ necessario, anche le eventuali cure per il soprag-
giungere di altre patologie intercorrenti (tumore..) cosi co-
me la defibrillazione cardiaca, operazione da ritenersi for-
se la pill invasiva in una tale circostanza. E da segnalare
come non la pensino nello stesso modo i familiari che as-
sistono il proprio congiunto in stato vegetativo al domici-
lio, questi (di cui dobbiamo ricordare il numero modesto
nel campione in esame) ritengono che 1’uso del respirato-
re sia una forma di accanimento.

E significativo come pur auspicando un trattamento sa-
nitario per il proprio congiunto che non lesini alcun tipo di
cura, i familiari ritengono che il paziente non avrebbe de-
siderato un tale accanimento, e loro stessi non se lo augu-
rerebbero. Questa profonda contraddizione tra il riconosci-
mento dei desiderata del paziente, le loro richieste in ter-
mini di operativita e quello che si auspicherebbero sono
dato importante rispetto alla difficolta dell’argomento nei
suoi aspetti di comprensione cognitiva e di reazioni emoti-
ve che suscitano in chi ne ¢ coinvolto.

Ma di chi ¢ il compito di definire cio che ¢ accani-
mento terapeutico in un paziente in stato vegetativo?
Secondo la maggioranza del campione (59.4%), la fa-
miglia si deve porre come parte attiva e responsabile
delle scelte mediche (34,4% la famiglia unica responsa-
bile; 25% la famiglia con i medici come corresponsabi-
li), mentre il 40,7% del campione tende a delegare tale
scelta ai sanitari o altri enti (comitato etico) (si veda ta-
bella V). In Italia questo aspetto ¢ ancora una questione
aperta. Quanto i famigliari possono influenzare le deci-
sioni dei clinici?

La riflessione generale che sta interessando gli opera-
tori del settore rispetto all’accanimento terapeutico e di cui
abbiamo avuto ampie dimostrazioni da parte degli ultimi
fatti di cronaca non dovrebbe prescindere dal riconoscere
I’'impreparazione dei familiari di fronte a questi argomen-
ti, la necessita di una formazione e una comunicazione
adeguata, di un supporto psicologico che aiuti a riconosce-
re come i propri vissuti emotivi possano influenzare anche
le richieste di cure mediche.
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