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]’etica nel paziente anziano in dialisi.
Un’interpretazione del Centro Dialisi d1 Aosta
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Ethical problems in elderly dialysis patients

The incidence and prevalence of elderly patients are progressively increasing in most dialysis facilities with consequent
medical assistance difficulties and the need to find a suitable care unit. Particularly in this age group, the clinical assess-
ment is often difficult and the selection criteria vary widely, not only from country to country, but also from one dialysis
unit to another unit in the same area. The authors discuss some of the more complex arguments for and against dialysis in
elderly patients. For some of the more difficult cases, Kantian deontology and its three ethical principles of beneficence,
non-maleficence and autonomy can facilitate the decision-making process regarding the acceptance or refusal of the ther-
apy. The central role of the patients themselves, the involvement of the family, the discussion of the individual case within
the dialysis team, and the good performance of the pre-dialysis program are particularly important. In certain cases it is
possible to actually discontinue the treatment, or not initiate it, by using different arguments in competent or incompetent
patients.

In conclusion, the difficult choice of whether to treat or turn down an elderly patient must depend exclusively on the medi-
cal clinical assessment of each case, whereas economical considerations can incorrectly influence that choice. (G Ital

Nefrol 2003; 20: 23-30) "\
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Introduzione

La selezione dei pazienti da avviare al trattamento diali-
tico cronico ha comportato gravi problemi etici sin dagli
inizi dell’emodialisi. Dopo i primi impieghi della metodi-
ca nell’uomo alla fine degli anni ‘50, & sorto il problema
di individuare dei parametri guida per selezionare i
pazienti. Fu scelto allora il criterio dell’eta - inferiore ai 45
anni - associato all’assenza di altre patologie (1). Era pre-
vedibile che questa impostazione desse adito a gravi criti-
che e che i limiti scelti dovessero essere presto superati.
Con il progressivo sviluppo della tecnica dialitica, gravi
patologie concomitanti inizialmente escluse dal trattamen-
to come, ad esempio, il diabete, non sono pil state consi-
derate controindicazioni assolute; inoltre, il limite d’eta si
¢ progressivamente innalzato sino a 80 anni ed oltre.

L’estensione delle indicazioni al trattamento ha implica-
to I’aumento costante dell’incidenza dei nuovi ingressi in
dialisi. Negli USA, ad esempio, secondo i dati del registro
USRDS 1999, si e raggiunto un valore cosl elevato come

296 nuovi casi p.m.p. (2). Si & determinata in tal modo una
vera e propria esplosione dei costi della dialisi; nasce
dall’osservazione di questa realta la domanda tanto ovvia
quanto inquietante: possiamo offrire la dialisi a tutti?

La risposta a questo quesito ¢ di fatto disomogenea da
stato a stato, come risulta evidente dalla grande diversita
dei dati di incidenza nella varie aree geografiche. Talora le
differenze sono marcate anche in stati limitrofi. Si consi-
deri, ad esempio, la diversita dei valori di incidenza in due
coppie di stati confinanti come USA - Canada (incidenza
rispettivamente di 296 e 116 p.m.p.) e Germania — Olanda
(incidenza di 153 e 94 p.m.p.) (2). Le differenze sono solo
in parte spiegabili con un’epidemiologia effettivamente
differente delle malattie uremizzanti: & evidente come cri-
teri di selezione profondamente diversi giochino un ruolo
nello spiegare questa diversita dei dati. In effetti in Canada
un’indagine ha evidenziato come alcuni medici di famiglia
lascino morire in uremia alcuni pazienti senza inviarli ai
Centri dialisi (3).
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11 Regno Unito ha avuto tradizionalmente una posizione
molto restrittiva nell’accettazione dei pazienti clinicamen-
te pilt complessi ed anziani, in considerazione dello sfavo-
revole rapporto costi/benefici presente in questi casi. Ne €
derivata una bassa incidenza di pazienti uremici che giun-
gono alla dialisi, 87 p.m.p. (4), ma dure sono state le accu-
se al servizio sanitario nazionale inglese, talora dalla stes-
sa stampa scientifica di quel Paese, per aver negato la pos-
sibilita di vivere a molti malati.

In Italia, al contrario, i criteri di accettazione sono stati
tradizionalmente ampi con valori di incidenza nettamente
superiori alla media europea, 131 p.m.p. rispetto a 91 (4)
ed un costo sociale conseguentemente elevato: ben il 3%
dei fondi del servizio sanitario nazionale (5) ¢ assorbito
dalla dialisi. E possibile, tuttavia, che anche in Italia gli
interventi sempre pil frequenti di contenimento e raziona-
lizzazione della spesa vengano a riguardare in futuro
anche il settore della dialisi, sino ad oggi tradizionalmente
lasciato piu libero.

Un fenomeno ben preciso che si sta verificando in tutto
il mondo ha delle ripercussioni su questo particolare argo-
mento: un progressivo cambiamento della tipologia della
popolazione dialitica, con riduzione della componente gio-
vane ed aumento di quella anziana. Ogni anno I’incidenza
della popolazione dialitica ultra 75 enne registra un
aumento dall’8% al 16% (6).

Di fronte a questo importante mutamento epidemiolo-
gico, & evidente come sia proprio-la componente pil
anziana ad essere particolarmente coinvolta nelle discus-
sioni sulla selezione dei pazienti da avviare alla dialisi
per la loro minore aspettanza di vita e'ta maggiore com-
plessita clinica.

L’utilita della dialisi nella popolazione
anziana: argomentazioni contrapposte

E giustificato sottoporre a dialisi cronica la popolazione
anziana? A che punto & necessario fermarsi? Accesi dibat-
titi su questo argomento vedono schierarsi su fronti oppo-
sti molti nefrologi.

Le principali argomentazioni a sfavore della dialisi
nell’anziano possono essere cosi riassunte:

- Corretta gestione delle risorse.

Secondo McCarthy (7) & un dovere gestire correttamen-
te le risorse destinate alla sanitd; la dialisi mantiene in vita
persone bisognose di assistenza e prive di un’effettiva
capacita lavorativa secondo Churchill (8) e Kilner, esperto
di etica e teologo (9).

- Scarsa qualita di vita in questa fascia di popolazione
dialitica affetta da limitazioni funzionali anche severe (10,
11). Ci sarebbe, quindi, un’evidente sproporzione tra costi
e benefici come espresso da Challahan (12) e Churchill
(8): la dialisi sarebbe una tecnologia che non merita svi-
luppi futuri, mentre altri interventi mirati a migliorare la

qualita di vita della popolazione anziana, come I’assisten-
za medica, infermieristica, logistica, la preparazione dei
pasti, sarebbero molto piu utili. Anche considerando la
qualita di vita in senso “relativo” utilizzando il concetto di
QALY (Quality Adjusted Life Years) i risultati negli
anziani sarebbero scarsi (13).

- Facilita del criterio anagrafico come cut-off di selezio-
ne alla dialisi. Il criterio dell’eta & un dato numerico, €
come tale non discutibile: in medicina, nella difficolta di
individuare confini precisi per definire le scelte operative,
tale criterio & un agevole approccio di tipo “equalitaristi-
co” perché si applica con “eguaglianza” alla popolazione
8.,9).

Molte delle argomentazioni sopra riferite sono franca-
mente inaccettabili per molti nefrologi, sulla base di moti-
vazioni culturali e religiose. Affermazioni del tipo
“I’anziano non ¢ utile”, “I’anziano costa troppo”,
“I’anziano non ¢é piit produttivo” suonano come offensive
e non mancano di trovare in letteratura denunce aperte
come quella di Kjellstrand (14) che definisce la restrizione
della dialisi negli anziani una sorta di “social Darwinistic
gangsterism’.

La motivazione di maggior peso contro la dialisi negli
anziani ¢ indubbiamente la prima, ovvero la necessita di
investire correttamente le risorse a disposizione per la
sanitd. Tuttavia, a questo proposito, concordiamo con
Kjellstrand (15) che osserva come il rifiutare la dialisi agli
anziani sia “intollerabile in una societa benestante, prodiga
e spendacciona” come quella americana e, aggiungiamo
noi, quella italiana. Una corretta programmazione €
un’attenta gestione dell’assistenza sanitaria sono necessa-
rie. In effetti, il nostro Paese sta vivendo una fase di parti-
colare attivita in questo senso, ma la programmazione non
deve interessare campi in cui & in gioco la vita dell’indivi-
duo come nel caso della dialisi (16). A chi parla di spro-
porzione tra costi del trattamento e benefici intesi come
anni di vita aggiunti con la dialisi (mediamente 2.5 anni
quando si inizia la dialisi con un’etd superiore o uguale a
75 anni) & possibile obiettare che il rischio di morte a 5
anni, rapportato alla popolazione di riferimento, & 18 volte
pit alto nel giovane che nel vecchio (17) poiché la spet-
tanza di vita nell’anziano & comunque ridotta. Sarebbe
inoltre ingiusto negare agli anziani la dialisi in base a
motivazioni economiche, quando questi hanno versato
contributi per molti anni e vedrebbero negato il ritorno di
questi versamenti proprio quando ne vengono ad avere la
necessita (15).

Di base ’'uomo ¢ fortemente attaccato alla vita, anche
nelle sue ultime fasi ed anche in situazioni precarie:
Ahmed (18) ha condotto in Inghilterra un’indagine
dell’opinione su degenti anziani affetti da patologie non
nefrologiche, proponendo loro il quesito sull’opportunita
di avviare il trattamento dialitico in pazienti a loro coeta-
nei, pur nella previstone di una serie di controeffetti. La
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grande maggioranza degli intervistati si ¢ dimostrata
favorevole al trattamento. Anche se limitati, gli anni di
vita guadagnati con la dialisi sono in taluni casi preziosi
e con una qualita di vita generalmente buona secondo
quanto analizzato da molti (19-25).

Spesso la dialisi € psicologicamente meglio tollerata
nell’anziano che nel giovane: in effetti I’anziano ¢ gia di
per sé abituato alle molte limitazioni imposte dall’eta e
sopporta il trattamento dialitico meglio del paziente giova-
ne che ¢ francamente limitato rispetto ai coetanei.

11 rifiuto del trattamento dialitico all’anziano in alcuni
Paesi ad alta industrializzazione ¢ fortemente incivile se
pensiamo che la decisione di lasciare morire i pazienti
viene presa senza avvertirli: si realizza una sorta di “cospi-
razione del silenzio” (26). Una selezione negativa degli
anziani con necessita di dialisi, secondo Wing (27) non ¢
altro che un “medical euphemism for murder by neglect”.
Anche se la motivazione non & economica, ma discende
da una valutazione della qualita di vita, ¢ legittima I’obie-
zione che ogni paziente ha il diritto di decidere del proprio
destino (28). La vita umana ha comunque un suo valore
intrinseco non correlato con il livello funzionale del singo-
lo individuo. Secondo Epstein (29) un determinato livello
di qualita di vita che per i medici ed i parenti stessi puo
essere classificato come “miserabile” puo essere del tutto
accettabile per un paziente anziano che convive da molti
anni con la malattia. L’eta anagrafica ha uno scarso valore
come indice prognostico (30) perché corrisponde a livelli
funzionali contrastanti (31) e a diverse combinazioni di
fattori comorbidi (32).

-
a

I casi con indicazioni dubbie

I malati di questo tipo possono subire una sorte molto
diversa a seconda del Centro in cui si presentano perché
dall’ampia diversita delle incidenze dei nuovi casi in dia-
lisi ¢ evidente che in molti Centri viene operata una
pesante selezione negativa, in molti casi non dichiarata.
Su tale linea, tuttavia, Hirsh (33) ha avuto il merito di
ammettere questo atteggiamento astensionista, segnalan-
do le ragioni che lo hanno indotto a rifiutare 23/96
pazienti con necessita di dialisi, pur non avendo carenze
economiche ed allocative. Molte delle motivazioni
addotte non paiono tuttavia sufficienti. Ad esempio, 15
dei 23 casi rifiutati presentavano una dispnea giudicata
da insufficienza cardiaca: com’era possibile escludere
che con una rimozione dell’acqua in eccesso la dispnea
si potesse risolvere? L’ Autore propone delle linee guida
per indicare i casi da non trattare, molto restrittive e che
lasciano comunque un ampio margine di soggettivita
interpretativa.

Noi riteniamo che nei casi piu difficili la scelta se tratta-
re o rifiutare un paziente deriva dalla risposta a questo

quesito cruciale:

I’impiego della dialisi rappresenta un vantaggio per il
paziente, oppure un prolungamento doloroso di una vita
che comunque avra un termine inesorabile entro breve
tempo?

Il nodo cruciale su cui ruota I’etica della dialisi nel
paziente anziano & proprio questo: ¢ etico avviare alla dia-
lisi questo particolare caso o non ¢ etico? A questo mio
paziente *“ faccio un favore, oppure lo carico di una croce
che sara lui e non io a sopportare?”

Un preciso punto di riferimento lo troviamo nell’etica
kantiana (34) che si basa su tre principi:

a) “beneficentia” nel senso di voler fare del bene al
paziente,

b) “non maleficentia” nel senso di non volergli procura-
re del male,

¢) autonomia, ovvero rispetto della libera determinazio-
ne del paziente nella sua diversita.

Nessuno di questi principi di per sé€ & superiore agli altri,
ogni situazione ¢ differente generando un diverso ordine
di priorita nell’applicazione di questi tre aspetti, a seconda
del loro peso nella circostanza specifica.

Le risposte al quesito sopra espresso possono essere
diverse a seconda della situazione e dell’operatore chia-
mato in causa. E inevitabile: giocano la personalita e le
convinzioni del singolo, le sue esperienze pregresse, le sue
conoscenze dei fattori predittivi di outcome. Questi ultimi
hanno la loro importanza, ma spesso sono fallaci e, a
seconda dei criteri - tra i molti - che utilizziamo, possia-
mo giungere a conclusioni diametralmente opposte (35).
Una stessa scelta, a parita di condizioni, puo essere addi-
rittura diversa nello stesso operatore in fasi differenti della
sua vita professionale, nel senso che, in genere, I’anzianita
professionale porta ad essere piu restrittivi nelle indicazio-
ni (36). Esiste una variabilita nell’operare tali scelte che
non pud mai essere eliminata del tutto. Ma come tentare di
smorzarla il piti possibile?

La discussione all’interno del gruppo ¢ essenziale per
confrontare le diverse opinioni e focalizzare il problema
attraverso la discussione. Quest’ultima ha anche il grande
vantaggio di stemperare la tensione della scelta e di condi-
videre la responsabilita decisionale con altri operatori,
anche se quella del capo équipe rimane comunque la con-
clusiva. Tutti i componenti del gruppo devono conoscere
ed “aver visto” il caso oggetto di discussione: & per questo
che preferiamo un’équipe allargata in cui siano presenti
diverse figure professionali abituate a lavorare assieme e
che conoscono il malato rispetto ad un generico “comitato
etico” in cui alcuni componenti possono avere nulle o ben
scarse conoscenze sia della dialisi, sia del singolo paziente
e che rischiano di dire di “no” senza aver visto negli occhi
I’ammalato. Di analogo parere ¢ Kjellstrand (17).
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Quando le condizioni cliniche lo consentono, il riesame
della situazione, dopo aver lasciato “decantare” il caso,
puo essere utile per migliorare I’obiettivita.

I1 paziente deve essere comunque coinvolto in questa
difficile scelta.

11 ruolo centrale del paziente nella scelta
del proprio futuro

La nostra legislazione pone il paziente al centro
dell’organizzazione sanitaria: ogni decisone diagnostica o
terapeutica deve essere esplicitamente comunicata al
paziente che ha il diritto di operare la propria scelta.
L’applicazione di questo importante principio teorico
spesso ¢ difficile: da un lato il medico non pud tradire il
proprio assistito negandogli la conoscenza precisa delle
prospettive di trattamento, dall’altro ¢ arduo far intendere
al paziente che la via per compensare la mancata funzione
renale “ci sarebbe”, ma che la gravita del suo stato clinico
mette in dubbio 1’utilita dell’impiego del mezzo sostituti-
vo. In questi casi gioca un ruolo determinante la sensibilita
del singolo medico, la sua capacita di rapportarsi con il
malato per individuare la soluzione migliore. Domande
non mirate alla scelta della dialisi, ma pil generali per
capire la volonta del paziente, le sue intenzioni di lottare
per vivere, possono, in qualche casg, portare un valido
contributo. Alcuni operatori scelgone; autonomamente e
danno informazioni generiche al paziente quando questo
non gli rivolge precisi interrogativi: non ci sentiamo di
giudicare negativamente una simile scélta, dettata forse
dall’umana pieta e dalla convinzione di scegliere comun-
que la strada migliore per il paziente.

Altri difficili interrogativi, poco approfonditi in lettera-
tura, complicano ulteriormente 1’argomento. Quanto deve
essere esplicito il medico? Quanto il suo discorso deve
essere documentato da dati statistici, tabelle, ecc.? A que-
sto proposito recenti linee guida americane (37) non
lasciano margini di interpretazione: il medico deve infor-
mare nei dettagli il paziente sulle diverse possibilita di
trattamento dell’uremia, non escludendo 1’opzione delle
cure palliative; viene raccomandato caldamente di suffra-
gare le proprie affermazioni con dati statistici di previsio-
ne della durata della vita e della sua qualita.

Un simile atteggiamento & difficilmente applicabile
nella nostra realta. Nel caso di una sicura indicazione alla
dialisi (condizioni cliniche buone, non controindicazioni
maggiori) il colloquio, a nostro avviso, deve avere lo
scopo di spiegare la necessita del trattamento sostitutivo
ed illustrare al paziente il programma che ¢ stato scelto per
il suo specifico caso, delineare le principali prospettive
della terapia in termini sia di sopravvivenza, sia di qualita
di vita. Sara la conoscenza delle caratteristiche di persona-
lita del paziente ad orientare la sensibilita del medico su
come approfondire il colloquio. Alcuni pazienti pongono

numerose e precise domande: a queste & necessaria una
risposta la pitt puntuale ed esaustiva possibile; in altri casi
il paziente non desidera saperne molto di pil e delega ogni
scelta al suo medico. E fondamentale dare fiducia al
paziente, favorendo la percezione che I’équipe si prendera
cura del suo caso.

Il coinvolgimento della famiglia nella scelta

Sul piano strettamente legale la famiglia non dovrebbe
essere consultata perché solo il paziente & al centro del
processo decisionale. In realta, nella maggioranza dei casi,
¢ il paziente stesso che la coinvolge nella scelta e cio € del
tutto logico se consideriamo il pesante impatto che il trat-
tamento dell’uremia ha sulla famiglia intera. Il coinvolgi-
mento & anche utile per arricchire I’inquadramento psico-
relazionale del paziente.

11 ruolo della famiglia & particolarmente importante in
caso di un paziente in stato di incoscienza, a meno che il
soggetto non abbia lasciato precise disposizioni contrarie,
evento piuttosto raro. In caso di conflitto decisionale tra il
medico e la famiglia, il sanitario ha il diritto ad una scelta
autonoma nel rispetto dei diritti del proprio assistito, sia
nel caso che avvii la dialisi, sia che se ne astenga. E evi-
dente che ogni sforzo deve essere attuato per giungere ad
una scelta condivisa ed evitare conseguenze psicologiche,
se non medico-legali.

L’importanza dei programmi di predialisi

E inevitabile che una parte dei casi giunga in dialisi in
condizioni di “late referral” (che consiste nella tardiva
presa in carico del paziente da parte dell’équipe nefrologi-
ca) laddove il deterioramento della funzionalita renale ¢
rapido ed imprevedibile. Tuttavia, nella maggior parte dei
casi, con una corretta organizzazione sanitaria regionale
ed una buona integrazione fra medicina territoriale ed
ospedaliera ¢ possibile in molti casi un’individuazione
precoce dei pazienti con insufficienza renale ed una loro
immissione in un programma integrato di predialisi.

La presa in carico del paziente avviene in questi casi in
condizioni ottimali: 1’équipe di predialisi “accoglie” nel
proprio gruppo il paziente che acquisisce un ben preciso
punto di riferimento. Le indicazioni all’avvio della dialisi
sono poste non in condizioni di emergenza, a tutto vantag-
gio di una scelta corretta. Le prospettive del trattamento
dialitico vengono descritte al paziente dalle figure profes-
sionali presenti nell’équipe, favorendo una presa in carico
multidisciplinare.

Lo scopo del percorso predialitico & duplice: da un lato
consentire al paziente di essere informato della sua pato-
logia, delle possibili terapie e di incontrare il gruppo che
lo prendera in carico, dall’altro favorire negli operatori
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una conoscenza approfondita della situazione clinica,
psicologica e sociale del paziente. Il fine ultimo ¢ la con-
divisione di una scelta terapeutica (emodialisi o dialisi
peritoneale) tra il paziente e I’équipe, una sorta di “patto
terapeutico” che, utilizzando efficacemente le risorse
della struttura, risponda al meglio ai bisogni di salute
della persona malata.

Deve essere tuttavia detto che la scelta terapeutica € ine-
vitabilmente influenzata dall’impostazione ideologica del
gruppo, a favore di una metodica o dell’altra. Nel nostro
Centro, ad esempio, quando ¢ possibile, tendiamo ad
impiegare la dialisi peritoneale come terapia iniziale,
anche se la scelta € comunque illustrata e discussa con il
paziente.

Non riteniamo che tale influenza rappresenti un aspetto
negativo: € corretto che il gruppo abbia una propria impo-
stazione “ideologica”. L’ importante & che le scelte siano
continuamente sottoposte a critica serrata e che vengano
continuamente aggiornate in base all’evoluzione delle
conoscenze. Soprattutto in questo campo il ruolo direzio-
nale della figura apicale ¢ fondamentale per dare
un’impronta alle caratteristiche complessive del gruppo.

Nei casi piu incerti, un’opzione accettata da molti (31,
32, 37, 38), & quella del time-limited trial, ovvero di un
periodo di “prova” di dialisi per esplorare i risultati clinici
e la capacita di adattamento del paziente. Chi & contrario a
questa iniziativa (39) sostiene che 1@ dialisi, una volta ini-
ziata, sia poi difficile da sospendere. Noi riteniamo, inve-
ce, che questa scelta sia il male minore perché consente di
decidere con maggiore serenita, evitando di sbagliare per
difetto.

La sospensione della dialisi

Siamo giunti ad un altro punto cruciale dell’argomento,
un “tabl’” per coloro che affermano “si tratta di un feno-
meno proprio degli USA e del nord Europa; in Italia dove
la tradizioni culturali e religiose sono diverse, questo pro-
blema non esiste”.

A nostro parere e secondo altri (5, 40) non € cosi poiché
1 casi segnalati di sospensione della dialisi rappresentano
la punta di un iceberg. Le frequenze pubblicate evidenzia-
no una diversita apparentemente enorme: 38% in una
recente casistica inglese di 58 casi di eta > 75 anni, 20%
negli USA (2) (seconda causa di morte in dialisi), 15% nei
Paesi scandinavi (41), 3.6% in Europa (40), <1% in Italia
(42), 0% in una casistica francese di 290 casi > 75 anni
(43). 1 tipo di assistenza sanitaria negli Stati Uniti e lo
stesso stile di vita giustificano 1’elevata frequenza del
fenomeno in questo Paese. Nei Paesi scandinavi (dove la
frequenza dei suicidi & molto elevata) si tratta pitl proba-
bilmente di una particolare concezione del valore della
vita. Nei Paesi del sud Europa, per contro, la concezione

culturale della vita & probabilmente differente e la popola-
zione & tipicamente in grado di reagire meglio alle avver-
sitd, dimostrando maggiore capacita di tollerare le frustra-
zioni. Tuttavia, una diversa classificazione delle cause di
morte & probabilmente la causa principale delle attuali dif-
ferenze di frequenza, nel senso che una sospensione della
dialisi, in mancanza di una voce specifica, puo essere clas-
sificata come morte per cachessia, arresto cardiocircolato-
rio, o altra causa.

La liceita della sospensione della dialisi

Anche se & stato affermato che non vi ¢ una chiara
demarcazione tra ’uccisione attiva di un paziente, la
sospensione di una terapia salva-vita ed il mancato avvio
della stessa, tuttavia, per il medico la differenza tra la
prima situazione e le altre & enorme: sarebbe come dire,
secondo Samuel Johnson, che “poiché esiste il crepuscolo,
non & possibile riconoscere la differenza tra il giorno e la
notte”(17).

Sul piano religioso (5), la Chiesa ha espresso valutazio-
ni etiche che possono riguardare questo argomento.
Affermazioni come “...con il consenso dei pazienti e per-
messo interrompere quei trattamenti i cui risultati dimo-
strano scarse prospettive” oppure “in situazioni terminali,
il trattamento di base non puo essere interrotto, ma e giu-
stificato sospendere una costosa terapia persistente i cui
risultati attuali e prevedibili in futuro non corrispondono
alle previsioni per cui quella terapia é stata avviata” pos-
sono essere interpretate come un supporto a questa diffici-
le scelta (44, 45).

Sul piano legale la situazione ¢ in equilibrio tra “omis-
sione di soccorso” e “accanimento terapeutico”. Mentre la
prima delle due colpe & ben codificata, la seconda lo e
meno. Di fatto, tuttavia, quando il caso & ben documentato
e le motivazioni sono evidenti, non dovrebbero esistere
problemi legali.

La situazione & completamente differente a seconda
che il paziente sia in grado di intendere e di volere o non
lo sia.

Paziente in grado di intendere e di volere

"(Ogni sforzo deve essere compiuto per evitare un atto
doloroso come la sospensione della dialisi, critico per i
pazienti, per i famigliari, per I’équipe stessa. Occorre ana-
lizzare le motivazioni che spingono il paziente a richiedere
I’interruzione della dialisi. Potrebbe trattarsi di un momen-
to di depressione transitorio, magari per ragioni indipen-
denti dalla terapia. Sono descritti casi in letteratura in cui
il medico ha forzato il paziente nel continuare il trattamen-
to: superata la fase di difficolta, il paziente ha ringraziato
il sanitario per la sua condotta (46). Quindi, diviene indi-
spensabile porre particolare attenzione al paziente, analiz-
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zando la situazione nella sua globalita e secondo prospetti-
ve multiprofessionali. Non € senza motivazione che in dia-
lisi domiciliare le sospensioni della dialisi siano piu fre-
quenti rispetto alla dialisi ospedaliera (17): a domicilio
alcune situazioni psicologiche particolarmente critiche
possono rimanere confinate tra le pareti domestiche, anzi-
ché trovare sfogo nel contatto con il personale del Centro
e con altri pazienti. Per questo motivo un’attenta assisten-
za infermieristica ¢ essenziale in questa forma di tratta-
mento.

A volte ¢ utile una consulenza psichiatrica per verificare
che il paziente sia in grado di intendere e volere. E impor-
tante gestire correttamente la terapia antidolorifica, perché
una sintomatologia dolorosa grave e persistente puo essere
alla base della richiesta di sospendere la dialisi. Quando il
paziente persiste nella sua determinazione, ¢ generalmente
perché giudica la sua capacita funzionale incompatibile
con la sua dignita e con un livello minimo di qualita di
vita; non vi ¢ altra via che aderire alle richieste del pazien-
te quale unico arbitro, nella nostra legislazione ed in quel-
la di molti Paesi, del proprio destino.

Nella realta italiana, fortemente improntata dalla cultura
cattolica, ci0 avviene assai di rado. Quali sono i mezzi a
nostra disposizione per prevenire tali situazioni drammati-
che? Un’elevata qualita complessiva del Centro dialisi,
non solo sul piano tecnico, ma anche umano, per un’assi-
stenza globale del paziente, una sua corretta informazione
in fase predialitica, evitando di créfqre false aspettative,
rappresentano a nostro avviso le linee d’azione principali.

Paziente non in grado di intendere e di volere

Occorre innanzitutto valutare se la situazione di non
competenza sia permanente 0 meno. In quest’ultimo caso,
evidentemente, ¢ necessario attendere, se possibile, che il
paziente sia in grado di dare la propria valutazione.

Deve essere messo in conto un potenziale errore nella
prognosi sfavorevole del paziente, un argomento utilizzato
a sfavore della sospensione della dialisi (29). A tal propo-
sito si potrebbe affermare che continuando la dialisi “non
vi ¢ nulla da perdere e tutto da guadagnare”.

E necessario verificare che la valutazione della situazio-
ne non sia influenzata negativamente da uno stato di
depressione dello staff medico e infermieristico.

Nel paziente che, stabilmente, non & in grado di intende-
re e volere ogni decisione deve essere presa in accordo
con il rappresentante legale del paziente, in genere facente
parte della famiglia. E descritto in letteratura che il parere
dei sanitari e della famiglia spesso coincidono (47). Pud
non essere cosi: la famiglia puo richiedere una sospensio-
ne non condivisa dai sanitari, evento molto raro, oppure i
sanitari giudicano inutile il trattamento in un paziente ter-
minale mentre la famiglia non si rassegna a questa realta e
richiede il proseguimento delle cure, situazione pil fre-
quente. Nella nostra particolare realta italiana, anche se

cio comporta un utilizzo discutibile di fondi della comu-
nita, siamo dell’avviso che il desiderio della famiglia
debba prevalere al fine di evitare gravi traumi psicologici.
E importante offrire alla famiglia il tempo necessario per
elaborare il lutto della perdita e magari un aiuto psicologi-
co per affrontare il momento di crisi. Comunque 1’équipe
deve con pazienza rispettare il tempo richiesto. Sono
descritti casi estremi (48) di continuazione della dialisi in
presenza di vita vegetativa, ritenuta tuttavia importante da
alcuni membri della famiglia. Noi stessi abbiamo avuto
una paziente non cosciente, con lesioni neurologiche gravi
con contratture persistenti, in cui uno dei componenti della
famiglia ha preteso la prosecuzione della dialisi per alcuni
mesi, ma ha personalmente dato un’elevata assistenza con
notevole abnegazione: abbiamo ritenuto doveroso asse-
condare tale volontd. Alcuni gruppi preferiscono in questi
casi ridurre progressivamente 1’efficacia della dialisi per
andare incontro piu lentamente ad un decesso per uremia.
[’ atteggiamento non ¢ da tutti condiviso, ma noi riteniamo
che in qualche caso selezionato tale scelta sia possibile, in
accordo con la famiglia.

Nella realta americana viene data grande importanza
alle cosiddette advances directives, dichiarazioni, preferi-
bilmente scritte, lasciate dal paziente in stato di piena
capacita delle proprie facolta mentali, riguardanti I’atteg-
giamento da seguire qualora comparisse uno stato di inco-
scienza. Le recenti linee guida americane (37) sono forte-
mente favorevoli a tali direttive e consigliano i medici di
invitare periodicamente il paziente in dialisi ad aggiornar-
le. Alcuni pazienti, tuttavia, temono che dichiarazioni
negativistiche nelle advances directives possano ridurre
I’efficienza del trattamento medico anche in situazioni non
terminali. Nel nostro ed in altri Paesi come la Svezia (17)
si tratta comunque di una procedura per il momento poco
diffusa e priva di valore legale.

Quando il comportamento dell’équipe ¢ prudente, le
motivazioni alla base della scelta inconfutabili, la
sospensione viene vissuta positivamente sul piano psico-
logico e non ¢ raro che la famiglia, soprattutto dopo la
fase di elaborazione del lutto, dimostri di apprezzare
I’operato del gruppo (17). L’accettazione da parte della
famiglia ¢ migliore se la sospensione della dialisi ¢ stata
causata da una precisa motivazione medica piuttosto che
psicologica (17). Sospesa la dialisi il paziente impiega
mediamente 9 giorni (49) prima che sopraggiunga la
morte purtroppo penosa in una parte dei casi: anche in
questa fase il paziente deve essere seguito dal medico
con un corretto programma di cure palliative per allevia-
re le sue sofferenze.

Nel mondo nefrologico, per le peculiari problematiche
presentate, i pazienti anziani uremici costituiscono dunque
un nodo stretto del percorso decisionale riguardante
I’avvio di un trattamento dialitico: € molto piu frequente,
in questo gruppo di malati, trovarsi di fronte al bivio trat-
tamento-astensione.
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A nostro avviso, ¢ fondamentale, sopra ogni cosa, sgom-
brare completamente il campo da considerazioni di ordine
economico che rischiano di condizionare in modo distorto
questa scelta difficile che il medico deve affrontare.

Al momento attuale non esistono, nel nostro Stato, prov-
vedimenti legislativi che canonizzino criteri di restrizione
per la dialisi; I’esclusione di un paziente deve poggiare
infatti esclusivamente su profonde considerazioni di ordi-
ne medico ed etico; il peso di tale decisione puod essere
meglio tollerato se il medico cerca il supporto della pro-
pria équipe di lavoro ed il confronto con i famigliari del
paziente, senza dimenticare il ruolo fondamentale di stru-
menti terapeutici alternativi.

Riassunto

Nella maggioranza dei Centri dialisi, ’incidenza e la
prevalenza dei pazienti anziani sono in progressivo
aumento con conseguenti difficolta di reperimento del
posto dialisi e di assistenza medica. Particolarmente in
questa fascia di pazienti la valutazione clinica € spesso
difficile ed i criteri di accettazione variano notevolmente a
seconda della nazione e a seconda del singolo Centro. Gli
autori discutono le complesse argomentazioni contrappo-
ste a favore e contro la dialisi nel paziente anziano. Nei
casi pili controversi il ricorso all’etica kantiana & di aiuto

oy
i

nella difficile scelta se accettare o rifiutare il paziente.
Particolarmente importanti sono la considerazione del
ruolo centrale del paziente nella scelta del proprio futuro,
il coinvolgimento della famiglia, la discussione del singo-
lo caso all’interno del gruppo, il corretto funzionamento di
un programma di predialisi. In casi selezionati & possibile
non avviare il trattamento o procedere alla sospensione
della dialisi, con considerazioni differenti a seconda che il
paziente sia in grado o meno di intendere e volere.

In conclusione, la difficile scelta se trattare 0 meno un
paziente anziano deve essere operata dal medico esclusi-
vamente su valutazioni cliniche nel singolo caso, mentre
le considerazioni di ordine economico rischiano di condi-
zionare in modo distorto tale scelta.
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