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Leggere la poesia
nel nostro lavoro

di medici

Angelica Salvadori

Consiglio direttivo OMCeO Torino
Medica di medicina generale

medici sono soddisfatti del proprio lavoro? Con questa do-
manda non sto pensando all’aspetto organizzativo, retributi-
vo o di carriera; ma mi riferisco al ruolo del medico e al suo
rapporto con il paziente. La soddisfazione nell’esercitare la nostra
professione e la fiducia che i pazienti ripongono in noi sono an-
cora sufficienti per continuare a lavorare con entusiasmo?
Guardandosi attorno, sembrerebbe di no. Sono sempre piul co-
muni le notizie che evidenziano una crescente e preoccupante
disaffezione dei medici al proprio lavoro: giovani medici conven-
zionati con il Servizio sanitario nazionale che dopo pochi anni
abbandonano il posto, colleghi che lasciano il settore pubblico
per il privato o che chiedono il pre-pensionamento, societa che
cercano medici italiani per assumerli all’estero. Numerosi sono
anche gli articoli che evidenziano il bisogno dei professionisti di
esternare e condividere il proprio malessere. La categoria medi-
ca sta attraversando da tempo una crisi,

Accanto ai pazienti, che talvolta lamentano
una medicina troppo tecnologica e poco

impegnata nella risoluzione dei problemi
pratici e urgenti del lavoro quotidiano a
discapito delle caratteristiche di umanita
insite nella nostra professione che vanno

umana, ci sono anche medici insoddisfatti . jiivate e rafforzate.
per il poco tempo dedicato alla relazione/ Ma & davvero necessario che il medico, co-

interpersonale

me spesso si sente dire, migliori il suo
grado di “umanita”? Deve davvero “uma-
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nizzarsi”? Come pud essere reso umano
un soggetto che dovrebbe gia esserlo per
definizione? Vuol forse dire che il medico
¢ diventato disumano? E che le macchine
e la tecnologia medica lo hanno reso tale?
Cio che contraddistingue un medico ¢ la
competenza clinicaintegrataalla disponi-
bilita empatica: entrambi sono requisiti
indispensabili. Senza competenza clinica
non sipuo curare né prevenire le malattie.
Senzaladisponibilita empatica il paziente
non si sente accolto, e 'assenza di questa
componente relazionale impoverisce il
mestiere del medico.

Va pero detto che la capacita di instaurare
una relazione tra paziente e medico non ¢
necessariamente innata, né per il medico
né per il paziente che, oggi pitt informato
diuntempo, ¢ spesso condizionato dauna
pressione mediatica che diffonde una cul-
tura delle malattie pitt che una cultura
della salute. Accanto ai pazienti, che tal-
voltalamentano una medicina troppo tec-
nologica e poco umana, ci sono anche me-
dici insoddisfatti per il poco tempo dedi-
cato alla relazione interpersonale. Spesso
i pazienti silamentano della mancanza di
interesse dei medici nel vederli. A pre-
scindere dalla veridicita di cid, dobbiamo
considerare che questo ¢ il messaggio che
noi medici trasmettiamo loro.

Come scrive Adam Cifu, inun suo artico-
lo su Sensible Medicine che ha condiviso
con il punto (vedi articolo seguente), “la
praticamedica ¢la classica combinazione,
altamente stressante, tra grande respon-
sabilita e scarso controllo. Non possiamo
controllare quando i pazienti hanno bi-
sogno di noi. (...) Damedico, il paziente &
il tuo capo”. Questa prospettiva influen-
za notevolmente l'equilibrio tra il nostro
lavoro e la vita privata, che va comunque
preservato: spesso 1 pazienti si aspettano
e ci chiedono pit di quanto possiamo of-
frire loro. Cifu ci ricorda che il lavoro del
medico puo essere faticoso e stressante
(la prosa), ma puo anche essere ricco di
soddisfazioni e di grazia (la poesia).
Facendo riemergere la poesia riaccende-
remo l’entusiasmo nel nostro lavoro? .4
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Perché | medic
non vogliono

Adam Cifu
Medico internista
University of
Chicago medicine

vedere
| pazienti?

urante una cena per il Ringrazia-

mento, un medico di mezza eta con-

versa conun parente anziano. Men-
tre si godono un cocktail prima di cena, il
parente gli chiede: “Perché i medici non
vogliono vedere i pazienti?”. Il medico ri-
sponde con difficolta.
Il medico di questa storia sono io. Il pa-
rente, che rimarra anonimo, € una perso-
na meravigliosa, intelligente e affermata,
che ha avuto accesso ad alcune delle mi-
gliori cure del nostro Paese. Dopo il mio
mezzo tentativo di rispondere, ci guar-
dammo con sguardo assente e tornammo
ai nostri cocktail — se non ricordo male
stavo bevendo un Negroni. Da allora quel-
ladomanda continua atormentarmi. E ora
cerchero di dare una risposta.

09.00-21.00




Prima pero due disclaimer.

Primo disclaimer. Amo cio che faccio.
Spero che chiunque abbialetto suSensible
Medicine uno qualsiasi dei miei articoli
“Friday Reflection” lo sappia; se questo € il
primo che leggete, vi suggerirei di fer-
marvi e sceglierne un paio da leggere pri-
ma di continuare questa lettura. Conside-
ro un privilegio praticare la medicina.
Parafrasandol’introduzione dellibro End-
ing Medical Reversal: la medicina, quando
praticata bene, € molto bella. Prendersi
cura di chi soffre & un‘attivita umana au-
tentica. Lempatia e la capacita di anticipa-
re le mutevoli esigenze del paziente sono i
tratti distintivi di un medico eccellente.
Lamedicina clinica puo anche essere una
delle attivita intellettuali pit soddisfacen-
ti. Il processo diagnostico e lo sviluppo di
un piano di cura efficace, quando fatti be-
ne, sono eleganti, riflessivi e parsimonio-
si. [l fatto che questa attivita cognitiva sia
solo un mezzo per un fine piu grande la
rende ancora pitt magnifica.

Secondo disclaimer. Detesto sentire le
persone lamentarsi di essere medici. Cer-
to, tutti si lamentano del proprio lavoro,

Accettiamo il fatto che molti medici

non sono felici, probabilmente nemmeno
lo sono di vedere i pazienti. Perché?

/

Foto di Artem Saranin / CC BY

ma lamentarsi di essere medici, davvero?
E inopportuno biasimare un lavoro che ti
paga abbastanza da rientrare nel 10-15 per
cento dei professionisti con lo stipendio
pitalto negli Stati Uniti.!' Inoltre & una pro-
fessione che migliaia di persone avrebbero
scelto se ne avessero avuto la possibilita. Vi
¢ poi da considerare che la carriera medica
garantisce rispetto e privilegi. Infine, se
insoddisfatti, molti medici grazie all’i-
struzione, ai titoli e alla condizione di pri-
vilegio di cui godono hanno la possibilita
di orientarsiverso altri ambiti.

Fatte queste premesse, torniamo al quesito
iniziale: “Perché i medici non vogliono ve-
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dere i pazienti?”. Potrei iniziare chieden-
do: “Ma & proprio vero?”. Questa domanda
probabilmente non ha importanza perché
se un paziente lo percepisce, o € vero o sia-
mo noi medici a trasmetterlo. Indubbia-
mente la considerazione del mio parente ha
un fondo diverita. Pero mi & anche capita-
to di sentire colleghi spaventati da un tur-
no in ambulatorio, da una giornata in sala
operatoria o da una notte di guardia. Lex
primario diunrepartounavolta disse aun
collega: “Devitrovare deifinanziamentiin
modo da poter lasciare la medicina clinica
prima chetiuccida”*A questo si aggiungo-
no i numeri sul burnout: nel 2021, il tasso
di burnout tra i medici ha raggiunto il 63
per cento.

Quindi prendiamo atto che molti medici
non sono felici, probabilmente non lo sono
nemmeno divedere i pazienti. Perché?
Quando quel giorno del Ringraziamento
iniziai ad abbozzare una risposta dissi: “E
un lavoro davvero difficile”. Ma mi & sem-
brata una risposta debole. Tanti lavori so-
no “davvero duri”. Certo, la medicina &
faticosa: noi medici abbiamo a che fare
ogni giorno con persone sofferenti, mala-
te, spaventate, ansiose e morenti. Inoltre,
dobbiamo confrontarci con le famiglie di
persone sofferenti, malate, spaventate,
ansiose e morenti — famiglie con le quali
spesso non abbiamo alcun rapporto.
Come medici, non ci si pud permettere di
avere una “giornatano”, in cui non sidail
massimo. Si puo essere stanchi, depressio
sottotono, ma il nostro stato non puo com-
promettere la qualita del nostro lavoro,
ovunque siamo: in ambulatorio, in sala
operatoria, al pronto soccorso o in ospe-
dale. E se abbiamo una giornatano e qual-
cuno ne paga le conseguenze, non dimen-
ticheremo mai quel giorno.

La pratica medica ¢ la classica combina-
zione, altamente stressante, tra grande
responsabilita e scarso controllo. La re-
sponsabilita ¢ ineludibile quando ci si
prende cura delle persone, manon possia-
mo controllare quando le persone hanno
bisogno di noi. I lavori a contatto con il
pubblico possono essere molto impegna-
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Note dell’autore

1 Dato che circa il 40 per cento dei medici & sposato con altri medici, &
probabile che il loro reddito familiare sia in realta tra I'l e il 5 per cento.

tivi e ritengo che l'attivita di medico siala
piu difficile di tutte. Immaginiamo una
persona sull’autobus con la quale evitiamo
disperatamente il contatto visivo, e poi
immaginiamo che questa persona venga
nel nostro ambulatorio e dobbiamo passa-
re un'ora con lei, da soli, cercando di aiu-
tarla a risolvere i problemi che presenta.’
O ancora, immaginiamo la persona piu
presuntuosa e altezzosa che ci possa esse-

2 Si trattava di un primario di reparto di medicina interna. Era un indizio
che questa persona non fosse il miglior primario possibile e che non
avrebbe mantenuto quella posizione.

3 Ho avuto difficolta a scriverlo. Il fatto di curare persone che altrimenti non
avrei mai incrociato e una delle parti che preferisco del mio lavoro.
Soprattutto perché queste persone spesso diventano i pazienti con cui si
sviluppa un legame profondo e reciproco. Ho dovuto inserire questo dato in
una nota a pie di pagina perché sto facendo un ragionamento diverso.

4 La serie “Succession’, episodio 2, stagione 1, contiene una scena che da

re, che tratta tutti come subordinati, e poi
immaginiamo di averci a che fare quando
& spaventata e impotente.*
Detestol'espressione “equilibrio tralavo-
ro e vita privata”. Forse perché nel mio
campo (medicina interna di base) e in
molti altri, 'attributo che ti rende un me-
dico prezioso — la pronta disponibilita —
rende assurdal’idea che lavoro e vita pos-
sano essere separati. Da medico, il tuo
paziente & il tuo capo. Tutti noi, a volte,
odiamo inostri capi. Questo & particolar-
mente vero se accettiamo che il nostro ca-
po possa avere bisogno dinoi e possa chia-
marci in qualsiasi momento. Anche nei
giorni in cui riesco a limitare la giornata
lavorativa a, diciamo, nove ore e nessuno
chiama dopo l'orario lavorativo, la preoc-
cupazione peripazienti continua a seguir-
mi. Dopo trent’annidiattivita, ho impara-
to che prendere decisioni per ridurre la
mia ansia ¢ generalmente nell’interesse
mio e dei miei pazienti. Tuttavia, la miria-
de di decisioni che prendo ogni giorno ha
delle conseguenze. E mi preoccupo di
queste conseguenze, a volte poco, a volte
molto. Non riesco a tener conto delle volte
in cui mi sono svegliato nel cuore della
notte ripensando a una mia scelta.

E poic’éla questione che spesso siamo im-
potenti nel risolvere il problema. Non mi
riferisco alla verita che, alla fine, tutti
muoiono ma al fatto che molti dei proble-
mi che affliggono i miei pazienti sono pint
grandi di una semplice malattia che posso
curare. Ogni giorno devo fare i conti conlo
stresslegato allaviolenzaurbana, conl’im-
patto nutrizionale dei deserti alimentari
e delle diete altamente processate, con lo
stile di vita sedentario richiesto dal lavoro
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un'idea abbastanza precisa di questa dinamica.

e dall’ambiente in cui viviamo. Essere di
supporto e prescrivere farmaci perl’ansia,
I'ipertensione o il diabete ¢ come applica-
re un cerotto a una lacerazione arteriosa
che sanguina abbondantemente.

Il punto di ingresso a tutte queste “diffi-
colta” & I'incontro con un paziente. Non
solo ognivisita di venti minuti implica al-
tri venti minuti di oneri amministrativi,
ma comportaanche sofferenza, perdita di
controllo, ansia e impotenza, come de-
scritto qui sopra. Non é forse comprensi-
bile che i medici, a volte, si sottraggano
all’idea divedere un paziente?

Mario Cuomo ha affermato che i politici
fanno campagna elettorale in versi ma go-
vernano in prosa. La medicina segue la
stessa logica. In astratto, la pratica della
medicina € poesia, colma di grazia, sacri-
ficio e beneficenza. Tuttavia, nellarealtala
pratica medica & prosa: un lavoro faticoso
di stress e monotonia.

La medicina, idealmente, mi fa alzare dal
letto ogni giorno. Sono profondamente
soddisfatto e orgoglioso del mio lavoro.
Non ce n’¢ nessun altro che preferirei fare.
La realta della medicina, pero, mi fa la-
mentare quando il paziente delle 16:40 del
venerdi pomeriggio si presenta all’appun-
tamento che ho scelto diinserire nellamia

agenda. 4

Questo articolo é la traduzione del post di
Adam Cifu pubblicato su Sensible Medicine
con il titolo “Friday Reflection 36: Why Don’t
Doctors Wantto See Patients?”. Per gentile con-
cessione di Sensible Medicine.
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Stress e burnout
nel lavoro

di cura: una
sfida In corso

Mario Perini

Coordinatore
Commissione disagio
lavorativo del medico

OMCeO Torino

a cura delle persone richiede ai cu-

ranti non solo competenze tecniche

ma anche rilevanti capacita emotive
erelazionali per poter andare incontro al-
la sofferenza del paziente senza troppa di-
stanza difensiva — distanza che li prive-
rebbe della dose di empatia necessaria a
svolgere il compito di cura—ma senza far-
sene contagiare fino a bruciarsi. E il ri-
schio del burnout, che gli inglesi chiama-
no anche “compassion fatigue”, la fatica
della compassione o, se vogliamo, la “fati-
cadella cura”.!

Lapandemia covid-19, oltre aminacciare la
vita di milioni di persone, ha sconvolto gli

equilibri sociali, le sicurezze economiche
e la pace mentale delle comunita in ogni
parte del mondo. Anche nel nostro Paese,
accanto ai presididi cura e protezione mes-
si in opera contro i rischi di contagio da
coronavirus, si erano moltiplicate le ini-
ziative volte a offrire a cittadini e pazienti
una consulenza psicologica per aiutarli ad
affrontare i costi emotivi di questa emer-
genza, per certiversipiu simile auna guer-
ra che aun problema di salute pubblica. In
tutta [talia, dalle universita ai servizi sani-
tari, dalle societa scientifiche agli ordini
professionali, dalle iniziative di psicologi
privati a quelle di gruppi divolontari, sono
stati forniti consigli, informazioni, punti
d’ascolto e attivita disostegno perle perso-
ne oppresse dal panico, dalla confusione,
dall’insicurezza, dalla rabbia e soprattutto
dalla prolungata sospensione delle abitu-
dini quotidiane, delle attivita lavorative e
dimoltilegami sociali.

Di fronte a una tempesta perfetta, come
quella pandemica, anche chi si prendeva
cura degli altri poteva avere bisogno di
supporto per affrontare —in condizioni di
incertezza e di imprevedibilita —un'espe-
rienza emozionale drammatica, fatta di
ansia e di fatica, di compassione e di rab-
bia e paura: medici e infermieri, insieme
agli operatori del soccorso e delle forze
dell’ordine, hanno dovuto affrontare ele-
vati stress lavorativi per fare diagnosi in
tempi rapidi, garantire le misure di pre-
venzione e prendersi cura dei pazienti, dei
loro corpi e delle loro angosce.
Lemergenza sanitaria aveva messo in luce
in maniera drammatica, oltre all’impre-
parazione della struttura sanitaria e alla
carenza di dispositivi di protezione, la po-
verta di strumenti di analisi e di supporto
psicologico alla funzione curante, che do-
vrebbero al contrario essere a disposizione
di tutti i professionisti occupati nella cura
della salute della persona, in ospedale co-
me nel territorio e soprattutto nelle situa-
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zioni di emergenza: medici, infermieri,
psicologi, operatori sociosanitari, tecnici,
ambulanzieri, farmacisti eccetera — senza
escludere il personale amministrativo. E
cosi, tanto i comuni cittadini quanto gli
operatori sanitari e sociali non sono sfug-
giti a queste emozioni. Per questi ultimi,
tali sentimenti sono stati ulteriormente
accentuati dall’esercizio di un ruolo cu-
rante che di per sé comporta dei rischi ed
espone direttamente e in modo prolunga-
to alle emozioni dei pazienti e dei loro fa-
miliari, alla loro paura, al dolore, alla col-
lera, alla disperazione e alla solitudine e,
in definitiva, a una pervasiva angoscia di
morte, oltre che alla crisidelle certezze ra-
zionali e dell'onnipotenza della medicina.
Molti medici e infermieri hanno dato voce
alla sensazione di lottare contro un nemi-
co potente con armi spuntate e senza alle-
ati, a dispetto della facile retorica degli
“eroi” e degli applausi dai balconi. In ef-
fetti quasi ovunque, anche oggi chela pan-
demia e passata, lavorano ancora a ritmi
infernali, con organici ridotti, scarse mi-
sure protettive, protocolli incerti, istru-
zioni contraddittorie e in organizzazioni

precarie, piene di ostacoli burocratici e
governate a volte in modo discutibile. Si
sentono frustrati e impotenti quando non
dispongono di cure efficaci, o di vere mi-
sure preventive, e vedono morire senza
poterli salvare tanti loro pazienti; sono
spesso angosciati dal momento che le ine-
vitabili identificazioni con chi sta male,
promosse dall’empatia, li espone alla pau-
ra di fare la stessa fine; sono spaventati
dalle pretese dei pazienti e dei loro fami-
liari e soprattutto dallaloro rabbia quando
le cose non vanno come si aspettano; sono
furiosi perché dopo anni ditagli finanzia-
riediriduzionidel personale curante sen-
tono di far parte di un sistema sanitario
che avevaraggiunto elevatilivelli di quali-
tama che oggi avverte, sempre piu spesso,
uno stato didisarmo e diabbandono, rive-
lando difetti e debolezze preesistentiche la
pandemia ha soltanto messo in evidenza.

Per queste ragioni, ci si & sempre pitt chia-
ramente resi conto che la salvezza del no-
stro Servizio sanitario nazionale —sempre
che davvero lo si voglia salvare — dipende
inlarga misura dalle attenzioni che vanno
inevitabilmente dedicate ai professionisti



della cura e dell’assistenza, in particolare
a coloro che operano in situazioni e conte-
sti a elevato livello di stress come I'emer-
genza-urgenza e la terapia intensiva, la
nascita e 'infanzia, 'oncologia e il fine
vita, la salute mentale, gli eventi catastro-
fici e — ci6 che oggi purtroppo si &€ molto
approssimato — il terrorismo e la guerra.
Proprio questa consapevolezza ¢ stata la
molla che, in seno all’Ordine dei medici di
Torino, ha portato alla formazione di un
gruppo dilavoro inter-professionale sullo
stress e sul burnout per sostenere il be-
nessere dei professionisti della sanita al-
leviandone la fatica del compito di cura e
di assistenza, proteggendoli dai rischi per
lapropriasalute, dalla demotivazione e dai
fattori che possono spingerli ad abbando-
nare il lavoro o ad esporli a conflitti, vio-
lenze, errori, contenziosi e comportamen-

ti controproduttivi.

I1 Gruppo inter-Ordini: le tre dimensioni

i

Dimensione inter-professionale, perché nessun problema di salute
puo essere affrontato se non nell'interazione tra le diverse professioni
e discipline coinvolte.

. Dimensione specialistica, perché il gruppo di lavoro, per svolgere con

efficacia il proprio compito, non si limita alla rappresentanza formale delle
varie professioni, ma &€ composto da persone che hanno competenze ed
esperienze specifiche nelle questioni che si vogliono affrontare.

. Dimensione istituzionale, perché lo scopo primario e quello di

sensibilizzare e di aiutare le organizzazioni della salute - Regione, asl,
ospedali, medicina del territorio, universita, istituzioni private e del
terzo settore, nonché organizzazioni sindacali e professionali - a
prendersi cura dei professionisti che operano al loro interno o di cui
tutelano gli interessi, comprendendo la necessita di offrire loro un
supporto psicologico e una migliore organizzazione di lavoro per
prevenire gli effetti dello stress e del burnout.

I punti chiavi del lavoro di gruppo
N Gestire le criticita pre-esistenti nel settore sanitario, anziché sulle

emergenze pandemiche, puntando a implementare interventi di
“manutenzione ordinaria” per il benessere del personale curante.

N Dare piu attenzione alla sanita del territorio come pilastro del

sistema di prevenzione, cura e riabilitazione e anche come supporto e
sgravio delle attivita ospedaliere.

N Promuovere una cultura dell’“aver cura dei curanti’, che sensibilizzi

rispetto a questa esigenza non solo gli operatori, ma soprattutto i vertici
delle istituzioni sanitarie (a partire dai comitati unici di garanzia).

N Dare voce ai curanti per approfondire lo studio dello stress legato al

lavoro di cura e avere un quadro della situazione corrente, affiancando
alle evidenze degli studi quantitativi della letteratura le percezioni
soggettive degli interessai attraverso survey mirate agli operatori sanitari.

IL PUNTO SU STRESS E BURNOUT

Un'alleanza tra piu Ordini
professionali

Allafine del 2021, per iniziativa congiun-
ta ditre commissioni dell’Ordine torine-
se—laCommissione sul disagio lavorativo
del medico, la Commissione salute e sicu-
rezza neiluoghidilavoro e divita, la Com-
missione epidemiologia, prevenzione ed
educazione sanitaria— & stato costituito il
Gruppo inter-Ordini formato da rappre-
sentanti di tutti gli Ordini delle profes-
sioni sociosanitarie,” di buona parte del
territorio piemontese, con l'obiettivo di
studiare il disagio professionale degli
operatori sanitari, le sue cause e le sue
conseguenze, e di proporre iniziative per
risolvere o mitigare questo disagio sia sul
versante del supporto psicologico perso-
nale e collettivo sia in termini di riorga-
nizzazione complessiva dell’attivita.
Lobiettivo primario prefissato eralareda-
zione diun documento di raccomandazio-
ni, una sorta di vademecum,?® rivolto ai
professionisti stessi e, soprattutto, ai diri-
genti delle istituzioni sanitarie pubbliche
e private, per stimolarli ad assumersi la
responsabilita di prendersi cura adegua-
tamente degli operatori e, alla fine, di tu-
telare anche il sistema sanitario nel suo
insieme. La mobilitazione degli Ordini,
che hanno per loro statuto il mandato di
assicurare la qualita dei professionisti e
delle cure prestate, ha infatti permesso al
gruppo dilavoro di concentrare la propria
attenzione sul benessere dei curanti, an-
che come fattore di garanzia per la salute
dei cittadini, senza sconfinare sul versan-
te “sindacale” della tutela dei diritti dei
lavoratori e dei loro interessi di categoria.
Inoltre, nel corso dei diversi incontri di
lavoro & emersa la consapevolezza del bi-
sognourgente diistituire dei percorsi for-
mativi e di consulenza per offrire un sup-
porto psicologico e organizzativo ai pro-
fessionistidel settore sanitario, per soste-
nerli non solo durante la fase critica del
covid-19, ma anche oltre tale contingenza.
Tuttavia, per evitare difornire al persona-
le sanitario delle soluzioni ancoraunavol-
ta preconfezionate e calate dall’alto, il
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Gruppo, oltre a raccogliere un archivio di
materiali scientifici, documentazioni e
testimonianze, ha ritenuto di dare voce a
medici, infermieri, psicologi, professio-
ni sanitarie, ostetriche, farmacisti e assi-
stenti sociali, chiedendo loro — per mezzo
diun questionario online distribuito dai
diversi Ordini ai relativiiscrittinell’area
piemontese — di esprimere le proprie
preoccupazioni in merito al loro even-
tuale stress lavorativo e alle proprie esi-
genze di supporto.

La nascita del LabOsservatorio
Con l'esaurirsi della pandemia, accanto
alle crescenti criticitd manifestate dal
Servizio sanitario nazionale, si era venuto
ad evidenziare un problemaveramente in-
quietante: le violenze — verbali ma assai
spesso anche fisiche — contro il personale
di cura e di assistenza, in particolare nei
pronto soccorso e nei servizi di salute
mentale. Il Gruppo inter-Ordini & stato
nuovamente coinvolto e ha risposto pro-
muovendo l'organizzazione del convegno
“Se mi fai male chi ti curera?” (Torino, 11
marzo 2023) in occasione della Giornata
nazionale di educazione e prevenzione
contro la violenza nei confronti degli ope-
ratorisanitarie socio-sanitari, in collabo-
razione tral’Ordine dei medici della Pro-
vincia di Torino, I'Ordine degli psicologi
della Regione Piemonte, I’As] Citta di To-
rino” e le Asl di Alessandria e di Asti, e [1
Nodo Group impresa sociale.

Sie quindideciso diincominciare a inter-
loquire con le istituzioni sanitarie pie-
montesi per proporre oltre al vademecum,
in corso di redazione, dei percorsi di pro-
tezione e di supporto, creando eventual-
mente una sorta dilaboratorio per costru-
ire metodi e strumenti da utilizzare all’in-

te alleanza dilavoro conipazientie dauna
sostanziale concordanza di vedute con la
comunita degli utenti.

Nel corso degli incontri del Gruppo in-
ter-Ordini & maturato il proposito di darsi
una forma stabile e di trasformarsi in un
dispositivo complesso di ricerca-azione,
che operi come “spazio d’ascolto” dei pro-
blemi lavorativi dei professionisti della
salute e come “centrale operativa” in grado
di studiare, costruire e proporre stru-
menti idonei per prevenirli, affrontarli e
possibilmente risolverli: una combinazio-
ne di “osservatorio” e “laboratorio” inter-
professionale, che il Gruppo ha proposto
di chiamare LabOsservatorio.

Il compito di questo dispositivo sara in
primo luogo quello di studiare in modo
accurato ifenomeni che riguardano il ma-
lessere organizzativo nella sanita, esplo-
rando il materiale scientifico pitt accredi-
tato disponibile e raccogliendo dati, testi-
monianze e proposte provenienti dai di-
versi professionisti coinvolti e, come si e
giadetto, anche dagliutentie dai cittadini.
Come fortemente raccomandato dalla re-
cente Carta di Bucarest dell'Utficio regio-
nale europeo dell’Organizzazione mondia-
le della sanita, che identifica nelle profes-
sioni di cura “la spina dorsale di qualsiasi
sistema sanitario”, & giunto il momento di

PER APPROFONDIRE

Qui il documento
“Se mi fai male
chi ti curera?”

Una fotografia della situazione reale: la survey

Nel primo semestre del 2023 il Gruppo inter-Ordini ha svolto
un'indagine presso gli operatori sanitari e sociali distribuendo un
questionario a tutti gli iscritti di diversi Ordini del Piemonte. Dalle
risposte emerge che le principali cause di stress e malessere sono il
carico di lavoro, il mancato riconoscimento, la retribuzione
inadeguata e la scarsa conciliazione tra lavoro e vita privata. Le

conseguenze includono tensioni interpersonali, ansia, depressione e
comportamenti controproducenti. Per ridurre lo stress, gli operatori
chiedono riconoscimento, supporto emotivo, spazi di discussione e
formazione continua. | dati raccolti sono stati presentati e discussi al
convegno “Creare reti per proteggere il Ssn e i suoi professionisti’,
sponsorizzato dall'OMCeO di Torino in collaborazione con gli altri
Ordini sanitari e sociali del Piemonte e della Valle d’Aosta, per
individuare proposte di soluzione da adottare per affrontare i
problemi evidenziati.

terno di questi percorsi, unitamente ad un
osservatorio per raccogliere dati, testimo-
nianze e proposte provenienti sia dagli
operatorisia daipazienti e dai cittadini. La
voce di questi ultimi € sembrata cruciale
perché si presume che nessuno ascoltera
le richieste degli operatori della salute se
non saranno sostenute da una convincen-
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E importante “coinvolgere tutte
le figure chiave interessate’, compresi
i rappresentanti del personale di cura

e assistenza

/

fare qualcosa, di incominciare a proporre
alle istituzioni sanitarie (intanto quelle
piemontesi, conla speranza diun'estensio-
ne su scala nazionale) dei piani di lavoro
realistici in collaborazione con strutture
come il LabOsservatorio. Le metafore che
hanno guidato questo progetto sono diver-
se, vanno dal telescopio (che osserva cose
anche molto lontane) al microscopio e alla
radioscopia (in grado di osservare cose
molto piccole o che stanno sotto la supertfi-
cie), dallo spazio (un ambiente dove le per-
sone possono trovarsi, parlare e trovare
ascolto) al faro (che illumina I'ambiente e
puo indicare unavia percorribile), dal mi-
crofono (che davoce al pensiero delle per-
sone) al megafono (dove se occorre si puod
gridare per farsi sentire), dall’infermeria
(dove si prestano cure e si medicano le fe-
rite) alla scuola (dove si studia e si appren-
dono conoscenze e strumenti) e infine al
laboratorio (che hail compito dianalizzare
iproblemi e di elaborare rimedi per risol-
verli o almeno per mitigarli).

Le sfide per una “manutenzione
ordinaria” del ruolo di cura

Poiché, come si ¢ detto, I'evidenza dimo-
stra che chi sta male lavora male, il Grup-
po inter-Ordini & convinto che ogni pro-
getto che migliori la qualita della vita la-
vorativa e la sicurezza dei professionisti
sanitari e sociali abbia come inevitabile
ricaduta un miglioramento delle presta-
zioni di cura per l'utenza. Il successo di
questi obiettivi dipendera in larga misura
dalla capacita di collaborazione delle varie
professioni della sanita, in particolare di
quelle implicate nella sicurezza e nella
prevenzione; ma dipendera anche dalla
possibilita di costruire e mantenere delle
intese di rete con tutti i soggetti che pos-
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sono contribuire a promuovere il benesse-
re dei professionisti implicati, dalle asl
alla Regione, dai sindacati alle societa
scientifiche, dagli ordini professionali al-
le universita. Un punto di importanza ri-
levante riguarda i rapporti del mondo sa-
nitario con la stampa e con la pubblica
opinione, inclusi i social media, dove la
facile retorica dell’era pandemica, con gli
eroi applauditi dai balconi, ha presto la-
sciato il posto ad attacchi svalutativi, a un
linguaggio dell’odio e non di rado ad ag-
gressioni violente verbali e materiali.

Un altro punto riguarda i giovani profes-
sionisti che da un lato sembrano in co-
stante riduzione, attratti da altre profes-
sioni meno stressanti o pitt rispettose del-
la vita privata, e dall’altro, quando vengo-
no reclutati nel sistema sanitario, ben
presto vanno incontro a malesseri e delu-
sionitali da minarne la salute e soprattut-
to la motivazione a continuare a svolgere
un lavoro di cura poco riconosciuto, ri-
schioso e mal retribuito. Anche le donne
nelle professioni sanitarie e sociali, come
mostra un articolo pubblicato da Medsca-
pe col titolo “Women in medicine: burned
out and fed up”, vanno incontro a seri pro-
blemi per lo pitlegati a persistenti discri-
minazioni di genere, alla difficolta di con-
ciliare l'impegno professionale conlavita
familiare e alla maggiore esposizione ad
episodi di violenza.

Per affrontare questa serie di problemi,
con laragionevole speranza di conseguire
risultati significativi, € importante — co-
me sottolineala Carta di Bucarest— “coin-
volgere tutte le figure chiave interessate”,
compresiirappresentanti del personale di
cura e assistenza. In definitiva, se ’obiet-
tivo da perseguire ¢ la “difesa della buona
cura del paziente”, la prima raccomanda-
zione alle istituzioni e quella di dimostra-
re agli operatori che l'organizzazione del
lavoro e la dirigenza non li hanno abban-
donati alla loro sorte e si preoccupano del
loro benessere e dellaloro sicurezza, adot-
tando nei fatti una cultura organizzativa
che non sibasi, come oggi perlo pittavvie-
ne, sull’imposizione di carichi di lavoro

il punto | 1] 2024



IL PUNTO SU STRESS E BURNOUT

sempre pitt onerosi, sulla colpevolizzazio-
ne sistematica degliinsuccessiterapeutici
e sull'assenza totale di momenti di ascolto
e di spazi di supporto.

E, per quanto riguarda l'ascolto e il sup-
porto, va ribadito come gli strumenti che
laletteratura internazionale accredita con
piu frequenza siano i percorsi di gruppo
guidati da un consulente o da un facilita-
tore, convalenza formativama soprattutto
di supporto del ruolo di cura e di assisten-
za; al loro interno i metodi piu collaudati
per efficacia e fattibilita (e anche i pit so-
stenibili per gli operatori e per le aziende)
sono i gruppi Balint e i gruppi di intervi-
sione (o di peer-support). Questi gruppi
non sono alternativi agli interventi di
supporto individuale o ai percorsi di su-
pervisione e di discussione clinica sui ca-
si, ma sono con essi pienamente integra-
bili. Cosi come si possono ben integrare

Note e riferimenti bibliografici

1 Maslach C. Burnout, the cost of caring. New York: Prentice Hall Press, 1982.
2 Al momento attuale il Gruppo & formato da 19 persone e rappresenta:
I'OMCeO di Torino, I'Ordine degli psicologi del Piemonte, I'Ordine delle
professioni infermieristiche della Provincia di Torino, I'Ordine dei tecnici
sanitari di radiologia medica e delle professioni sanitarie tecniche, della
riabilitazione e della prevenzione di Torino, Aosta, Alessandria, Asti, I'Ordine
della professione di ostetrica di Torino, Asti, Cuneo, Alessandria e Aosta;
I'Ordine dei farmacisti della Provincia di Torino; I'Ordine degli assistenti
sociali del Piemonte; I'Ordine dei fisioterapisti del Piemonte e della Val
d'Aosta; I'Ordine dei biologi del Piemonte, della Liguria e della Val d’Aosta.

3 Il compito di redigere il vademecum “Aiutiamo chi cura: istruzioni per
I'uso” & stato affidato a un team redazionale coordinato dalla prof.ssa
Daniela Converso, psicologa del lavoro e dell'organizzazione e direttrice del
Dipartimento di psicologia dell'Universita di Torino.

con i momenti formativi, specialmente
quelli orientati allo sviluppo di compe-
tenze emotivo-relazionali. E, insieme ad
essi, possono concorrere ad instaurare e a
consolidare nel servizio sanitario dei di-
spositivi di “manutenzione ordinaria” del
ruolo di cura. 4




L'intramoenia
In Italia:

tra controversie
e complessita
del sistema
sanitario

Intervista a

Marco Geddes da Filicaia
Medico epidemiologo

ualisono oggile implicazionidel-

lattivita libero professionale in-

tramuraria? E come viene svolta
ancora da molti medici? Lo abbiamo chie-
sto a Marco Geddes da Filicaia, medico
epidemiologo.

La possibilita di svolgere lattivita libero
professionale intramoenia é stata introdotta
nel 1992 e da allora ha subito molte
modifiche normative. Qual é oggi il quadro
in Italia?

I dati disponibili sulla diffusione e sul ri-
corso all’Alpi sono divulgati dall’Agenas
insieme al Ministero attraverso un rap-
porto annuale. Ma, come ho detto piuvolte
non ci sono studi specifici che rilevano
alcuni parametri fondamentali. Ad esem-
pio, di quanto guadagnano i medici ¢ ri-
portato solo un dato medio, anche piutto-
sto basso, manon ¢ indicatala distribuzio-
ne che si puo dedurre soltanto consultando
idati daisiti delle aziende ospedaliere. Un
altro dato che non ¢é riportato ¢ relativo

all’attivita libero professionale non svolta
all’interno delle strutture pubbliche, ori-
ginariamente la normativa prevedeva
questa possibilita in termini straordinari
e solo per un anno poi ¢ stata prorogata fi-
no al decreto Balduzzi che nel 2012 'ha
formalizzata, incaricando le aziende ospe-
daliere di gestire il flusso di prenotazioni
e di tracciare le entrate economiche. Inol-
tre, I'attivitad intramoenia svolta all’ester-
no delle strutture pubbliche ¢ regolamen-
tata in modo molto diverso a seconda delle
Regioni: in alcune svolgere questo tipo di
attivita impedisce di poter diventare diri-
genti di strutture complesse, inaltre inve-
ce non € cosl.

Proprio perché non ci sono dati precisi su
come venga regolamentata 1’Alpi nelle di-
verse Regioni servirebbero degli studi
puntuali sia sull’applicazione dei modelli
organizzativi sia di carattere sociologico
che indaghino, ad esempio, le motivazioni
per cui siricorre allalibera professione in
intramoenia. Finorale indagini svolte so-
no principalmente di opinione senza forti
basi statistiche, di certo utili per eviden-
ziare le criticita ma che non possono esse-
re considerate esaustive.

Ad oggi questa situazione rende ancora
molto difficile sapere cosa succede in
Lombardia rispetto alla Toscana e quindi
avere un quadro completo.

Quali sono i motivi che spingono le persone a
scegliere di prenotare prestazioni erogate da
medici in regime di libera professione
intramuraria?

Quello che si evidenzia dai dati & che il ri-
corso allalibera professione intramuraria
avviene per la ricerca del professionista e
in un numero limitatissimo di speciali-
ta, in particolare la ginecologia e l'ortope-
dia protesica, come ho constato in alcune
aziende ospedaliere della Regione Tosca-
na. Addirittura le liste di attesa di queste
due branche spesso sono pitlunghe perla
libera professione intramoenia rispetto a
quelle delle prestazioni erogate attraverso
il servizio pubblico. Un altro motivo che
spinge le persone a scegliere il percorso
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privato ¢ quello della vicinanza geografi-
ca, quindi la possibilita di scegliere pro-
fessionisti il pitt vicino possibili. Tuttavia
la ragione fondamentale ¢ rappresentata
dallalunghezza delle liste di attesa pubbli-
che che vengono scavalcate attraverso il
ricorso all’Alpi.

Lei sostiene che l attivita intramoenia non
allunghi le liste d attesa e non incida
particolarmente sulla loro riduzione.

Quali potrebbero essere le vere alternative
alla riduzione delle liste d attesa?
Innanzitutto bisogna capire le cause che
portano ad avere delle liste d'attesa ecces-
sivamente lunghe. Cause che, nonostante
ci sia chi sostiene il contrario, non hanno
niente a che vedere con l'esistenza della
libera professione intramuraria. A soste-
gno di quest’affermazione vi & innanzitut-
to il fatto che ci sono Paesi come I'Inghil-
terra dove lalibera professione intramoe-
nia non esiste ma ha liste di attesa lunghe
come le nostre. In secondo luogo, uno dei
settoriin cuile liste d'attesa sono piui folte
¢ ladiagnostica strumentale dialto livello,
in questo stesso settore l’Alpi rappresenta
solo I'un per cento delle attivita. Terzo ed
ultimo elemento & che mentre le liste di
attesa sono aumentate l'attivita in libera
professione si ¢ ridotta.

Le cause realidiliste d’attese tanto lunghe
hanno a che fare con la progressiva ridu-
zione del personale medico e progressiva-
mente, a causa dei pensionamenti non
compensati, del blocco delle assunzioni e
del trasferimento verso il privato o verso
'estero. Un altro motivo ¢ legato all’inade-
guatezza e all’'obsolescenza delle attrezza-
ture e a una distribuzione non razionale
rispetto alle esigenze delle strutture. Un
ultimo elemento molto rilevante ¢ laman-
canza diun filtro di appropriatezza alivel-
lo territoriale. Per intervenire su questo
problema ci sono state delle iniziative vir-
tuose, anche se ovviamente non hanno
completamente risolto il problema. In al-
cune aziende quando venivano prescritte
alcune prestazioni complesse si attuavaun
confronto fra prescrittore ed esecutore per
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cui quest’ultimo poteva indirizzare il me-
dico richiedente verso altre tipologie di
esami. Laltra esperienza ¢ stata nell’area
di Pisa stabilendo che la richiesta di pre-
stazioni di primo livello debba essere ac-
coltanel giro ditre giorni. Questo sistema
si basa su un livello di programmazione
forte e sul fatto che lo specialista che vede
il paziente se decide di prescrivere altri
approfondimenti possa e debba prescri-
verli prenotandoli direttamente. In que-
sto modo ¢ il medico a stabilire le tempi-
stiche e quindi anche la priorita delle pre-
scrizioni.

Sempre rispetto alle liste d attesa, per alcune
prestazioni nel pubblico ci sono attese molto
lunghe mentre, se effettuate in intramoenia,
sono erogate in qualche decina di giorni.
Come si spiega questa differenza di
trattamento?

Innanzitutto chi lavora in libera profes-
sione intramoenia incrementa il proprio
reddito aumentando la propria attivita e
quindi & incentivato a smaltirla il pit1 pos-
sibile. Tuttavia, ci sono comunque dei li-
miti a questo smaltimento anche per la
disorganizzazione delle attivita ambulato-
riali e per gli orari di apertura che devono
rispettare. Normativamente lo smalti-
mento delle liste d'attesa della libera pro-
fessione intramoenia dovrebbe essere in
equilibrio con le liste pubbliche; anche se
la normativa prevede delle sanzioni qua-
lora questo equilibrio non venisse rispet-
tato, non sembrano esserci controlli con-
sistenti.

Il numero dei medici che syolge attivita di
libera professione intramuraria si sta
riducendo cosi come il numero delle persone
che ne fanno ricorso. Quali sono allora le
resistenze che fanno si che [Alpi non venga
definitivamente eliminata?

Per primi sono i medici a fare resistenza
all’eliminazione dell’Alpi, anche a fronte
della riduzione salariale che c’¢ stata negli
ultimi anni. Inoltre, eliminando questa
possibilita si corre concretamente il ri-
schio di spingere ulteriormente i medici




fuori dal Servizio sanitario nazionale.
Lintervento che si potrebbe fare inizial-
mente ¢ piuttosto quello di regolamentare
la quantita di prestazioni che un medico
puo erogare in regime di Alpi e quindi di
ridurre anche il guadagno economico che
i professionisti ne ricavano. Un secondo
intervento necessario dovrebbe essere
volto a mantenere l'equilibrio tra la libera
professionale intramuraria e quella istitu-
zionale, per cui quando si presenta un di-
sallineamento fra le due liste di attesa i
medici che lavorano anche in intramoenia
dovrebbero essere obbligati a fare attivita
istituzionale in regime di produttivita ag-
giuntiva. Tutto ci6 nell’attesa, o nella spe-
ranza, che degli aumenti salariali e un in-
cremento del personale possano permet-
tere di eliminare questo mostro giuridico

che & I’Alpi.

Lattivita intramoenia non rischia di ledere

la percezione di integrita che i cittadini
hanno del Servizio sanitario nazionale e del
diritto alla salute?

Certamente, I’Alpi suscita un risentimen-
to molto forte tra il pubblico. Ancor di pitt
perché avolte ¢ lo stesso personale pubbli-
co cheindirizzale persone verso le presta-
zioni svolte in intramoenia, e molti citta-
dini percepiscono quasi di essere obbliga-
tiatale scelta. Lesistenza della possibilita
di svolgere la libera professione all’inter-
no delle mura del servizio pubblico & sicu-
ramente un vulnus del nostro sistema sa-
nitario. 4
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[ opinione comune che gli stipendi
dei medici siano troppo bassi, e
probabilmente ¢ vero. Ma qual ¢ il
nostro parametro di riferimento quando
facciamo questa affermazione? Lo stipen-
dio di altri professionisti, come per esem-
pio quello diun professore universitario o
di un direttore di banca? Oppure, come
piut spesso accade, quello dei colleghi che
fanno lo stesso mestiere in altri Paesi?

I confronti internazionali sono peraltro
difficili, perché devono tenere conto delle
tante variabili che entrano in gioco, anche
se ci si limita a fare paragoni all’interno
del nostro continente. Andrebbero per
esempio considerati il costo della vita, il
cuneo fiscale, i sistemi previdenziali, le
possibilita di carriera, la differenza, avol-
te anche molto significativa, tra medici
che svolgono attivita diverse.

Cercando di mettere un po’ d'ordine trale
tante cifre che si trovano in rete, spesso
abbastanza diverse tra di loro a causa del
variare dei criteri utilizzati, mi permetto
alcune considerazioni, tutt’altro che defi-
nitive, per suscitare, se qualcuno lo desi-
dera, un dibattito a pitt voci.

Costo della visita e cuneo fiscale

Innanzitutto, la differenza nel costo della
vita € maggiore tra le zone metropolitane
e periferiche di uno stesso Paese piu di
quanto nonlo siatrale diverse nazionieu-
ropee. Il costo della vita di Milano non ¢
cosi lontano da quello di Berlino, Barcel-
lona, Lione o Edimburgo, mentre ¢ sen-
zaltro piu alto di quello di Palermo o di
Salerno. Da noi gli stipendi dei medici so-
no pero tendenzialmente uniformi, men-
tre in altri Paesi d’Europa e del mondo
sono pil elevati nelle grandi metropoli.

= vero

che | medici
guadagnano
POCO?

Alcune considerazioni dati alla mano

Daniele Coen

Gia direttore
Medicina d'urgenza e
pronto soccorso
Ospedale Niguarda
Ca’ Granda

| confronti internazionali sono peraltro
difficili, perché devono tenere conto
delle tante variabili che entrano in gioco,

anche se ci si limita a fare paragoni
all'interno del nostro continente
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Per quanto riguardail cuneo fiscale, il no-
stro ¢ inferiore a quello di Belgio, Germa-
nia e Francia, mentre ¢ superiore a quello
spagnolo. Non si tratta di differenze abis-
sali e non dovrebbe essere questo a causa-
re grande variabilita nello stipendio dei
medici di questi Paesi. Se guardiamo i da-
ti Ocse sugli stipendi medi aggiustati per
il costo della vita (si tratta di valori lordi
che considerano tanto gli stipendi dei me-
dici al primo impiego, quanto quelli dei
medici al limite dell’eta pensionabile), il
valore di 105.000 € per 1'Italia & quasi
identico a quello della Francia (107.000 €)
e della Spagna (104.000 €). Germania e
Olanda stanno invece una spanna piut su
(rispettivamente 188.000 € e 192.000 €). Se
vogliamo farci del male allargando lo
sguardo al resto del mondo, troviamo Pae-
si come Svizzera, Stati Uniti e Canada che
sono fuoriscala, con stipendi medidi200-
250.000 € e aumenti significativi con 'a-
vanzamento di carriera. Ma sono appunto
mondi diversi e i confronti non tengono.

Professioni a confronto

I1 punto centrale pero si coglie spostando
l'attenzione sugli stipendi di altri lavora-
tori, pubblici o privati. Che si tratti di ma-
estri elementari o di professori universi-
tari, di operai o di direttori di banca, ri-
troviamo infatti le stesse proporzioni:



poca differenza con i Paesi dell’Europa
meridionale, valori nettamente piu bassi
rispetto ai Paesi nordici. La conclusione e,
dunque, che i medici italiani sono pagati
poco nello stesso identico modo in cui so-
no pagati poco gli operai, gli insegnanti,
gli impiegati pubblici del nostro Paese.
Non si tratta di una sottovalutazione della
nostra professione (e questa & a mio pare-
re una buona notizia), ma di una sottova-
lutazione del lavoro tout court. Niente di
inatteso, se ci si rifa ai dati Ocse relativi
all’andamento degli stipendi negli ultimi
trent’anni: il livello medio di quelli italia-
ni & cresciuto di appena lo 0,36 per cento,
mentre nello stesso periodo in Germania
e in Francia 'aumento & stato del 33 per
cento. Per non parlare di Svezia e Irlanda
che hannovisto rispettivamente un incre-
mento del 72 e del 82 per cento.

Se anche in [talia si decidesse di aumenta-
re del 20 per cento lo stipendio dei medici,
questo sarebbe ancora un’inezia rispetto
all’enorme differenza che nel nostro Paese
esiste tra i medici dipendenti del servizio
sanitario pubblico che accedono (circa il
50 per cento del totale) o che non accedono
(I'altrameta) allalibera professione intra-
moenia. Anche all’interno di chi accede
all’attivita libero professionale, esiste un
ulteriore scalino tra le specialita mediche
e quelle chirurgiche. In genere, le prime
giungono al massimo araddoppiare il pro-
prio stipendio. Le seconde lo moltiplicano
facilmente per tre, quattro o cinque volte.
Non c’¢ dunque da stupirsi se i giovani
medici non si iscrivono piu alle specialita
che aprono pochi spazi alla libera profes-
sione. La medicina d'urgenza in testa, ma
anchel’anestesia e rianimazione, la medi-
cina nucleare, I'anatomia patologica e al-
tre. In un sistema di mercato, la logica
conclusione sarebbe che gli stipendi delle
diverse discipline devono essere differen-
ziati in base al principio della domanda e
dell’offerta. Ma in un sistema pubblico?
Vedo improbabile che si riesca in un vici-
no futuro ad aumentare gli stipendi in
modo da superare la disaffezione dei me-
dici e I'esodo di molti giovani verso altri

Molti medici accetterebbero aumenti
contenuti della propria retribuzione

se si vedessero garantiti condizioni

di lavoro soddisfacenti

/

Paesi. Forse si potrebbero concentrare le
poche risorse disponibili su quella meta
dei medici che non ha accesso alla libera
professione. O forse si potrebbe credere di
pittnel fatto che il guadagno non sial'uni-
ca motivazione per cui i medici hanno
sceltoun lavoro che, nonostante tutto, € in
grado di offrire grandi soddisfazioni pro-
fessionali e personali. Molti medici accet-
terebbero aumenti contenuti della propria
retribuzione se sivedessero garantiti con-
dizioni di lavoro soddisfacenti, sicurezza
personale, una formazione gratuita e di
qualita, maggiori possibilita di carriera
professionale, la non perseguibilita pena-
le per gli errori colposi. 4
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onostante il sistema sanitario uni-

versale italiano copra i costi dei

trattamenti antineoplastici & co-
mungque presente la cosiddetta “tossicita
finanziaria” peril paziente oncologico. Con
questo termine ci si riferisce aun fenome-
no ben caratterizzato negli Stati Uniti con-
seguente al peso economico sui pazienti
oncologici che puo derivare da spese medi-
che elevate, assenza di un'adeguata coper-
tura assicurativa o dauna combinazione di
entrambi. [ costifinanziarieccessiviel’ac-
cessolimitato alle cure a causa dilimitazio-
ni economiche, lo stress emotivo e la diffi-
colta a mantenere una stabilita finanziaria
siassociano aunpeggioramento della qua-
lita della vita dei pazienti e a un maggior
rischio di mortalita. Negli Stati Uniti si e
iniziato a discuterene pensando alle conse-
guenze negative sul piano economico deri-
vate sia dal costo delle cure antitumorali
che da fattori attribuibili alla malattia e
non al trattamento, come per la perdita del
lavoro temporanea o provvisoria.
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Per misurare la portata e le cause della tos-
sicita finanziaria nellarealta italiana é sta-
to sviluppato lo strumento Proffit — Patient
reported outcomes for fighting financial toxici-
ty. Come € nato e a cosa ha portato lo abbia-
mo chiesto a Massimo Di Maio, professore
ordinario di oncologia medica presso il
Dipartimento di oncologia dell'Universita
diTorino e direttore dell’'Oncologia medica
universitaria dell’Ospedale Molinette, Aou
Citta della Salute e della Scienza di Torino.

La tossicita finanziaria dei pazienti
oncologici € una problematica emersa negli
Stati Uniti, ma sembra essere un problema
anche italiano. Come nasce l'idea di
sviluppare uno strumento per misurarla?
Loncologia dell’Ospedale Mauriziano, do-
ve lavoravo fino a pochi mesi fa, ha parte-
cipato allo sviluppo diun questionario per
misurare la tossicita finanziaria dei pa-
zienti oncologici italiani, non solo dell’a-
rea diTorino. Non esisteva uno strumento
del genere in quanto l'unico esistente in




La tossicita
finanziaria

nei pazienti
oncologici
in Italia

letteratura per misurare il disagio finan-
ziario dei pazienti oncologici (il questio-
nario Cost) & nato negli Stati Uniti, dove
pero il sistema sanitario € molto diverso
da quello italiano; un sistema dove i pa-
zienti devono pagare — parzialmente — il
costo dei farmaci antitumorali. La do-
manda che ci siamo posti ¢ stata se ci fos-
sero altri fattori che, al dila del costo delle
terapie, potessero causare un disagio fi-
nanziario nei pazienti oncologici.

Prima di elaborare il questionario dello
studio, insieme ad altri colleghi, avevamo
analizzato i dati di numerosi studi rando-
mizzati che erano stati condotti in Italia e
coordinati all’Istituto tumori di Napoli, e
che avevano come elemento comune un
questionario sulla qualita di vita che in
una delle domande analizzava anche 1’e-
ventuale presenza di disagio finanziario
conseguente allamalattia o al trattamento.
Con nostra sorpresa era emerso che una
percentuale non piccola di pazienti ri-
spondeva, se pur in diversa misura, posi-
tivamente a quella domanda, denuncian-
do una quota di disagio finanziario. Si era
quindi potuta descrivere una correlazione
tra la presenza di disagio finanziario e il
rischio di avere una peggiore qualita di
vita sia durante il trattamento sia succes-
sivamente, con effetti negativi sulle aspet-
tative di vita. E cosi che abbiamo deciso di
indagare meglio il fenomeno mettendo a
punto un questionario che, nel nostro Pa-
ese, inquadrasse: la frequenza, le possibi-
li cause e i fattori determinanti e la perce-
zione del problema da parte dei pazienti.

Come ¢ strutturato il questionario?

In Italia, a differenza degli Stati Uniti, es-
sendoci un sistema sanitario pubblico puo
quasi sorprendere l'esistenza di un feno-
meno come quello della tossicita finanzia-
ria. Proprio per questo noi eravamo parti-
colarmente interessati a esplorarne le cau-
se, per mettere in luce anche alcune falle
nel sistema di presa in carico e di gestione
ottimale dei pazienti. Come dovesse essere
composto il questionario lo abbiamo ini-
ziato aimmaginare insieme ai pazienti e ai

loro caregiver, coinvolti gia nelle prime fa-
si di “focus group” sull’identificazione dei
punti rilevanti, arrivando alla fine aun to-
tale di 16 domande, che sono quelle conte-
nute nella versione definitiva del questio-
nario. Ci ha molto colpito notare che per i
pazienti le voci importanti da inserire fos-
sero non solo quelle relative alle spese vive
da dover sostenere ma anche quelle relative
all’efficienza del sistema sanitario e della
comunicazione traivari attori della rete.

Il questionario &€ composto da due tipolo-
gie di domande: a sette domande viene
assegnato un punteggio e la somma delle
risposte forma un punteggio che misurail
grado di tossicita finanziaria; le altre nove
domande invece, esplorano i possibili de-
terminanti del problema. Queste ultime
possono essere analizzate singolarmente:
ce ne sono due che valutano la distanza ca-
sa-ospedale e il conseguente costo dei tra-
sporti; quattro domande sono sulle spese
non coperte e che il paziente deve pagare
ditasca propria; le rimanenti sono relative
all’efficienza del Servizio sanitario nazio-
nale, sia dal punto di vista organizzativo e
amministrativo siarispetto alle cure rice-
vute. Successivamente alla produzione
della versione definitiva del questionario,
I’abbiamo somministrato a un gruppo di
pazienti che accedevano alla nostra strut-
tura in regime di day hospital, al Mauri-
ziano.

Qual é la situazione che emerge dallo studio

finora condotto?

In realta, il quadro emerso dallo studio
condotto traipazienti dell’Ospedale Mau-
riziano ¢ abbastanza rassicurante, pur
confermando l'esistenza di una quota di
pazienti che hanno un certo grado di tos-
sicita finanziaria. In base ai risultati otte-
nuti su 167 pazienti abbiamo cercato di
stabilire delle correlazioni: ad esempio i
pazienti pitt anziani, essendo pensionati,
hanno meno problemi legati alle conse-
guenze dellamalattia e della cura sullavo-
ro. [l problema invece diventa piu pesante
nei pazienti giovani e ancor di pittin quel-
li che sono dipendenti privati. Nei liberi
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professionisti arruolati (solo 11) il Proffit
score eraleggermente pittalto, ma in que-
sto caso i numeri erano troppo piccoli per
trarre conclusioni definitive. Inoltre &
stata riscontrata unassociazione signifi-
cativatrail Proffit score e la presenzadiun
danno economico dovuto al covid-19 peril
paziente o lafamiglia: il punteggio media-
no & stato di 14,29, 33,33 e 47,61 per coloro
che hanno dichiarato di non aver subito
alcun danno, diaver subitoun danno lieve
e di aver subito un danno elevato. In ogni
caso lo studio € ancora esplorativo e i ri-
sultati sono relativi esclusivamente alla
popolazione torinese e piemontese (la
grande maggioranza dei pazienti trattatial
Mauriziano abita poco distante) e quindi
non possono restituire un quadro esausti-
vo della situazione.

Nel frattempo ¢ stato portato avanti un al-
tro studio multicentrico, che interessa
centri sparsi al nord e al sud Italia (vedi
box “Lavalidazione del Proffit score in Ita-
lia”). In questo modo & possibile pratica-
mente descrivere le differenze frale varie
aree geografiche, magariinunarealta con
una rete oncologica ben organizzata come
quella piemontese ci potrebbe essere me-
no disagio per alcuni dei punti del que-
stionario come l'efficienza della comuni-
cazione tra gli operatori sanitari o 1'effi-
cienza con cui il centro sanitario organiz-
za il percorso.

In Italia quali sono le spese che i pazienti
oncologici deyono sostenere autonomamente
e come incidono sulla stabilita finanziaria
delle persone?

Nelnostro Paese il costo diretto dei farmaci
non ¢ a carico dei pazienti come negli Stati
Uniti, ma ci sono molti servizi che non sono
copertidal servizio sanitario, ad esempio le
visite e gli esami svolti privatamente, le te-
rapie di supporto quando i farmaci non so-
no rimborsati, le visite specialistiche con
odontoiatri, nutrizionisti o psicologi che
per fortuna sono spesso disponibili
nell'ambito del servizio pubblico ma, in
qualche caso, sono difficilmente fruibili,
come dimostrano i numeri del Libro Bianco
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dell’Aiom (Associazione italiana oncologia
medica). Poi ci sono costi indiretti, come
nel caso dei trasporti per ogni appunta-
mento € 0gniaccesso ai Servizi.

Da non sottovalutare ¢ poi la ricaduta fi-
nanziaria sui caregiver: ad esempio le
giornate di permesso e lariduzione dell’o-
rario dilavoro. Il coinvolgimento dei care-
giver e gli effetti del costo della curaanche
su di loro € un aspetto che non abbiamo
voluto tralasciare nello studio. Gia nella
fase di preparazione — che prevedeva dei
gruppi di lavoro a Napoli, Roma e Torino
— abbiamo chiesto ai pazienti di coinvol-
gere anche le persone a loro piu vicine.

La riforma del sistema sanitario territoriale
auspicata con il Pnrr potra incidere
riducendo lo stress percepito dai pazienti
oncologici e le spese sostenute privatamente?
Intanto bisogna sottolineare che ¢ tutto il
sistema di presa in carico che deve fare la
differenza. Nel senso che il paziente per-
cepisce di essere veramente assistito
quando ¢larete complessivaafunzionare,
dal farmacista ospedaliero al medico di
famiglia. Noi abbiamo voluto fortemente
che questo studio non si limitasse a foto-
grafare la situazione attuale, ma che fosse
anche uno strumento potenzialmente uti-
le per combattere la tossicita finanziaria e
quindi per fare interventi migliorativi.
Ad esempio, nell'ambito diun programma
dimentorship dell’Aiom stiamo lavorando,
conil dottor Francesco Perrone di Napolie
le dottoresse Eva Blondeaux di Genova e
Martina Pagliuca di Napoli, a uno studio
sulle donne trattate per un tumore della
mammella in stadio precoce, per esplorare
meglio tra le altre cose quanto spendono
per integratori e farmaci non coperti dal
servizio sanitario. Molte di queste spese
non sono giustificate perché l'utilizzo di
questi farmaci non sempre ¢ basato sulle
evidenze, ma comunque nel corso degli
anni rappresenta una voce di spesa signi-
ficativa. Quindi questi tipi di studi posso-
no servire anche ad aumentare 1’appro-
priatezza delle prescrizioni, o meglio a ri-
durre delle prescrizioni non appropriate.



In generale, sono tante le possibilita diin-
terventi che ci potrebbero essere. A questo
proposito sono molto curioso di vedere i
risultati del confronto tra Regionidel nord
e del sud perché significhera confrontare
dei sistemi dove c’¢ una rete territoriale
gia organizzata rispetto ad altri dove pur-
troppo questo percorso ¢ ancora un po’
indietro. Cosl magari si potra dimostrare
I'impatto dell’efficienza della presa in ca-
rico e della gestione dei malati oncologici
sul benessere complessivo dei pazienti.

Nel sistema complessivo della presa in
carico e sul benessere dei pazienti come
incide il lavoro syolto dai medici di
medicina generale?

Come ¢ stato detto prima, la vera differen-
zanon la fa il singolo, mala fail coordina-
mento tralevarie figure, tuttaviail medico
di medicina generale ¢ sicuramente un at-
tore importante. Innanzitutto deve essere
tempestivo nell’interazione sia con il pa-
ziente sia con gli specialisti che lo seguono.
La Rete oncologica piemontese ha lanciato
diverse iniziative per confrontarsi perio-
dicamente con i medici di medicina gene-
rale, perché sono loro generalmente ad
indirizzare il paziente con sospetto di tu-
more verso la presa in carico. Inoltre, sono
degli alleatiimportanti anche peripazien-
ti che affrontano il percorso di malattia e
che hanno gia un ospedale di riferimento
perché vedono nel medico di medicina ge-
nerale un interlocutore importante. Nella
comunita di pazienti che hanno contribu-
ito allo sviluppo del questionario & sicura-
mente emersa I'importanza del ruolo del
medico di medicina generale per l'effi-
cienza dell’intero sistema.

Alcuni sostengono che per garantire unequitd
andrebbe intrapreso un processo inverso

all' autonomia differenziata, cioé una
programmagzione centrale. Le reti oncologiche
regionali garantiscono un'equita nelle cure?

E chiaro che lo standard di qualita do-
vrebbe essere uguale per tutta Italia. Il
problema é che nell’attuale sistema spetta
alle singole Regioni garantire la declina-

zione del percorso di cura con le stesse
opportunita per tuttii pazienti. Il grosso
dello sforzo € organizzativo, e quindi an-
drebbe fatto a livello locale: in ogni sin-
gola struttura della rete regionale do-
vrebbe essere chiaro come definire il
percorso per il paziente in modo da non
essere lasciato a sé stesso. Questo si puo
fare solo a livello locale, I'importante &
che la qualita delle prestazioni erogate e
del percorso complessivo sia uguale in
tutt’Italia. 4

PER APPROFONDIRE

La validazione del Proffit score in Italia

La rivista ESMO Open ha pubblicato lo studio di validazione del
questionario Proffit che ha coinvolto 10 centri italiani e 221 pazienti.
Il questionario include 16 domande di cui 7 misurano l'entita della
“financial toxicity” e le altre 9 ne esplorano i possibili determinanti.

Il punteggio medio basale del Proffit score e risultato pari a 36,5

(in una scala da 0 a 100), con una deviazione standard pari a 24,9.
Tale punteggio ¢ risultato significativamente piu alto al sud Italia
rispetto al nord. Inoltre, il punteggio di tossicita finanziaria risulta
mediamente piu alto nei pazienti con basso livello di istruzione, in
quelli disoccupati o con lavoro autonomo, e in quelli che hanno
riferito un significativo impatto della pandemia covid-19 sulle proprie
finanze. La seconda parte del questionario (domande 8-16) ha
esaminato i possibili determinanti della tossicita finanziaria.

Il punteggio medio a tali domande variava dal minimo di 17,6 per la
domanda inserente i problemi nel supporto da parte dello staff
medico, a un massimo di 49,0 per la domanda relativa alle spese per
farmaci non coperti dal Servizio sanitario nazionale. Come atteso, il
punteggio della tossicita finanziaria aumenta al peggiorare delle
risposte ai determinanti. Sulla base di questi risultati la validazione
esterna del questionario Profitt in un campione indipendente di
pazienti & stata positiva. Lo strumento, ora validato - spiega Massimo
Di Maio su OncoTwitting - pud essere impiegato in studi clinici che
adottino tale Prom (Patient-reported outcome measure) per misurare
la tossicita finanziaria. Teoricamente, tali studi possono essere di
vario tipo: studi osservazionali, che documentino l'incidenza e
I'andamento della tossicita finanziaria in setting specifici di pazienti
(per tipo di patologia o per setting ecc.), studi che usino la financial
toxicity come endpoint di confronto (analogamente alla qualita di vita
o ad altri endpoint) tra interventi o terapie diverse, allo scopo di
documentare le eventuali differenze in termini di tossicita finanziaria
tra diverse strategie, studi che mirino a ridurre la tossicita finanziaria
con interventi specifici su alcuni dei suoi possibili determinanti.
Fonte: Arenare L, Porta C, Barberio D, et al. Confirmatory validation
analysis of the Proffit questionnaire to assess financial toxicity in
cancer patients. ESMO Open 2023; 8: 102192.
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Il silenzio
e calato

I silenzio & calato sulla vicenda dolorosa di Indi Gregory, cosi

come era calato sui casi di Alfie Evans e Charlie Gard, bambi-

niinglesia cui, nel 2017, sono stati sospesiisupportivitaliper
le gravissime malattie degenerative e incurabili da cui erano af-
fetti. Anche con Indi, finito il clamore, sembra che il problema
non interessi pilt nessuno, almeno fino al prossimo caso utile a
ipocrisia, propaganda e scandalo. Ma i problemi posti sono fon-
damentali ed ¢ il momento di parlarne.
La prima cosa che colpisce sono la determinazione e larabbia dei
genitori di Indi di fronte alla decisione di medici e giudici ingle-
sidisospendere il supporto vitale allaloro figlia. Che labambina
dovesse morire era chiaro anche a loro; cio che sembra non ab-
biano accettato ¢ la decisione di lasciarla morire sospendendo il
supporto vitale, quindi con un atto volontario. Il rispetto dovuto
al loro dolore non puo impedirci di pensare che il primo dovere
etico ¢ di agire per il migliore interesse del bambino.
Laltro aspetto € che, se & vero che i genito-
ri, quali tutori, hanno il diritto e il dovere
di decidere e agire per lui, va considerato
che il loro rapporto con il figlio non € una
semplice presain carico tutoriale, ma e un
rapporto complesso in cui amore, traspor-
to, protezione, presenza hanno un peso
enorme e il trovarsi di fronte alla necessi-
ta di scelte pit che dolorose puo mettere in
crisi, sino ad annullare, la lucidita e la
convinzione necessarie per giungere auna
decisione che sia la migliore per il figlio
anche se intimamente inaccettabile. Chi
ha lavorato dove la sofferenza del morire
del bambino ¢ dolorosamente percepita
dal genitore e dal medico sa che di fre-
quente accade che sia il genitore stesso,
quasi sempre la madre, a chiedere di por-
re fine a quelle sofferenze, anche con la
morte del bambino se null’altro & possibi-
le. Ma questa dolorosa lucidita non & di
tutti, e medici e giudici si possono trovare
nella necessita di prendere una decisione
che andra a collidere con i sentimenti del
genitore.

Indi Gregory
e le domande
aperte

Patrizia Elli
Mario Renato Rossi

Gruppo di lavoro
Acp Cure palliative
pediatriche e terapia
del dolore
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Ogni Paese ha promulgato leggi sul fine
vita. Anche in Italia abbiamo leggi che sta-
biliscono dei principi molto importanti:
N legge 38/2010, garantisce l'accesso alle
cure palliative e alla terapia del dolore

N legge 219/2017, sulle disposizioni di fi-
nevita

N Comitato nazionale di bioetica 2020:
Accanimento clinico o ostinazione irra-
gionevole dei trattamenti sui bambini pic-
coli con limitate aspettative di vita.

La legge 219/2017, pur rappresentando un
importantissimo momento nell’afferma-
zione del diritto a morire con dignita, tra-
scura pero il problema dei bambini gene-
ricamente affidando (art. 3) a chi possiede
la potesta genitoriale (genitori o tutore)
ognidecisione senzaulterioriindicazioni,
ignorando cosi la complessita del proble-
ma. [1 Comitato nazionale di bioetica defi-
nisce chiaramente cosa si intende per ac-
canimento terapeutico: “inizio di tratta-
menti che si presumono inefficaci o la
prosecuzione di trattamenti divenuti di
documentata inefficaciainrelazione all’o-

biettivo di cura della persona malata o di
miglioramento della sua qualita di vita
(intesa come benessere) o tali da arrecare
al paziente ulteriori sofferenze e un pro-
lungamento precario e penoso della vita
senza ulteriori benefici”, e afferma “con-
vinzione che sia dovere prioritario del me-
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ne, garantendo il rispetto di opinioni, fede
e condizioni emotive dei genitori.

Il rispetto dovuto al loro dolore

non puo impedirci di pensare

che il primo dovere etico € di agire
per il migliore interesse del bambino

/

dico l'astenersi dall’iniziare o dal prolun-
gare trattamenti inutili e sproporzionati”.
Tutto chiaro? In teoria si, ma, come sem-
pre, le cose si complicano e la posizione dei
genitori di Indi ne & un esempio. Nel caso
di Indi non sappiamo come i rapporti, la
comunicazione, lamediazione tra genitori
e medici si sia svolta, se vi fossero altri in-
terlocutori (psicologo? eticista?), quanto &
durata e come si ¢ arrivati al ricorso alla
magistratura; di certo la mediazione non
ha funzionato e questo fallimento ha per-
messo che si inserissero opportunismi
politici, ipocrisie, scandalismo sadico
sulla pelle di una bambina morente e sul
dolore dei suoi genitori. In un ambito cosi
complesso forse il medico e il giudice, ol-
tre i genitori, non sono sufficienti.
Aimedicisirichiede diidentificare ed evi-
tare I'accanimento clinico pur garantendo
il meglio in termini di controllo del dolore
fisico e psichico del bambino. Gli si chiede
dicondividere conigenitorilanalisireali-
stica della situazione e un percorso nell’in-
teresse superiore del bambino. La condivi-
sione, tuttavia, prevede la capacita di stabi-
lire unarelazione vera conigenitori che sia
labase diuna comunicazione efficace.

Si tratta di comunicazioni difficili, com-
plesse, ad alto tasso emotivo per le quali
bisogna essere preparati e formati. I me-
dici infatti possono trovarsi di fronte a si-
tuazionimolto differenti che vanno previ-
ste, comprese e per la gestione delle quali
non esiste una regola o uno schemaunico,
ma sicuramente la formazione e l’esercizio
all'uso dell’ascolto puo facilitare un ac-
compagnamento empatico. Nelle situazio-
ni complesse o di difficile inquadramento
i comitati etici (se presenti e adeguati) an-
drebbero coinvolti in un ruolo consultivo
partecipando con i medici alla mediazio-

Anche la richiesta dei genitori di un se-
condo parere va compresa e accompagnata
per proteggerli da soggetti che speculano
sul loro dolore (maghi, guaritori, sedicen-
ti medici), aiutandoli a prendere decisioni
ragionevoli su base scientifica. Per molte
malattie croniche a prognosi infausta o
tumori, esistono associazioni di genitori
composte da chihavissuto la stessa perdi-
ta e che sono in grado di avere una comu-
nicazione, uno scambio, una vicinanza
emotiva che puo aiutare l'opera di media-
zione. Queste associazioni non andrebbe-
ro mai dimenticate e dovrebbero essere
sempre coinvolte ove possibile.

Quando tutto fallisce, il ricorso alla magi-
stratura rimane l'unica risorsa per poter
garantire il migliore interesse del bambi-
no; anche in questo caso ogni tentativo va
fatto per dare sostegno ai genitori che vi-
vono l'ulteriore “affronto” di vedersi to-
gliere la potesta genitoriale anche se solo
per le scelte sanitarie.

E chiarala necessita diun’équipe dedicata
composta dalle persone necessarie (medi-
co, psicologo, infermiere, eticista, ecc.)
che puo mutare a seconda della situazione;
équipe che non puo essere improvvisata,
ma gestita e preparata per affrontare si-
tuazioni che possono coinvolgere con forza
gli stessi operatori.

Dovremmo lavorare per creare un consen-
so su come gestire il fine vita diun bambi-
no con conoscenza di aspetti medici, psico-
logici, etici e normativi per garantire una
morte dignitosaal bambino quando questa
diventa il suo superiore interesse. Da que-
sto numero inizia una serie di articoli de-
dicatial fine vita, tale iniziativa nasce dalla
collaborazione con la rivista il punto. .4

Questo articolo é stato pubblicato sulla rivista
Quaderni acp dell Associazione culturale pe-
diatri e qui riproposto nell ambito della colla-
borazione tra Quaderni acp e il punto per af-
frontare insieme, con un taglio interdiscipli-
nare e dialettico, le tematiche nell ambito
della salute materno-infantile.
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uando si parla di fine vita in eta

pediatrica cisi confronta conuno

dei campi pit delicati dell’assi-
stenzaal bambino con malattia inguaribi-
le o incurabile. Le peculiarita che circon-
dano questa fase dellamalattia del bambi-
no sono legate principalmente all'innatu-
ralezza per i caregiver nella realizzazione
che il proprio bambino possa morire pri-
ma diun adulto, nonostante la consapevo-
lezza della presenza di una malattia che
potra anche portare a questo momento.
Draltro canto, la complessita clinica, spiri-
tuale e sociale di questo evento coinvolge
inevitabilmente tutta la rete assistenziale
delbambino inclusiil resto della famiglia,
iservizisanitarie lo stesso pediatra diba-
se. Ci si trova spesso impreparati alla ge-
stione di un evento del genere che, come
purtroppo molto spesso accade, avviene
molto di pitt nell’eta pediatrica, rispetto
all’etaadulta, all'interno diun ospedale; al
contrario della normale tradizione della
morte diun congiunto, che prevedevafino
a pochi anni fa (e tuttora avviene cosi nei
Paesi in via di sviluppo) l’assistenza del
proprio caro fino all’'ultimo respiro e an-

Una storia vera
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Fine vita dopo
I'inizio della vita

Giuseppe Pagano

Uoc Pediatria a
indirizzo critico e
patologia neonatale
Azienda ospedaliera
universitaria di Verona

che dopo presso il proprio domicilio, al-
I'interno della propria casa con una serie
di rituali, oltre che riti propri di ogni tra-
dizione che aiutano spesso anche la fase
dell’elaborazione del lutto. Spesso gli stes-
si curanti non sono compatti nello stabili-
re quando ¢ il momento di smettere di
fare tentativi disperati per trovare una
curae quando ¢ invece il momento di pen-
sare al conforto, alla dignita e alla pace per
un bambino e la sua famiglia. Non ¢ asso-
lutamente semplice dare risposta a queste
ultime domande e solo un approccio glo-
bale e sistematico puo offrire risposte,
magari non perfette, ma che partono dal-
I'evidenza della letteratura e della pratica
clinica e assistenziale di questi bambini e
delle loro famiglie.

passano, pieni di fili, tubi, tiralatte per me; i medici tolgono il
tubo due volte in quelle settimane per rimetterlo dopo
qualche ora. Mi dicono che Carlo non riesce a gestire la

Mentre ero al pronto soccorso per la seconda volta in 24h
perché sentivo muovere meno il mio bambino, sempre
rimandata a casa perché i controlli sembravano andar bene,
i medici si accorgono di un problema della flussimetria e dal
tanto atteso parto spontaneo proposto pil volte dal mio
ginecologo mi ritrovo a subire il primo squarcio del mio
corpo con un cesareo d'emergenza. Nel giro di qualche ora
per una complicanza ginecologica mi ritrovo in terapia
intensiva e il mio bambino in terapia intensiva neonatale.
Chiedo di andare dal mio bambino che mi hanno detto
genericamente “nato brutto”: che vuol dire “brutto”, “ma vi
sembra il modo di parlare del mio bambino?”. Mio marito
non osava dire nulla, mi faceva vedere solo delle foto dove il
mio Carlo mi appariva con un tubo in bocca, sembrava
dormire, “e sedato” dicevano i medici a mio marito che me lo
riferiva nel tentativo di rassicurarmi un po’. Dopo 24h
finalmente esco dalla terapia intensiva e nonostante la notte
insonne chiedo di vedere Carlo: piccolo, fragile, immobile,
gelido, con gli occhi chiusi. | medici dicono che ha avuto
un‘asfissia perinatale. Prima i giorni e poi le settimane
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saliva, che non respira regolarmente, che la risonanza
magnetica del cervello mostra danni corticali e sottocorticali
diffusi... “"Ma che vuol dire, chiedo? Vuol dire che
probabilmente non parlera, non sentira, non camminera e
non potra nutrirsi da solo. Da quel momento io, mio marito e
nostra figlia Remi, allora di quattro anni, abbiamo vissuto in
terapia intensiva per 22 giorni senza sapere cosa fare con
una strada interrotta per sempre, la strada di Carlo, la nostra
strada. Qualcuno ci ha proposto le cure palliative
pediatriche, avevamo poco a che fare con esse e abbiamo
sentito che erano la nostra ultima risorsa; secondo qualche
familiare sembrava che coinvolgere le cure palliative
avrebbe significato rinunciare a Carlo. Se solo avessimo
saputo allora quello che sappiamo ora. Carlo ha trascorso
I'ultima settimana della sua vita in un hospice pediatrico.
Siamo stati una delle famiglie fortunate che hanno avuto
l'opportunita di essere nutrite, guidate e sostenute
attraverso I'addio piu difficile che avremmo mai detto.

Il personale dell’hospice & ora la nostra famiglia allargata e il
servizio che hanno fornito a tutta la nostra unita familiare
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Le ultime ore, giorni, a volte settimane
dellavita diun bambino con malattia in-
guaribile o incurabile rappresentano una
sfida perla sua famiglia e i professionisti
che fanno parte della rete assistenziale
del bambino. Parlare di fine vita in eta
pediatrica e di interventi non puo pre-
scindere dall’analizzare i famosi indica-
toridiprocessonecessariper misurare le
strategie messe in atto dalla rete assi-
stenziale che si occupa del bambino e
della sua famiglia. Prima di questo e pri-
ma di decidere quali interventi mettere
in atto per gestire al meglio questo aspet-
to, chi si occupa ogni giorno di cure pal-
liative pediatriche, ribadisce il ruolo del
partire dai bisogni del bambino e della
sua famiglia.

Il bambino

I bambini con bisogni complessi sono
molto eterogenei poiché, com’e vero che
“un bambino non & un piccolo adulto”, &
altrettanto vero che “un bambino & fatto
di tanti bambini” poiché diverse sono le
peculiarita delle diverse eta pediatriche
siainterminidisviluppo psicofisico, co-

non ha prezzo. Carlo € morto con mamma da una parte e
papa dall'altra del suo letto, dopo aver trascorso giorni
sentendo l'aria fresca che entrava dalla finestra del giardino
dell'hospice, con la sua sorellina maggiore che lo
accarezzava ogni giorno mostrandogli tutte le sue bambole.
Siamo cosi grati per la nostra cura di fine vita. In hospice,
abbiamo incontrato famiglie che erano in lista d'attesa,
alcune avevano figli che sarebbero sopravvissuti in
condizioni di disabilita importante, alcune con bambini con
malattia senza nome che assomigliavano a Carlo. Commossi
dalla nostra esperienza e testimoniando le lotte degli altri, io
e mio marito Francesco abbiamo deciso di cercare di essere
una voce per queste famiglie, bambini malati, fratelli e nonni.
Abbiamo iniziato a vedere pil chiaramente le criticita delle
cure palliative, la mancanza di finanziamenti e di
consapevolezza e il modo incompleto in cui le cure palliative
sono spesso percepite nella comunita. C'& un grande
bisogno di pill hospice pediatrici e di una presenza piu forte
di cure palliative nei nostri ospedali pediatrici. C'&
l'opportunita di dissipare la paura come abbiamo
sperimentato, attraverso I'impegno precoce, l'educazione, e
di sostenere in modo proattivo le persone negli ultimi giorni
dei loro figli, al momento del loro dolore e oltre.

|

.

gnitivo, emozionale e spirituale oltre che
della condizione patologica dibase avolte
priva anche di una etichetta fisiopatolo-
gica. Possiamo distinguere quattro grup-
pidi bambini con i quali chi si occupa di
cure palliative pediatriche deve confron-
tarsi: bambini con patologie life threate-
ning; bambini con bisogni clinici com-
plessi; bambini che sono dipendenti dal-
la tecnologia; bambini con disabilita del
neurosviluppo life limiting. In ognuno di
questi gruppi cambiaun po’ il ruolo dello
stesso bambino e della sua famiglia
all’interno del sistema e spesso un bam-
bino puo avere in sé le caratteristiche co-
muni a tutti e quattro i gruppi. Con le
diverse eta cambiano inoltre gli aspetti
relazionali e assistenziali all'interno del
sistema bambino-famiglia, conundiver-
so coinvolgimento dei caregiver e della
rete assistenziale che ruota intorno aloro
[...]. La sfida dell’assistenza al fine vita in
eta pediatrica € pertanto, prima fra tutte,
l'offrire la competenza nella gestione di
questo aspetto che non coinvolge solo co-
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noscenze farmacologiche o cliniche, ma
soprattutto competenze comunicative e
psicosocialinecessarie all’approccio effi-
cace al bambino con bisogni complessi e
alla sua famiglia. Tanto per citare qual-
che esempio, in un articolo di circa 10
anni fa pubblicato sul New England Jour-
nal of Medicine veniva evidenziato come,
in una intervista di genitori di bambini
deceduti per cancro all’'ospedale di Bo-
ston, 1’89 per cento di essi dichiarava che
iloro figli avevano sofferto molto a segui-
to del ricevimento di trattamenti aggres-
sivi. Questa & una criticitalegata allatteg-
giamento dei medici che, concentrandosi
solo o prevalentemente sugli aspetti cu-
rativi, scotomizzano un efficace controllo
dei sintomi. D’altronde se il dolore ha ac-
compagnato questi bambini per tutto il
corso della loro malattia, nella fase del
fine vita costituisce spesso uno dei pro-
blemi principali da affrontare e che pesa-
no, piu di altri aspetti, sulla qualita del
fine vita di questi bambinifino alla capa-
cita di elaborazione del lutto da parte dei
genitori.

La famiglia

I genitori di questi bambini partono da
punti di vista molto diversi traloro anche
inbase alla patologia del piccolo, alla pre-
senza di una malattia sin dalla nascita
piuttosto che alla sua comparsa nel corso
dellavita diun bambino per loro atteso o
considerato come sano. Questi punti di
partenza diversi condizionano in qualche
modo anche le aspettative dei genitori;
alcuni diloro, nel corso della vita del loro
bambino con bisogni complessi, hanno
assistito a episodi critici con rischio di
vita che poi si sono risolti e quindi, di
fronte auna pianificazione di curain cor-
rispondenza del fine vita, si pongono con
delle modalita molto diverse fra loro. A
volte capita che le famiglie descrivano i
loro bambini come sani, non consideran-
do cosi vicino il momento del fine vita;
altre volte, stante la perdita di speranza,
in eventi critici nell’arco della vita del
bambino si pongono di fronte al fine vita
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La sfida dell'assistenza al fine vita in eta
pediatrica e, prima fra tutte, l'offrire le
competenze coinvolte - competenze

cliniche, farmacologiche e soprattutto

comunicative e psicosociali

/

conuna sorta di atteggiamento miracoli-
stico con false aspettative, spesso non
chiarite dagli stessi curanti: cio correla
spesso con la loro volonta di non accetta-
re questa fase della malattia del piccolo,
chiedendo di fare “tutto quello che sipuo
fare” e perdendo di vista i bisogni e la
qualita della vita del loro piccolo.

Spesso i medici curanti, con aspettative
poco realistiche, contribuiscono arende-
re difficile la realizzazione del progetto
del fine vita del bambino, mantenendo
terapie futili per tutto il tempo fino all'ul-
timo. A questo si aggiunge la percezione
del momento della malattia a due velocita
fra il caregiver principale (in genere la
madre) e il secondario che, nel momento
diaffrontare la fase del fine vita, compli-
ca il raggiungimento di decisioni condi-
vise fraidue coniugiin merito al prende-
re le decisioni. Anche la presenza dei
fratelli condiziona spesso alcune decisio-
ni, come per esempio il luogo da scegliere
per il fine vita; la propria casa viene vista
a volte non come luogo preferito per gli
ultimi momenti della vita, proprio per la
presenza di altri fratelli che, nel percepi-
to dei genitori, vivrebbero male quei mo-
menti, conl’instaurarsidiulteriori diffi-
colta per loro dopo la morte del fratellino
o della sorellina. [...]

| tempi del fine vita

Ognibambino e ognifamiglia dovrebbe-
ro essere aiutati a decidere circa una pia-
nificazione del fine vita e dovrebbero
essere supportati in tutti gli aspetti e i
tempi di questa pianificazione. Nel 2012
un gruppo di esperti ha stilato alcuni
puntifondamentaliraccoltinella Carta di
Trieste dei diritti del bambino morente,

Carta di Trieste
dei diritti del bambino
morente




proprio per venire incontro prima di tut-
to al bambino. Quando si parla di “tempi
del fine vita” si parla essenzialmente di
quattro fasi della presa in carico: prima
della morte; al momento della morte; do-
po la morte; supporto nell’elaborazione
del lutto.

Prima della morte. Le criticita di questa
fase sono essenzialmente legate alla com-
plessita nel prendere le decisioni e nella
gestione dei sintomi. Va da sé che per il
primo degli obiettivi ¢ essenziale una
adeguata comunicazione che assurge aun
ruolo centrale nella relazione fra gli ope-
ratori coinvolti nella rete assistenziale e
traquesti, lafamiglia e ilbambino. [..] La
pittimportante abilita da apprendere pri-
ma di addentrarsi nella gestione con-
giunta di un trattamento in tutti gli am-
biti delle cure palliative pediatriche &
tuttavia la capacita di impegnarsi piena-
mente per garantirel’instaurarsidifidu-
ciatral équipe, il bambino e la sua fami-
glia. Nella gestione del processo bisogne-
rebbe cominciare introducendo il bam-
bino e ricapitolandone la storia, passando
a come tutto questo possa modificarsi e
presentare bisogni diversi da quelli visti
fino a quel momento. Cid consentirebbe
di pianificare insieme alla famiglia e al
bambino, quando possibile, i passi suc-
cessivi, verificando in ogni momento che
vi sia comprensione delle cose dette, co-
municando dove si vuole andare e quali
sono gli obiettivi da raggiungere, cioe
quella che viene definita una “pianifica-
zione anticipata di cure”. In questa fase i
genitori di un neonato possono chiedere
quale sara il destino del proprio bambino
0 quanto potra sopravvivere, per cui il
ruolo dell’équipe curante deve essere
quello di rispondere in maniera onesta,
sulla base delle evidenze dellaletteratura
ed evitando derive irrealistiche. Spiega-
re ai genitori che il loro contributo nelle
decisioni assistenziali ¢ importante, ma
che non saranno lasciati soli nel prende-
re le decisioni rafforzando la presenza at-
tiva del team multidisciplinare e del case

manager, fornendo informazioniin meri-
toalruolo chetale figuraha e che potreb-
be cambiare in base ai bisogni assisten-
ziali o al setting di cura. Particolare at-
tenzione andra offerta agli altri figli che
avranno da affrontare diverse criticita,
qualila malattia, la morte del loro fratel-
lo e gli effetti del lutto su genitori e care-
giver. Affrontare il fine vitavuol dire che,
una volta individuato, il momento va di-
scusso con i genitori riguardo cosa po-
trebbe aiutarli e confortarli, esplorando
dunque gli aspettirelativi alla spirituali-
ta, laraccolta dei ricordi (fotografie, cioc-
che di capelli, impronte delle mani) e, in
tempi di social, anche i contenuti dei so-
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cial media. Va concordato il luogo dove il
bambino e la suafamigliavogliono essere
assistiti nel fine vita. Cio deve tener con-
to di desideri personali e individuali, va-
lori religiosi, spirituali e culturali, indi-
cazioni dei professionisti sanitari coin-
volti nel caso e, non ultimi, due fattori
come la sicurezza e la praticita, legati al
livello di invasivita al quale & sottoposto
il bambino. Va esplicitato ai genitori che
le decisioni prese possono essere modifi-
cate, in particolare il luogo del fine vita;
cio perché avolte i genitori possono cam-
biare idea o spessole condizioni del bam-
bino richiedono un cambio di rotta. [...]

Al momento della morte. Nei bambini
con condizioni life limiting o life threate-
ning la morte puo avvenire improvvisa-
mente oppure no; il bambino puo essere
collegato macchinari (es. ventilazione
meccanica, dialisi) oppure avere una in-
fusione farmaci vaso attivi e/o idratazio-
ne. Il compito dell’équipe curante deve
essere quello di spiegare ai genitori gli
obiettivi dei trattamentiin corso rispetto
ai reali bisogni del bambino. Bisogne-
rebbe evitare termini quali “sospensione
delle cure o dei supporti vitali” concen-
trandosi piuttosto sul comunicare tutti
quei trattamenti che possono non pro-
muovere il comfort del bambino; la so-
spensione dei trattamenti di supporto
vitale puo essere eticamente sostenibile
quando il peso del trattamento supera i
benefici per il bambino. La stessa nutri-
zione e idratazione vengono assimilati a
trattamenti disupporto vitale e, atal pro-
posito, uno studio ha dimostrato che i
genitoritraggono giovamento, in termini
di accettazione, dal fatto che il medico li
rassicuri sul fatto che il bambino sta mo-
rendo per la sua malattia e non per la so-
spensione di questi trattamenti. Nei casi
in cui la sospensione di questi tratta-
menti non possa essere in alcun modo
accettata dai genitori, anche dopo ade-
guati colloqui, puo essere utile il coinvol-
gimento diun esperto in bioetica, fino al
caso estremo dell’affrontare la questione
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in sede giudiziaria. Nelle ultime fasi del-
la vita i genitori possono avere nei con-
fronti dei clinici domande del tipo “per
favore fate qualcosa”, oppure “non potete
aiutare il mio bambino?”: queste frasi
vanno contestualizzate nell'enorme cari-
co emozionale che coinvolge i familiariin
quel momento, per cui bisogna rassicu-
rare loro sul fatto che si sta facendo ogni
cosa per garantire comfort e pace al pro-
prio piccolo, senza modificare il piano di
trattamento intrapreso in precedenza
insieme a loro. Spesso i genitori, quando
il bambino & vicino alla fine della sua vi-
ta, cercando un significato e una ragione
aquello che staaccadendo, possono chie-
dere anche in merito alla possibilita di
una donazione degli organi. In tal caso il
case manager puo inserire nella rete assi-
stenziale altri professionisti per fornire
risposte adeguate a tale quesito.

Dopo la morte del bambino. Il momento
delladichiarazione dimorte del bambino
(in genere fatta da un medico vicino alla
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Bisogna ricordare che tutto non finisce con

la morte del bambino, ma con un corretto
recupero dell’equilibrio familiare

/
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famiglia o dal medico che ha constatato il
decesso in ospedale/hospice) definisce
una pietra miliare per i genitori nei con-
fronti della transizione attraverso il dolo-
re della perdita: 'empatia del clinico e
l'offerta della propria disponibilita han-
no un impatto importante sull’elabora-
zione del lutto. E opportuno non usare
termini quali passato o trapassato, ma
piuttosto offrire le proprie condoglianze
perlaperdita del loro bambino lasciando
ai genitori tempo e spazio per fare do-
mande. E oltremodo utile permettere ai
genitori di prendersi cura del corpo del
proprio piccolo (es. fare l'ultimo bagnet-
to, vestirlo), anticipando loro i cambia-
menti ai qualiandraincontro il bambino
dopo lamorte. A distanza dialcunigiorni
¢ importante organizzare un debriefing
con tutti gli operatori che si sono occupa-
ti del momento del fine vita e dopo il fu-
nerale chiedere ai genitori se desiderano
un ulteriore contatto. Sarebbe una buona
pratica offrire un controllo a distanza,
congiunto, fraalcuni degli attori dellare-
te assistenziale del bambino e della fami-
glia, esplorando anche la condizione dei
fratelli e individuando nella comunita di
appartenenza ulteriori servizi che posso-
no essere di aiuto alla famiglia nel pro-
cesso di elaborazione del lutto.

Supporto nella elaborazione del lutto.
Cosa succede dopo la morte di un bambi-
no poco dopo la nascita? Le risposte a
questa domanda possono essere molte-
plici. Per sopravvivere a una tale perdita,
i genitori devono sopportare I'insoppor-
tabile: amore straordinario seguito da
dolore straordinario, dolore straziante,
tristezza brutale, senso di colpa e solitu-
dine. La maggior parte delle persone ¢ in
grado di far fronte efficacemente al dolo-

re senza un ulteriore intervento psicolo-
gico. [...] Individuare i genitori a rischio
di sviluppo diuna elaborazione shagliata
del lutto ¢ fra gli scopi dell’équipe che si
¢ occupata del bambino. A tal proposito,
per le morti in epoca neonatale uno score
predittivo validato soprattutto nelle ma-
dri & il perinatal grief intensity scale, di cui
esistono anche delle app online, che aiu-
ta gli operatori a individuare precoce-
mente il livello di intensita del lutto e a
intervenire tempestivamente. Si sottoli-
nea ulteriormente in questa fasela presa
in carico anche dei fratelli del bambino
deceduto, che vanno aiutati e supportati
adeguatamente nel processo di elabora-
zione del lutto che puo durare anche mol-
toalungo. Il dolore non haunalinea tem-
porale finita ma € un processo adattivo.

Conclusioni

La morte di un bambino e i suoi ultimi
periodi di vita vanno gestiti con una pia-
nificazione di cure che coinvolge molti
attori della rete assistenziale: la collabo-
razione di curanti, hospice, pediatra di
famiglia, reti di supporto locale rappre-
senta un passo essenziale affinché si re-
alizzi non solo quella che puo essere defi-
nitauna buona morte, ma anche un aiuto
aunasana elaborazione del lutto da parte
di chi resta. Bisogna ricordare che tutto
non finisce conla morte del bambino, ma
con un corretto recupero dell’equilibrio
familiare, che va sostenuto attivamente
datuttala rete curante e non presente at-
torno alla famiglia. 4

Questo testo € un estratto del primo articolo
della serie sul fine vita in pediatra a cura
dell Associazione culturale pediatri — Quader-
ni acp. La versione integrale con la bibliografia
é disponibile online
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i che cosa parliamo quando viene

invocatal’eticanel contesto di cura

e, pit in generale, in ambito bio-
medico? La domanda suona superflua: si
tratta di temi esplorati in lungo e in largo,
talvolta anche in profondita. Letica € una
presenza obbligata sullo scenario della
cura. Da sempre; ma con maggiore vivaci-
tada quando si ¢ qualificata come bioetica
e ha affrontato in modo innovativo le que-
stioni relative al nascere e al morire, e in
generale al potere che i progressi della
scienza e della tecnologia hanno messo in
mano ai cittadini nell’'ambito della cura,
scompaginando i rapporti tradizionali in
medicina. Possiamo dare quindi per scon-
tato che siamo consapevoli dei contenuti
associati alla questione del profilo che
spetta alla buona cura e di come distin-
guerlada quella di segno negativo. Latten-
zione, tuttavia, € in genere concentrata su
che cosaevochil’eticain medicina, ovvero
sull’oggetto della riflessione etica, piutto-
sto che su come questa si presenti. Poco o
nessun interesse € rivolto alle modalita
con cuilariflessione eticaviene esercitata.
Ci siamo focalizzati su che cosa ¢ accetta-
bile e che cosa invece andrebbe rifiutato
nella cura; ilmodo in cuil’etica interviene
e scivolato invece sullo sfondo.
Linteresse spostato sul modo in cui l'etica
si presenta nello scenario della cura fa
emergere un ventaglio di pratiche molto
differenziate. Laccoglienza dell’etica sia da
parte dei professionisti della salute, sia da
coloro che fanno ricorso ai loro servizi di-
pende in modo determinante dalle moda-
lita in cui si presenta, pit che dai contenuti
stessi. La riflessione qui proposta ha l'am-
bizione di suggerire un cambio di Gestalt,
invertendo il rapporto tra figura e sfondo e
mettendo a fuoco non tanto che cosa affer-
mal’etica, mail modo in cuilo propone.

L'etica al letto

del malato:

una presenza in
diverse modalita

Sandro Spinsanti

Fondatore e direttore Istituto Giano per le medical humanities

Le modalita sono molteplici e non di rado
sisovrappongono. Per chiarezza, le passe-
remo in rassegna in modo differenziato.
La finalita & quella di contrastare una
proposta dell’etica come estranea al mon-
do della cura e di farla emergere dall’in-
terno in modo “gentile”. La gentilezza in
ambito sanitario non la chiediamo solo al
diritto: non meno importante € che carat-
terizzil'etica.

Ci siamo focalizzati su che cosa e
accettabile e che cosa invece andrebbe
rifiutato nella cura; il modo in cui l'etica
interviene é scivolato invece sullo sfondy
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L'etica in modalita ideologica, la
sottile frontiera tra valori e pratica
Menzioni I'etica e l'associazione mentale
pitt spontanea ¢ quella con I'etica vestita di
ideologia. Il termine € plurivalente: ci tra-
sporta sia nei territori auspicabili nei qua-
lil'ideologia siidentifica conun deposito di
valori capaci di dare un senso a una comu-
nita, siain braccio al fanatismo, dovel’ide-
ologia equivale a una dottrina astratta che
acceca e induce a falsare la realta. Ridotta
in termini colloquiali, I'etica che si pre-
senta in modalita ideologica corrisponde
alla convinzione soggettiva di sapere che
cosa sia auspicabile e che cosa sia riprove-
vole nella cura. La convinzione puo regger-
si su fondamenti religiosi — venendo piut-
tosto a corrispondere a una morale confes-
sionale — o su argomentazioni razionali.
[...] Laquestione fondamentale rimane chi
definiscela dignita di qualcuno: sela per-
sona stessa o chi pretende di avere potere
e autorita su di essa, e quindi di difender-
ne la dignita a suo beneficio.

In generale siamo pil attrezzati a ricono-
scere il peso dell’ideologia nelle posizioni
altrui. Piu difficile discernere 1'ideologia
nelle prese di posizione che circolano nel
proprio ambito culturale.

L'etica che si presenta in modalita ideologica
corrisponde alla convinzione soggettiva

di sapere che cosa sia auspicabile

e che cosa sia riprovevole nella cura /

Un aiuto & offerto dal modo in cui si cerca
ditradurre in pratica le convinzioni etiche.
Nei casi estremi l'adesione a un'etica ideo-
logica genera fanatismo e sconfina nella
violenza. Basti pensare ai sostenitori dei
movimenti pro-life e antiabortisti che ne-
gli Stati Uniti organizzano attentati alle
cliniche dove vengono fatte interruzioni
digravidanza e si spingono fino all’omici-
dio di medici che assistono le donne in
queste circostanze. Anche senza raggiun-
gere estremi di questo genere—e tanto me-
no quello dei regimi teocratici islamici nei
quali si rischia di venire impiccati “per
inimicizia con Dio” —isostenitori dell’etica
ideologica possono anche proporlain modo
irenico e dichiararsi disposti a discutere
con chihauna diversavisione; purché alla
fine la conclusione sia sovrapponibile alle
loro convinzioni. Perché le posizioni si
reggono su principi che, esplicitamente o
meno, sono considerati non negoziabili.
Cio vale per le posizioni ideologiche di
ispirazione religiosa come per quelle che
si nutrono di laicita. I principi fanno sen-
tire laloro presenza minacciosa soprattut-
tonell’ambito delle scelte riproduttive, dei
limiti alle cure e delle decisioni di fine vi-
ta. Ma la rilevanza di principi diversi e
plurali, con i quali si deve confrontare la
pratica terapeutica, anche la pit quotidia-
na, veicola la possibilita di frequenti con-
flitti, a seconda della priorita attribuita
all'uno o all’altro. Quando questa modali-
taprevale, abbiamo I'impressione che l'e-
tica percorra il territorio della cura cal-
zando scarponi chiodati, che lasciano il
segno dove camminano.

[...] Come ha reagito il mondo sanitario al
diluvio di “giusto” e “sbagliato” che si & ri-
versato sulle pratiche della biomedicina,
comprese le innumerevoli sfumature pro-
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dotte dalla riflessione bioetica? Tutto
sommato, la seduzione del dibattito ideo-
logico non ha conquistato la maggior par-
te dei professionisti sanitari. Tendenzial-
mente la si rimanda agli specialisti, filo-
sofi o bioeticisti. I tentativi di introdurre
l'etica nella formazione di base e in quella
continua sono stati recepiti come un peso
necessario, pilt che come un'opportunita.
Piufelice e statalaricezione quandol'etica
¢ stata presentata in connubio con il dirit-
to e con la medicina legale, suggerendo la
prevalenza della “medicina sicura” rispet-
to alle pratiche richieste dalla cultura del
nostro tempo.

L'etica giuridico-amministrativa,
tra vincoli e legittimazione

Una modalita diversa di presentare l'etica
nel contesto della cura ¢ quella giuridi-
co-amministrativa. In questo scenariol’e-
ticaviene a circoscrivere 'ambito dei com-
portamenti leciti; ancor piu, costituisce in
sé una legittimazione. Esemplari in tal
senso sono i comitatiperlasperimentazio-
ne dei farmaci e le ricerche in ambito bio-
medico. Per quanto sia solida e motivata la
convinzione del ricercatore sull’appro-
priatezza scientifica della ricerca che vuol
intraprendere, deve sottoporla all’appro-
vazione da parte di questo organismo. Eun
vincolo ineludibile. Possiamo alla fine
concludere chelaricerca € etica perché ap-
provata dal comitato; o, inversamente, non
¢ eticae quindi e giuridicamente illecita se
il comitato non ha concesso il suo benesta-
re, inbase ai criteri sia scientifici che uma-
nisticiche devono guidare laricerca e van-
no valutati, da questo punto divista, da chi
e abilitato a concedere 'autorizzazione.

Di recente il passaggio attraverso un co-
mitato, o organismo analogo, ¢ stato pre-
visto anche perl'accesso al suicidio medi-
calmente assistito, nel perimetro delle
situazioni circoscritte dalla sentenza della
Corte costituzionale n. 242 del 2019. [...]
Stabiliti alcuni paletti entro il cui perime-
tro considerare il proposito disuicidio—1la
volonta autonoma e libera della persona
che lo richiede, tenuta in vita da tratta-
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menti medici di sostegno vitale, affetta da
una patologia irreversibile, che & fonte di
sofferenze ritenute intollerabili — viene
ipotizzato che le condizionie le modalita di
esecuzione debbano essere verificate da
una struttura pubblica del servizio sanita-
rio nazionale, “previo parere del comitato
etico territorialmente competente”. [...] Le
competenze dei comitati che sovrainten-
dono alle sperimentazioni cliniche sui
farmaci a uso umano non hanno niente a
che vedere con la peculiare complessita
bioetica del suicidio medicalmente assi-
stito, ove non € in gioco nessuna speri-
mentazione di farmaci. Anche il riferi-
mento alla consultazione di questi comi-
tati in caso di uso compassionevole dei
farmaci non € pertinente.

La consulenza bioetica prescritta dalla
Corte sarebbe pitt appropriata, secondo il
parere della Commissione regionale, se
fosse affidata ai comitatiperl'etica clinica.
Questi organismi sono infatti finalizzati
all’“esame degli aspetti etici attinenti alla
programmazione e all’erogazione delle
prestazioni sanitarie” e presuppongono le
competenze necessarie per affrontare la

In questo scenario l'etica viene

a circoscrivere I'ambito dei comportamenti

leciti; ancor piu, costituisce in sé

una legittimazione

/

complessita di una decisione come il sui-
cidio medicalmente assistito, competenze
invece non previste per la composizione
dei comitati per la sperimentazione.

Questo dibattito suuna tematica apparen-
temente marginale ha il vantaggio di met-
tere in evidenzail profilo di organismi che,
a vario titolo, si qualificano come etici.
Costituiscono un passaggio obbligatorio
che mette al riparo da conseguenze legali.
Che si tratti di avviare la sperimentazione
diun farmaco, di prescrizioni compassio-
nevoli di medicinali per pazienti affetti da
patologie per le quali non sono disponibi-
li valide alternative terapeutiche, o addi-



e Sow SN, o o e

- e

Foto di Thomas Balabaud / CC BY

rittura di avviare procedure per mettere
fine alla propria vita con l'assistenza di un
medico, la funzione di questo organismo &
di svolgere un controllo metodologico
dall’esterno circalaregolarita e la comple-
tezza delle procedure, assicurando cosi
una protezione per le persone vulnerabili.
Allo stesso tempo l'osservanza delle pro-
cedure tutela i professionisti sanitari
coinvolti, garantendo comportamenti le-
galmente sicuri. E quanto ci attendiamo da
un'etica che si presenta in modalita giuri-
dico-amministrativa.

L'etica come consulenza,

sfide e rischi nella delega

Diverso ¢ il profilo dell’etica quando si af-
faccia sullo scenario della cura in modalita
di consulenza. La complessita delle scelte
etiche determinate dagli sviluppi recenti
della biomedicina ha indotto a introdurre

il ricorso a esperti di etica sia in forma in-
dividuale di professionisti, con una com-
petenza specifica, sia come comitati appo-
siti. Il cambiamento sottostante comporta
una clamorosa discontinuita con la strut-
tura etica della medicina del passato. La
bioetica ha avuto l'ardire di mettere in di-
scussione il tradizionale paradigma ippo-
cratico e dirivendicare il principio dell’au-
todeterminazione di colui che riceve le
cure come correttivo dell'unico criterio del
bene del paziente, deciso dal medico “in
scienza e coscienza’. Successivamente ha
preso rilievo il movimento delle medical
humanities, mettendo in evidenza la com-
plessita epistemica di nozioni come salute
— malattia — guarigione, quando sono sot-
tratte al riduzionismo operato dalle scienze
naturali. Sul palcoscenico si ¢ poi presen-
tatala medicinanarrativa, conlasuavivace
rivendicazione dell’'importanzadellaparo-
la nel rapporto di cura e della competenza
comunicativa come elemento costitutivo
della professionalita terapeutica.

In questo contesto di un movimento, a pitt
voci e sinergico, che mira a una revisione
della pratica tradizionale della cura e spo-
sta il baricentro dell’etica medica collo-
chiamo anche la Slow Medicine. La sua
specificita consiste nell’aver sottolineato
latridimensionalita etica della buona pra-
tica clinica, evocata con i tre aggettivi che
la caratterizzano, ovvero, “cure sobrie, ri-
spettose, giuste”. [...]

Mentre la sobrieta comporta quell’appro-
priatezza che evita sia il troppo sia il trop-
po poco (esemplare in tal senso il progetto
“Less is more”, ovvero nella versione ita-
liana del progetto “Fare di pitt non signifi-
ca fare meglio”), la valorizzazione della
persona malata e della sua concezione di
una vita di qualita rimanda sostanzial-
mente a una medicina rispettosa. Le cure
giuste, a loro volta, richiamano l'esigenza
diun’architettura di welfare state che le as-
sicuri a tutti coloro che hanno diritto e
bisogno, indipendentemente dalle loro ri-
sorse economiche.

Gli interventi correttivi della dimensione
etica tradizionale che abbiamo evocato,
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La bioetica ha avuto I'ardire di mettere
in discussione il paradigma ippocratico

e di rivendicare il principio

dell’'autodeterminazione di colui

che riceve le cure

proposti da diversi movimenti che si sono
succeduti, insieme a indubbi meriti, han-
no veicolato il sospetto che queste neces-
sarie modificazioni venissero importate
nella pratica della medicina dall’'esterno.
Come se la qualifica della qualita della cu-
ra fosse di competenza di altri, rispetto ai
clinici stessi. [...]

Evero che la professione medica, che pre-
cedentemente dettava legge in ambito cli-
nico, & stata a sua volta sottoposta a una
serie sempre pit numerosa di normative
elaborate in sedi che di per sé non hanno
niente a che vedere conle movimentate re-
lazioni che si intrecciano al capezzale del
malato. [l medico si & dovuto confrontare
con leggi che hanno tracciato confini tra
lecito e illecito precedentemente stabiliti
solo dal suo senso etico; la deontologia si &
adeguata al cambiamento culturale, come
testimoniano le ripetute revisioni del co-
dice avvenute nel giro diun paio di decen-
ni, prescrivendo i comportamenti corretti
inmodo talvolta contrario a quanto valida-
to in passato. Tutto cio ha prodotto nei pro-
fessionisti della cura la spiacevole sensa-
zione didipendere daregole che provengo-
no da altre fonti, diverse dalla clinica, e
che chiedono solo di essere applicate.

Un ruolo particolare in questo scenario
spettaai comitati perletica clinica [...] na-
ti per promuovere la riflessione etica nelle
situazioni complesse; colloquialmente so-
no stati qualificati come comitati etici,
piuttosto che come comitati perl’etica nel-
la pratica clinica. Puo sembrare una con-
notazione irrilevante; nonlo ¢, se la quali-
ficaintende giustificare una specie di mo-
nopolio dell’etica da parte del comitato
stesso. Chiamando etico questo tipo di
organismo, si suggerisce la conclusione
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che una determinata scelta sia conforme
all’etica in quanto ¢é stata validata dal co-
mitato. Tanto piu se incombe la prospetti-
vadella consulenza, che in medicina evoca
una conoscenza pilt esperta: siricorre alla
consulenza di uno specialista quando la
situazione eccede le conoscenze cliniche
abituali. E quanto dire che il comitato de-
termina cio che é etico, rivendicando
un’autoritad superiore in questo ambito.
Ovvero: unascelta ¢ etica perché1’ha deci-
sa il comitato etico, che la riveste della sua
autorevolezza.

L'etica come counseling, la
trasformazione dell’approccio
Dall’etica in modalita di consulenza a
quella che si presenta come counseling:
apparentemente la stessa cosa, salvo un
piccolo adattamento linguistico, in realta
un cambio di scenario. Euna modalita del
tutto diversa di concepire e presentarel’e-
tica nello scenario della cura. [...] Tramite
il codice deontologico il counselor si pre-
senta come “la persona che, con le proprie
competenze, ¢ in grado di favorire la solu-
zione a un quesito che crea disagio esi-
stenziale e/o relazionale”.

Il counseling & una relazione di aiuto,
il cui strumento fondamentale e I'ascolto
e richiede essenzialmente I'empatia /

I1 counseling non va confuso con una psi-
coterapia breve. E una relazione di aiuto, il
cui strumento fondamentale ¢ I'ascolto e
richiede essenzialmente l'empatia. [...] Chi
sirivolge a un counselor perché ha un di-
sagio esistenziale —come nella definizione
del codice deontologico di questa profes-
sione — potrebbe, alla fine, prendere una
decisione che non piace al counselor. Per-
ché 'interesse di questi & che la decisione
nascadalla persona stessa, in modo consa-
pevole, che esprimaisuoivalori, non quel-
li di colui che offre il servizio di counse-
ling. Il counselor potrebbe personalmente
optare per una decisione diversa da quella



a cui perviene — per dire — la persona in
disagio esistenziale perché non sa se pro-
seguire itrattamentiche latengono in vita
o desistere; non fa pressione per far preva-
lere le sue preferenze, ma rispetta e valo-
rizza quelle della persona malata.

La modalita di counseling per 'etica nella
clinica ¢ la pit appropriata. Richiede dia-
logo, talvolta negoziazione. Il suo punto di
partenza ¢ l'ascolto, piuttosto che la rigida
applicazione di principi. Invece che im-
portare dall’esterno l'etica nella pratica
clinica, ne favorisce l'esplicitazione da
parte dei soggetti coinvolti, in particolare
dai clinici. Assomiglia a un'opera di tessi-
tura, in cui si incontrano ordito e trama,
pittche aunarigorosa operazione intellet-
tuale sostenuta da una competenza speci-
fica di colui che fornisce la consulenza. A
differenza dellalinearita che hannoipro-
blemi etici quando sono affrontati nella
modalita ideologica e anche in quella con-
sulenziale, al letto del malato si presenta-
no come un groviglio di indicazioni clini-
che, di aspirazioni personali e di rapporti
familiari. Lapproccio etico in modalita di
counseling non consiste nel suggerire la
cosa giusta da fare, ma nello stimolare la
capacita della persona di trovare cio che &
piu appropriato in armonia con il proprio
disegno biografico.

L'etica come esortazione, ovvero
guidare con gentilezza

Una polarita del tutto opposta all’etica che
si presenta con una veste giuridico-am-
ministrativa & l'etica che si accosta allo
scenario della cura con una modalita che
possiamo chiamare esortativa. O parene-
tica. Distante da ogni intento di garanzia
procedurale, agisce piuttosto attivando il
registro dellamoral suasion. I1topos piui ce-
lebre in tal senso ¢ la parabola evangelica
del Buon Samaritano, che si conclude con
I'esortazione: “Va e fa anche tu lo stesso”
(Luca, 10,37). Siamo nell’ambito delle
buone pratiche, che meritano di essere co-
nosciute e imitate.

E il terreno privilegiato della medicina
narrativa. Esemplari in tal senso sono le

Storie Slow. Il movimento che si colloca
sotto lo slogan della Slow Medicine ha da-
tovita, nel proprio sito, allaraccolta diuna
serie di racconti qualificandoli, appunto,
come Storie Slow. [...] Una storia esempla-
re, tratta dal catalogo delle narrazionirac-
colte da Slow Medicine nel proprio sito,
puo dar concretezza sia alla molteplicita
dei punti di vista etici, sia alla modalita
esortativa di avvicinarsi alla complessita

L'interesse del counseler e che la decisione

nasca dalla persona stessa, in modo
consapevole, che esprima i suoi valori

/

delle decisioni. Alla storia & stato dato il
titolo molto appropriato di Congedo sere-
no. Il protagonista ¢ un signore diuna cer-
ta eta, sofferente per un'emiplegia conse-
guente all’ictus di dieci anni prima. Un
tumore polmonare sopravvenuto fa preve-
dere una breve sopravvivenza. La moglie
chiede al medico di essere delicato nel da-
re le informazioni al marito: “per non to-
gliergli la speranza che gli da la forza di
combattere”.

Le relazioni prospettate in questo quadro
rispecchiano una pratica che é stata in vi-
gore fino a poco tempo fa, ma che secondo
le regole deontologiche attuali dobbiamo
dichiarare anacronistica. In passato il ve-
ro interlocutore del medico era il familia-
re che si proponeva come caregiver, non il
malato. Fino alla revisione del codice de-
ontologico del 1995 non sifaceva menzione
dell’obbligo del medico di fornire un’in-
formazione veritiera e di ottenere il con-
senso del malato a qualsiasi procedura
diagnostica e terapeutica, previainforma-
zione. Esplicitamente, all'articolo 39 il Co-
dice del 1989 prevedeva l'informazione
riservata aifamiliari, alle spalle del mala-
to: “I[l medico puo valutare l'opportunita di
tenere nascosta al malato e di attenuare
una prognosigrave o infausta, la quale do-
VIa essere comunque comunicata ai con-
giunti”. Lattenzione a una informazione
che non escluda elementi di speranza ¢
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costantemente ribadita nelle diverse re-
dazioni del Codice che si sono susseguite
nel tempo (1995, 2006, 2014). La versione
pittrecente del 2014 afferma che “Il medi-
co adegua la comunicazione alla capacita
di comprensione della persona assistita o
del suo rappresentante legale, corrispon-
dendo a ognirichiesta di chiarimento, te-
nendo conto della sensibilita e reattivita
emotiva dei medesimi, in particolare in
caso di prognosi gravi o infauste, senza
escludere elementi di speranza”.

Nel racconto la dottoressa si dichiara con-
sapevole che la deontologia le imporrebbe
di essere aperta con il malato e di non ac-
condiscendere alla bugia pietosa, o quanto
meno a un'informazione addomesticata,
che invece era nelle richieste della moglie.
Lapproccio delicato, che implica anche il
tempo necessario al malato per fare il suo
cammino nella consapevolezza, porta alla
svolta, nel momento opportuno:

Un giovedi del ciclo di chemio quando era ma-
turato il momento in cui era pronto per aprirst,
Michelangelo mi aveva chiamato da parte, mi
aveva detto che nelle ultime settimane era un
po’” aumentato l'affaticamento, che era com-
parso un certo tedio per gli incontri settimana-
li in Oncologia, che voleva recuperare tutto il
tempo possibile con la sua Giusy, dopo una vita
dilavoro, sacrifici e condivisione. Quest espres-
sione mi aveya convinto a parlargli apertamen-
te, senza subire il condizionamento della mo-
glie, accogliendo le sue preferenze e i suoi valo-
ri-desideri-aspettative. Gli avevo spiegato la
situazione avanzata del cancro polmonare, le
aspettative limitate della chemio, l'opportunita
distare conla moglie a casa o invacanza all a-
perto, godendo per quanto possibile dell aria
buona e del tempo concesso. Dopo gli anni di
emiplegia, riabilitazione, anticoagulante con

ni a qualsiasi curante. Questo approccio
permette al curante di entrare nell’ambito
delle scelte etiche delle persone che cura
con un accompagnamento che chiame-
remmo gentile. Ci soccorre la metafora
dell’esperienza di venir guidati, proposta
da Ludwig Wittgenstein:

Pensiamo all'esperienza vissuta del venir gui-
dati! Chiediamoci: in che cosa consiste quest e-
sperienza, quando per esempio, veniamo gui-
datiperuna strada? Immagina questi casi: sei
in un campo sportivo, magari con gli occhi
bendati, e qualcuno ti conduce per mano, ora
a sinistra ora a destra; tu desi sempre essere in,
attesa degli strattoni della sua mano e deyi an-
che stare attento a non inclampare a uno strat-
tone inaspettato. Oppure: qualcuno ti conduce
permano, con forza, dove tu non yuoi. O anche:
il tuo compagno di ballo ti guida nella danza;
tu ti rendi quanto piu possibile recettivo per po-
ter indovinare la sua intenzione a seguire an-
che la piii lieve pressione. Oppure: qualcuno ti
conduce a fare una passeggiata; camminando
conyersate, e dove va lui vai anche tu. O anco-
ra: stai camminando perun viottolo di campa-
gna e lasci che ti guidi. Tutte queste situazioni
sono simili l'una all’altra; ma che cosa é co-
mune a tutte le esperienze vissute?

La fenomenologia del venir guidati evoca
I'esperienza di essere accompagnati daun
medico verso una decisione terapeutica.
Sentiamo sulla nostra pelle la differenza
sostanziale che esiste tra il venir guidati
mediante strattoni o il lasciarsi condurre
insieme dal ritmo di una danza, dove tra
ballerini non si puo dire chi conduce e chi
viene condotto.

Sentiamo sulla nostra pelle la differenza
sostanziale che esiste tra il venir guidati
mediante strattoni o il lasciarsi condurre
insieme dal ritmo di una danza /

tutti 1 controlli, aveva scelto senza dubbio di
passare gli ultimi mesi in liberta.

Il racconto fornisce un’efficace illustra-
zione della competenza comunicativa che,
secondo le linee di indirizzo sviluppate
dalla Conferenza di Consenso sulla medi-
cina narrativa promossa dall’Istituto su-
periore disanita, ¢ richiesta ai nostri gior-
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Conclusioni

Un altro racconto, tratto dalla medesima
raccolta, ¢ un esempio eloquente di una
modalita di accompagnamento dolce, che
fornisce un intreccio simile aunadanza. E
intitolato Il cervello e il cuore. La dottoressa
che lo riporta riferisce di partecipare alla
decisione clinica con il cervello e con il
cuore: ¢ la suatrama. Una trama comples-
sa, perché lamente —la sua visione profes-
sionale da oncologa —le suggeriva di insi-
stere con la proposta di chemioterapia,
mentre il cuore era orientato a condividere
la desistenza terapeutica preferita dalla
malata. La conclusione si presenta come
untessuto esemplare, nel quale auspicabi-
lita etica e bellezza si intrecciano:

E di una bellezza sbalorditiva vedere la lucidi-
ta con cui alcune persone gestiscono la propria
vita, mantenendo chiarezza e coerenza nelle
proprie decisioni e rispettando profondamente
i propri valori. Elza é una di queste persone: si
rende profondamente conto che il nostro tempo
sulla terra ha una scadenza e che spetta a noi
scegliere il cammino della nostra vita. Eun
immenso onore incontrare sulla mia strada
persone come lei.

Per leggere la
versione integrale
degli articoli si puo
usare il qr code
oppure andare qui:
ilpunto.it/tag/etica-
nella-cura/

Non tutte le opere di tessitura delle cure si
aprono surisultati di qualita: dipende dal-
la trama — in particolare dalla volonta di
utilizzare solo il filo del sapere clinico-
scientifico o di mettersi in gioco come
persona —, dalla diversita degli orditi che
forniscono le persone malate —in pratica,
la loro vita intera, con coerenze e incoe-
renze — e dall’avventuroso intreccio tra
ordito e trama. E questa diversita che fa
della professione di curante qualcosa pit
simile aun'opera d’arte, dagli esiti impre-
vedibili, che a un esercizio meccanico,
guidato solo dal sapere scientifico e dall’a-
bilita tecnica.

Questa modalita di presenza dell’etica
nello scenario della cura da concretezza
allo spazio etico auspicato dal documento
del Comitato nazionale di bioetica: Vulne-
rabilita e cura nel welfare di comunita. Il ruo-
lo dello spazio etico per un dibattito pubblico.
Inteso come luogo di ascolto, di incontro e
di scambio di esperienze di vita personali
e professionali, in cui dar voce ai singoli
cittadini e alle associazioni che li rappre-
sentano, lo spazio etico ¢ il luogo appro-
priato in cui si incontrano la dimensione
relazionale e la vulnerabilita; & quindi il
luogo per eccellenza in cui prende formala
cura nel suo profilo piu alto.

La carrellata delle diverse modalita con
cui l'etica si presenta sullo scenario della
cura non intende svalutarne nessuna: a
condizione che evitino le insidie specifi-
che che le minacciano, tutte hanno la loro
utilita. E possono essere impiegate in mo-
do differenziato, a seconda delle esigenze
prevalenti. Il filo comune che tiene insie-
me le diverse modalita ¢ quello che po-
tremmo chiamare l'aria difamiglia: 'etica
in medicina ¢ di casa, non ha bisogno di
essere importata dall'esterno. In partico-
lare nella clinica: fa parte essenziale della
cura. Avremo bisogno piuttosto di educare
il nostro sguardo perché sappia ricono-
scerla. E imparare a utilizzare la modalita
appropriata alle diverse circostanze. .4

Queste pagine raccolgono degli estratti della
serie “Etica nella cura” di Sandro Spinsanti.
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L'orecchio che
vede dentro.
stetoscoplo,
medico e paziente

Quando il Dottor Laennec
invento lo stetoscopio

Il dottore estraeva dalla borsa la “trombetta”, interponendola tra
il suo orecchio e il mio torace. “Si chiama stetoscopio”, mi disse
una volta. “Stetoscopio vuol dire strumento che guarda dentro

il torace: in questo modo il mio orecchio si trasforma in occhio

e io vedo dentro di te”. Questa faccenda dell orecchio che si
trasformaya in occhio mi colpi moltissimo: il medico mi appariva
una sorta di mago che vedeva l'inyisibile.

Alberto
Chiantaretto
Coordinatore
Commissione interna
“Medicine non

convenzionali”
OMCeO di Torino
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Giorgio Cosmacini
Medici nella storia d Ttalia
(Bari: Laterza, 1996)

uando nella pratica medica entra

in uso un nuovo strumento dia-

gnostico, medico e paziente sitro-
vano a dover fare i conti con un inevitabile
cambiamento di coinvolgimento profes-
sionale e personale. Nel corso della storia
moderna della medicina, la primavolta cio
accadde neglianni Venti del diciannovesi-
mo secolo quando il medico incomincio ad
ascoltare, descrivere e trasformare in se-
gni patognomonici i “rumori” che produ-
ceva respirando una persona sana e una
persona malata, ascoltandoli dapprima
con l'orecchio appoggiato sul suo torace —
auscultazione diretta —, per poi arrivare
all’auscultazione mediata da un nuovo
strumento interposto tra orecchio del me-
dico e torace del paziente: lo stetoscopio.
Cercheremo diillustrare quando, dove, co-
me e perché successe che monsieurle docteur

René-Theophile-Marie-Hyacinthe Laen-
nec arrivo alla questa grande invenzione.

La narrazione e l'osservazione
come bussola diagnostica

Nel Settecento il riferimento dei medici,
del sapere e della pratica € rappresenta-
to da Ippocrate, da Galeno e dal sistema
umorale. I1 medico lavora con la testa, il
chirurgo conle mani: entrambi si tengo-
no lontano dal corpo che ¢ anche il campo
di azione di tutti gli “irregolari” della me-
dicina (ciarlatani, conciaossi, cavadenti,
chirurghi delle ernie e delle cataratte).

La “bussola diagnostica” dei medici & co-
stituita dai sintomi e dalle narrazioni che i
pazienti fanno dei loro vissuti di malattia,
credibili o no che siano, ma su questi ap-
porti soggettivi i medici costruiscono — in
latino —la loro diagnosi, integrata da una
pitt 0 meno accurata ispezione dell “invo-
lucro esterno” (facies ippocratica, tumori,
gonfiori, ernie, scrofole ecc.), da una os-
servazione della lingua, della pelle per il
colorito e per il calore delle febbri, dell’u-
rina. Ludito serve per tosse, respiro irre-
golare. Sisente il polso (rallentato oveloce,
regolare o erratico). Lapproccio medico,
alla luce del sistema umorale, vedeva nei
sintomi gli effetti dellalotta trala malattia
e l'organismo nel suo complesso e non po-
teva ipotizzare un processo morboso loca-
lizzato in un organo interno.!

Negli ultimi cinquant’anni del diciottesi-
mo secolo due opere, una di anatomia nor-
male e l'altra di anatomia patologica, pre-
figurano le tappe successive del sapere
medico e della pratica medica.

Nel 1761 Giovanni Battista Morgagni, pro-
fessore dianatomiaa Padova, pubblicail De
sedibus et causis morborum per anatomen in-
dagatis e illustra — con il risultato di 646
autopsie da lui eseguite — che i processi
morbosi sono localizzati negli organi in-
terni, che i sintomi delle malattie corri-
spondono a lesioni anatomiche precise e
che i cambiamenti organici patologici sono
i responsabili delle manifestazioni delle
malattie. Nel 1800 I'anatomista e fisiologo
Francois Xavier Bichat pubblica il Traité des



membranes en general et de diverses membra-
nes en particulier, conl'esperienza dipindi || corpo non € piu un contenitore di parti
600 autopsw: Sulla scia di Morgagnl passa  gglide e di umori che lo percorrono
dall’anatomia degli organi all’identifica- e bersaglio di malattie che sono

zione dei tessuti (membranes) che li com-

pongono e liidentifica come sedi primarie la conseguenza del loro qu|IIbrlo /

del processo patologico, nei termini loca-
listici dell'anatomia dei chirurghi senza
utilizzare il microscopio.

I1 corpo non € pitt un contenitore di parti
solide e di umori che lo percorrono e ber-
saglio di malattie che sono la conseguenza
del loro squilibrio. Sara il riscontro autop-
tico della lesione anatomica a dare la con-
ferma piu sicura della diagnosi clinica:
“Aprite qualche cadavere e vedrete subito
sparire l'oscurita chel'osservazione da sola
non aveva potuto dissipare!”. Lesortazione
diBichat ai medici sembra potersirealizza-
re nella pratica della “medicina nelle cor-
sie” degli ospedali dove il tasso di mortali-
ta molto alto (un paziente su cinque) rende
il riscontro autoptico praticanecessaria per
imedici e dimostrazione di anatomia pato-
logica per gli studenti inseriti nella vita
della corsia dopo le riforme del 1794.2

In quell’anno, il secondo della Repubblica
francese, la Convenzione promulgalalegge
che istituisce tre nuove écoles de santé (non

pitt “di medicina” ma di “salute”, diritto
primario di tutti i citoyens), a Parigi, Mon-
tpellier e Strasburgo, perlaformazione dei
nuovi medici in luogo delle sorpassate fa-
colta di medicina dell’ancien régime, sop-
presse nel 1790. “Quello che € mancato fi-
nora alle scuole di medicina, la pratica
stessa dell’arte, I'osservazione al letto del
malato, sara parte fondamentale del nuovo
insegnamento”. “Essendo unica l'arte del
guarire” viene abolita la separazione di
medici e chirurghi. Abolito il latino. Inse-
gnamenti comuni e dedicati: clinicainter-
na (medicina) e clinica esterna (chirur-
gia). Gli studenti entreranno nelle corsie
degli ospedali per fare pratica. La scuola di
Parigi viene dotata di un anfiteatro per le
dissezioni anatomiche.?

Su questo scenario di cambiamenti pro-
fondi nel 1800, il giovane bretone René-
Theophile-Marie-Hyacinthe Laennec




completa la sua formazione di medico al-
I'Ecole de santé de Paris dove segue le le-
zioni del chirurgo Guillaume Dupuitren
(clinique externe) e del medico Jean Nicole
Corvisart (clinique interne), quest'ultimo
medico personale del primo console e poi
imperatore Napoleone Bonaparte.* Cor-
visart nel 1808 ha tradotto L'Inyventum No-
yum ex percussione thoracis humani, ut signo
abstrusos interni pectoris morbos detegendi
del medico austriaco Leopold Auerbrug-
gen, un piccolo trattato sulla diagnosi me-
diante percussione del torace, accolto nel
1761 con scarso interesse nell’ambiente
medico di Vienna. La sua € una medicina
di rinnovamento: ricerca dei segni clinici
patognomonici sul paziente in vita e ri-
scontro anatomopatologico sul cadavere;
inserisce la percussione toracica e 1’au-
scultazione diretta nell'esame fisico del
paziente, aprendo con l'utilizzo di queste
due tecniche la strada all'opera dei suoi al-
lievi Gaspard-Laurent Bayle e, soprattutto,
di Laennec.

Dal cylindre al primo stetoscopio
Gli allievi di Corvisart, tra i quali si di-
stingue il giovane Laennec, compilano i
resoconti delle visite e delle autopsie, rac-
colti e poi pubblicati come Aphorismes de
Corvisart. Aleggere quelliraccolti da Laen-
nec si ricava che l'auscultazione diretta
(orecchio appoggiato al torace del pazien-
te) in realtd non & affatto utilizzata con
continuita nella pratica delle visite in cor-
sia dal Maestro: ¢ difficile da praticare e
insoddisfacente nei risultati per motiva-
zioni sia di pudore personale che di tecni-
ca. Non si puo certo appoggiare l'orecchio
sul torace di una signora o su quello diun
paziente non propre. I motivi strutturali
sono il rumore d’ambiente sempre pre-
sente e il rumore respiratorio del paziente
che si confonde con quello del medico, la
difficolta di eseguire su gabbie toraciche
anatomicamente non ben conformate: do-
ve € pilt opportuno appoggiare l'orecchio?
E soprattutto Laennec stesso definira “di-
sgustoso” “il dover appoggiare l'orecchio
sul torace dei malatiin corsia”.

il punto | 1] 2024

Nel 1816 il médecin en chef dell’'ospedale
Necker, con la responsabilita di un service
di cento letti, continua a lavorare con le
procedure messe a punto e praticate insie-
me a Bayle, collega e Maestro, definite da
questultimo come un “procedimento di
mutua rettificazione”, che per arrivare a
una diagnosi precisa doveva fare affida-
mento sull’esame fisico del paziente in
vita e sull’autopsia del cadavere senza mai
trascurare nessuna delle due procedure.
Laennec esegue quotidianamente visita
ed esame fisico dei pazienti con ispezione,
palpazione, percussione e auscultazione
diretta del torace, e con questultima in-
contra le stesse difficolta e gli stessi scarsi
risultati gia incontrati da Corvisart e da
Bayle. In uno dei suoi scrupolosi resocon-
ti di visita, del 1816, Laennec racconta di
come arrivo a “inventare” il cylindre: prese
un semplice quaderno, lo arrotolo a for-
mare un tubo con un piccolo lume centra-
le di pochi millimetri e lo appoggio sul
torace diuna paziente, molto grassa e cor-
pulenta, nella quale 'auscultazione diret-
tarisultava assai difficoltosa e poco soddi-
sfacente, “scoprii che si sentiva molto me-
glio e in quel momento intuii che il cylindre
poteva diventare uno strumento molto
importante per 'esame fisico del pazien-
te”.* Poi lo disegno e lo progetto; speri-
mento vari materiali e, infine, opto peril
legno come miglior conduttore del suono.
Costrui un cylindre tornendolo in legno di
cedro: lo stetoscopio era pronto.

Ascoltare e decifrare i suoni

del corpo

Nel 18191a casa editrice parginina Brosson
& Chaudé stampa 3500 copie del Traité de
Vauscultation médiate, ou Traité du diagno-
stic des maladies des poumons et du coeur,
fondé principalement sur ce nouveau moyen
d’exploration di René-Théophile-Marie-
Hyacinthe Laennec. Per due franchi e mez-
zo in piu rispetto al prezzo di copertina di
13 franchi, viene fornito un cylindre, il pro-
totipo dello stetoscopio che il medico fran-
cese autore del trattato, abile bricoleur, ha
personalmente tornito in 3000 esemplari



inlegno di cedro: lunghezza 30 centimetri,
diametro esterno 4 centimetri, diametro
condotto interno 4 millimetri. Il cylindre
appartiene alla stessa categoria di ap-
parecchi acusticiil cui capostipite e il “cor-
netto acustico”, un semplice corno usato
ormai da due secoli dai deboli di udito per
non essere isolati dal mondo esterno. Ma
quello di Laennec viene puntato sul torace
per ascoltare i suoni provenienti dal mon-
do interno del malato che I'orecchio non
poteva ascoltare in modo agevole.

Loperain due tomi di 928 pagine era divi-
sain 49 capitoli, di cui 22 sul cuore e 27 sul
polmone, 58 referti di autopsie. Le prime
tre parti trattano dell’esplorazione della
voce, della respirazione e dei suoni pato-
logici del polmone e l'ultima tratta del-
I'esplorazione cardiaca. Il Traité ebbe un
grande successo di diffusione; dopo solo
due anni comparve la traduzione in ingle-
se. Delle 160 tesi discusse alla Facolta di
medicina di Parigi, trail 1818 e il 1824, 110
riguardavano l'utilizzo dello stetoscopio.®

Qual é il progetto medico-scientifico
esposto da Laennec nel Traité? “Tre sono
gli scopi dei miei studi: 1. identificare sul
cadavere un caso patologico in cui i carat-
teri fisici presentino l'alterazione dell’or-
gano; 2. riconoscerlo sul vivente da segni
clinici certi e il pit possibile fisici e indi-
pendenti dai sintomi; 3. combattere la
malattia”.

Che cosa sente Laennec con lo stetosco-
pio? “Il corpo produce solo rumore, non
manda messaggivisto che per un messag-
gio & necessario un codice di significazio-
ne e di espressione che il corpo non pos-
siede. La malattia si accontenta di fare
rumore ed & gia abbastanza”’ Tutto il re-
sto lo fa la medicina. Il punto di partenza
dell’auscultazione ¢ l'ascolto del rumore
del corpo, lavoce degli organi: chiudere le
orecchie agli altri rumori disturbanti;
sentire gli elementi e definire i caratteri
che permettono il riconoscimento del
messaggio e laloro individuazione; deter-
minare le regole di sostituzione per poter

Il cylindre appartiene alla stessa categoria
di apparecchi acustici. Ma quello
di Laennec viene puntato sul torace

per ascoltare i suoni provenienti
dal mondo interno del malato /

decodificare se sono segni di salute o di
malattia e cioe distinguere quegli elemen-
tidel messaggio che gli consentono dimet-
terli in correlazione con quelli elementi di
una malattia o una lesione gia definita.

Come Laennec “descrive i messaggi” so-
nori? “E come il ronfare del gatto quando
lo accarezzate; un‘ape che ronza dentro un
vaso di porcellana; un cane che lappa; una
campana che finisce di suonare, il rumore
fatto dal cuoio nuovo, il suono del sale che
scoppietta in una padella, il tubare di un
piccione, un piagnucolio”.? Elo sviluppo di
una nuova semeiotica uditiva nella quale
'uso della metafora’—e non conunlessico
scientifico — gli permette di far compren-
dere senza ambiguita il suo “sentito”, di
trasmetterlo agli altri medici “auscultato-
ri” e di passare dal suo sensorio alla tra-
smissione codificata diun giudizio suuna
malattia.'’

La tecnologia che allontana,

la metafora che avvicina

Laennec conferma il valore diagnostico
dei suoni sentiti attraverso lo stetoscopio
dimostrando che le lesioni anatomiche
ipotizzate con il suono apparivano signifi-
cativamente nel cadavere. L'innalzamento
dei suoni al livello di solida realta reggeva
solo perlo stretto legame tra suono e lesio-
ne visibile all’autopsia. Poi sta al medico
trasformare il messaggio in una immagi-
ne da poter “vedere”. Dunque, l'orecchio
diventa occhio attraversol’auscultazione.!!
Alla comparsa del nuovo strumento tra i
medici cifurono gli entusiasti e i contrari,
anche tra i pazienti. Non era facile impa-
rare la nuova tecnica che richiedeva un
lungo allenamento e che era piu agevole
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per medici in ospedale che per i colleghi
con attivita privata: sostenevano questi
ultimi che non c’era alcun miglioramento
portato per una diagnosi conlo stetoscopio
rispetto “a prima”. Ma nel giro di pochi
anni lo stetoscopio diventa lo strumento
principale del medico, il suo status sym-
bol, e chi non ne fa uso non viene giudica-
to un buon medico."

I pazienti, in particolare i borghesi e i no-
bili, non vedono di buon occhio le novita e
sono scontenti di quella intimita forzata
con il medico. Tutti perd dovevano sco-
prirsiperl’auscultazione, uominie donne,
ricchi e poveri. E tutti dovevano imparare
a seguire le istruzioni del medico: come
respirare, trattenere il fiato, tossire a co-
mando. I pazienti accettano tutto cio “per-
ché era giusto” (lo dice il medico e lo fa per
illoro bene). Ma si chiedono perché il me-
dico non ascolta pitt come prima il raccon-
to delleloro sofferenze. Forse non ci crede?
In Storia della medicina e della Sanita in Ita-
lia, Giorgio CGosmacini scrive che “da un
lato sirinnova ex novo il rapporto medico/
paziente: mentre il medico si avvicina
sempre pil alla realta fisiopatologica del
malato per mezzo dell’apparato tecnologi-
co di cui dispone, questo stesso apparato
tecnologico allontana sempre piu la realta
antropologica del malato dalla considera-
zione del medico. Realta o apparenza? Le-
poca del contatto fisico traidue, del dialo-
go, del rapporto interumano, trapassa
nell’epocain cuil’antropologia medica del
malato cede gradatamente il passo alla
tecnologia medica della sua malattia™"?

I1 passaggio “vincente” attraverso lo ste-
toscopio dall’ascolto dellavoce narrante del
paziente all’ascolto deirumori del suo corpo
ha contribuito a confinare la soggettivita
del paziente in un uno spazio “non scien-
tifico” — soggettivita che da quel momen-
to in poi sara sempre pitt “ingombrante”
nella relazione medico-paziente. Nello
stesso tempo peridentificare, decodifica-
re etrasmettere irisultati della sua perce-
zione uditiva, senza equivoci di compren-
sione e per farli diventare “scientifici”, il
medico ha solo un linguaggio a disposi-
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Il passaggio “vincente” dall'ascolto

della voce narrante del paziente all’ascolto
dei rumori del suo corpo ha contribuito

a confinare la soggettivita del paziente

in un uno spazio “non scientifico” /

zione: quello delle similitudini e delle
espressionifigurate che attinge alle espe-
rienze quotidiane e comuni a tutti i pa-
zienti rivalutandole. Con I'uso del “come”
—come il ronzio di unape in un barattolo,
il belare di una capra, come un gatto che
fa le fusa quando lo accarezzate, il cin-
guettare degli uccelli — in un certo qual
modo si ricompone una nuova vicinanza
trail medico e il paziente. Ed € questa che
Laennec utilizzo. 4
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ostringere il nemico alla fame ha

sempre fatto parte delle strategie

di guerra e, fino a tempi relativa-
mente recenti, affamare i civili e i com-
battenti era considerato da alcuniun mez-
zo lecito per raggiungere la vittoria. Nel-
I'ambito del diritto internazionale e ai fini
del presente contributo, &€ opportuno pre-
cisare che il termine anglosassone “star-
vation” & traducibile come fame o inedia.
La starvation, quindi, identifica la priva-
zione dei beni di prima necessita (viveri,
medicinali, carburante e altre fonti di sus-
sistenza) perpetrataa danno della popola-
zione civile. Alla fine dell’Ottocento tale

L'attuazione di campagne di distruzione

dei beni agri-colturali o il bombardamento

delle riserve di cibo e acqua, sebbene
siano tutte situazioni che teoricamente
potrebbero non causare morti fra i civili
e potenzialmente perseguibile

J

pratica era legittimata dall’art. 17 del Co-
dice Lieber del 1863, formulato durante la
guerra di secessione americana, destinato
alle truppe degli Stati del Nord surichiesta
del presidente Abramo Lincoln e primo
tentativo di codificare leggi e costumi in
tempo di guerra. Nonostante voci contra-
rie a questa barbarie si fossero levate in
ambienti internazionali gia al termine
della Prima guerra mondiale, solo dopo la
quarta Convenzione di Ginevra, con la
stesura e 'adozione dei protocolli aggiun-
tivi del 1977 per i conflitti internazionali
e non internazionali, furono approvate le
prime norme convenzionali specifiche
volte a stabilire un chiaro divieto di affa-
mare intenzionalmente i civili in guerra.
Nello specifico lart. 54, del Protocollo ag-
giuntivo per i conflitti internazionali, dal
titolo emblematico “Protezione dei beni
indispensabili alla sopravvivenza della
popolazione civile”, recita: “E vietato, co-
me metodo di guerra, far soffrire la fame
alle persone civili”; “E vietato attaccare,
distruggere, asportare o mettere fuoriuso
beni indispensabili alla sopravvivenza
della popolazione civile, quali le derrate
alimentari e le zone agricole che le produ-
cono, iraccolti, il bestiame, le installazio-
ni e riserve di acqua potabile e le opere di
irrigazione, conladeliberataintenzione di
privarne, in ragione del loro valore di sus-
sistenza, la popolazione civile o la parte
avversaria, quale che sia lo scopo perse-
guito, si tratti di far soffrire la fame alle
persone civili, di provocare il loro sposta-
mento o di qualsiasialtro scopo”, per quan-
to siano discusse alcune deroghe.

Di conseguenza, 'attuazione di campagne
di distruzione dei beni agri-colturali o il
bombardamento delle riserve dicibo e ac-
qua, sebbene siano tutte situazioni che te-
oricamente potrebbero non causare morti
frai civili, & potenzialmente perseguibile
in quanto, essendo la parte lesa molto
spesso gia defedata da situazioni preesi-
stenti, la difficolta nel garantire alla popo-
lazione beni di prima necessita comporta
inevitabilmente una situazione di care-
stia, malnutrizione e morte di stenti.
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Oltre al divieto diretto di affamare scien-
temente i non combattenti, il diritto in-
ternazionale umanitario contemporaneo
prevede 'obbligo di consentire il passag-
gio tempestivo e senza ostacoli di aiuti

La starvation & da considerarsi
una pratica inaccettabile, vietata
e punita dal diritto internazionale

/

umanitari che soddisfino le condizioni di
imparzialita, indipendentemente dalle
ostilita, per quanto € previsto che la parte
belligerante in controllo mantenga tutta-
vialafacolta disupervisionarela distribu-
zione dei beni. La tutela della popolazione
civile e il diritto alla sopravvivenza e alla
vitasono anche garantiti dall’art. 70 “Azio-
ni di soccorso” del Protocollo aggiuntivo.
Nel 1998 fu approvato dalla Conferenza
diplomatica delle Nazioni Unite lo Statuto
di Roma, entrato in vigore il 1° luglio 2002
dopo tutte le ratifiche necessarie dei 168
Statifirmatari. Nel preambolo, nel chiari-
re lo spirito fondante del documento, a
imperitura memoria, ¢ chiaramente ri-
portato: “memori che nel corso di questo
secolo, milionidibambini, donne e uomi-
nisono stativittime diatrocita inimmagi-
nabili che turbano profondamente la co-
scienza dell'umanita™
Bisognaaltresisottolineare come la ripro-
vazione e l'antigiuridicita di comporta-
menti e/o atti postiin essere per affamare
una popolazione facciano parte anche di
quei giudizi moralmente obbligatori e do-
verosi che trovano la propria fonte di di-
ritto nelle consuetudini previste dal dirit-
to internazionale, cosi come aveva gia sta-
bilito lo Statuto della Corte internazionale
di giustizia del 26 giugno 1945 all’art. 38,
comma 1, b e c: “La Corte, cui ¢ affidatala
missione di regolare conformemente al
diritto internazionale le divergenze che le
sono sottoposte, applica: (...) b. 1a consue-
tudine internazionale che attestauna pra-
tica generale accettata come diritto; c. i
principi generali di diritto riconosciuti
dalle nazioni civili”.

La starvation & quindi da considerarsi una
pratica inaccettabile, vietata e punita dal
diritto internazionale. Lo Statuto di Roma
¢ la base giuridica piti completa che defi-
nisce i crimini di genocidio (art. 6), i cri-
mini control'umanita (art. 7),icriminidi
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guerra (art. 8). Questi articoli hanno poi
armonizzato le previsioni dei codici pena-
li nazionali in merito alla starvation, rico-
noscendola come atto criminale sia come
metodologia di guerra sia come impedi-
mento volontario degli aiuti umanitari,
indipendentemente dal tipo di conflitto.
Risulta interessante approfondire come,
in base all’estensione dei danni e alle ide-
ologie di fondo, la starvation possa confi-
gurarsiall’interno ditre tipologie di reato:
tortura, omicidio, sterminio e genocidio.

TORTURA. In quanto causa di grave dolo-
re e sofferenza, la starvation &€ una forma di
tortura; essendo problematico stimare
I'entita del dolore necessario affinché la
condotta criminale possa qualificarsi co-
me tortura, secondo il diritto internazio-
nale consuetudinario & sufficiente che
latto illecito provochi sofferenze estreme
e gravilesioni corporali (cioe insufficienza
d’organo, severa compromissione sistemi-
che, ecc. exitus). La Convenzione contro la
tortura e altre pene o trattamenti crudeli,
inumani o degradanti, adottata dall’As-
semblea generale dell’Onu il 10 dicembre
1984 al fine di obbligare gli Stati ad impe-
dire e punire la tortura, non richiede che
I'inflizione di dolore o sofferenza debba
essere visibile, né che duri per un periodo
di tempo predefinito. Per caratterizzare
invece l'elemento soggettivo, 'art. 1 della
Convenzione fornisce un elenco difinalita
connesse alla perpetrazione della tortura,
quali: intimidazione, confessione, otteni-
mento di informazioni o punizione. Inol-
tre, in conformita conl’art. 7 dell'Interna-
tional criminal court (Icc, un tribunale
per i crimini internazionali con sede nei
Paesi Bassi istituito durante il Patto di Ro-
ma nel 1948), 1a tortura richiede che la vit-
tima sia sotto la “custodia o il controllo
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dell’accusato” (come i prigionieri di guer-
ra). Piu recentemente, il Protocollo di
Istanbul (9 agosto 1999), richiamando la
Convenzione contro latortura delle Nazio-
ni Unite del 1984, definisce la tortura
“qualunque atto che per mezzo digravi do-
lori o sofferenze, o fisiche o mentali, sia
intenzionalmente inflitto ad una persona
per scopi quali ottenere da questa o da ter-
ziinformazioni o una confessione, punirla
perun atto che essa o una terza persona ha
commesso o si sospetta che abbia com-
messo, o intimidire o costringere essa o
unaterza persona, per una ragione qualsi-
asi basata suuna discriminazione di qua-
lunque tipo, quando tale dolore o sofferen-
za ¢ inflitta da o su istigazione di o con il
consenso o il tacito consenso diun pubbli-
co ufficiale o di altra persona che agisce
nell’ambito delle sue funzioni ufficiali.
Non indica il dolore o la sofferenza deri-
vante solo da sanzioni legittime, insito in
esse o ad esse conseguente”. Intalitermini
siesprime anche lo Statuto di Roma all’art.
7 “Crimini contro 'umanita” e all’art. 8

“Crimini di guerra”. In considerazione di

questi elementi, la starvation, causando
gravidolori e sofferenze, mentali e fisiche,
deve ritenersi una forma di tortura, sotte-
sa dall’‘animus ledendi e non gia da mera
negligenza.

OMICIDIO. Sebbene la qualifica distarva-
tion non preveda necessariamente la mor-
te, le conseguenze estreme potrebbero far
configurare la ipotesi di omicidio, fatta
salva la dimostrazione del nesso di causa-
litatrala condotta criminale e l'evento esi-
ziale. Lelemento soggettivo dell’'omicidio
richiede I'intenzione di uccidere o, in al-
ternativa, la consapevolezza dell'imputato
che le sue azioni porterebbero ragionevol-
mente alla morte, come affermato l'art. 30
dello Statuto di Roma: “1. Salvo diversa
disposizione, una persona non ¢ penal-
mente responsabile e puo essere punita per
un crimine di competenza della Corte solo
se l'elemento materiale &€ accompagnato da
intenzione e consapevolezza; (...) 3. Vi &
consapevolezza ai sensi del presente arti-
colo quandouna persona ¢ cosciente dell’e-
sistenza di una determinata circostanza o
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che una conseguenza avverra nel corso
normale degli eventi. ‘Intenzionalmente’ e
‘con cognizione di causa’ vanno interpreta-
ti di conseguenza’.

STERMINIO. Qualora la starvation coin-
volga una vasta gamma di vittime, potreb-
be ascriversi alla ipotesi dello sterminio,
previsto dall’art. 7 dell'Icc traireati quali-
ficati come crimine control'umanita, qua-
le reato di omicidio applicato su “grande
scala™ “in modo particolare, il sottoporre
intenzionalmente le persone a condizioni
divita dirette a cagionare la distruzione di
parte della popolazione, quali impedire
'accesso al vitto e alle medicine”.

GENOCIDIO. Considerando la natura
della fame di massa e il contesto in cui ge-
neralmente siverifica, in determinate cir-
costanze, puo qualificarsi come genocidio
in quanto, in conformita con l'art. 2 della
Convenzione sulla prevenzione e la re-
pressione del crimine di genocidio (1948),
insieme di “atti commessi con I'intenzio-
ne di distruggere, in tutto o in parte, un
gruppo nazionale, etnico, razziale o reli-
gioso, in quanto tale...” a ricomprendere
ogni atto che determini “lesioni gravi
all’integrita fisica o mentale di membri
del gruppo” e non solo l'uccisione degli
stessi. In tal senso si esprime anche l'art.
6 dello Statuto di Roma.

Per quanto su premesso, affinché si confi-
guri il reato, & necessario che gli atti siano
stati compiuticon intenzionalita, pertanto,
all’interno del procedimento giudiziario
per starvation diventa fondamentale dimo-
strare l'effettiva intenzione dell’autore.
Quest’ultima & piti evidente per talune cau-
se, quali ad esempio la mancanza di cibo e
acqua nelle strutture di detenzione milita-
re: in tale contesto, l'accusa deve concen-
trarsi sulla relazione tra le azioni dell’im-
putato e gli effetti che queste hanno sulla
popolazione ristretta, e in particolare, sul-
la prevedibilita di questultimi. Utile a tal
fine € la cosiddetta analisi della catena di
causalita, vale a dire un’analisi accurata
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che si concentra sul contesto, sulla causa
direttamente responsabile della carenza
deibeni di prima necessita, sull’effetto di
questultima e sulla consapevolezza circa
le conseguenze dell’accusato. A differenza
della prova diretta, la “prova circostanzia-
le” richiede che gli altri elementi di provaa
supporto in proprio possesso conducano
insieme a dedurre che un determinato ri-
sultato fosse previsto o che si sarebbe ve-
rificato nel corso naturale degli eventi.
Per quanto riguardalaccertamento dell’e-
lemento mentale, l'approccio della Icc dif-
ferisce da quello seguito dal Tribunale
penale internazionale perl'ex Jugoslavia e
dal Tribunale penale internazionale per il
Ruanda. Secondo la Corte penale interna-
zionale la mens rea del reato, come sancito
dall’art. 30 dello Statuto (elementi psico-
logici), comprende i casi di dolus directus di
primo e secondo grado. Nei confronti dei
tribunali ad hoc, invece, & sufficiente che
l'autore del reato sia consapevole chelasua
condotta “poteva causare” lesioni o soffe-
renze rilevanti.

Nei casiin cui la starvation si sia verificata
inrelazione alla conduzione diuna pratica
o di un atto lecito, sotto forma di “danno
eccessivo” indiretto, saranecessariaun’a-
nalisi pitt approfondita. In questi casi, e
ragionevole ritenere che non verrebbe ri-
conosciuta alcuna responsabilita qualora
l'autore, intraprendendo le sue attivita le-
cite che hanno determinato starvation, ab-
bia: rispettato i principi e i divieti perti-
nenti del diritto internazionale umanita-
rio, come ad esempio, il divieto di puni-
zione collettiva; e mitigato e alleviato la
sofferenza dei civili, non ostacolando l’ac-
cesso alle organizzazioni umanitarie. .4

Questo articolo ¢ la prima parte di una ricerca
sulla starvation quale crimine di guerra se-
condo i diritti internazionali, pubblicato su
simlaweb.it —il sito della Societa italiana del-
la medicina legale e assicurazione —ed é qui
riprodotto per gentile concessione degli autori.
Lapprofondimento continua nel secondo arti-
colo sugli aspetti patologico-forensi dell entita
clinica della starvation.



https://www.simlaweb.it/
https://www.simlaweb.it/starvation-aspetti-di-patologia-forense/
https://www.simlaweb.it/starvation-aspetti-di-patologia-forense/
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