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PALLIATIVE

La via che resta
da percorrere
per garantire
assistenza e cure

LORENZO D'AVACK A PAGINA 1(

Cure palliative: la via ancora da percorrere
per garantire assistenza e terapie tempestive

LORENZO D'AVACK che di efficacia e tollerabilita.

ard di questi giorni la presentazione allaCa- ~ Nelcontestointernazionale ¢ considerataladi-

mera del volume curato da Paola Binetti e chiarazione di Helsinki che all’articolo 37 con-
SMaria Grazia de Marinis, dal titolo “Lap- ~Sente un intervento non provato, sotto la re-
proccio della medicina palliativa: Oltrei confini ~ Sponsabilita del medico e con il consenso in-
della guarigione”. formato dell paziente, quando_ non esistono al-
Su dianalogotemaaBolognasitieneunconve- e cure o interventi conosciuti che si siano
gno sulla relazione di cura e famiglia e sulla d!mostrgn efﬁC‘?C} e dopo aver ricercato l'opi-
personalizzazione della cura. La Libreria edi- 1101€ di .espertl In materia. In ltaha_la_legge
trice vaticana periniziativa dellaPontificia Ac- 38/ 2010 e stata ]?‘ prima ad occuparsi .d‘ cure
cademia per la Vita e della Conferenza episco- pal_hatwe‘ eterapia d_ei dolore in tutti gliambiti
palelombarda presentail 29aprileallaCamera ~ assistenziali, in ogni fase della vita e per qua-
il “Libro Bianco per la promozione delle cure l““Q‘}U patologia ad_ andam‘ento Cronico ed e-
palliative in Italia”. volutivo per le quali non esistono terapie o, se
Cid di cui si discute & il problema delle cure Vi sono, risultano inadeguate ai fini della stabi-
compassionevoli o palliative che sorge quando llzzaonne: . ,
il paziente ha una diagnosi di grave patologia ~Questi (:\am'drammatl{:l pong_onol accento su‘l-
per la quale non esistono terapie validate o la liberta di cura e sulla ovvia domanda se sia
quando quelle disponibili non sono efficaci. legittimo accantonare il lnormalc dL:corso. QL
Pertanto, il paziente sullabase diun’indicazio- ~unacorretta verifica sperimentale dei medici-
ne medica chiede di ricorrere ametodi di cura  naliafrontediun“dirittoallasperanza” del pa-
non ancora approvati dall’autorita regolatoria. ~ Z1ente che, consapevolmente, chiede un'incer-

Euna strada che puo precedere 'aiutoal suici-  ta terapia per tentare di salvare o prolungare o
diomedicalizzatoolarichiestadellasedazione —migliorare la propria vita. All'interno di questo
profondaai sensi della legge 219/2017. Inque-  dibattito va sottolineata la frequente sfasatura
sti casi ci si muove entro la zona grigia di un  trailnormale prolungato decorsodi una corret-
percorsoscientificodivalidazioneiniziato,ma  taverifica sperimentale e le urgenti attese indi-
non ancora concluso e verificato. D’altra parte  viduali. Vi & una carenza di strutture speciali-

lamaggior parte dei paesi ha avvertitonegliul- ~ stiche e diunlavoro di squadra che possa por-
timi anni I'esigenza di prevedere la sommini- tareavantiinvicende comequestaun’assisten-
strazione di farmaci o di altri trattamenti tera-
peutici anche in assenza di approvazione del-
l'autoritaregolatoria: attraverso un trattamento
compassionevole, cosiddetto off-label, cheim-
plica modalita o dosaggi diversi da quelli auto-
rizzati, ma percuiesistono solide basi scientifi-
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za globale integrata. La scuola di
specializzazione non ha ancora ricevuto unri-
conoscimentoalivelloeuropeoe le cure pallia-
tive non sono un settore disciplinare dell'uni-
versita, ma un settore concorsuale del Servizio
Sanitario Nazionale. Peraltro, la rigidita del
percorso protocollare potrebbe essere attenua-
tain considerazione della cosiddetta “medici-
na personalizzata” che tenga conto delle con-
dizioni e delle circostanze, con particolare rife-
rimentoalla differenza tralavalutazione scien-
tifica regolarmente accertata e i benefici
rivendicati in concretodal paziente. A cid siag-
giunga la scarsita di esperti in grado di seguire
questi malati e la diffusione delle tecnologie
dell’informazione della comunicazione (ICT)
che rendono pit facilmente consultabile da
parte di pazienti “non addetti ai lavori” dati di
ricerche scientifiche in corso.

Inoltre, i costi che i percorsi di sperimentazio-
ne richiedono per la commercializzazione di
un nuovo farmaco fanno si che alcune patolo-

gie,in particolare quelle rare, non siano oggetto
di ricerca da parte delle case farmaceutiche.
Per gran parte di queste patologie, quindi, i si-
stemi sanitari non sono in grado di offrire cure
oanchesolotrattamenti che consentanoun mi-
glioramento della qualita della vita. Peraltro,
questi tentativi non vanno pensati “al di fuori”
delle sperimentazioni scientifiche, ma “accan-

to” ad esse, come casi che comunquenon inter-
feriscono con i trials, ma si accompagnano ad
essi non usualmente, ma solo in casi eccezio-
nali e con modalita accuratamente definite. E
in queste specifiche situazioni per poter ravvi-
sare un diritto alla cura, si dovrebbero indicare
evidenze scientifiche plurime circa laragione-
vole probabilita che il prodotto possa dare un
beneficio e che il rischio sia proporzionale e
contenuto.

La Cassazione in una circostanza analoga ebbe
aconfermare che, perquanto il dirittoallasalu-
te non sia suscettibile di affievolimento e quin-
di il paziente abbia un diritto ad ottenere cure
tempestive e gratuite, queste prestazioni deb-
bono rispettare i principi di “appropriatezza”
del farmaco o delle terapie, entro i parametri
fissati dalle norme di legge e di efficacia che ri-
chiedono “necessariamente un confronto tra i
risultati positivi delle cure sanitarie e gli even-
tuali riflessi negativi della terapia stessa sulle
condizioni di vita del paziente” (18676/2014).
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