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Introduzione

La pianificazione condivisa delle cure (PCC) € un processo relazionale e comunicativo
previsto dalla Legge 219/2017 [1] [vedi Box.1] che coinvolge il paziente, maggiorenne e
con capacita decisionale, affetto da “ patologia cronica e invalidante o caratterizzata da
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta” per definire insieme al medico obiettivi e

preferenze di cura in previsione di una futura incapacita di fornire un valido consenso.

Nell’'ambito delle malattie neurologiche, la PCC assume un ruolo particolarmente rilevante

ma ancora poco integrato nella pratica clinica.

L'obiettivo di questo contributo € riassumere le basi etiche e cliniche, all'interno del quadro
piu ampio della shared-decision making (SDM) e del Advance Care Planning (ACP),

evidenziando le opportunita e le sfide per i neurologi.

Box 1. Art. 5 della Legge 219/2017 “Norme in materia di consenso informato e di

disposizioni anticipate di trattamento”.

Art. 5.

Pianificazione condivisa delle cure

|. Nella relazione tra paziente e medico di cui all’arti-
colo 1, comma 2, rispetto all ‘evolversi delle conseguenze
d1 una patologia cronica e invalidante o caratterizzata da
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, puo essere
realizzata una pianificazione delle cure condivisa tra 1l
paziente e 1l medico, alla quale i1l medico e I"équipe sani-
taria sono tenuti ad attenersi qualora 1l paziente venga a
trovarsi nella condizione di non poter esprimere 1l proprio
consenso o in una condizione di iIncapacita.

2. 11 paziente e, con 1l suo consenso, 1 suoi familiari o la
parte dell”unione civile o 1l convivente ovvero una perso-
na di sua fiducia sono adeguatamente informati, ai sensi
dell’articolo 1, comma 3, in particolare sul possibile evol-
versi della patologia in atto, su quanto 1l paziente puo rea-
listicamente attendersi in termini di qualita della vita, sulle
possibilita cliniche di intervenire e sulle cure palliative.

3. Il paziente esprime 1l proprio consenso rispetto a
quanto proposto dal medico ai sensi del comma 2 e 1 pro-
pri intendimenti per 1l futuro, compresa ["eventuale indi-
cazione di un fiduciario.

4. Il consenso del paziente e I’eventuale indicazione di
un fiduciario, di cui al comma 3, sono espressi in forma
scritta ovvero, nel caso in cul le condizioni fisiche del pa-
ziente non lo consentano, attraverso video-registrazione
o dispositivi che consentano alla persona con disabilita
di comunicare, e sono nseriti nella cartella clinica e nel
fascicolo sanitario elettronico. La pianificazione delle
cure puo essere agglornata al progressivo evolversi della
malattia, su richiesta del paziente o su suggerimento del
medico.

5. Per quanto riguarda gl aspetti non espressamente di-
sciplinati dal presente articolo st applicano le disposizion
dell’articolo 4.




La PCC nel concetto internazionale di ACP e SDM. Definizioni e basi etiche.

La PCC & prevista dalla Legge 219/2017 [1;2] in sintonia con gli articoli 2, 13 e 32 della

Costituzione Italiana [3] e 1, 2 e 3 della Carta dei diritti fondamentali dell'Unione Europea

[4].

Nella letteratura internazionale la PCC rientra nel piu ampio termine ACP. La definizione di
ACP che ¢ stata preferita dalla Societa Italiana di Neurologia [5] € quella ripresa da Sudore
et al. [6]: 'ACP e "un processo che supporta gli adulti di qualsiasi eta o stato di salute
nella comprensione e condivisione dei propri valori personali, obiettivi di vita e preferenze
riguardo all assistenza medica futura. L 'obiettivo dell ACP e garantire che i pazienti con
malattie croniche e gravi ricevano cure mediche coerenti con i loro valori, obiettivi e
preferenze. Per molti pazient], questo processo puo includere lindividuazione e la
preparazione di una o piu persone di fiducia a prendere decisioni mediche nell'eventualita
che lo stesso paziente si trovasse nella condizione di non essere in grado di decidere

autonomamente'.

La European Association for Palliative Care definisce che “la ACP affronta le preoccupazioni
degli individui nei domini fisico, psicologico, sociale e spirituale" [7]. Questa visione olistica
riconosce la complessita delle decisioni relative a forme di vita inedite con disabilita grave

e di fine vita, nonché la necessita di tenere conto delle diversita culturali.

L’ACP comprende le Disposizioni Anticipate di Trattamento (DAT). PCC e DAT sono
strumenti distinti per il consenso a trattamenti futuri in caso di incapacita: le DAT sono
volonta espresse in anticipo da persona “maggiorenne e capace di intendere e di volere”,
a prescindere dalla presenza di malattia e rappresentano un'espressione dell'iniziativa
unilaterale della persona interessata, indipendente da una relazione di cura con il medico;
mentre la PCC rappresenta un processo che inizia e si sviluppa all'interno della relazione
medico-paziente, in cui il paziente e affetto da patologia cronica invalidante o a prognosi

infausta.

L'allineamento delle cure ai bisogni e preferenze del paziente lungo tutto il percorso
assistenziale ¢ il fulcro del modello di relazione medico-paziente definito SDM [8], basato
su adeguata informazione e comunicazione, nel quale le decisioni vengono prese

congiuntamente tra medico e paziente (coinvolgendo, quando ritenuto appropriato dal



paziente, le persone per lui significative), sulla base delle migliori prove di efficacia
disponibili e dei valori e preferenze del paziente [5,9]. Lo SDM e descritto come “/apice

dell assistenza centrata sul paziente” [10].

La PCC, come caso particolare dell'insieme dell’ACP e della SDM, ha solide fondamenta
etiche [11]. E anzitutto fondata sul principio di autonomia [12] che & uno dei principi
cardine dell’etica clinica secondo la dottrina del principialismo (o principismo) [13]
diffusamente fatta propria dalla medicina contemporanea, pur essendo stata oggetto di
critiche che esulano dall’ambito di questa trattazione [14; 15]. Numerosi documenti
sovranazionali sanciscono la priorita del principio di autonomia, come ad esempio la
Dichiarazione di Alma-Ata [16] e la Convenzione di Oviedo [17]. Il principio di autonomia &
sancito dal World Medical Association International Code of Medical Ethics (art. 13) [18] e
dal Codice di Deontologia Medica italiano (art. 16) [19]. Nell'ambito del principialismo [13],
i principi di beneficenza e non maleficenza vengono rispettati allineando gli interventi alle
volonta del malato. Questo & riassumibile nellidea di Pellegrino e Thomasma che il “bene
biomedico” (le migliori indicazioni cliniche) deve passare attraverso la promozione
dell’autonomia decisionale del paziente [20]. L’ACP € uno strumento per promuovere
appropriatezza e qualita delle cure, specialmente a fine vita. Essa concilia cure
personalizzate e volonta del paziente con la gestione responsabile delle risorse, in

coerenza con il principio di giustizia, quarto pilastro dell’etica principialistica [13].

Come si fa una PCC?

Anzitutto la PCC si pone a valle di un impeccabile percorso di informazione/comunicazione
della diagnosi/prognosi, che & punto fondamentale della SDM. E utile richiamare che
“linformazione é finalizzata non a colmare la inevitabile differenza di conoscenze tecniche
tra medico e paziente, ma a porre un soggetto (il paziente) nella condizione di esercitare
correttamente i suoi diritti e quindi di formarsi una volonta che sia effettivamente tale; in
altri termini, porlo in condizione di scegliere” [21]. E' necessario modellare l'informazione a
Cio che la persona vuole sapere: quantita e qualita dell'informazione devono essere
continuamente riadattati, rispettando I'eventuale volonta del malato di non sapere. La PCC
puo essere proposta da qualsiasi medico coinvolto nel percorso di cura, a condizione che si

sia costituita una “relazione di cura e di fiducia tra paziente e medico” [1].



Fondamentale € una comunicazione chiara, empatica e rispettosa all'interno di un dialogo
onesto, coerente e graduale, condotto in un contesto adeguato e con il tempo necessario
(il tempo della comunicazione tra medico e paziente costituisce tempo di curd” [1]).
Nell’'ambito neurologico sono stati proposti alcuni strumenti operativi per la PCC, quali
modulistica [22] e un booklet [23,24], pensati per favorire la riflessione personale e il
confronto con il medico. Per quest’ultimo, favoriscono la navigazione delle diverse opzioni
di cura, arrivando infine all’eventuale produzione di un documento.

La PCC deve essere intesa come un processo dinamico nel percorso di cura del malato:
puo essere modificata in qualsiasi momento dal paziente e aggiornata anche su
suggerimento del medico; essa resta valida finché il dichiarante non ritenga di doverla

modificare o annullare.

Efficacia della ACP nelle malattie neurologiche nel panorama internazionale

La qualita degli studi, la loro eterogeneita, la difficolta di definire le misure di esito fanno si
che gli studi disponibili non forniscano dati chiari sull’efficacia dell’ACP nel migliorare la
qualita delle cure di fine vita né garantisca che le decisioni adottate siano in linea con i
desideri dei pazienti [25,26,27].

Cio e vero anche nell’ambito della Neurologia dove una scoping review [28] ha evidenziato
che la maggior parte delle ricerche si concentra sulle demenze, con solo 10 studi
randomizzati controllati (tutti sulle demenze). Si palesano esiti positivi in queste aree:
conoscenze del malato nelle decisioni su ventilazione meccanica, rianimazione
cardiopolmonare, nutrizione artificiale; livello di SDM durante le conversazioni di ACP,
percezione dell'importanza dell’ACP e competenza da parte degli operatori sanitari;
produzione di documentazione delle preferenze e valori del paziente; soddisfazione per le
cure e per le decisioni; coinvolgimento delle cure palliative nei piani di trattamento;
ospedalizzazione; discussioni sulle preferenze mediche e non mediche. II momento piu
appropriato per iniziare una conversazione sull’ACP puo variare in base alle diverse
condizioni neurodegenerative, e dipende dalla specifica traiettoria della malattia e dalla
prognosi. Nelle persone con morbo di Parkinson e sclerosi multipla, le conversazioni

sull’”ACP iniziano piu tardi rispetto ai tumori cerebrali e alla malattia del motoneurone.



Una mancanza di prove di efficacia dell’ACP ¢ riportata nelle European Academy of
Neurology guideline sulle cure palliative per persone con sclerosi multipla progressiva

grave [29].

Raccomandazioni a favore della PCC nella demenza sono fornite dall'Istituto Superiore di
Sanita [30].

Impatto della PCC nella realta neurologica italiana.

Una ricerca qualitativa con focus group di 24 operatori sanitari e 23 familiari di pazienti
con sclerosi laterale amiotrofica (SLA) ha evidenziato, a un anno dall’entrata in vigore della
Legge 219/2017, una scarsa conoscenza del quadro normativo. La carenza di protocolli e
strumenti operativi, informazioni e comunicazione e di una figura professionale di
riferimento ostacola la PCC, che risulta spesso lasciata all'iniziativa del singolo
professionista. Inoltre, un atteggiamento paternalistico da parte di familiari e operatori
sanitari puo portare a trascurare le volonta del paziente [31].

Una survey web-based svolta tra gennaio e maggio 2020, che ha visto la partecipazione di
34 su 40 centri italiani per la SLA, ha valutato I'impatto della Legge 219/2017 sulla
sospensione della ventilazione meccanica [32]. I risultati indicano un incremento delle
pratiche di ACP e del coinvolgimento dei neurologi nel processo decisionale. Prima della
Legge 219/2017, la sospensione ¢ stata effettuata in 7 casi su 12 (58,3%); i motivi per cui
non e stata effettuata sono stati: la “mancanza di collaborazione da parte dei servizi
medici locall’ e |a “ paura delle conseguenze legall’ (n= 2); il decesso del paziente durante
la valutazione della richiesta (n=1); la revoca della volonta di sospendere la ventilazione
(n=1); sconosciuto (n=1). Dopo, & stata praticata in 9 casi su 10 (90,0%), con un caso
mancante in quanto ancora in fase di valutazione, con raddoppio del coinvolgimento dei
neurologi nella procedura (dal 21,0% al 44,7%). Sebbene lo studio non specifichi le
modalita con cui il processo decisionale si & svolto, esso fornisce un’indicazione indiretta

dell'introduzione della PCC nella pratica clinica.

L'analisi di 70 casi di PCC in un ospedale terziario italiano, tra il 2018 e il 2020, ha
evidenziato come l'applicazione della PCC sia limitata nella pratica clinica, con il 97% dei

casi dovuti alla necessita di adattare le procedure operatorie all'appartenenza al


https://doi.org/10.1007/s10072-023-06905-7.%5d

movimento religioso dei Testimoni di Geova; solo 2 casi erano correlati a malattia

neurodegenerativa [33].

La conoscenza autovalutata della Legge 219/2017 da parte di 25 medici (su 60 invitati), di
quattro strutture del Nord Italia per pazienti con disturbi psichiatrici e cognitivi, € risultata
limitata: nessuno ha dichiarato una conoscenza “molto buona”, mentre solo il 40% si €

dichiarato con conoscenza “buona” [34].

Analogamente, uno studio qualitativo su 11 medici operanti nell’area della demenza ha
segnalato I'urgenza di formazione sulla PCC. Lo studio sottolinea la difficolta a

sincronizzare la PCC con la gravita e la progressione della demenza [35].

Un‘indagine condotta su 66 pazienti con disturbi cognitivi/demenza (Mini Mental State
Exam: mediana=27; range 18-30; Clinical Dementia Rating mediana 0.5, range 0.5-3), su
95 costituenti la corte originaria (21 esclusi perché ritenuti non in grado di sostenere
I'intervista), e 65 caregiver ha mostrato un forte interesse verso la PCC (85% pazienti e
95% caregiver). Solo circa il 18% dei pazienti e il 30% dei caregiver hanno pero ritenuto
quello il momento opportuno per avviare la PCC. Il 91% dei pazienti e il 95% dei caregiver
concordavano sull’utilita di indicare un fiduciario. Il dato piu preoccupante riguarda pero
I'assenza di iniziativa da parte dei medici: nessuno ha riferito di aver mai ricevuto

informazioni sulla PCC dal proprio curante [36].

Nel 2022, una web-based survey tra specializzandi in neurologia italiani (partecipazione del
22%) ha mostrato che I'82% non aveva ricevuto formazione sulla Legge 219/2017; solo il
13% aveva partecipato a una PCC e appena il 18% aveva risposto correttamente a una
domanda sulla PCC (forse confusa con le DAT) [37].

Uno studio pilota multicentrico [24, 38], condotto tra Marzo 2022 e Marzo 2023, ha
valutato la fattibilita dellimplementazione della PCC in persone con sclerosi multipla
progressiva e sufficiente capacita decisionale, che presentassero una o piu delle seguenti
caratteristiche: esplicita richiesta di PCC o domande sulle prospettive della malattia o su
morte volontaria; risposta affermativa del medico alla "domanda sorprendente” su elevato
rischio di morte o compromissione cognitiva o comunicativa entro 2 anni; significativa
sofferenza fisica e/o psicosociale/esistenziale. I risultati indicano che il programma di

formazione a SDM e PCC e |'uso di un booklet hanno aiutato i clinici a guidare le riflessioni



dei pazienti e a redigere un documento di PCC. Tuttavia, due terzi dei pazienti eleggibili
hanno rifiutato di partecipare, facendo ipotizzare la necessita di affiancare alla formazione
dell’'equipe sanitaria iniziative atte ad aumentare la preparedness all’ACP di pazienti,
familiari e cittadinanza. E stato osservato un aumento di sintomi di ansia nei pazienti,
probabilmente legato alle questioni esistenziali emerse durante la discussione della PCC;
tale reazione, pur non configurandosi come disturbo psicopatologico, va comunque
riconosciuto e gestito. Dallo studio &€ emerso come la PCC fosse una pratica nuova presso

tutti i 6 centri partecipanti.

DISCUSSIONE

Auspichiamo che la PCC diventi prassi qualificante della presa in carico delle
persone con malattie neurologiche a prognosi infausta, che comprendono anche
condizioni croniche con disabilita duratura considerate da alcuni persino peggiori
della morte; presa in carico che necessita di un approccio neuropalliativo precoce e
simultaneo [39,40,41,42]. La PCC € influenzata dalle difficolta di prevedere
I'evoluzione della malattia, motivo per cui dovrebbe essere pianificata precocemente
[42]. I disturbi cognitivi e psichiatrici possono compromettere la capacita
decisionale [43], la cui valutazione & un compito complesso di competenza neuro-
psichiatrica [44] con difficolta interpretative [34]. Considerata I'alta incidenza dei
disturbi cognitivi nelle malattie neurologiche croniche e invalidanti, la tempestivita
della PCC e fondamentale per evitare che sia “sempre troppo presto, fino a quando
é troppo tard/’ [35]. L'anticipazione della diagnosi di Alzheimer rappresenta un
esempio emblematico della sfida posta dalla PCC. Nel Mild Cognitive Impairment
con biomarcatori positivi per Alzheimer i pazienti dovrebbero discutere le
disposizioni anticipate [45].

Alle sfide emerse finora, si aggiunge la questione della possibile estensione della
PCC al desiderio di morte volontaria, tema sul quale la comunita neurologica italiana

si sta interrogando [46].

Nel Box 2 abbiamo identificato alcune barriere che, come comunita scientifica

neurologica, possiamo contribuire a rimuovere a vari livelli istituzionali.



Concludiamo sottolineando che, pur non configurandosi come un obbligo giuridico,

la PCC ¢ eticamente doverosa, a prescindere dai pur auspicabili riscontri empirici

per la sua efficace implementazione.

Box 2. Aree di interesse per le Politiche Sanitarie e per Innovazione e Ricerca

Barriere all'implementazione delle PCC

Aree di investimento (risorse umane e tecnologiche)

Carenza di formazione specifica per i professionisti
sanitari.

Formazione nei corsi di laurea delle professioni
sanitarie e nelle scuole di specializzazione
Master

Educazione Continua in Medicina

Scarsa conoscenza nell'ambito della cittadinanza

Ingresso della tematica nelle scuole durante
I'istruzione obbligatoria

Campagne di sensibilizzazione tramite mass-media
ed eventi pubblici

Mancanza di previsione di tempo dedicato nei
contesti clinici, nonostante il dettame di legge "7/
tempo della comunicazione tra medico e paziente
costituisce tempo di cura” [L 219/2017. Art.1 -
comma 8]

Incremento della “presa in carico” per malattie
neurologiche croniche

Adeguata previsione nei Percorsi Diagnostico-
Teraputici Assistenziali - PDTA (frequenza e durata
delle visite di controllo - anche mediante
I'implementazione di telemedicina)

Frammentazione della relazione di cura con atto
medico sempre pill intermediato da tecnologie e
da strutture organizzative complesse

Strutturare “presa in carico” e PDTA che prevedano
ruoli e responsabilita chiare per ciascun
professionista, promuovendo continuita e
coordinamento tra operatori sanitari, favorendo la
scelta da parte del paziente di un medico di fiducia
per la PCC.

Scarso sviluppo dell'approccio palliativo in
Neurologia e scarsa integrazione tra ospedale e
territorio

Curriculum e standard per programmi di
neuropalliazione per scuole di specializzazione in
Neurologia e in Medicina e cure palliative e per Corso
di formazione specifica in Medicina Generale
Sviluppo di reti transmurali a carattere
interdisciplinare e interprofessionale (ruolo dei PDTA
nazionali e regionali)

Supporto alla collaborazione per lo scambio di best
practice

"Cabine di regia" per I'analisi e il miglioramento
continuo dei processi assistenziali

Facilita di inserimento e fruibilita della PCC nei
sistemi informativi sanitari

Implementazione e accessibilita del Fascicolo
Sanitario Elettronico

Potenziamento ricerca (in primis metodologica)
sulla PCC e sulla sua implementazione pratica per
migliorare I'efficienza e la qualita dell’assistenza.

Posizionamento piu esplicito del tema nelle agende di
ricerca finalizzata

Tecnologie informatiche per la gestione integrata dei
dati e lo sviluppo di sistemi di monitoraggio e
valutazione dell’efficacia dei modelli di presa in
carico, utilizzando indicatori di qualita e outcome
Aggiornamento/promozione di linee guida nazionali
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