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I Tecnologia e cure palliative:

si puo dare high touch solo
con low tech?

Ospitiamo una serie di interventi che
fanno seguito allo scambio di lettere
tra Edoardo Arcuri e Carlo Peruselli
pubblicate nel numero 3/4 RiCP
2004 pagina 70.

Marco Maltoni

Due parole, una di utilizzo piu recen-

te, emersa nell’epoca del “governo cli-
nico” e dei “processi di qualita”, l'al-
tra appartenente ad una tradizione
piu antica alla quale, volente o nolen-
te, tutta I’Europa appartiene (anche
nelle sue espressioni culturali di nasci-
ta e sviluppo delle cure palliative), aiu-
tano a capire quanta e quale tecnolo-
gia & utile in cure palliative. Le due
parole sono, rispettivamente, “appro-
priatezza” e “proporzionalita”delle
cure. Vale a dire che, prima di porre in
essere qualunque atto, diagnostico e/o
terapeutico, ne va accuratamente
valutato Iindice diagnostico o tera-
peutico, cioé il rapporto rischi/benefi-
ci. Tale rapporto puo sfavorevolmen-
te aumentare sia per un incremento
del numeratore (molti rischi /o eleva-
ta probabilita di effetti collaterali atte-
si), che per una riduzione del denomi-
natore (pochi benefici attesi). Un rap-
porto totalmente spostato in senso
sfavorevole, attraversando il concetto
di “inutilita dell’atto” (medical futi-
lity) giunge addirittura a contraddire

il principio del primum non nocere.

La valutazione del rapporto rischi/
benefici puo essere applicata sia ai
contenuti dell’atto, sia alla modalita
dell’azione. Esemplificando: la che-
mioterapia, in genere somministrata
per via venosa o orale, & attuata con
una modalitd non troppo invasiva,
ma il suo intrinseco contenuto € tale
che verosimilmente in un paziente
oncologico in fase avanzatissima il
rapporto rischi/benefici vira verso una
sfavorevolezza. D’altra parte, una
terapia del dolore € intrinsecamente
vantaggiosa (tale assunto & talmente
intuitivo che non necessita di studi a
doppio cieco per essere dimostrato),
ma se per conseguire ’analgesia viene
suggerita in prima istanza Iipofisecto-
mia, evidentemente tale modalita di
erogazione di terapia antalgica puo
suscitare qualche perplessita.

La definizione dell’indice diagnosti-
co e/o terapeutico, comunque, varia
anche in base alla concezione di
cure palliative, della tipologia di
pazienti e dello stadio di malattia
per il quale le cure vengono attuate
e, conseguentemente, dell’assetto
assistenziale nel quale ci si trova.
Ovviamente, piu si concepiscono le
cure palliative come end-of-life care,
pit una modalita aggressiva di
intervento ¢ verosimilmente inap-
propriata e sproporzionata (ma

“tecnologico” non € sempre sinoni-

mo di “aggressivo” o “invasivo”:
un progetto di videomedicina che
consenta ad un paziente in hospice
di vedere e farsi vedere dai propri
familiari a casa & tecnologico, non
necessariamente invasivo).

Una riflessione che pud meritare
attenzione € che la sottolineatura del-
I’end-of-life care all’interno delle cure
palliative € spesso, giustamente,
espressa insieme alla necessita di
allargare le cure palliative stesse ai
pazienti non oncologici nei quali
pero, paradossalmente, ¢ molto piu
difficile identificare una traiettoria
prognostica di malattia che identifi-
chi una “fase terminale”, e/o nei
quali le stesse terapie utilizzate a
scopo antimalattia vengono spesso
utilizzate anche a scopo palliativo®.
Come esempio della prima difficolta,
le Highly
Active Anti Retroviral Therapies
(HAART) hanno avuto sulla storia
naturale del’AIDS? o alla difficolta
di identificare una fase terminale ad

si pensi all'impatto che

andamento regolarmente progressi-
vo in un lasso di tempo grossolana-
mente identificabile, nelle patologie
neurologiche”; come esempio della
seconda, puo essere citato [utilizzo
di diuretici e vasodilatatori nell’in-
sufficienza cardiaca, sia a scopo
“curativo”, che “palliativo™*.

Se invece si intendono le cure pallia-
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tive come un approccio culturale e
clinico che puo essere attivato anche
in fasi non necessariamente termi-
nali della malattia, & probabile che
qualche atto piu invasivo possa tro-
vare uno spazio maggiore.

Resta il problema della valutazione
dell’appropriatezza. In campo onco-
logico, per esempio, si accetta che
alcuni parametri siano considerati
indicatori di cattiva qualita: il
numero di chemioterapie effettuate
nelle ultime due settimane di vita, il
numero di accessi al pronto soccor-
s0, di ricoveri in ospedale e di acces-
si in terapia intensiva nell’ultimo
mese di sopravvivenza e il numero
di attivazioni tardive di programmi
hospice. Tali parametri sono andati
Verso una maggiore inappropriatez-
za in uno studio che ha confronta-
to Pattivita su quasi 30.000 pazien-
ti > 65 anni assistiti da MediCare in
11 stati americani nel 1993 e nel
19969, Purtroppo si fatica a vedere
un’analoga inclinazione autocritica
in campo antalgologico. Una volta
che dalla letteratura emerge che I’in-
dicazione a manovre invasive antal-
giche in pazienti assistiti in pro-
grammi di cure palliative ¢ dell’or-
dine del 2,5%, tanto che il ricorso
a consulenze di centri di terapia del
dolore da parte di Hospice e Unita
Cure Palliative & pressoché aneddo-
tico”, sentiremo mai dire da un
antalgologo che tutti i cateteri peri-
durali, posizionati ai propri pazien-
ti in programmi di cure palliative,
che eccedano la percentuale del
2,5% della sua casistica, sono inap-
propriati e sproporzionati... ?
Scherzi a parte, credo che in conclu-
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sione si debba riaffermare il valore
della individualizzazione del tratta-
mento, che implica la non esclusio-
ne pregiudiziale di alcun approccio
terapeutico, ma anche I"onesta intel-
lettuale di ammettere che non tutto
ci0 che é tecnicamente possibile &
indicato e che il trattamento, neces-
sariamente multiprofessionale e sin-
tetico di pit competenze, deve nella
sua essenza essere dettato dalle

necessita del paziente, non dalle

attitudini del curante.

Carlo Alberto Defanti

Caro Direttore,

La ringrazio per I'invito a partecipare
a questo Forum che, malgrado una
certa confusione e il carattere “pittore-
sco” di alcuni interventi, tocca comun-
que una serie di problemi che credo
siano cruciali per lo sviluppo delle
cure palliative (CP) nel nostro Paese.
Molto brevemente li enumero ed
esprimo, senza argomentarla (per
ragioni di spazio), la mia posizione:
A. Se high tech (alta tecnologia) sia
sinonimo di tecnologia invasiva.
Non credo che le due espressioni
siano sinonimi. Tecnologia non signi-
fica soltanto pompe, devices o in
generale “macchine”, ma anche, per
esempio, farmaci piu “intelligenti” e
vie di somministrazione piu soft
(come i cerotti). Non vedo alcun moti-
vo per rinunciare a queste tecnologie,
se danno garanzie di efficacia e di
minor disagio per il malato.

B. Se la filosofia delle CP sia compa-
tibile con la tecnologia invasiva.

Qui la mia risposta € abbastanza

ovvia: no, a meno che solo con inter-
venti invasivi si riesca a sedare dolore
e disagio; in linea generale percio, la
tecnologia invasiva dovrebbe essere
riservata a situazioni particolari.

C. Se in seno alle CP non continui a
riproporsi una differenza di fondo
fra chi le intende come cure di fine
vita (“una medicina efficace rivolta
alle persone alla fine della loro vita”
nelle parole di Carlo Peruselli) e chi
pensa soprattutto alla terapia del
dolore.

Questo & probabilmente il punto piu
critico del dibattito attuale e spiega il
tono emozionale di molti interventi.
Il mio parere, di osservatore attento
ma “esterno” al mondo delle CP, ¢
che non ¢ ancora stata fatta chiarez-
za nella SICP su questo punto. La
storia delle CP le fa diverse da ogni
altra disciplina medica in quanto esse
sono nate “all’esterno” della medici-
na ufficiale e si sono date fin dall’ini-
zio un compito molto particolare:
non solo occuparsi di un particolare
tipo di malati (e di una particolare
fase della vita), ma occuparsene in
modo dichiaratamente alternativo,
cioé secondo un modello di medicina
attento - in maniera esclusiva - alla
qualita di vita del paziente in tutti i
suoi aspetti. Questa impostazione di
fondo oggi continua a informare I’a-
zione di coloro che intendono la loro
missione primaria come il prendersi
cura dei morenti, mentre tende a pas-
sare in secondo piano per chi intende
le CP soprattutto come una nuova
specialitd medica, la medicina pallia-
tiva, la cui metodologia non differi-
sce in modo sostanziale da quella
delle altre specialita. Inutile dire che
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personalmente propendo per la prima
impostazione.

A questi tre punti ne aggiungo un
quarto che non & stato toccato da
altri nel Forum, ma che rappresenta
per me il fuoco principale di interesse.
D. Se le CP debbano continuare ad
occuparsi solo, o quasi solo, di cancro
o se invece esse non debbano esten-
dersi a tutte le malattie

progressive che portano a morte.

Se si propende, come io faccio, per la
seconda ipotesi, si pongono problemi
ancora piu difficili, in quanto in quel-
le malattie per lo piu le misure tera-
peutiche “ordinarie” e quelle “pallia-
tive” si embricano strettamente sino
alla fine e di conseguenza anche I’inte-
razione fra “specialista di settore” e
medico di CP deve essere ripensata

profondamente.

Michele Gallucci
Alla domanda rispondo: no, se si trat-

ta di cure palliative e si, se si tratta di
cure di fine vita.

La formula high touch/low tech fu
associata al termine “palliativo” nei
primi anni ’80 per rinforzare la con-
notazione di “cura per tutti i malati
alla fine della vita”, compresi quelli
non-cancro, proprio mentre il signi-
ficato del termine si ampliava fino a
comprendere quello di “cura per
tutti i pazienti con uno specifico
bisogno di controllo dei sintomi”.
Dampliamento era coerente, perché
le cure palliative sono utili anche a
pazienti non terminali, non equival-
gono a “tutto il resto ¢ fallito”, non
dovrebbero essere attuate solo negli
hospice, con solo tre settimane di

presa in carico, o nelle unita di cure
palliative, con neanche due mesi.
Cure di supporto, simultaneous care
e cura orientata alla malattia non
sono mutuamente esclusive, anzi,
per migliorare la qualita di vita pos-
sono essere combinate in ogni
momento. Esempi pertinenti sono la
radioterapia per il controllo dei sin-
tomi da metastasi, uno stent per una
disfagia da cancro dell’esofago, un
concentratore di ossigeno a domici-
lio, gli analgesici per via transdermi-
ca. In alcune malattie diverse dal
cancro la tecnologia che prolunga la
vita coincide addirittura con la cura
dei sintomi. Inoltre, tecnologie
come il videotelefono sono utili
quando le condizioni cliniche o Ii-
solamento geografico rendono diffi-
cile ’accesso alle cure. La tecnologia
di per se stessa non ¢ colpevole e le
équipe di cure palliative dovrebbero
preferire un approccio alla relazione
e alla tecnologia del tipo e/e piutto-
sto che o/o. Invece I’entusiasmo per
I’high touch pud generare Iequivo-
co che le cure palliative non siano
medicina e possano essere assimila-
te alle terapie complementari. Le
cure palliative comprendono comu-
nemente: aromaterapia, musicotera-
pia, tocco terapeutico, pet therapy,
umorismo, massaggio, metodo
Reiki, ipnosi, fantasie guidate, poe-
sia; ma la proposta di queste tecni-
che non deve costituire per i pazien-
ti una sorta di dissenso disinforma-
to verso le terapie high tech. 1l ter-
mine “cure palliative” non significa
“bassa tecnologia a casa”.

Quando pero la prognosi ¢ inferiore

a due mesi, si profila la imminent

death syndrome, che ha due prio-
rita: dignita del morire e decisioni di
fine vita. Quali? Le circostanze
cambiano, ma la gente ha sempre le
stesse paure: da una parte, di essere
sottoposta a eccessivi trattamenti
tecnologici che ritardano la morte,
dall’altra, di essere abbandonata e
di non essere curata per la sofferen-
za. Perché il paziente muoia in
modo da lui stesso percepito come
dignitoso, gli operatori devono
disobbedire all’imperativo tecnolo-
gico, € lo fanno se hanno una rela-
zione con lui. Il termine “cure di
fine vita” puo allora ben significare

“bassa tecnologia a casa”.

Furio Zucco

Esiste una tecnologia definibile a
priori buona o cattiva? Esiste una
tecnologia che non sia rispettosa
della dignitd umana e che, quindi,
non debba essere utilizzata nei casi
in cui la qualita di vita rappresenta
I’obiettivo primario di un intervento
assistenziale e relazionale? Queste
sono alcune delle domande che mi
sono posto nell’affrontare il quesito
posto dal forum che, di fatto,
riguarda il razionale dell’utilizzo
della tecnologia nelle cure palliative
ed al suo rapporto con I’empatia.
Erano le stesse domande che mi ero
posto alla fine degli anni 70, dopo
aver letto il libro di Pirsig “Lo Zen
e Parte della manutenzione della
motocicletta”. Proprio mentre muo-
vevo i primi passi nella medicina e
nelle cure palliative, i concetti con-
tenuti nel libro, che descrive il viag-
gio metaforico dei due protagonisti
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allinterno della dialettica perpetua
fra qualita e quantita, mi hanno aiu-
tato a costruirmi una convinzione in
merito, convinzione che mi accom-
pagna ancora oggi nell’approccio
all’essere umano sofferente. La mia
risposta ¢ con certezza “no”, non €
possibile predefinire (definire a prio-
ri), il limite applicativo della tecno-
logia in medicina, neppure nelle fasi
di inguaribilita e di evolutivita irre-
versibile di una malattia, anche
quando la vita & al termine. Per cui
non vi ¢ contraddizione apparente
fra “touch” e “tech”, essendo il loro
rapporto ottimale continuamente
mutevole in fase applicativa. Lo slo-
gan “low tech - high touch”, intor-
no al quale tutti noi ci siamo forma-
ti, € stato proposto in una fase sto-
rica nella quale era di fondamentale
importanza Popporsi efficacemente
e mediaticamente allo sviluppo ed
alla diffusione indiscriminata di tec-
nologie diagnostico/terapeutiche ad
elevato costo. Seppur efficaci e rivo-
luzionarie, esse cominciavano tutta-
via a mostrare i propri limiti; da
un’attenta valutazione critica, anche
da parte degli stessi applicatori, in
molti casi era ormai evidente la
sproporzione della loro applicazio-
ne anche rispetto al raggiungimento
dellobiettivo principale per il quale
erano state inventate, sviluppate ed
applicate: salvare una vita umana o,
almeno, prolungarla. 1l riaffermare
ed anzi, I’enfatizzare, che il rispetto
degli aspetti relazionali ed affettivi,
Ihigh touch appunto, avrebbe
dovuto guidare chi assisteva o si
rapportava con gli inguaribili ed i

morenti, ha assunto lo stesso valore
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che, in quegli anni, aveva il sostene-
re con forza che tutti i dolori pote-
vano essere efficacemente trattati
con la sola morfina per via orale.

Si trattava di lanciare una sfida a
chi pensava ad una medicina senza
limiti, onnipotente, proponendo,
come avrebbe poi affermato
Callahan “una medicina sostenibi-
le”. Non si tratta ora di rinnegare il
principio guida del privilegiare nelle
cure palliative I’empatia alla tecno-
logia, quanto di ritrovare un giusto
equilibrio fra i due estremi: a mio
avviso neppure & possibile costituire
una sorta di limite temporale del
percorso vitale ed assistenziale oltre
il quale la tecnologia non va in asso-
luto piu applicata: la necessita di
differenziare temporalmente cure
palliative e cure di fine vita perde
significato nella pratica clinica,
soprattutto laddove non siano defi-
niti (e forse definibili) indicatori
attendibili dell’aspettativa di vita.

Ma a quale tecnologia, meglio, a
quali tecnologie ci stiamo riferendo:
a quelle che utilizzano strumenti atti
alla diagnosi e alla terapia oppure a
tutte le forme di tecnologia applica-
ta al processo assistenziale del mala-
to inguaribile? Penso alla prima
categoria. Infatti nessuno si sogne-
rebbe di non utilizzare un letto
dotato di tutti i confort tecnologici e
dotato dei migliori presidi antidecu-
bito in un malato solo per il fatto
che Paspettativa di vita & di qualche
giorno: le lesioni cutanee impiegano
poche ore a comparire! Sul versante
terapeutico pero le valutazioni sono
piu difficili. Alcuni esempi dalla
realta. Dapplicazione di un suppor-

to ventilatorio “non invasivo”
(NIV) ad un malato affetto da neo-
plasia avanzata con dispnea, quale
sintomo principale e “difficile”,
appare di primo acchito improponi-
bile, perché sproporzionata nel rag-
giungere ’obiettivo primario, il con-
trollo del sintomo. Ma sarebbe cor-
retto negare lo stesso approccio ad
un malato trattato con NIV a domi-
cilio e ricoverato in hospice perché
affetto da un broncopneumopatia
cronica ormai farmacologicamente
intrattabile ed in fase irreversibil-
mente evolutiva? Certo vi sarebbe la
necessita di acquisire competenze in
aree tecnologiche (uso di maschere,
circuiti e ventilatori) comunque alla
portata di molti. In base a quale
principio dovremmo poi negare
I’impianto di un catetere spinale in
un malato affetto da dolore refrat-
tario ai trattamenti farmacologici
per via sistemica, e tutti noi pur-
troppo ormai sappiamo che qualche
raro caso di questo tipo si presenta
alla nostra osservazione, solamente
perché ha qualche giorno di aspetta-
tiva di vita, scegliendo percio la via
della sedazione palliativa, quando
sarebbe possibile utilizzare una
metodica antalgica sicura? Solo per-
ché si tratta di una tecnica che va
eseguita da mani esperte, che
comunque puo essere eseguita in
sedazione senza alcun dolore per il
malato?

E ancora, quale ¢ il limite nella diffe-
renziazione fra bassa, media e alta
tecnologia? Una pompa elettromec-
canica od un elastomero per la som-
ministrazione continua sottocute

sono bassa tecnologia per una équipe
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che lo applica routinariamente, ma
provate a chiedere cosa ne pensa la
famiglia di fronte a pulsanti, rotelline
ed allarmi che suonano improvvisa-
mente. Non dovremmo per queste
motivazioni utilizzarla nelle fasi fina-
li della vita? E se per ottenere una
sedazione adeguata fosse indispensa-
bile utilizzare una pompa infusionale
e non lavessimo a disposizione o
non sapessimo piu usarla perché rele-
gata nell’“alta tecnologia™?

Non ¢ forse opportuno a questo
punto utilizzare categorie meno dog-
matiche quali “proporzionalita” e
“appropriatezza”, anch’esse non
quantificabili ma almeno definibili
ed intuibili. Almeno esse prevedono
un rapporto dialettico, meglio adat-
tabile alle molteplici specificita che
la realta ci presenta ed alla indivi-
dualita del malato, del suo nucleo
famigliare e del contesto nel quale si
deve intervenire.

Una nota conclusiva: vi &€ a mio
avviso molta confusione fra Putiliz-
zo dei termini tecnologia, tecniche
(diagnostico/terapeutiche) e invasi-
vita. Non a caso il dibattito ha assun-
to ed assume ancora toni aspri fra i
sostenitori dei metodi terapeutici
“soft”, poco invasivi, e gli strenui
difensori, per altro sempre piu sparu-
ti, del primato delle tecniche definite
“invasive”, in particolare nella tera-
pia antalgica. Ma cos’¢ oggi I’“inva-
sivita” in cure palliative? E anche,
invasivita e tecnologia sono la stessa
cosa? E ancora possibile definire a
priori il livello di invasivita? Non
posso dimenticare che, solo alcuni
anni fa, vi era chi riteneva che in nes-

sun caso fosse consono ai principi

etici (e clinici) della palliazione il
somministrare 0ssigeno terapeutico
0 I’eseguire una trasfusione in un
malato inguaribile, giudicando tali
trattamenti sempre sproporzionati e
invasivi. Fortunatamente sono arri-
vati gli studi di Bruera a far piazza
pulita dei preconcetti ed a dimostra-
re che, anche in questi casi, la situa-
zione va valutata caso per caso con
competenza, conoscenza ed esperien-
za. D’altro canto, Pintroduzione di
farmaci sedativi e anestetici ad azio-
ne ultrabreve, media e prolungata,
utilizzabili anche in ambienti non
specialistici, ha fatto perdere al ter-
mine “invasivo” quel senso di soffe-
renza ingiusta e gratuita al quale il
malato era obbligato a cedere. 1l ter-
mine “invasivo”, in cure palliative.
dovrebbe essere percio limitato a
metodiche che causino o possano
causare danni corporei e limitazioni
irreversibili, ingiustificabili in termini
di salvaguardia della qualita di vita
residua del malato (in base ad una
valutazione che solo lui puo fare).

Penso che, invece di assumere toni
da crociata, la scelta di utilizzare o
meno un presidio tecnologico in
ambito palliativo dovrebbe sempre
basarsi su alcuni fattori fondamen-
tali quali la conoscenza dell’uomo
malato, della sua malattia e del con-
testo, delle tecniche diagnostico/
terapeutiche applicabili, con i loro
possibili limiti e vantaggi. Tutto cio
deve essere calato nella valutazione
dell’adeguatezza e della proporzio-
nalita e nella condivisione di una
scelta informata da parte del mala-
to, ove possibile in base alla sua

situazione relazionale/cognitiva.

In altri termini, se si vuole intra-
prendere un lungo viaggio, si pud
sempre scegliere di andare a piedi; e
sempre meglio ¢ il sapere che esiste
la moto, imparare a guidarla ed a
conoscerne il motore. Non si sa
mai, in alcuni casi potrebbe servirci
per far raggiungere meglio la meta
al nostro compagno di viaggio, il
malato, indipendentemente da quan-
to manca al termine del percorso. Il
soffio del vento fra i capelli puo
essere il giusto touch collegato al
rombo tecnologico del cavallo mec-
canico che ci trasporta.

Meglio sarebbere ora parlare di an
adequate tech for the best touch.
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