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11 sondino della discordia

“Serve la sua autorizzazione per mettere una PEG a suo padre”. Da quando mio padre, gia colpito
da demenza vascolare e ora da un grave ictus, era stato ricoverato di urgenza in una Stroke unit, per
la prima volta mi era chiesta un’autorizzazione per fare qualcosa. Sono passati quindici anni, ma
ricordo ancora il disorientamento di quei momenti: il primario del reparto aveva parlato
chiaramente di possibilita di recupero inesistenti. “Se non ci fossero danni cerebrali forse ci sarebbe
stato un minimo margine di recupero, cosi ¢ impossibile”, aveva detto, con una chiarezza di cui gli

ero stata grata.

Mi trovai cosi in quel limbo che ben conosce chiunque abbia un familiare in stato vegetativo. Fu nel
caos anche emotivo di quei giorni che emerse la richiesta di sostituire il sondino, giudicato dai
sanitari di difficile gestione, con una Gastrostomia Endoscopica Percutanea, la PEG appunto, che
sarebbe inevitabilmente diventata definitiva. Il sondino, mi fu spiegato allora (nel frattempo le
normative sono cambiate), era considerato un supporto vitale per cui non serviva la mia
autorizzazione, necessaria invece per la PEG in quanto atto medico. E fu li che mi impuntai, anche
se in una situazione del genere ¢ molto difficile prendere decisioni. Come escludere totalmente di
non essere mossi anche dall’egoismo quando si parla di evitare interventi piu invasivi, insomma, di
non fare tutto il possibile per prolungare una situazione apparsa fin dal primo momento senza
speranza? Come sentirsi del tutto obiettivi quando ci sono scelte anche economiche da fare, a livello

individuale e, entro certi limiti, anche di allocazione di risorse pubbliche?

Per questo ho sempre avuto difficolta a esprimere pareri sulla gestione sanitaria di mio padre: me ne
resi conto negli anni che seguirono, in cui spesso mi trovai a discutere con un medico curante
attento e supportivo, ma incline a trattare mio padre come se fosse semplicemente anziano un po’
fragile, sostenendolo con integratori e altri preparati che a me sembravano solo un modo per
prolungare una vita non vita. Senza trovare pero il coraggio di esprimermi con un parere che
sarebbe stato visto come disinteresse nei confronti di una persona indifesa, se non come volonta di

evitare spese mediche, dato che si trattava di prodotti a carico dell’assistito. Anche per questo, credo



che in situazioni di questo genere uno dei compiti dei medici dovrebbe essere quello di sollevare i
familiari da decisioni difficili prima di tutto dal punto di vista emotivo. Quando pero si ¢ parlato
della PEG ho sentito che avrei potuto dire qualcosa: mio padre aveva sempre rifiutato nettamente
qualunque intervento medico, anche minimo, ero ben certa che di quella procedura non avrebbe mai
voluto sapere. E questo dissi, mentre i medici insistevano nell’avvertire che il sondino sarebbe stato

poco gestibile, e avrebbe forse compromesso ulteriormente la situazione.

In ogni caso, il sondino rimase, e le presunte difficolta furono risolte dalle infermiere che avrebbero
seguito mio padre nella RSA. Al momento del ricovero, anzi, feci presente il problema quasi
scusandomi per aver creato una difficolta extra visto che, come mi era stato detto, il sondino
avrebbe potuto sfilarsi. “Se si sfila lo rimettiamo, non ¢ un problema”, mi rispose la capoinfermiera,

e in quel momento di caos il fatto che almeno un problema fosse risolto mi sollevo non poco.

In effetti il sondino rimase al suo posto per tre anni, un periodo di tempo ben piu lungo della
sopravvivenza di circa sei mesi ipotizzata inizialmente dai medici. Faccio fatica a dire se questo sia
stato un bene o un male, ma mi pare una conferma del fatto che un intervento piu invasivo non fosse

davvero inevitabile.
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