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INFORMAZIONI GENERALL Caleidoscopio pubblica lavori di carattere monografico a scopo didattico su
temi di Medicina. La rivista segue i requisiti consigliati dall’International Committee of Medical Journal
Editors. Gli Autori vengono invitati dal Direttore Responsabile. La rivista pubblica anche monografie
libere, proposte direttamente dagli Autori, redatte secondo le regole della Collana.

TEst0. La monografia deve essere articolata in paragrafi snelli, di rapida consultazione, completi e chia-
ri. I contenuti riportati devono essere stati sufficientemente confermati. E’ opportuno evitare di riportare
proprie opinioni dando un quadro limitato delle problematiche. La lunghezza del testo puo variare dalle 60
alle 70 cartelle dattiloscritte ovvero 100-130.000 caratteri (spazi inclusi). Si invita a dattilografare su una
sola facciata del foglio formato A4 con margini di almeno 25 mm. Usare dovunque doppi spazi e numerare
consecutivamente. Ogni sezione dovrebbe iniziare con una nuova pagina.

FRONTESPIZIO. Deve riportare il nome e cognome dell’Autore(i) -non pin di cinque- il titolo del volume,
conciso ma informativo, la Clinica o Istituto cui dovrebbe essere attribuito il lavoro, 'indirizzo, il nome e
lindirizzo dell’Autore (compreso telefono, fax ed indirizzo di E-mail) responsabile della corrispondenza.

BIBLIOGRAFIA. Deve essere scritta su fogli a parte secondo ordine alfabetico seguendo le abbreviazioni per
le Riviste dell’Index Medicus e lo stile illustrato negli esempi:

1) Bjorklund B., Bjorklund V.: Proliferation marker concept with TPS as a model. A preliminary report. ]J.
Nucl. Med. Allied. Sci 1990 Oct-Dec, VOL: 34 (4 Suppl), P: 203.

2 Jeffcoate S.L. e Hutchinson J.S.M. (Eds): The Endocrine Hypothalamus. London. Academic Press, 1978.

Le citazioni bibliografiche vanno individuate nel testo, nelle tabelle e nelle legende con numeri arabi tra
parentesi.

TABELLE E FIGURE. Si consiglia una ricca documentazione iconografica (in bianco e nero eccetto casi
particolare da concordare). Figure e tabelle devono essere numerate consecutivamente (secondo l'ordine
di citazione nel testo) e separatamente; sul retro delle figure deve essere indicato l'orientamento, il nome
dell’Autore ed il numero. Le figure realizzate professionalmente; é inaccettabile la riproduzione di caratteri
scritti a mano libera. Lettere, numeri e simboli dovrebbero essere chiari ovunque e di dimensioni tali che, se
ridotti, risultino ancora leggibili. Le fotografie devono essere stampe lucide, di buona qualita. Gli Autori
sono responsabili di quanto riportato nel lavoro e dell’autorizzazione alla pubblicazione di figure o altro.
Titoli e spiegazioni dettagliate appartengono alle legende, non alle figure stesse. Su fogli a parte devono
essere riportate le legende per le figure e le tabelle.

UNITA DI MISURA. Per le unita di misura utilizzare il sistema metrico decimale o loro multipli e nei termini
dell’International system of units (SI).

ABBREVIAZIONI. Utilizzare solo abbreviazioni standard. 11 termine completo dovrebbe precedere nel testo
la sua abbreviazione, a meno che non sia un’unita di misura standard.

PRESENTAZIONE DELLA MONOGRAFIA. Riporre il dattiloscritto, le fotografie, una copia del testo in formato
.doc oppure .rtf, ed copia di grafici e figure in formato Tiff con una risoluzione di almeno 240 dpi, archiviati
su CD in buste separate.

Il dattiloscritto originale, le figure, le tabelle, il dischetto, posti in busta di carta pesante, devono essere
spediti al Direttore Responsabile con lettera di accompagnamento. L'autore dovrebbe conservare una
copia a proprio uso. Dopo la valutazione espressa dal Direttore Responsabile, la decisione sulla eventuale
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tanti modifiche verranno eventualmente fatte in accordo con ’Autore. I manoscritti e le fotografie se non
pubblicati non si restituiscono.

L’Autore riceverd le bozze di stampa per la correzione e sard Sua cura restituirle al Direttore Responsabile
entro cinque giorni, dopo averne fatto fotocopia. Le spese di stampa, ristampa e distribuzione sono a totale
carico della Medical Systems che provvedera a spedire all’Autore cinquanta copie della monografia. Inoltre
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serata speciale.
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Editoriale

uesta monografia non rappresenta un’arida trattazione o disserta-

zione filosofica dell’argomento, ma piuttosto un emozionante esame

delle problematiche legate alla professione, nel quale gli autori ana-
lizzan® ’ampio spettro di possibili scelte che vanno dall’accanimento tera-
peutico all’abbandono terapeutico. Gli Autori sostengono con calore la tesi
che per evitare I'accanimento terapeutico basta la scienza e la prudenza del
medico e che le direttive anticipate hanno lo scopo solo di far valere incon-
dizionatamente la volonta del cittadino rispetto ad eventuali decisioni del
medico. Sebbene non necessariamente il pensiero degli Autori debba essere
condiviso, sicuramente pud rappresentare una buona base per un confronto
sereno che vada al di la degli slogan sinora utilizzati e dei casi particolari
che hanno rappresentato pitt motivo di interesse giornalistico, investiti come
sono stati, da una enorme risonanza mediatica, che condizioni esemplifi-
cative di una problematica pitt generale. Queste considerazioni vanno poi
collocate nella nostra realta, che vede i pazienti sempre pilt impreparati
ad affrontare la malattia e la morte, determinando un atteggiamento, come
viene sottolineato, sempre pil1 esigente se non addirittura arrogante. In que-
sto contesto lo stesso utilizzo del concetto di morte cerebrale non € scontato
come si potrebbe credere, e si presta a considerazione articolate ed anche
conflittuali, per il carattere quasi inafferrabile all’osservazione empirica,
come sottolineano gli Autori. Quindi si tratta di un interessante lavoro che
stimola il dibattito portandolo fuori da schematismi, ambiguita terminologi-
che, scarse conoscenze scientifiche e superficialita che hanno, troppo spesso,
caratterizzato queste tematiche, partendo solo da alcuni fatti di cronaca.

Il dott. Cingolani Marco, ha conseguito la laurea in Medicina e Chirurgia
presso la facolta di Medicina e Chirurgia dell'Universita degli Studi di
Bologna e quindi la Specializzazione in "Microbiologia Medica" conseguita
presso 1'Universita degli Studi di Genova, quella in "Medico laboratorista
specialista in Analisi Cliniche" ottenuta presso 1'Universita degli Studi di
Pavia quindi in "Allergologia ed Immunologia Clinica" conseguita presso
I'Universita degli Studi di Firenze ed infine in "Pediatria" conseguita presso
I'Universita degli Studi di Genova. Ha inoltre conseguito l'idoneita a Primario
di Laboratorio di Analisi Chimico Cliniche e Microbiologia. Dopo aver rico-
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

perto il ruolo di assistente presso I'Ospedale Celesia di Genova-Rivarolo &
stato assunto presso il II Laboratorio di Analisi dell'Istituto G. Gaslini di
Genova ricoprendo successivamente le funzioni e l'incarico di Aiuto e qui
continua a prestare la propria opera. E’ stato incaricato dell’insegnamento
in numerosi corsi di formazione, & autore di oltre 140 pubblicazioni ed ha
organizzato numerosissimi corsi di aggiornamento. In una struttura a cosi
alta valenza scientifica si & occupato di diagnostica immunoematologica di
base, di allergologia, con specifico riferimento alle intolleranze alimentari,
di gastroenterologia ed enteropatie associate a problematiche immunolo-
giche, screening regionale ed extraregionale per l'intolleranza al glutine,
allargato alla popolazione adulta con utilizzazione di metodologie di elevato
livello diagnostico sia in immunofluorescenza che in Elisa, con particola-
re attenzione alle problematiche economiche sia in campo allergologico
che gastroenterologico, con scelte il pitt possibile oculate, nel rispetto del
rapporto ottimale costo-benefici, dei reattivi necessari e I'approccio mirato
alle esigenze diagnostiche dei singoli pazienti. Ha costituito nel giugno del
2002, assieme ad alcuni colleghi medici e professionisti in altre discipline,
dipendenti dellIstituto Scientifico Giannina Gaslini, il Gruppo di Studio
sulla Bioetica in Pediatria, per il quale é stato relatore in diverse conferenze.

Il dr. Sparviero Enrico & laureato in architettura presso la Facolta di
Architettura dell'Universita di Genova con tesi di laurea ad indirizzo
socio - compositivo. Dipendente a tempo indeterminato presso 1'Istituto
Scientifico Giannina Gaslini di Genova, presso il quale ha svolto, oltre gli
abituali compiti professionali, numerosi corsi di formazione e aggiorna-
mento inerenti la sicurezza aziendale. Ha costituito nel giugno del 2002,
assieme ad alcuni medici dell'Istituto, il Gruppo di Studi di Bioetica che,
nell'ambito della disciplina, si prefigge scopi divulgativi e formativi special-
mente nei riguardi di biologi, medici e ricercatori in genere, nonche degli
studenti. Nel Gruppo svolge principalmente funzioni organizzative e pro-
grammatiche. Svolge altresi attivita pubblicistica nel campo della bioetica.

Sergio Rassu
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Introduzione

Considerazioni generali

Il notevole incremento delle conoscenze tecnologiche realizzatosi in
ambito biomedico negli ultimi decenni ha portato a far acquisire un rilievo
diverso anche alla sofferenza e alla morte.

Proprio all’idea della fine della vita il progresso scientifico sembra aver
attribuito una fisionomia alla quale non eravamo abituati, per certi versi
addirittura opposta rispetto agli orientamenti culturali e sociali che hanno
caratterizzato I'umanita per la maggior parte della suo lungo percorso

Uno degli aspetti pitt evidenti e rappresentato dalla constatazione di
come sia profondamente cambiata la medicina contemporanea.

Malattie a causa delle quali fino a qualche decennio fa si moriva in poco
tempo possono ora cronicizzare abbastanza facilmente, permettendo una
lunga sopravvivenza anche a pazienti in condizioni di grave disabilita.

Si concentra cosi nella popolazione un numero esorbitante di soggetti
anziani che fanno fatica a morire, con costi proibitivi per il loro accudimento,
ritenuto irragionevole per lo spreco di risorse che comporta e che potrebbero
essere impiegate per obiettivi pitt importanti.

Per questo motivo acquista sempre piut rilievo il problema di definire
nettamente i limiti delle cure cui sottoporre un paziente, in primo luogo per
non scadere nell’accanimento terapeutico e nello stesso tempo per mantenere
vigile 'attenzione sul rovescio della medaglia, rappresentato dall’abbandono
terapeutico.

Le linee del perimetro della vita sono costituite proprio dal contesto sin-
golo della persona, dai mezzi con cui si opera, dalla volonta del paziente e
dalle motivazioni per le quali si & indotti ad agire ed & in questo ambito che si
deve trovare il giusto orientamento per ogni riflessione morale che riguarda
il bene del singolo e della societa.

Provocare direttamente la morte di un paziente e evenienza ben diversa
rispetto ad assecondarne la fine per cause naturali, che non si possono impe-
dire, come far morire una persona per trascuratezza o negligenza rispetto
alla sospensione di cure e terapie non pitt in grado di fermare un processo
ineluttabile.

In tutto cid gioca un ruolo fondamentale di difesa della vita il rapporto
che si instaura tra medico e paziente, che non ¢ soltanto una solida relazione
interpersonale, ma anche un rapporto professionale e, come tale, soggetto
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a questioni economiche, a regole giuridiche e deontologiche e ad abitudini
sociali.

Quanto pit1 il medico si perfezionera nel suo settore specialistico e quanto
pilt acquisira nozioni scientifiche all’avanguardia, tanto piti sara chiamato a
prodigarsi per guarire i suoi pazienti e salvare loro la vita.

Non bisogna perd dimenticare che questo scopo potra essere raggiunto
non solo grazie all'onesta professionale del medico, ma soprattutto in forza
delle risorse tecnologiche che avra a disposizione.

E inevitabile che disponendo di un maggior numero di possibilita tera-
peutiche si sia portati ad eccedere nel loro uso anche in pazienti che ormai
non possono trarne piit alcun giovamento, sia perché si trovano negli ultimi
momenti della loro esistenza, sia perché si tratta di terapie che comportano
una sopravvivenza difficile e dolorosa, quando non provocano addirittura
nuove patologie.

Fermo restando che appare del tutto lecita la sospensione di una terapia
che si configuri come accanimento terapeutico, non si pud perd trascurare il
fatto che spesso si faccia un uso strumentale di questo concetto con lo scopo,
neppure troppo velato, di favorire la diffusione di richiesta dell’eutanasia,
presentata come l'unica via da perseguire per porre fine ad una sofferenza
ritenuta insopportabile.

L’'ambiguita che avvolge questo concetto si presta alle peggiori manipo-
lazioni ed & probabile che cid divenga sempre piu evidente in futuro, poiché
una delle modalita preferite per guadagnare il consenso dell’opinione pub-
blica nei confronti dell’eutanasia & proprio quella di sollecitare i cittadini a
schierarsi contro 1’accanimento terapeutico, facendo pero il pitt delle volte
riferimento, con questa dizione, alla somministrazione di cure che appaiono
invece come assolutamente necessarie per mantenere in vita una persona,
come l'alimentazione e l'idratazione artificiali, la respirazione assistita, la
dialisi e le emotrasfusioni, tenendo presente che la stessa rianimazione car-
diopolmonare pud essere considerata una forma di accanimento soltanto in
determinate circostanze.

Quello che caratterizza un trattamento come eccessivo & 'intenzione di
prolungare inutilmente I’agonia, gravando il malato con terapie sproporzio-
nate rispetto alla sua situazione di morte imminente e non la considerazione
che una vita sia 0 meno degna di essere vissuta, in quanto in questo caso
I'oggetto dell’azione intrapresa non ¢ la rinuncia a trattamenti gravosi, ma la
scelta deliberata di dare la morte ad una persona in fase terminale.

L’eutanasia viene infatti quasi sempre proposta come l'unica alternativa
all’accanimento terapeutico o a cure palliative inefficaci e soprattutto come
diritto alla liberta di autodeterminazione da parte del soggetto.

Ma il problema non pud essere inquadrato in questa ottica perché 1'eu-
tanasia non rappresenta altro che I'atto con il quale si pone deliberatamente
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fine alla vita del paziente, a prescindere da come la si effettui e da chi la
richieda, superando tutte le distinzioni tra eutanasia attiva e passiva, tra
uccisione diretta e sospensione delle cure.

La riflessione sull’eutanasia richiede inoltre I’analisi approfondita delle
ragioni che sembrano giustificare questo tipo di istanza, decodificando la
richiesta, poiché essa & spesso motivata da ragioni psicologiche transitorie o
curabili e dalla inevitabile paura del dolore e della sofferenza.

In questo senso & tutt’altro che infrequente il fatto che la ricostruzione
dell’autostima e del senso di accettazione di sé o la cura di una sindrome
depressiva portino il malato a cambiare idea e per lo stesso motivo un’ade-
guata terapia antidolorifica e il sollecito accudimento cui venga sottoposto,
consentendo di attenuare o rimuovere il dolore ed alleviando il senso di
sofferenza, riducono drasticamente le richieste di porre anticipatamente fine
all’esistenza.

Cosi la proposta di eutanasia che, bisogna ricordarlo, non pud mai rap-
presentare un dovere del medico, ma anzi € un atto contrario alla sua etica
professionale, svela il suo vero volto di scorciatoia per ridurre la spesa pub-
blica, di rifiuto dell'impegno di prendersi cura del malato e di fuga di fronte
al dolore, alla sofferenza e alla morte.

Inoltre sta diventando sempre pili evidente come dietro la richiesta di
eutanasia si nasconda molto spesso anche la paura e il rifiuto della disabilita,
imponendo un modello culturale, teso a rimuovere il dolore, la sofferenza
e la morte, che impedisce di affrontarli dignitosamente, mentre per contro
prende campo un’idea di qualita della vita misurata su standard di efficien-
za, salute e forma fisica, venendo a mancare i quali ci si sente autorizzati a
ritenere che la vita possa diventare oggetto di libera scelta.

Ci sono molte persone che, pur essendo contrarie all’eutanasia, sono pro-
pense ad accettarla o praticarla nella sua forma indiretta o passiva, costituita
dall’abbandono terapeutico o dalla sospensione delle cure, zona grigia che si
tende a far diventare nebbiosa per poterla estendere alle persone disabili, un
chiaro esempio della quale & rappresentato dalla proposta di sospendere le
cure ai neonati gravemente ammalati e prematuri per i quali la sopravviven-
za @ possibile, ma con un rischio elevato di disabilita.

E un punto sul quale occorre impegnarsi a vigilare con attenzione per
impedire che, attraverso la formulazione di iniziative ambigue e di discuti-
bile serieta si spalanchi la porta all’eutanasia e si verifichi come conseguenza
il fatto pericoloso ed illiberale che alcune persone possano acquisire potere
sulla vita degli altri, arrivando persino a decidere come e quando eliminarli.

Quelle descritte sono alcune delle cause che hanno fatto diventare di
estrema attualita le dichiarazioni anticipate di volonta di trattamento, com-
prendendo tra di esse anche la grave perdita di significato che affligge la
societa moderna riguardo alla sofferenza e alla conseguente inaccettabilita
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del dolore che, unita alla perdita di riferimenti religiosi e al bisogno di evitare
di confrontarsi con la realta della morte, ha portato ad una assolutizzazione
del principio di autodeterminazione.

A ben vedere quello che in lingua inglese viene chiamato “Living will” e
che viene tradotto in italiano con termini come testamento biologico, diret-
tive anticipate, testamento di vita o carta di autodeterminazione del malato,
non rappresenta altro che una mera espressione linguistica con la quale si
indicano le disposizioni sottoscritte da una persona, nel pieno possesso delle
sue facolta mentali e solitamente controfirmate da testimoni, per mezzo della
quale essa dichiara la volonta di non essere sottoposta alle tecniche di man-
tenimento in vita 0 a manovre di rianimazione qualora dovesse trovarsi a
soggiacere ad una malattia in fase terminale o ritenesse che essere sottoposta
ad un intervento di sostegno vitale la possa condurre ad uno stato vegetativo
persistente.

In questo concetto trapela in tutta la sua evidenza come inconfutabile il
diritto di scelta dell’ammalato, ma gli stessi limiti contenuti nella definizione
di testamento biologico rendono anche conto del fatto che le direttive anti-
cipate possiedono la prerogativa di poter ridurre gli elevati costi economici
richiesti dai reparti di medicina intensiva e da tutti i reparti che si occupano
di malati terminali e di malati cronici, soprattutto anziani.

Per una medicina moderna ed umanistica il paternalismo medico nelle
scelte decisionali costituisce certamente un approccio superato e 'autonomia
del paziente rappresenta un solido valore da rispettare.

Per questo motivo, di fronte ad un paziente incapace di manifestare la sua
opinione riguardo alle scelte di ordine diagnostico e terapeutico il medico
non pud ignorare pareri o preferenze espressi a mezzo di dichiarazioni anti-
cipate di volonta, che tuttavia, per le stesse esigenze espresse da un corretto
rapporto tra medico e paziente, non possono essere ridotte a semplice stru-
mento burocratico o a un puro atto notarile.

I problemi della medicina, soprattutto quando toccano tematiche fonda-
mentali per la vita stessa del paziente, sono sempre molto complessi e non
possono essere semplificati arbitrariamente e tanto meno sganciati dalla
relazione medico-paziente.

Altrettanto importante & che essi non siano frutto di indebite pressioni,
anche soltanto d’ordine psicologico, e non siano condizionati da esigenze di
natura economica o affettiva (basso reddito, carico eccessivo per la famiglia,
solitudine, ecc..), per evitare che la vita del paziente venga a trovarsi al centro
di un pericoloso conflitto di interessi.

E perd anche vero che a sostenere il testamento biologico in prima fila ci
sono sempre i promotori dell’eutanasia.

Sembra anche necessario evidenziare che I'uso delle direttive anticipate &
stato inizialmente introdotto in quei Paesi nei quali I’assistenza sanitaria non
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era gratuita e, poiché dipendeva da vari tipi di forme assicurative, non era
per questa ragione disponibile per tutti ed in egual misura, rappresentando
uno strumento che rispondeva piti ad esigenze economiche che a prospettive
cliniche e, per di pit, in questi Paesi, la popolazione civile ne ha fatto finora
un uso molto limitato.

Pertanto, a scanso di equivoci, bisogna pensare seriamente a delimitare
con confini ben delineati questo ampio territorio, per non correre il rischio di
favorire, laddove si intenda evitare ’accanimento terapeutico, una mentalita
di abbandono terapeutico.

Ogni cittadino deve essere libero, qualora intenda farlo, di compilare il
suo testamento biologico, senza che nessuno possa perd pretendere che il
rispetto per quanto in esso contenuto rappresenti per la comunita un dovere
civile e che le disposizioni rilasciate dai pazienti possano vincolare in modo
coercitivo I'atto clinico, anche perché solo cosi si potra consentire al medico
di fare sempre fronte alle situazioni di emergenza, agendo in conformita con
il bene e I'interesse del paziente.

La filosofia del testamento biologico prevede che il paziente sia sempre
rispettato nella sua autonomia decisionale, ma le sue dichiarazioni non
possono rappresentare un’imposizione per il personale sanitario, in quanto
la loro vincolativita costringerebbe il medico a non somministrare un tratta-
mento che potrebbe avere una valenza terapeutica significativa ed avrebbe
I'inevitabile conseguenza di rendere necessaria, in caso di valutazioni diffor-
mi, un’obiezione di coscienza, tanto pitt difficile da esercitare in quanto da
sollevare caso per caso e perché in grado di portare a pesanti discriminazioni
di medici ed infermieri, non fosse altro che a causa di possibili conflitti tra le
scelte sanitarie e I'interesse delle istituzioni pubbliche al contenimento delle
spese (& questa un’esperienza di drammatica attualita in Svizzera, con l'in-
troduzione della legalizzazione del suicidio assistito).

Impostato in questi termini sembra che il ricorso alle direttive anticipate
possa godere di una sua intrinseca plausibilita, che lascia pero aperto il dub-
bio che possa risultare di reale utilita ed efficacia nelle situazioni reali.

Se il loro obiettivo fosse infatti quello di escludere sia ogni forma di
accanimento terapeutico sia ogni forma di eutanasia non si vede il motivo di
ricorrere a questo strumento giuridico, dal momento che il rispetto del codice
deontologico, della legge italiana, una buona pratica clinica e la scrupolosa
formazione universitaria dei medici, unitamente all’elaborazione di attente
linee guida per i trattamenti di emergenza, sarebbero piti che sufficienti per
ottenere lo stesso risultato, senza dover ricorrere ad un impossibile elenco di
situazioni ipotetiche.

Non si comprende perché il paziente dovrebbe chiedere quello che gli &
gia dovuto, cioé di non essere sottoposto a trattamenti giudicati obiettiva-
mente in contrasto con la buona prassi medica.
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Sembrerebbe dunque molto pitt saggio che il legislatore riuscisse ad evi-
tare di cedere alla tentazione di prevedere e regolare per legge una materia
tanto delicata, che potrebbe essere delineata pitt facilmente all’interno del
rapporto del medico con il paziente e con la sua famiglia.

Maurizio Mori sulle pagine dell’Unita del 3 ottobre 2006 ha ribadito che
per evitare ’accanimento terapeutico basta la scienza e la prudenza del medi-
co e che le direttive anticipate hanno solo lo scopo di far valere incondiziona-
tamente la volonta del cittadino rispetto ad eventuali decisioni del medico.

Ma c’¢ una sostanziale differenza tra cittadino e paziente, perché il pazien-
te & un cittadino che ha gia consapevolezza della sua malattia e su questa base
si appresta, in seguito alle informazioni ricevute dal medico, a programmare
le cure necessarie, mentre il cittadino che firma le direttive anticipate deve
decidere rispetto ad una condizione esistenziale che, di fatto, al momento gli
& estranea perché non si trova in una situazione di malattia.

Solo se contestuale rispetto all’eventuale manifestazione patologica la
volonta del paziente diventa vincolante, mentre se & anticipata nel tempo non
puo essere considerata tale.

Tuttavia il medico dovra comunque tenere nella dovuta considerazione
i desideri e le intenzioni manifestate in precedenza dal paziente, concetto
ripreso e sottolineato anche dall’art. 34 del Codice di Deontologia Medica.

Inoltre perché il documento possa essere legittimato come atto legale, dal
momento che esso possiede una valenza fondamentalmente astensiva, cioe
pud indicare soltanto quello che il cittadino non vuole che gli sia fatto, in esso
non devono assolutamente essere prefigurati elementi che possano fornire
pretesto per dare adito ad eutanasia e suicidio assistito, o disposizioni relative
alla compra-vendita di organi dopo la morte e la stessa cosa deve accadere
per i poteri riconosciuti all’eventuale fiduciario nominato dal paziente, tra
i quali deve essere annoverata solo 1'abilitazione a richieste lecite, che non
abbiano niente a che vedere con disposizioni che riguardino il suicidio assi-
stito o I'eutanasia.

Infine nessun testamento biologico dovrebbe mai indulgere alla possibili-
ta di considerare come terapie sproporzionate, e quindi legittimamente rifiu-
tabili, idratazione ed alimentazione, che invece vanno sempre valutate come
sostegno vitale dell’organismo, dalla cui mancanza scaturiscono sofferenze
ben piti gravi di quelle che si vorrebbero evitare ponendole in atto.
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Il ruolo del medico nella nuova dimen-
sione tecnologica della medicina

Negli ultimi 20-30 anni il mondo della sanita e la costellazione delle
malattie di cui si occupa la medicina sono stati investiti da profondi cambia-
menti, che riguardano tutti i compiti tradizionali del medico, dalla preven-
zione alla diagnosi, alla cura, all’assistenza e alle responsabilita nei confronti
dell'individuo e della societa.

L'era delle tecnologie ha comportato I'espropriazione della dimensione
mitico-simbolica del mondo e la fine, che possiamo considerare ormai irrevo-
cabile, della civilta umanistica, cui neppure la medicina ha saputo sottrarsi,
divenendo una professione travagliata che soggiace come tante altre alla
sottile fascinazione del guadagno e del successo a tutti i costi, e in cui I'am-
bizione al risultato terapeutico ha finito per abbagliare e confondere i suoi
stessi proseliti.

Cid non toglie I'imperiosa necessita che lo sguardo del medico continui
a soffermarsi sull'uomo nella sua interezza e a tal fine & necessario ritornare
ad un’idea pitt universale di medico, individuandone probabilmente il suo
interprete privilegiato nel medico di famiglia, regista indiscusso dell’assi-
stenza sul territorio, 'unico tra tutti gli addetti alla salute che ha modo di
incontrare 'ammalato dove vive, che sappia quali sono realmente le sue con-
dizioni esistenziali, abbia la situazione palesemente sotto controllo e possa
occuparsi del malato soprattutto in quanto essere umano, instaurando con
lui quello scambio interpersonale, dalla cui trasparenza dipende essenzial-
mente la possibilita di sdrammatizzare il rapporto con la malattia e rendere
meno angoscioso il pensiero della morte.

Mentre agisce il medico pensa secondo logiche eterne e, anche quando
segue una linea di sagace scetticismo, la sua opera non € mai distruttiva, ma
improntata piuttosto a difendere il malato da eccessive illusioni.

Il suo compito & diventato molto pit difficile che in passato, perché molti
pazienti sono sempre pitl incapaci di affrontare la loro malattia e, assumen-
do posizioni spesso arroganti ed esigenti, pongono il medico, pur contro la
sua volonta, di fronte al dilemma o di diventare profondamente diffidente
e distaccato, un semplice tecnico del corpo, oppure di scegliere di essere il
compagno di viaggio di ogni singolo paziente, rifondando 'idea universale
di medicina, che & un qualcosa di vivente e totalizzante, trova la propria
forma sul terreno di nuovi comportamenti e non teme un’esistenza mas-
sificata e dominata dalla tecnica, perché costituisce un’eredita radicata nei
pensieri.
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Il contatto quotidiano con le malattie e con la morte rende il medico con-
sapevole dei limiti dell'uomo, della sua impotenza e del suo interminabile
soffrire, facendogli comprendere appieno che le persone non sono affatto libere
di fronte al loro corpo e fornendogli al contempo la capacita di plasmare la sua
scienza per gli scopi pitt nobili di un’arte, che & comunque sempre rivolta a
rassicurare, valutare, decidere, rispettare i voleri e riconoscere i diritti degli
altri, senza lasciarsi scoraggiare da una morsa tecnico-organizzativa che
tende a massificare e a omogeneizzare valori e comportamenti, per rendere
pit facili e disponibili le risposte.

In passato le malattie infettive erano responsabili di una mortalita infan-
tile elevatissima e la vita media raramente superava i 50 anni

Oggi meno del 2% dei neonati muore nel primo anno di vita e la grande
maggioranza della popolazione vive fino a 70-80 anni ed oltre: un miglio-
ramento considerevole dovuto al concorso di vari fattori, quali un migliore
regime sanitario, I'immunizzazione routinaria di massa, le cure specifiche a
base di antibiotici e chemioterapici e, anche se di difficile traduzione numeri-
ca, i miglioramenti della resistenza individuale specifica attribuibili a miglio-
re nutrizione e pit efficace igiene generale.

Non desta quindi meraviglia che di fronte a questi straordinari risultati
la classe medica sia stata pervasa poco alla volta da un’etica professionale
dominata dall'imperativo di dover salvare la vita a tutti i costi, né deve
stupire che essa abbia iniziato a seguire con grande attenzione i progressi
spettacolari della scienza e della tecnologia, che hanno reso appunto possibili
tali trionfi, ma la conseguenza ¢ stata che la gente, per la maggior parte, non
muore pilt di qualche malattia violenta e a rapido decorso, ma dei cronici
deterioramenti della vecchiaia.

Solo da poco all’euforia da onnipotenza che aveva pervaso medici e
pazienti per i notevoli traguardi raggiunti & subentrata nella gente comune
e nella stessa classe medica la consapevolezza che le prese di posizione e le
tecnologie sviluppate per combattere la morte prematura non riescono ad
aiutare che in modo molto limitato gli ammalati anziani ad adattarsi a con-
dizioni fisiologiche e psicologiche profondamente cambiate e che inoltre, dal
momento che il progresso tecnologico ha messo a disposizione dei medici un
numero maggiore di possibilita e le opzioni si sono notevolmente accresciute,
il problema terapeutico e diventato soprattutto un problema di scelte.

Tutti i metodi seguiti per compiere una scelta si riducono in ultima analisi
alla formulazione di un giudizio di valori, ma al di sopra di una certa eta i
malati presentano generalmente un vasto mosaico di funzioni ridotte e in
disordine, per cui non esiste pilt una guarigione completa, anzi non & infre-
quente che una cura rivolta a sostenere un determinato sistema vitale possa
conseguire come unico effetto quello di far comparire con maggiore evidenza
disturbi dolorosi, se non addirittura pericolosi.
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Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Inoltre questo tipo di cure, a differenza del trattamento delle infezioni acute,
€ complicato, non esente da problemi, ad alto costo economico e sociale.

Oggi il medico, lo stesso paziente o i suoi familiari, qualora egli non sia
pitt in grado di farlo, si trovano inevitabilmente a dover formulare dei giu-
dizi tanto sulla probabile qualita della vita residua che sulla sua presumibile
durata.

I medici odierni riescono a fare molto per i loro pazienti da un punto di
vista squisitamente tecnologico, mentre sembrano soggiacere a gravi incer-
tezze e squilibri psicologici quando si trovano di fronte alle malattie dello
spirito.

I problemi che circondano il letto di morte non sono perd privi di prece-
denti o di connessioni con il resto della medicina da dover richiedere di farne
una nuova disciplina o sollecitare atteggiamenti completamente nuovi.

Tra il vivere e il morire non c’¢ soluzione di continuo e non sarebbe
male che gli interrogativi che si pongono al capezzale di chi sta per morire
facessero ogni tanto capolino nella mente anche di chi assiste i vivi nelle fasi
antecedenti.

I medici non possono non tenere conto della qualita della vita che si
sforzano di conservare e degli effetti delle loro terapie su questa qualita,
qualunque sia I’eta del paziente, cercando anche il modo migliore per aiutare
i pazienti ad accettare circostanze che non si possono mutare e che vedono
nel malato terminale nient’altro che il caso limite, in cui le questioni di valore
sono divenute addirittura preminenti.

L’opinione pubblica & diventata molto sensibile a queste evenienze e negli
ultimi anni si € assistito ad uno straordinario aumento della sua attenzione
nei confronti delle tematiche che riguardano la morte, il morire e la qualita
di vita di cui si puo® usufruire prima del decesso.

L'argomento viene affrontato da diverse angolazioni e se da una parte &
in discussione il modo di rendere pil sereni, sia fisicamente che psicologi-
camente, gli ultimi giorni dell’ammalato, dall’altra emerge con prepotenza il
problema della convenienza, o meno, di lasciarlo morire, o aiutarlo a morire,
nel momento pitt opportuno.

Non & neppure da molto tempo che I’opinione pubblica ha preso coscien-
za del fatto che i grandi ospedali pubblici non sono evidentemente il posto
migliore per morire, soprattutto perché il personale & occupato a risolvere gli
aspetti tecnici relativi a mantenere in vita i pazienti ed & coinvolto in questio-
ni amministrative e burocratiche che sottraggono gran parte del suo tempo
lavorativo, costringendolo molto spesso a commettere il piu grave degli
errori, che & quello di lasciare del tutto isolato psicologicamente I’ammalato
in fin di vita.

Questo tipo di atmosfera non € positivo né per i pazienti né per gli stessi
operatori sanitari, anche se cominciano a prendere consistenza programmi
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intesi ad educare il personale ospedaliero sulle particolari necessita dei
degenti in fin di vita e vi sono buone speranze che le generazioni future di
medici, infermieri e personale amministrativo siano pit1 sollecite e compren-
sive nel soddisfare le necessita di chi desidera alleviare la sua solitudine di
fronte alla morte e che pud trovare sollievo nella comprensione e nella dedi-
zione di chi gli & vicino.

Le cose dovrebbero essere disposte in modo da curare gli ammalati gravi
e creare attorno ad essi un’atmosfera carica di calore umano e di compren-
sione.

Inoltre la presenza di un numero sempre pil elevato di degenti affetti da
malattie maligne rende inderogabile la necessita di dare massima importan-
za all'opera di attenuare o eliminare il pit1 possibile il dolore, ambito in cui
& ormai ampiamente dimostrato che il successo non dipende soltanto dalla
somministrazione del farmaco giusto al momento giusto, ma anche dalla
capacita di creare un’atmosfera di comprensione, fiducia e speranza, tutti
aspetti che inducono il malato terminale ad un atteggiamento positivo nei
confronti della situazione in cui si trova.

Il sostegno psicologico ha lo scopo di rendere pit familiare 'ambiente di
ricovero, concedendo meno spazio al rigore istituzionale ed incoraggiando
le visite frequenti di parenti, amici e volontari, cosicché I’ammalato si senta
sempre immerso nell’ininterrotto fluire della vita.

Gli istituti di ricovero dovrebbero funzionare anche da centri di assisten-
za a domicilio, lasciando molti ammalati terminali nelle rispettive abitazioni,
purché la sistemazione ambientale sia soddisfacente e per alcune ore al gior-
no sia disponibile un aiuto specializzato dall’esterno.

Le ricerche effettuate sulle cure prestate a domicilio agli ammalati gravi
fanno ritenere che questo tipo di assistenza sia non solo pitt soddisfacente di
quella ospedaliera dal punto di vista emotivo, ma anche pitt economica, pur
non essendoci ancora dati abbastanza precisi per il finanziamento di questo
genere di servizio ed una accurata pianificazione delle spese e del calcolo
dei premi di assicurazione, dal momento che gli attuali sistemi assicurativi
sono propensi ad offrire maggiore considerazione all’assistenza ospedaliera,
a scapito di una adeguata assistenza domiciliare.

Non si pud neppure trascurare il fatto che i cambiamenti sociali (ad es.
mobilita lavorativa e geografica, passaggio dalla famiglia estesa a quella
nucleare) e quelli tecnologici hanno reso la malattia e la morte a casa comple-
tamente diverse dal passato, rendendo sempre piu difficoltoso il reperimento
di una buona collocazione per invecchiare e per morire.

Ma qual & il momento piit opportuno per morire, considerato che le
tematiche dedicate alla morte e al morire sembrano preoccuparsi pit di
formalismi etici e legali che a rendere piti accettabili gli ultimi anni o i pochi
mesi di vita rimasti?
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Per quanto un medico possa essere attento e gentile e I’atmosfera dell’isti-
tuto di cura incoraggiante, per quanto amici e familiari possano essere affet-
tuosamente interessati e il paziente stesso ben adattato alla situazione, arriva
il momento in cui ci si deve chiedere se abbia senso continuare a procrastinare
I'inevitabile.

Questa preoccupazione & dettata da un evidente conflitto tra antichi tabu
da una parte ed ovvie considerazioni di buon senso dall’altra.

Non ci sono certamente obblighi assoluti, né di ordine morale né di natura
legale, che possano imporre a qualcuno di mettere in gioco tutte le sue com-
petenze per salvare la vita di un ammalato che si trovi in condizioni al di 1a
di ogni speranza di guarigione, anzi nella pratica comune solo una piccola
percentuale di ammalati & oggetto di ogni possibile cura fino al momento
della morte.

Le maggiori difficolta non riguardano tanto il principio generale, quanto
piuttosto il modo migliore di sistemare tutti i particolari.

Quelli che si presentano per primi sono i problemi teorici, relativi ai vari
modi con i quali gli uomini di buona volonta si sforzano di giustificare azio-
ni che sembrano violare il tabtt dell’omicidio; subito dopo bisogna poi dare
risposta ad una serie di domande di ordine pratico: come fa un individuo ad
essere sicuro che i suoi desideri vengano soddisfatti? Chi deve assumersi la
responsabilita delle decisioni quando I’ammalato non & piti in grado di farlo?
Quali sono i doveri del medico e le sue possibili responsabilita penali? Fino a
che punto pud spingersi il consorzio civile per tentare di proteggere i diritti
di tutti e regolare i comportamenti delle varie parti?

Di fatto ben pochi medici, anche volendolo, potrebbero fare tutto cid che
e possibile per allungare la vita di tutti i loro pazienti e ancora pil1 esiguo & il
numero dei medici che intervengono attivamente per abbreviare la vita di un
ammalato, anche se la linea mediana appare chiaramente spostata dalla parte
dei medici che cercano di mantenere in vita gli ammalati.

Le ragioni di questa tendenza sono abbastanza ovvie e vanno dalla forza
d’inerzia di una tradizione professionale che tende a salvare la vita a tutti i
costi, alla riluttanza di medici e profani ad ignorare inveterati tabu e ad infir-
mare il valore di alcuni concetti positivi, come la sacralita della vita.

Rimane poi l'incertezza in merito alla posizione legale del medico, che
teme di poter essere accusato di avere affrettato la morte di un paziente con
atti di omissione o di azione positiva, anche se fino ad oggi il deterrente
legale sembra pitt uno spauracchio simbolico che una vera e propria minac-
cia e il numero di azioni penali incentrate sull’accusa di eutanasia attiva &
straordinariamente piccolo e addirittura quasi inesistente nei confronti di
medici accusati di omissione di cura nell’intento di accorciare la vita di un
ammalato.
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Inoltre le poche azioni penali intentate hanno dimostrato la forte riluttan-
za dei giudici a condannare un imputato che abbia agito in buona fede.

Affrontando il problema da un diverso punto di vista sembra ormai una-
nime il consenso nel concedere agli ammalati adulti, nel pieno possesso delle
loro facolta mental, il diritto di rifiutare le cure e di sottomettersi a interventi
chirurgici pitt 0 meno invalidanti, mentre si & meno sicuri sul carattere vinco-
lante di tale rifiuto quando vi sia la perdita della capacita giuridica di autono-
ma decisionale da parte dell’ammalato ed & ancora meno chiara la rilevanza
giuridica da attribuire al desiderio in merito a cid che egli vorrebbe si facesse
in alcune circostanze future, spesso del tutto ipotetiche.
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Nascere e morire

La legge 40/2004 sulla procreazione assistita, redatta per porre finalmen-
te fine con un’opportuno ordinamento legislativo al caos metodologico crea-
tosi sulla questione e culminata nel giugno 2006 con il referendum popolare
che, intendendo abolirla o almeno modificarla in modo sostanziale, ne ha
visto invece la clamorosa affermazione, sembrerebbe non avere nulla a che
vedere con I'attuale dibattito pubblico in corso su eutanasia, suicidio assistito
e testamento biologico.

In realta il nesso tra i due argomenti & molto pit stretto di quanto non
possa sembrare a prima vista perché le problematiche di inizio e di fine vita
costituiscono le questioni bioetiche per eccellenza e richiedono entrambe di
dare risposta al quesito fondamentale relativo a quando inizia e quando fini-
sce la vita biologica dell’'uomo, che cosa & la vita umana, chi & 'uomo, perché
la vita umana abbia valore ed infine che cosa sia bene o male fare per I'uomo
all’inizio o alla fine della sua vita.

I problema di quando comincia la vita biologica dell'uomo deve innanzi
tutto poter rispondere alla domanda se un piccolo aggregato di cellule, quale
& I'embrione nelle fasi iniziali della sua esistenza, sia 0 meno da considerare
un organismo vivente.

Nonostante la notevole messe di dati che la ricerca scientifica ha accumu-
lato in anni di indagini e di scoperte, a tutt’oggi la riflessione della biologia
sperimentale continua a fare una grande fatica a inquadrare il problema in
maniera definitiva, trovandosi spesso a dover fare riferimento alla definizio-
ne di vita.

Proprio su questo punto fanno leva numerosi studiosi che sostengono,
a proposito dell’embrione, che fino ad un determinato momento del suo
sviluppo la vita dell’embrione ¢ simile a quella delle singole cellule, che rie-
scono a riprodursi con facilita, ma non costituiscono un organismo, dimenti-
cando che il fatto riproduttivo in sé, pur se di importanza fondamentale, non
¢ assolutamente sufficiente.

Infatti le colture cellulari, anche quando rappresentate da grandi quantita
di cellule, rimangono sostanzialmente costituite da elementi singoli, ciascu-
no dei quali mantiene la sua individualita, mentre le cellule embrionali si
influenzano reciprocamente fin dalla loro prima divisione in un interscam-
bio continuo fatto di equilibri e rimodellamenti che costituiscono quel tutto,
unico e peculiare nel suo genere, che & I'organismo.

Le colture cellulari anche se riescono a differenziarsi con una certa facilita
in tessuti diversi ed in qualche modo interdipendenti, non riescono comun-
que ad intrecciare con gli altri elementi cellulari rapporti diversi da quelli
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di contiguita e di scambio localizzato, mentre I'organismo & caratterizzato
proprio dalla possibilita di ogni cellula di “dialogare”, per cosi dire, con-
tinuamente con tutte le altre nell’ambito di scambi metabolici, interazioni
strutturali e schemi evolutivi reciproci continui.

La differenza tra insieme di cellule e organismo vivente é stata all’origine
di molti dibattiti bioetici sullo statuto e la dignita dell’embrione umano.

Molte fra le cosiddette “teorie dell’inizio posticipato della vita umana”
partono dall’idea che con la fecondazione non si ha da subito un nuovo indi-
viduo umano, ma un semplice insieme di cellule, mentre si potrebbe parlare
di organismo vivente solo quando il livello organizzativo delle cellule rag-
giungesse un certo grado funzionale

Oltre alle teorie che affrontano il problema di stabilire quando c’e vita
umana da un punto di vista strettamente biologico, cioé quando sia presente
un organismo appartenente alla specie umana, vi sono anche tesi non bio-
logiche che hanno la finalita di individuare il momento di inizio di una vita
umana degna di essere considerata tale, ossia di identificare una manifesta-
zione superiore, intesa come tipicamente umana, al cui apparire possiamo
dire di trovarci di fronte a un uomo.

Si tratta di opinioni che mantengono una loro intrinseca coerenza anche
quando vengono rivolte alla fine della vita, dal momento che la scomparsa
definitiva di una caratteristica ritenuta essenziale per esprimere la propria
vitalita potrebbe essere identificata con la perdita di ogni dignita umana e in
ultima analisi con il concetto stesso di morte.

Alcuni credono di poter individuare questo parametro di misura in un
certo livello di capacita di rapportarsi con gli altri o nella presenza di attivita
cerebrale, ossia sarebbe 1'acquisizione di una certa gradualita nelle capacita
relazionali a poter portare alla identificazione dell’'inizio della “vita persona-
le” anche dopo la nascita.

Dal momento che non & verosimile che il feto manifesti di avere capa-
cita neurologiche minime, come quelle di provare piacere e dolore, prima
della diciottesima settimana di gestazione e che sia in grado di apprendere
qualcosa prima di questo periodo, poiché non ha ancora un sistema nervoso
sufficientemente sviluppato, secondo questo metro di giudizio si puo dire di
trovarsi di fronte ad un uomo solo in base al livello di competenza neurolo-
gica, anche se in vero questa capacita potrebbe non manifestarsi mai, come
accade in caso di grave disabilita mentale.

Altri soffermano la loro attenzione sul criterio dell’autonomia, sostenen-
do che fino a che il feto non & in grado di vivere autonomamente al di fuori
dell’'utero materno, non € un uomo in senso pieno, ma solo un’appendice
materna.

In realta si tratta di un’asserzione assolutamente lacunosa e priva di
effettiva consistenza perché non tiene conto di numerosi fattori, tra i quali
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sono preminenti i progressi della medicina che permettono la sopravvivenza
ad una nascita anticipata di feti sempre pitt immaturi, i livelli di autonomia
delle reazioni individuali nel feto ancora in utero, la scarsa autonomia che
caratterizza anche i neonati normali, che continuano a dipendere in tutto
dalle cure che si prendono di loro gli altri per periodi pitt 0 meno lunghi, e
I'interdipendenza che in fondo caratterizza tutti gli esseri umani.

Pit che ad un’appendice della madre il feto potrebbe essere paragonato,
con maggiore evidenza logica, ad una sorta di parassita che ha la necessita di
mantenersi in simbiosi con I'organismo materno, perché da esso trae nutri-
mento e viene aiutato a compiere una periodo pitt o meno lungo del suo ciclo
di sviluppo, ma non per questo lo si deve considerare incapace di autonomia
ed inadeguato a svolgere i suoi processi vitali di base.

Per converso non varrebbe pitt la pena di vivere quando l’autonomia
venisse irrimediabilmente perduta, perché ne risulterebbe compromessa
anche la dignita umana.

Non c’e dubbio che dipendere totalmente o in buona parte dagli altri e
una condizione che pud anche deprimere ed umiliare, ma cio & tanto piit
vero quanto pitt rappresenta il frutto di una mentalita che considera i deboli,
i malati, i sofferenti e gli incapaci unicamente come un segnale intollerabile
della fragilita umana e che tende ad eliminare dall’idea di amore la fonda-
mentale capacita di soffrire con qualcuno e di soffrire per qualcuno.

La scuola di pensiero attualmente pit seguita & forse quella che riconosce-
dignita di essere umano solo a chi & cosciente.

Le manifestazioni della coscienza appaiono dopo la nascita, sono inter-
mittenti nel corso della vita, possono essere perdute irreversibilmente e pos-
sono anche non comparire mai.

Ma se & pur vero che la coscienza, ed in particolare 1’autocoscienza, rap-
presenta un tratto tipico della persona umana, cosi come in generale 'attivita
intellettiva, la liberta o la capacita di amare, resta il fatto che le manifestazioni
di tali possibilita significano semplicemente che 1’essere umano ha una costi-
tuzione di base che lo rende capace di esprimere, se non vi sono impedimen-
ti, quelle che lui stesso ha definito funzioni intellettive superiori.

La mancanza di tali manifestazioni non equivale all’assenza di tale natura
e non rivela o chiarisce niente di particolare sulle sue caratteristiche.

Nell'uomo le funzioni superiori derivano quindi dalla sua natura nel
senso che solo per 'uomo la perfezione dello sviluppo permette che si espri-
mano, rendendole attuali, mentre un animale, per quanto ben sviluppato e in
buona salute, non riuscira mai, ad esempio, a parlare perché essenzialmente
non & predisposto per sua natura a farlo.

Per questo motivo, anche restando su un piano unicamente fenomenolo-
gico, si pud dire che le funzioni intellettive non vengono modellate dall’in-
telligenza, ma rappresentano un dato antropologico profondo ed inscindibile
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della nostra corporeita, reperibile dentro di noi come fenomeno esistenziale
al quale un danno fisico o psichico non pud certo negare di esistere, ma sol-
tanto impedirgli di manifestarsi.

D’altronde questa € una realta di cui ci dichiariamo consapevoli, affer-
mando il valore intrinseco ed oggettivo di ogni vita umana, anche se debole,
malata, disabile, indifesa o in procinto di tramontare, tutte le volte che lot-
tiamo per difendere i diritti umani fondamentali, di cui tutti percepiscono
e riconoscono, pur nella confusione e rimaneggiamenti cui sono sottoposti,
l'intoccabile fierezza che deriva dalla dignita stessa dell'uomo, cioe dalla
dimensione costitutivamente personale di ogni essere umano proprio per
I'appartenenza biologica alla specie umana.

Nel corso della sua storia la Societa Occidentale ha compreso che la
dignita appartiene all’essere umano nella sua nuda essenzialita di condizio-
ne esistenziale e non per le sue qualita transitorie, modificabili e soggette ad
interpretazioni diverse a seconda delle consuetudini e delle epoche, anche
se si tratta di un concetto che ha impiegato tempo e fatica per riuscire ad
affermarsi.

L'indissolubile punto di incontro tra etica della fase iniziale ed etica della fase
finale della vita si trova dunque nella visione dell'uomo nella sua totalita.

La prospettiva antropologica, che vede nell’esistenza della vita umana la
presenza contestuale, verificabile attraverso dati sperimentali e biologici, di
una persona, cioe di una vita assolutamente degna di essere vissuta, difende
comportamenti che & possibile ritrovare in entrambi i confini della vita e
che possono essere riassunte in tutta semplicita nel precetto morale naturale
“non uccidere”.

Del resto se la proibizione di uccidere I'uomo rappresenta il coronamen-
to del divieto di trattarlo come cosa, considerare I'uomo una cosa significa
poterlo utilizzare come mezzo per raggiungere fini che non hanno nulla a che
vedere con la globalita delle sue caratteristiche fisiche, psichiche e spirituali.

Cosi l'orgoglio prometeico dell'uomo che con la sua tenacia ed intelli-
genza & riuscito non solo a capire la struttura, le funzioni e le dinamiche
evolutive degli esseri viventi, ma anche a riprodurre e migliorare I'operato
della natura, conosce l'onta di non aver calcolato le conseguenze del suo
agire sconsideraro, fino a perdere il controllo sulla realta circostante ed essere
costretto a mentire per lenire la sua vergogna.

E vero che molti pensano che considerare una vita decorosa e ritenere
che valga la pena di viverla rappresentano valutazioni soggettive, legate
al giudizio di qualita della vita stessa ed & quindi possibile che siano con-
vinti che in condizioni di non-autosufficienza non valga la pena di viverla,
o che un feto con spina bifida sia troppo compromesso per permettergli di
nascere, o che un paziente in stato vegetativo non debba essere alimentato e
idratato a spese della comunita, perché distoglie risorse preziose utilizzabili
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per scopi pill concreti, o che ancora per il bene collettivo si possa sacrificare
tranquillamente un essere umano composto ancora da poche cellule, ma non
possiamo non renderci conto che se si sottrae la dignita umana dal principio
di intangibilita e se ne fa un puro dato soggettivo si corre il rischio di esporsi
alle peggiori conseguenze.

Qualora si introducesse I'idea che un giudizio importante come quello del
valore di una vita umana possa essere affidato a decisioni soggettive, inco-
stanti e contraddittorie, non si potrebbe pit1 essere sicuri di vedere rispettati i
diritti fondamentali dell'uomo nel momento in cui non si fosse pil1 in grado
di difenderli di persona,.

L'unico principio che permette di costruire una societa consapevole della
propria imparzialita & quello che accetta di rispettare il fondamentale diritto
alla vita e il fondamentale dovere di tutelare la vita umana, sia la propria che
quella altrui, in ogni momento dell’esistenza.

Visto in questa accezione il relativismo non equivale affatto, come vor-
rebbe, ad uno spirito di liberta e di tolleranza verso le differenze individuali,
ma ad un grande disordine dal quale viene soffocata ogni possibile certezza,
conoscenza ed evidenza, allo scopo di evitare di affrontare concetti come
verita, oggettivita ed universalita, escludendo cosi ogni ragionevole presup-
posto per la difesa dei diritti umani fondamentali, che rimangono in balia di
volonta particolari e ben delineate.

Se si accetta di spostare l'inizio della vita a stadi posteriori al concepi-
mento ogni manipolazione effettuata sull’embrione non potrebbe lederne
la natura e verrebbe giudicata lecita, dal momento che la vita dell’embrione
non sarebbe considerata di uguale valore rispetto a quella dell’adulto e non
le verrebbe riconosciuta una pari dignita.

Anche se si ammette che ’embrione & una persona, il fatto stesso di consi-
derarlo di livello inferiore rispetto a quello dell’adulto introduce il principio
secondo il quale gli uomini non sono tutti uguali, favorendo una mentalita
selettiva di discriminazione, il che, lo si voglia o meno accettare, in una paro-
la sola si chiama eugenetica.

Il problema della cultura contemporanea e quello antropologico, che
riguarda cioe la filosofia, la conoscenza e l'informazione e se la societa
moderna nega la verita ed afferma che la verita & inconoscibile, la stessa
verita viene manipolata e tutto diventa relativo, tutto & mutevole e niente e
pit vero.

In termini filosofici siamo tornati ad Eraclito, al sesto secolo prima di
Cristo, dimenticando l'insegnamento di Platone ed Aristotele e perdendo per
strada 25 secoli di cultura, facendo passare paradossalmente il relativismo
per un progresso culturale.

I primi a pagarne le spese sono i pitt deboli, cioe coloro che non possono
far sentire la loro voce e far contare la loro volonta.
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Ma un mondo che calpesta ed umilia i deboli non & un mondo di liberta,
anche se si proclama tale, ma un mondo assolutista ed oppressivo, dove
I'approdo del relativismo diventa insospettabilmente una societa violenta,
totalitaria ed eugenista nella quale la discriminazione tra i forti, i sani, i
potenti, i grandi e i capaci nei confronti dei deboli, dei malati, dei poveri, dei
piccoli e degli inetti raggiunge punte drammatiche, tanto pit1 atroci in quanto
ammantate della parvenza di un ingannevole spirito democratico.

Riflettendo sulla fine della vita umana ci rendiamo cosi drammaticamen-
te conto che gli ordinamenti giuridici dei vari Paesi stanno cercando di offrire
un’idea di eutanasia opportunamente ristretta per rendere culturalmente
accettabili alcune forme di soppressione dei malati, lasciando intendere che
non sono eutanasia.

Sullo sfondo si stagliano i disegni di legge riguardanti i documenti sulle
volonta anticipate di trattamento, che pur non affrontando direttamente
il tema dell’eutanasia, hanno il preciso scopo di sollevare il problema e di
offrire, nella quasi totalita, una base di partenza all’accettazione sociale e
giuridica delle pratiche eutanasiche.

Come accade in molte altre questioni bioetiche le discussioni sono viziate
da ambiguita terminologiche e da scarse conoscenze scientifiche sugli argo-
menti in esame e molto piti pesantemente dalla debolezza morale dell'uomo
moderno che, oltre al collegamento con la realta, ha perso anche la capacita di
riconoscere i valori oggettivi ed universali e si & convinto che per cancellare
la verita basti negarne 'evidenza e magari anche 'esistenza.

Ma l’accettabilita dell’idea di una morte su richiesta o di una morte dove-
rosa pud nascere solo da una concezione deviata di essere umano, di persona
e di dignita umana.

E evidente che si deve cercare di rendere ai malati, specie se terminali, il
trapasso il pit1 sereno possibile attraverso 1'uso corretto delle cure palliative
e della terapia del dolore, ma quello che si intende veramente fare con la
morte procurata in anticipo e sollevare sé stessi dalla vista di un morente e
non sottrarre invece il paziente al suo dolore.

Chi chiede di morire il pitt delle volte non lo fa per sé stesso, ma perché
vuole liberare chi lo circonda dalla pena di assisterlo, dal momento che si
sente solo un inutile e gravoso fardello, che nessuno oramai vuole pitl.

Lo dimostra il fatto che laddove I'applicazione delle cure palliative & ben
radicata la richiesta di morire & praticamente ridotta a zero, mentre dove le
cure palliative vengono trascurate essa impera incontrastata.

Dietro il sostegno all’eutanasia si nasconde dunque l'idea che la morte
biologica non sia altro che la conseguenza inevitabile e auspicabile di una
vita ritenuta inutile o addirittura dannosa, e che per questo & vista come un
male da estirpare.

Da questo modo di pensare prende avvio il concetto che la perdita irre-
versibile delle funzioni cerebrali, ovvero la compromissione delle facolta
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intellettive superiori, sia identificabile con la morte cerebrale, perché in
queste condizioni I’essere umano non sarebbe pili una persona, ma quasi un
vegetale.

Chi la pensa cosi vorrebbe negare ai malati che si trovano in queste con-
dizioni ogni cura di base, comprese I’alimentazione e l'idratazione artificiali,
auspicando la stesura di testamenti di vita legalmente riconosciuti in cui
venga richiesta la sospensione di ogni terapia di sostegno vitale in caso di
stato vegetativo o di morte cerebrale, pur essendo innegabile che la vita sia
ancora presente.

Fino a che c’e sostegno vitale & presente anche la dignita dell’individuo
nella sua dimensione personale e anche chi ¢ in disaccordo con questa visua-
le non pud comunque negare la possibilita che sia vera, trovandosi cosi a
doverla comunque sostenere per un elementare principio di precauzione, dal
momento che nessuno pud essere tanto arrogante e presuntuoso da preten-
dere che gli altri prendano come verita assoluta una semplice interpretazione
personale.

Diverso appare il caso di diagnosi di morte cerebrale totale che & un cri-
terio clinico basato su osservazioni oggettive e su conoscenze biologiche che,
quando si verifica la perdita definitiva ed irreversibile di tutte le funzioni
dell’encefalo (corteccia cerebrale, tronco encefalico e cervelletto), ratificano la
scomparsa della unitarieta funzionale caratteristica dell’organismo vivente.

L’organismo umano cessa di essere un tutto unico, anche se & ancora pos-
sibile mantenere in vita il corpo attraverso supporti di rianimazione, come un
circolo cardiocircolatorio artificiale.

In questo senso la morte cerebrale non e un tipo di morte, ma l'unica
morte umana stabilita attraverso criteri neurologici, recepiti dalla legislazio-
ne di molti paesi, compresa I'Italia, come modalita affidabile di accertamento
della morte.

Di conseguenza in caso di morte cerebrale totale, dopo i dovuti accer-
tamenti, & legittimo sospendere ogni forma di rianimazione e decretare la
morte avvenuta, anche se esiste una posizione critica secondo la quale sareb-
be pit1 corretto definire la rianimazione nei soggetti in morte cerebrale come
un caso estremo di accanimento terapeutico, perché per avere la certezza che
ci si trovi veramente di fronte alla scomparsa dell’organismo come un tutto
unico occorre l'arresto di tutte le funzioni vitali, rappresentate dalla triade
cuore, cervello e polmoni.

La ricerca scientifica e l'indagine filosofica dimostrano dunque che il
criterio della morte cerebrale puo essere un segno sufficientemente affidabile
di accertamento di morte, anche se non si devono abbandonare le ricerche
sul piano scientifico fino a che non venga dissipato ogni possibile dubbio,
dal momento che le obiezioni a riconoscere la morte nella sola perdita delle
funzioni cerebrali continuano a presentare allo stato attuale una certa rile-
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Quello che sembra ricavarsi da queste considerazioni & che in realta
gli eventi collegati alla nascita e alla morte degli esseri viventi rimangono
qualcosa di inafferrabile all’'osservazione empirica e il momento esatto del
loro accadere & indeterminabile e sfugge certamente ai confini del metodo
sperimentale.

Cid che accade & qualcosa di misterioso e profondo che si coglie soltanto
quando & gia accaduto, ad un livello comprensibile solo a livello intellettuale.

In questo senso & corretto affermare che l'inizio e la fine della vita umana
rappresentano eventi metafisici, legati indissolubilmente a quell’impalpabile
connubio tra materia e spirito che caratterizza I'intera esistenza terrena degli
esseri umani.

Questo inevitabile appello al mistero continua a rimanere inaccettabile al
pensiero scientifico, volto a negare o perlomeno ad ignorare qualunque istan-
za metafisica e morale per il solo fatto che non cadono sotto i canoni della
ricerca sperimentale e non sono osservabili, costituendo per converso una
prepotente irruzione dell’eterno nella parentesi temporale dell’esistenza.
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L’autodeterminazione

Fino a nemmeno tanto tempo fa l'autodeterminazione era una parola uto-
pica, riservata al massimo ai ricchi e ai potenti e che non esisteva neppure in
campo sociale: non occorreva scegliersi un mestiere, perché si faceva il lavoro
del proprio padre, e anche per quanto riguardava il matrimonio erano quasi
sempre i genitori a prendere le decisioni che ritenevano piit opportune per i
figli e per 'economia familiare.

Oggi si deve continuamente “scegliere” cosa fare!

Si tratta indubbiamente di un evidente progresso, ma anche di una gros-
sa responsabilita perché il campo delle possibilita si & enormemente esteso,
arrivando a coinvolgere la stessa sfera biologica.

Su questo punto in particolare occorre essere molto chiari perché non &
vero che le decisioni che riguardano la nostra esistenza sono solo il risultato di
eventi naturali, ma il pitt delle volte anche loro vengono prese da qualcuno.

Se effettivamente & cosi, non si vede chi possa avere maggior titolo a fare
queste scelte, se non il medesimo soggetto che ne dovra poi subire le conse-
guenze.

Solo quando non fosse possibile procedere in questo modo, o la situazio-
ne che si verifica fosse del tutto imprevedibile, si pud pensare di nominare
una persona di fiducia alla quale affidare il compito di fare rispettare la
nostra volonta.

Si tratta certamente di un notevole progresso dal momento che ciascuno
di noi, specialmente con il progredire dell’eta e con 'accumularsi di espe-
rienze, comincia ad avere ben chiara 'idea di come vorrebbe essere trattato
e di come desidererebbe che fosse gestita la propria vita residua qualora non
fosse pit1 in grado di decidere da solo.

Come abbiamo visto anche il medico pitt preparato ed animato dai
migliori propositi potrebbe avere una visione della vita completamente dif-
ferente dalla nostra, mentre I'esistenza di una persona & troppo importante
per essere demandata unicamente alla volonta di qualcuno che non sia il
soggetto interessato.

Cio non significa comunque che I’avanzamento tecnico delle nostre cono-
scenze, soprattutto per quello che concerne le fasi terminali della vita, debba
mettere in discussione il fatto che la vita rimane un bene prezioso.

A questo proposito sono fortemente discutibili le posizioni di chi ritiene
falso questo convincimento sulla base del fatto che i progressi scientifici ci
hanno costretto a confrontarci con situazioni che in passato erano del tutto
marginali e quasi inesistenti, mentre oggi sono diventate maggiormente visi-
bili e frequenti.
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Siamo convinti che 'opinione di alcuni bioeticisti, anche famosi, riguar-
do al fatto che la societa attuale, pragmatica e positivista, abbia oggigiorno
come unico atto di fede il progresso scientifico, dove Dio & sparito e ad agire
& rimasto solo 'uomo, rappresenti molto spesso il frutto di un eccesso di
presunzione e di sfrontatezza.

Anche le tradizioni religiose, che per secoli hanno costituito un collante
sociale e un criterio comportamentale di indubbia efficacia, vengono attual-
mente considerate solo superstizioni ed un ammasso di abitudini che biso-
gna consentire alla gente, per non contrariarla, ma che in realta non contano
pitt assolutamente nulla.

La fede e le religioni vengono usate esclusivamente a fini politici, perché
'unica cosa che conta & come organizzare il mondo e la ideologia religiosa
trova ancora posto nella vita degli uomini solo in quanto puo essere utile per
raggiungere questo scopo.

Quanti la pensano in questa maniera affermano con convinzione che
nessuno crede pili che la vita sia sempre e comunque un bene e che anche la
Chiesa cattolica, che pure nell’enciclica “Evangelium vitae” di papa Giovanni
Paolo II proclama che “la vita & sempre un bene”, aggiungendo che questa &
un’intuizione, o un dato di esperienza di cui 'uomo & chiamato a cogliere la
radice profonda, in realta sarebbe in contraddizione con questa affermazione
perché se cosi fosse ci troveremmo nella condizione di dover fare sempre
tutto il possibile, ed anche I'impossibile, per prolungarla, mentre a partire da
Pio XII anche i cattolici ritengono che in circostanze terminali & lecito, ad un
determinato momento, sospendere le terapie e lasciare che la natura segua
il suo corso.

Perché, essi dicono, e vero che la vita & un bene nelle circostanze normali,
ma oggi la scienza e la tecnica ci costringono a confrontarci con situazioni
sempre pitt delicate, come il prolungarsi di uno stato agonico anche per
decenni, per cui una situazione che prima aveva dimensioni limitate, oggi
ha oltremodo esteso il suo raggio d’azione ed & diventata un problema anche
sociale.

Sembrano affermazioni troppo definitive per pensare che siano frutto
di un’animo sereno e non di parte, perché se & pur vero che I'uomo, specie
negli ultimi tempi, ha percorso un lungo tratto sulla strada della conoscenza
scientifica e tecnologica, & altrettanto vero che si tratta di poca cosa rispetto
al cammino che gli rimane ancora da compiere e i traguardi raggiunti non
autorizzano in alcun modo a pensare che si sia riusciti ad individuare tutte le
regole del complesso gioco della vita e ad inorgoglirsi per questo.

Uno dei punti fondamentali della riflessione bioetica rimane dunque
quello della distinzione tra sacralita e qualita della vita.

Sono parecchi gli autori che cercano di dimostrare a sostegno delle loro
tesi che, oltre ad aver mutato il suo pensiero e la sua valutazione etica riguar-
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do a molte questioni bioetiche, la Chiesa farebbe ricorso con troppa facilone-
ria ad un uso “opportuno o opportunista” del principio etico del “duplice
effetto”.

Si tratta di un concetto che sostanzialmente afferma che & lecito compiere
un’azione, o ometterla deliberatamente, anche quando questa scelta possa
provocare effetti negativi, purche I'intenzione dell’agente sia informata dalla
finalita positiva, 1'effetto diretto dell’intervento sia quello positivo, 1'effetto
positivo sia proporzionalmente superiore o almeno equivalente all’effetto
negativo e infine l'intervento non possa essere effettuto altrimenti, senza
conseguenze negative.

In altre parole ¢ lecito tollerare un effetto negativo, sempre condannabile
moralmente se ricercato deliberatamente, solo se rappresenta la conseguenza
inevitabile di un atto buono che direttamente da origine ad un effetto posi-
tivo.

In virttt di questo principio viene riconosciuta 1'assenza di responsabilita
nel caso ad esempio di un aborto conseguente al tentativo di salvare la vita
della madre (aborto involontario indiretto).

Nello stesso modo quando una persona in fin di vita sia stremata da dolori
intollerabili e lecito somministrarle analgesici in dosi efflcaci a lenire il dolore,
anche se cid dovesse comportare il rischio di anticipare la morte.

E chiaro che in questo caso la morte non & voluta né procurata in nessun
modo, benche se ne corra il rischio per un motivo ragionevole, semplicemen-
te quello di lenire il dolore in maniera efficace, usando gli analgesici che la
scienza medica mette a disposizione, anche se le attuali risorse farmacologi-
che rendono I'anticipazione della morte causata dall'uso di analgesici sempre
meno probabile e comunque abbastanza ben controllabile.

Resta il principio etico di fondo che ricorre anche nelle scelte quotidiane
molto piti spesso di quanto si creda e, come la terapia farmacologica porta
con sé spesso effetti secondari indesiderati, cosi capita nell’esperienza morale
che una azione buona sia collegata a conseguenze negative prevedibili.

Lo stesso lavoro quotidiano che ciascuno di noi svolge con pazienza e
tenacia pud implicare effetti nocivi per la salute.

Affinché il ricorso al principio del duplice effetto non diventi una forma
mascherata di utilitarismo & essenziale che Ieffetto negativo non sia né voluto
né cercato in alcun modo, nemmeno come mezzo per ottenere un fine buono,
ma sia subito unicamente come inevitabile.

Va valutata invece in maniera totalmente diversa la scelta deliberata di un
male, anche se lo si utilizza come un mezzo per ottenere un beneficio o per
evitare danni maggiori.

Un male non pud mai essere oggetto di scelta senza che non ne consegua
una connotazione eticamente negativa dell’intero comportamento umano.

La responsabilita morale di ciascuno riguarda infatti gli atti compiuti
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e non tutte le conseguenze che potrebbero derivare da tale condotta, spe-
cialmente quando essa coinvolga la liberta altrui, pur rimanendo inalterato
I'imperativo morale di cercare in ogni modo di evitare o di ridurre gli effetti
negativi.

Senza dimenticare gli aspetti appena ricordati € comunque necessario
riconoscere che la medicina attuale & molto cambiata relativamente alle sue
possibilita diagnostiche, limitate un tempo alle sole anamnesi, osservazione
e palpazione, costringendoci ad una chiarezza alla quale I'umanita non era
finora abituata.

Anzi I'ambiguita ha forse da sempre rappresentato uno dei tratti salienti
del genere umano, cui non si riesce a sottrarre neppure la medicina ed il
codice deontologico medico, come risulta evidente da espressioni del tipo:”Si
deve sempre comunicare al paziente la verita, senza mai togliere la speran-
za”.

Di fronte alle diagnosi nebulose di una volta c’era sempre la possibilita di
un errore umano e rimaneva sempre aperto uno spiraglio per la speranza, ma
di fronte a certe TAC che evidenziano situazioni devastanti e irrimediabili,
senza possibilita di equivoci, quale margine di speranza ci puo essere?

Il punto nodale & probabilmente questo: la medicina tecnologica toglie
I’'ambiguita, ma & proprio questo aspetto che la rende disumanizzante e
manifesta I'improrogabile necessita di una riorganizzazione strutturale della
vita sociale costruita su solide regole condivise e fondata sul principio di
responsabilita, il solo che possa travalicare 1'attuale organizzazione basata
su diritti e doveri, dove i confini tra gli uni e gli altri sono sempre molto sfu-
mati e permettono a molte persone senza scrupoli di fare un uso strumentale
delle proprie conoscenze e privilegi per trarne solo vantaggi personali ed
ulteriore accrescimento del loro potere, dimenticando che tutto cio che siamo
e che facciamo deve rispondere ai precisi obblighi di convivenza sociale che
abbiamo nei confronti degli altri.

L'uomo cerca disperatamente di darsi sempre nuove regole nella speran-
za di riuscire finalmente a trovare una formula che sia in grado di rispondere
a tutte le sue domande, ma l'unica vera soluzione ai suoi tentativi di dare un
senso alla vita & quella di guardare con maggiore attenzione ai riferimenti che
sono gia scritti nella sua mente e nel suo cuore.

Le proposte di legge sulle dichiarazioni anticipate di volonta attualmente
in discussione alle Camere sembrano cosi problematiche perché sono ispirate
soprattutto ai casi di cronaca piti clamorosi e non sono riuscite a concentrarsi
sugli aspetti piti concreti legati alla rianimazione di pazienti reali, intesi non
come categoria astratta, nei quali I'autodeterminazione & quasi sempre messa
in secondo piano dal rispetto della necessita di dover intervenire tempestiva-
mente nei casi di emergenza.

Nei reparti di rianimazione, almeno in quelli italiani, di cui abbiamo
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concreta esperienza, i comportamenti che si osservano da parte degli opera-
tori sanitari sono quasi sempre di estrema sobrieta e dignita, anche se non
& detto che non si possa migliorare ulteriormente, confermando che nella
cura di un malato che vive sospeso nella terapia intensiva entrano in gioco,
insieme al sapere, alla responsabilita, alla speranza, al senso del limite e
del pudore anche la pieta nel senso pitt nobile del termine e la capacita di
soffrire insieme al paziente, pur continuando ad aleggiare I'incertezza delle
possibilita di intervento sia nell’emergenza pili spinta, sia nelle situazioni pit
compromesse.

Piuttosto che perdere tempo con dibattiti che probabilmente tenderanno
sempre a rimanere una categoria astratta sembra che le scelte sulla vita deb-
bano trovare ampio spazio di dibattito all’interno delle équipe che si trovano
a gestire le situazioni e a prendere le decisioni, trovando la volonta di dar
voce a chi vive e lavora nelle rianimazioni, non solo medici, ma anche e forse
soprattutto infermieri, il cui ruolo deve essere riconosciuto con maggior evi-
denza perché essi conoscono i pazienti molto pit1 di altri e dovrebbero essere
maggiormente coinvolti nell” iter decisionale.

Rimane comunque presente la necessita di dialogare senza sosta con il
mondo esterno, che resta attore privilegiato nel determinare la richiesta di
sperimentare una maggiore apertura delle terapie intensive, superando gli
schemi rigidi che ne caratterizzano I'attuale struttura.
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La sfida del testamento biologico

Tra gli argomenti cruciali che contrappongono Scienza e Fede e che costi-
tuiscono spesso occasione per aspre controversie ideologiche c’¢ il fatto che
gli scienziati cosiddetti laici ritengono che la riflessione morale non possa e
non debba condizionare in alcun modo la ricerca scientifica, che anzi, proprio
per definizione, e libera da vincoli ed abilitata ad intraprendere qualunque
strada la curiosita della mente umana intenda percorrere.

Dalla maggior parte di essi la bioetica viene considerata come un sistema
per individuare le barriere etiche da porre all’avanzamento tecnico-scientifi-
co, mentre sembrerebbe assolutamente vero il contrario, che cioe la bioetica
debba essere intesa come metodo di studio dell’applicabilita o meno delle
nuove scoperte alla vita sociale del singolo e della collettivita.

Non si tratta quindi di doversi difendere da qualcosa che pud minare le
regole di un ordine o di una legge naturale gia preordinati, perché in realta
non esistono frontiere inviolabili, se non quelle determinate dalla nostra inca-
pacita di controllare i processi vitali, ma piuttosto di trovare nuovi accordi
e nuove norme che permettano di riorganizzare noi stessi e il nostro modo
di vivere, non per vietare qualcosa, ma per consentire a tutti 1'esercizio della
propria liberta, nel rispetto totale di quella altrui.

Soprattutto non sembra condivisibile il fatto che molti scienziati siano
convinti che rifarsi, “ossessivamente”, come essi dicono, ai diritti dell’'uomo,
enunciati in un’epoca in cui queste problematiche non esistevano, risulti
anacronistico e limitante, giungendo ad affermare che i termini persona,
individuo ed essere umano, usati nella Dichiarazione Universale dei Diritti
dell'Uomo come sinonimi, non avrebbero piti una valenza universale, ma
sarebbero stati superati dalla rivoluzione medico-biologica, assumendo
significati molto pil circoscritti, limitati all’ambito delle competenze biologi-
che che ciascuno riesce ad esprimere.

In tal senso sarebbe persona soltanto chi, pur dotato di natura biologica
uguale a quella degli altri individui appartenenti alla specie umana, fosse
in grado di svolgere attivita logico-deduttive e relazionali in senso attivo,
godendo dei diritti che vengono attribuiti ad un essere razionale solo ed in
quanto egli a sua volta svolge pieno esercizio dei suoi doveri nei confronti
della societa e degli altri uomini.

Secondo questi personaggi il principio di sacralita della vita, essendo
equivalente al rispetto dei due grandi finalismi biologici della riproduzione
e dell’autoconservazione, nei confronti dei quali non ci sarebbe pit1 dovere di
considerazione, sarebbe superato ed in fase di abbandono, spostando il qua-
dro logico globale della situazione e costringendo a nuovi tipi di intervento.
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Ma da un punto di vista puramente formale la tanto invocata autonomia
dice pero soltanto che ogni persona ¢ libera e che, essendo consapevole e
responsabile, le deve essere riconosciuto il diritto di agire secondo i criteri e i
principi che la sua coscienza riconosce come pilt equanimi e ragionevoli.

Ma proprio perché frutto di una convenzione e privo di connotazioni
morali oggettive ben definite questo principio non configura da solo una
particolare visuale etica, neppure quella favorevole all’eutanasia, ma al con-
trario, qualora venisse generalizzato, potrebbe sortire effetti conflittuali, con-
traddittori e persino lesivi dell’altrui liberta ed autonomia, poiché consente
qualunque tipo di scelta.

Di fatto esso viene di solito gia delimitato da chi lo propone come prin-
cipio guida delle decisioni mediche e le limitazioni cui viene sottoposto pro-
vengono generalmente da una prospettiva di tipo etico.

Ne consegue che anche il discorso sull’autonomia dovra essere conte-
stualizzato e reso concreto proprio sul piano dell’etica dal momento che fare
esclusivo riferimento a tale principio fa correre il rischio dell’astrattezza,
dimenticando le situazioni effettive in cui ci si viene a trovare quando si
invoca la scelta dell’eutanasia come unico rimedio possibile.

Chi fa riferimento al principio formale dell’autonomia per dare sostegno
ed autorevolezza alle disposizioni eutanasiche contenute nel testamento bio-
logico associa in realta ad esso contenuti etici ed antropologici che considera-
no la vita comunque disponibile e sopprimibile quando sia di scadente quali-
ta, ma questa € una concezione che non discende dal principio di autonomia,
ma dalla raffigurazione che si ha del bene e del male e dalla conseguente idea
che ne scaturisce della vita umana, del suo significato e del suo destino.

Un giudizio argomentato razionalmente invece & in grado di attribuire
alla vita umana, pur non rendendola un bene assoluto, un valore che non
ne consente la disponibilita solo ed unicamente per una risoluzione presa
dall'uomo stesso, qualunque sia la motivazione addotta.

L’autonomia e la liberta non sono dunque in grado di decidere quanto &
male e quanto é in palese conflitto con la dignita della persona umana.

Si trattera allora di andare incontro alle esigenze del malato accrescendo
le cure palliative, oggi facilmente disponibili e sempre pit1 efficaci, ed evi-
tando ogni forma di accanimento terapeutico e di strumentalizzazione, sia
pur larvata, della condotta terapeutica per scopi di pura ricerca e sperimen-
tazione.

Né si deve dimenticare il pericolo sempre incombente che qualora doves-
se diffondersi una mentalita favorevole all’eutanasia, assurgendo essa ad
opinione comune, ne risulterebbe affievolita la tendenza alla solidarieta, gia
particolarmente esile nella societa contemporanea, dal momento che potreb-
be suggerire scorciatoie meno impegnative e gravose sul piano personale e
meno onerose per il complessivo bilancio comunitario.
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Il malato verrebbe sempre pit avvertito come un peso per gli altri e in
questa prospettiva, in condizioni di obiettiva inferiorita e fragilita fisica e
psicologica, potrebbe essere indotto ad invocare 1’abbreviamento della sua
esistenza, che & proprio il rischio che si vuole evitare, con un forte richiamo
alla societa che, mettendo 'uomo al centro dell’attenzione e della solidarieta,
ne salvaguardi la dignita e allo stesso tempo lo accolga e lo accompagni nel
momento estremo e piltt arduo della sua esistenza.

Pur riconoscendo la legittimita etica e giuridica della scelta di far cono-
scere le proprie volonta relativamente agli interventi medici da attuare nella
fase finale della propria vita per mezzo di un documento scritto, espressione
della personale e responsabile riflessione sulla propria morte, & legittimo
poter affermare che lo strumento della carta dell’autodeterminazione presen-
ta ampie limitazioni e risulta addirittura inutile se 1'obiettivo & solo quello di
evitare I’accanimento terapeutico.

Questo perché le garanzie e le misure che si vogliono difendere o pro-
muovere con una carta di autodeterminazione possono e debbono essere
promosse in altre maniere, soprattutto attraverso un lavoro di educazione del
personale sanitario e della popolazione in genere.

Non & inutile in proposito rammentare che la deontologia professionale
e I'etica hanno sempre richiamato gli operatori sanitari a non mettere in atto
interventi sproporzionati che prolunghino inutilmente e penosamente il pro-
cesso di morte.

E inoltre necessario sottolineare I’ambiguita che caratterizza questo tipo
di documenti relativamente a quello che riguarda le indicazioni dei provve-
dimenti che si richiede di sospendere o di non iniziare perché la complessita
delle singole situazioni cliniche pud trasformare facilmente tali omissioni in
vere e proprie condotte eutanasiche.

Le disposizioni anticipate di trattamento diventano un valido strumen-
to solo nelle situazioni in cui per la rischiosita e gravosita degli interventi,
segnati da un risultato incerto, sia necessario conoscere la reale volonta del
paziente perché si giustificano solo se richiesti ed accettati, non potendo mai
essere imposti.

Va tenuta anche presente 1'eventualita tutt’altro che inconsueta che si
tratti di richieste inattuali allorche si riferiscono ad evenienze che sono state
considerate in senso astratto dal paziente molto tempo prima di trovarsi nella
situazione reale che gli operatori sanitari sono chiamati a gestire e che potreb-
be avere evoluzioni molto diverse da quelle ipotizzate, senza contare che nel
frattempo nuove possibilita terapeutiche potrebbero aver modificato quelle
informazioni che hanno fatto orientare il paziente in una precisa direzione
piuttosto che in un’altra.

Rimane comunque l'incertezza che nella situazione concreta, quando il
paziente non e piu in grado di esprimere il proprio consenso, le decisioni
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che abbia preso molto tempo prima rappresentino effettivamente quello che
potrebbe realmente volere al momento attuale e che non pud pitt manifesta-
re.

Inoltre non & possibile dimenticare che un cittadino qualunque per poter
decidere in merito alle cure cui vorrebbe essere sottoposto deve necessa-
riamente far ricorso al parere di qualche medico che gli spieghi in maniera
adeguata ciod che sottoscrive, ma questa esigenza riapre automaticamente
proprio quella dimensione di subordinazione conoscitiva che i sostenitori
delle direttive anticipate vorrebbero evitare.

Si potrebbe replicare che le direttive anticipate potrebbero comprendere
sia la possibilita di rifiutare determinati trattamenti che di accettarli, rimet-
tendo cosi in gioco la liberta del cittadino, ma che senso ha che un cittadino
chieda al Servizio Sanitario Nazionale la cura, 1’assistenza, la proporzionalita
dei trattamenti e la palliazione del dolore, cioe le prestazioni che gli spettano
di diritto?

I numerosi disegni di legge in esame in Parlamento hanno in comune
il riferimento all’autodeterminazione, che prevale sulla preoccupazione di
evitare I’accanimento terapeutico, ma il problema vero rimane quello di sta-
bilire se il diritto all’autodeterminazione debba o meno comportare qualche
limitazione e per poterlo fare non bisogna confondere la semplice autodeter-
minazione con la liberta.

L’autodeterminazione, cioé la possibilita di scelta, ¢ la condizione per
poter affermare l'espressione della propria liberta come valore, ma non
coincide con essa e non ¢ sufficiente a stabilirne il significato come valore da
tutelare.

La liberta infatti, come valore, non solo non esclude la limitazione, ma al
contrario la implica e 'autodeterminazione diventa liberta solo quando viene
esercitata sotto il controllo delle proprie pulsioni e nel rispetto verso sé stessi
e verso gli altri, con una chiara definizione delle scelte in riferimento a beni
riconosciuti come tali dall’opinione pubblica.

L’attuale esaltazione dell’autodeterminazione coincide con una specie
di mistica dell’individualismo che vede il fondamento del diritto nella pura
volonta, ma & una impostazione che, in assenza di criteri interpersonali
oggettivi, porta solo ad un conflitto delle volonta.

Nessuna scelta puo da sola determinare un diritto, né tanto meno pre-
tendere di essere tutelata dalla societa, ma qualora si dovesse riconoscere
questo diritto si ha il dovere di promuovere tutto cio che & necessario perché
divenga attuale.

La morte perd € un fatto, non una scelta e non & un bene o un valore che
la societa puo o deve mettere a disposizione dei suoi cittadini

Queste considerazioni fanno ritenere che I’eventuale ricorso ad una carta
di autodeterminazione dovrebbe sempre rimanere nell’ambito di una proce-
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dura di comunicazione interpersonale e non possa essere elevata al rango di
documento di valenza giuridica, imposto al personale sanitario.

Il medico deve essere sempre responsabile in prima persona delle proprie
azioni, che dovranno essere improntate ai dettami suggeriti dalla propria
coscienza e il criterio che deve muovere il suo operato sara sempre guidato
dai suoi doveri professionali, giuridici e deontologici, nell’attenta considera-
zione della volonta espressa dai suoi pazienti, ma anche dei bisogni oggettivi
attuali di ciascuno di loro.
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Espressione della volonta del paziente
attraverso il testamento biologico

Ad ogni buon conto qualunque tipo di riflessione sulla possibilita che cia-
scuno ha di fare liberamente le sue scelte deve essere calato necessariamente
nel contesto sociale di appartenenza, che allo stato attuale delle cose sembra
aver basato, nelle Nazioni Occidentali, il fondamento di ogni dignita umana
nella capacita di disporre di sé stessi.

Per questo motivo le dichiarazioni anticipate di trattamento, o pitt sem-
plicemente bio-card, per stemperarne il pathos, hanno assunto una rilevanza
in costante crescita, dal momento che attraverso di esse il paziente pud far
valere la propria autodeterminazione a disporre di sé anche nelle ultime fasi
della vita.

Questa autodeterminazione & un segno altissimo dell'immagine sopran-
naturale dell'uomo, ma nonostante cid non & possibile disconoscere che
quanto piti egli si avvicina alla morte, tanto pit1 € ridotto alla dipendenza e
al volere altrui, fino a quando la morte stessa dispone totalmente di lui, senza
che nessuno possa fare qualcosa per mutare questa situazione.

L’autodeterminazione nei confronti della propria morte rappresenta
quindi, a ben vedere, solo il disperato tentativo di sfuggire a questa dipen-
denza e decidere personalmente come e quando morire.

E indubbio che questa strada segua una certa logica, ma non sono forse
l'eterodeterminazione e la dipendenza anch’essi valori profondamente
umani, addirittura basilari per la dignita dell'uomo, visto che egli non si &
dato la vita da solo, ma I’ha ricevuta in dono?

Solo grazie a questo dono I'uomo possiede la vita, la ragione e la libera
volonta e quindi la capacita di autodeterminarsi, solo come essere inizial-
mente dipendente egli impara a disporre di sé stesso e la dignita dell'uomo
anziano, malato e morente consiste soprattutto nel sapere accettare la propria
caducita e riconoscere i propri limiti, piuttosto che cercare soluzioni per non
assumersi fino in fondo le proprie responsabilita.

Proprio rispetto alla parola dignita & probabile che continuino ad esser-
ci ancora molti fraintendimenti e si seguiti a fare confusione tra i termini
“degno” e “dignitoso” che invece dovrebbero essere considerati nella loro
accezione letterale.

Chi sta per morire deve sentire che quanti si occupano di lui trattano la
sua persona e la sua malattia in maniera responsabile ed essi, a loro volta
non devono dimenticare che le loro decisioni non possono essere arbitrarie,
dal momento che anche loro sono sottoposti a forti pressioni, costituite dal
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tipo e dal decorso della malattia, dalle possibilita e limitazioni della medici-
na, dall’eta del paziente, dal riguardo verso i suoi parenti, dalle volonta del
morente e dalla stessa serieta del morire.

Anche chi si trova in fin di vita arricchisce quanti si prendono cura di lui
attraverso il modo con il quale accetta la morte ed ogni persona che muore
ricorda agli astanti la loro provvisorieta e rappresenta un profondo monito a
distinguere 1'essenziale dal non essenziale.

Lo sforzo maggiore che si cerca oggi di compiere, e che rappresenterebbe
indubbiamente un passo decisivo e sostanziale nelle questioni relative alla
fine della vita, & quello di chiarire in maniera inequivocabile lo status giuri-
dico delle disposizioni che il paziente rivolge a medici e familiari, espresse
mentre egli & nel pieno possesso delle sue facolta vitali, introducendo anche
nell’ordinamento giuridico il riconoscimento dell’autonomia del paziente e
delle sue capacita di scelta in questo ambito.

Questa opportunita & per il momento prevista solo nei casi legali, cioe
ad esempio per la sospensione delle terapie, gia prevista dall’ordinamento:
i medici potrebbero sospendere le terapie nei casi in cui le ritenessero non
soltanto inutili, ma addirittura dannose, anche se di fatto spesso evitano di
ricorrere a questa possibilita per un eccesso di autotutela.

Resta certamente piti controversa la questione relativa allo stato vegetati-
vo persistente, in quanto pur trattandosi di persone che ormai hanno perso le
funzioni cerebrali superiori, hanno il tronco encefalico ancora integro, per cui
persiste una respirazione autonoma che permette al paziente di rimanere in
vita ancora per anni, se non addirittura per decenni.

Per questi casi non si hanno ancora strumenti operativi chiaramente deli-
neati perché, anche se per loro non ¢’¢ pit speranza di ritorno ad una vita
cosciente, non rientrano nella definizione di “morte cerebrale”.

Sono soprattutto questi i casi in cui sarebbe invece opportuno avere delle
linee guida da seguire o delle direttive precise, in modo che sia chiaro quali
opzioni sia possibile scegliere, dal momento che le opinioni al riguardo sono
nettamente divergenti: molti pensano che si possa optare soltanto per la
sospensione delle terapie, mentre altri ritengono plausibile lasciare i propri
resti mortali (che gli inglesi chiamano bodily remains proprio perché a quel
punto non si pud nemmeno pii parlare di corpo) per la sperimentazione
scientifica, per la didattica, per testare nuovi farmaci, ecc..

E impossibile non rimanere impressionati e sconcertati di fronte ad affer-
mazioni ciniche e distaccate come queste ed & anche evidente che si fa enor-
me fatica a non considerare pilt questi esseri umani come persone, ma come
morti viventi, indipendentemente dal fatto che respirino ancora, ma forse &
comunque meglio essere consapevoli di come stanno le cose e prendere atto
dei cambiamenti intervenuti nella societa.

Non @ un caso che la nostra capacita di autonomia possa creare anche in
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questi nuovi ambiti non pochi problemi, ricordando comunque che permane
inalterata 'opportunita di non accettare questi tipi di intervento.

Bisogna perod prendere anche atto che per quanto importante possa essere
il fatto di stabilire i diritti e i privilegi di chi & stato tanto prudente da voler
contribuire a progettare la propria morte, le persone di questo genere conti-
nuano per ora a rappresentare solo una piccolissima percentuale della popo-
lazione, mentre la grande maggioranza di essa sembra orientata ad evitare
qualunque riferimento alla propria morte.

La questione ¢ indubbiamente controversa, ma & ormai certo che i pro-
gressi tecnici in campo biomedico, offrendo sempre maggiori opportunita di
conoscere e sostenere la vita biologica, impongano scelte precise che non &
pitt possibile demandare a terze persone.

Questo soprattutto non tanto perché la tecnica distrugga ogni valore,
come sostengono conservatori e tradizionalisti, ma piuttosto in quanto apre
nuove possibilita di scelta.

Se, come diceva Sartre, siamo condannati ad essere liberi, sottolineando
in questa maniera l"aspetto pitt gravoso della liberta, individuabile nel peso
delle responsabilita e delle scelte consapevoli, il testamento biologico potreb-
be rappresentare un ulteriore passo in questa direzione.
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Redazione del testamento biologico
e valore giuridico delle volonta in esso
espresse

Per chi & destinato a finire sul letto di morte in una situazione imprevista
e priva di dignita la circostanza ideale sarebbe quella di avere a disposizione
il proprio medico curante, che, conoscendo il malato e la sua famiglia gia
da parecchio tempo, dovrebbe essere anche in grado di intuirne i desideri
e i bisogni consci ed inconsci e, avvalendosi della perizia e della saggezza
accumulate nel corso degli anni, potrebbe orientare ed impostare la cura
della malattia finale nel senso del massimo benessere possibile per tutti gli
interessati.

Allo stato attuale perd sono poche le famiglie che hanno a disposizione
un medico di tal genere e ancora pit1 esiguo sembra essere il numero di medi-
ci in possesso delle virtlt necessarie.

Il problema viene al giorno d’oggi comunque affrontato almeno in tre
modi, dalla discussione interattiva, alle riviste specializzate, cui si affianca la
stampa mensile, settimanale e quotidiana, con un numero elevato di articoli
sulla morte e sul morire, fino ai programmi radiofonici e televisivi.

Sono numerosi anche i gruppi di discussione delle varie confessioni,
religiose o laiche, impegnati sul problema di una morte dignitosa; il dibattito
su questi argomenti dovra servire a vincere, almeno in parte, la generale
riluttanza a parlare della morte o anche solo a pensarci, e quand’anche non
sortisse nessun effetto, rappresentera comunque il modo piu efficace per
migliorare le possibilita di comunicazione tra medici ed ammalati, favorendo
la scomparsa di tabt1t ormai antiquati a favore del buon senso comune.

Altrettanto importanti sono gli sforzi, compiuti dalle istituzioni o per
scelta volontaria, tesi ad educare e migliorare la preparazione dei medici,
ristabilendo l’equilibrio tra capacita tecnica, giudizio umano e sentimento,
che nel corso dell’ultimo secolo si & andato sempre pit affievolendo, fino
quasi a perdersi del tutto.

Vi sono poi i tentativi di chiarire diritti, responsabilita e ruoli attraverso
un’apposita legislazione, in parte per rendere esplicito I'obbligo da parte dei
medici di seguire 1'espresso desiderio degli ammalati, ma anche per proteg-
gere i medici stessi da responsabilita penali e per evitare che la morte, essen-
do un evento troppo importante, possa venire lasciata in mano solo a loro.

Da tutto cid si ricava la netta impressione che & meglio stare molto attenti
nel formalizzare una situazione che & particolarmente difficile, aumentando
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invece gli sforzi per sviluppare la capacita di medici e profani a trattare il
problema in modo informale.

Sembra insomma che ci troviamo di fronte ad uno di quei casi in cui &
meglio utilizzare il buon senso al posto di ridondanti formule giuridiche, che
si potrebbero rivelare piti di intralcio che utili alla soluzione di tutti i proble-
mi che si possono presentare.

Nella pratica medica la cura di una malattia ad esito mortale che si pro-
trae nel tempo comporta una serie di decisioni basate sulla continua valuta-
zione delle condizioni fisiche ed emotive dell’ammalto e dell’atteggiamento,
delle speranze e dei timori di amici e familiari.

In una situazione in cui le caratteristiche prevalenti sono quelle di un
processo estremamente intimo con progressione tipicamente riservata, non e
facile immaginare I'inserimento di estranei o di commissioni ad hoc.

Finché si continueranno a compiere progressi a livello informale con il
concorso di tutta la popolazione, anche delle classi sociali culturalmente
meno evolute, sarebbe bene evitare di avanzare soluzioni legislative ordinate
e precise in merito a problematiche cosi profonde.

Tutta la vita & un avvicinamento e una preparazione alla morte ed &
quindi particolarmente importante disporre, in un momento tranquillo e di
profonda riflessione, il modo in cui si desidera vengano prese le decisioni
mediche nei propri confronti quando non si fosse piit in grado di potersi
esprimere personalmente al riguardo.

Perché questo tipo di documenti acquisiscano rilievo pubblico, anche se
non necessariamente legale, viene richiesto che essi siano redatti per iscritto,
che non sorgano dubbi sulla identita e sulle capacita di chi li sottoscrive,
sulla loro autenticita e sulla data di sottoscrizione e che siano possibilmente
controfirmati da un medico, che garantisca 'adeguata informazione del
sottoscrittore sulla rilevanza scientifica delle decisioni prese nel documento
e sulle loro possibili conseguenze, indicando anche una scadenza temporale
per la conferma o il rinnovo della dichiarazione.

Comungque rimane ovviamente inalterato il diritto di revocarla, anche in
parte, in qualsiasi momento.

Anche le modalita di conservazione di questi documenti, il numero di
copie da produrre e a chi affidarli per la custodia e I'eventuale utilizzazione
spetta alla decisione di chi decide di compilarli.

Sul piano giuridico queste disposizioni esigono lo stesso rispetto che si
porta ad un testamento e si pud non tenerne conto solo se si ha la certezza che
nel frattempo il suo autore abbia cambiato idea o chieda qualcosa di etica-
mente riprovevole, come ad esempio una soppressione violenta.

Prima che il Comitato Nazionale di Bioetica (CNB) approvasse -il 18
dicembre 2003- il relativo documento non c’erano mai stati in Italia riferi-
menti specifici al tema delle dichiarazioni anticipate, anche se il CNB aveva
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gia preso in considerazione 1’argomento in relazione a tematiche ad esso
strettamente connesse, come quelle relative all’”Informazione e consenso
all’atto medico” e soprattutto nel terzo capitolo del documento “Questioni
bioetiche sulla fine della vita umana”, approvato dallo stesso Comitato il 14
luglio 1995.

Anche la “Carta dei diritti fondamentali” dell’'Unione Europea sottolinea
come il consenso libero ed informato del paziente all’atto medico non debba
pit1 essere visto soltanto come un requisito di liceita al trattamento, ma vada
considerato alla stregua di un diritto fondamentale del cittadino europeo, che
fa capo al piu generale diritto all’integrita della persona.

Va anche ricordato che il Parlamento Italiano ha ratificato con la legge
28 marzo 2001, n 145, la “Convenzione sui diritti umani e la biomedicina”
firmata ad Oviedo il 4 aprile 1997, che non solo ribadisce la centralita della
tutela della dignita e della identita della persona, ma attribuisce particolare
rilievo ai desideri espressi dal paziente prima di un intervento medico, qua-
lora intervenissero situazioni per le quali non fosse pit in grado di esprimere
la propria volonta.

Principio accolto anche dal Codice Italiano di Deontologia Medica che
dispone, alla voce “Autonomia del cittadino”, che il medico debba attenersi,
nel rispetto della dignita, della liberta e dell’indipendenza professionale, alla
volonta espressa dal paziente di curarsi liberamente e, qualora quest'ultimo
non fosse pitl in grado di esprimere la propria volonta, non possa, in caso di
grave pericolo di vita, non tener conto di quanto manifestato in precedenza.

I1 medesimo codice deontologico afferma anche che il medico non deve
effettuare o favorire trattamenti diretti a provocare la morte del malato, anche
su sua specifica richiesta, e lo abilita ad intervenire in condizioni di urgenza e
in caso di pericolo di vita, praticando I'assistenza e le cure indispensabili.

Ne consegue che, secondo la Federazione Nazionale degli Ordini dei
Medici, le manifestazioni di volonta espresse in precedenza devono essere
valutate in relazione al contesto particolare che si presenta di volta in volta.

E ovvio che in situazioni di emergenza si dovra prima fronteggiare e
risolvere, se possibile, I'emergenza stessa e poi si prenderanno nella dovuta
considerazione le volonta espresse dal paziente.

La riflessione bioetica e biogiuridica sulle dichiarazioni anticipate sembra
ormai resa indilazionabile dall’esigenza concreta di dare piena e coerente
attuazione al dettato della “Convenzione sui diritti umani e la biomedicina”,
garantendo la massima tutela possibile alla dignita e alla integrita della per-
sona in tutte le situazioni che potrebbero ingenerare dubbi, sia scientifici che
etici, sul tipo di trattamento sanitario da effettuare, in presenza di affidabili
dichiarazioni formulate dal paziente prima di perdere la propria capacita di
discernimento e di autodeterminazione.

La Convenzione, in quanto accordo-quadro, definisce una cornice norma-
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tiva che si limita ad accogliere, nel suo dispositivo, delle formule compromis-
sorie che sono frutto di un negoziato politico elaborato e complesso, che perd
mantengono una precisa valenza giuridica, pur rimanendo da interpretare
correttamente alla luce delle regole internazionali che stabiliscono, nel caso
di accordi redatti in pit lingue, ’adozione del “significato che tenuto conto
dell’oggetto e dello scopo del trattato, concilia meglio detti testi” (art. 9 della
Convenzione di Oviedo).

Nel suddetto articolo sia il testo francese che quello inglese, che sono gli
unici a far fede, utilizzano rispettivamente le parole “souhaits” e “will” e per-
tanto sembra si debba escludere la possibilita di conferire efficacia giuridica
vincolante a semplici desideri, anche se in italiano la parola & stata tradotta
con espressioni pitt ammiccanti ed altisonanti, come appunto testamento
biologico e direttive anticipate di trattamento.

La partecipazione dei cittadini alle decisioni che li riguardano deve esse-
re la piti ampia possibile, deve potersi applicare a tutto 1’arco del processo
di cura ed e richiesta soprattutto nella prospettiva che il soggetto venga a
trovarsi nella condizione di essere privo delle facolta cognitive e della stessa
coscienza, trovandosi cosi a dipendere interamente dalla volonta altrui, situa-
zione particolarmente drammatica quando, a causa dell’intervento, possa
essere messa in discussione la vita stessa o la qualita di vita del paziente.
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Ruolo del medico nella stesura del testa-
mento biologico

Le dichiarazioni anticipate di trattamento hanno l'intento di favorire gli
aspetti sociali dei momenti pitt drammatici dell’esistenza e di evitare che I'in-
capacita del malato ad esprimere la sua volonta possa indurre i medici a non
considerarlo pilt come una persona, con la quale concordare il trattamento
terapeutico ottimale, ma, pur se in modo inconsapevole e al di la delle loro
intenzioni, semplicemente come “materiale organico” da sottoporre a un trat-
tamento del tutto anonimo.

Per questo motivo & necessario fornire ai medici, al personale sanitario e
anche ai familiari elementi conoscitivi che possano aiutarli a prendere deci-
sioni che siano il pitt possibile compatibili ed in sintonia con la volonta e le
preferenze manifestate dalla persona da curare.

In quest’ottica si pud ragionevolmente affermare che le varie forme di
dichiarazione anticipata di trattamento si vanno ad inserire in modo positivo
nel processo di adeguamento dell’atto medico ai principi di autonomia deci-
sionale del paziente.

Queste dichiarazioni non devono essere intese solamente come il prodotto
dell’estensione del processo culturale che ha introdotto nel rapporto medico-
paziente il modello del consenso informato, ma hanno il compito molto pitt
delicato e complesso di continuare a rendere possibile il rapporto personale
tra medico e paziente anche in quelle situazioni estreme nelle quali sembra
non poter piu sussistere alcun legame tra la solitudine di chi non pud espri-
mersi e la solitudine di chi deve prendere una decisione.

Lo scopo fondamentale di questo tipo di documenti diventa in tal modo
quello di fornire uno strumento per recuperare nel modo migliore possibile,
nelle situazioni di incapacita decisionale, il ruolo che ordinariamente viene
svolto dal dialogo tra medico e paziente e che porta quest’ultimo, attraverso
il processo che ha come esito 1'espressione o meno del proprio consenso, a
mettere il medico al corrente di ogni elemento considerato significativo per
far valere i diritti connessi alla tutela della salute e, in senso generale, del bene
integrale della persona.

In pratica € come se, grazie alle direttive anticipate, il dialogo tra medico e
paziente continuasse anche quando questultimo non & pit1 in grado di pren-
dervi parte in modo consapevole.

A questo riguardo bisogna sottolineare che le dichiarazioni anticipate
assegnano al medico e al personale sanitario un compito valutativo che, pur
reso particolarmente complesso dall'impossibilita materiale di interazione
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con il paziente, esalta tuttavia la loro autonomia professionale e la dimensio-
ne umanistica.

Le dichiarazioni anticipate non devono perd mai essere intese come una
pratica che possa indurre o facilitare logiche di abbandono terapeutico, nep-
pure in modo indiretto, e le indicazioni fornite dal paziente non possono mai
essere applicate in modo pedissequo o troppo rigoroso, anche se espresse ,
come & spesso inevitabile, in forma generale e standardizzata, ma devono, al
contrario, essere calate nella realta specifica del singolo paziente e della sua
effettiva situazione clinica.

Pur essendo numerosi e di non facile soluzione i problemi sottesi, sul
piano bioetico non esistono radicali obiezioni di principio nei confronti delle
dichiarazioni anticipate di trattamento, ma possono perd essere avanzati
alcuni dubbi e varie riserve relativamente alla loro strutturazione formale e
alle modalita di attuazione.

I temi che devono essere presi in considerazione per riuscire ad introdur-
re una prassi accettabile riguardano il modo di evitare nella loro formulazio-
ne l'uso di un linguaggio astratto ed ambiguo, specialmente nel caso che il
paziente non si faccia assistere nella loro redazione da un medico o da altra
persona dotata di competenza specifica.

Inoltre & importante sottolineare quali sono le indicazioni operative che
possono essere contenute in questi documenti, quale affidabilita possa essere
loro riconosciuta e quale sia il rapporto vincolante che devono rappresentare
per il medico dal punto di vista giuridico e deontologico.

Deve infine essere ben chiaro a quali strumenti si possa o si debba ricorre-
re per completare le dichiarazioni anticipate, qualora cid appaia necessario.

Uno dei rilievi pitt frequenti di cui sono oggetto le dichiarazioni antici-
pate e rappresentato dall’astrattezza e dalla genericita cui devono sottostare,
soprattutto per la distanza psicologica e temporale tra il momento della loro
redazione e il momento reale di malattia, nel corso della quale dovrebbero
essere applicati.

Per questo motivo sarebbe auspicabile che la loro redazione avvenisse in
un momento in cui la persona si trova non solo nel pieno possesso delle sue
capacita decisionali, ma anche in buona salute e quindi al riparo dal condi-
zionamento emotivo e dallo stress provocati dalla malattia o dal ricovero in
ospedale.

In tal senso la stessa decisione di redigere le dichiarazioni anticipate
diventa un momento importante di riflessione sui propri valori, la propria
concezione della vita e il significato della morte, contribuendo ad evitare
quella rimozione della morte che sembra una delle caratteristiche negative
piut salienti dell’attuale momento storico ed evolutivo della nostra cultura.

Non ¢ possibile stabilire a priori quale sia il momento pit1 appropriato per
redigere le dichiarazioni anticipate, ma il carattere di astrattezza che possono
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assumere & certamente mitigato dalla consapevolezza che & possibile revo-
carle in ogni momento o comunque modificarle, in relazione agli eventuali
mutamenti nella percezione della propria condizione esistenziale, determi-
nati dall’esperienza concreta della malattia, o per qualunque altro motivo,
compresi i progressi scientifici e ’avanzamento delle conoscenze mediche,
che possono naturalmente ripercuotersi in maniera determinante sulla scelta
decisionale.

In questo caso le dichiarazioni anticipate possono assumere la forma di
pianificazione sanitaria anticipata (advanced health care planning) o piani-
ficazione anticipata delle cure, documenti che formulati nell’attualita delle
prime fasi della malattia possono servire a risolvere, od almeno ad attenuare,
molti ardui problemi decisionali di terapia e di trattamento specialmente
in relazione a particolari patologie a lenta evoluzione (AIDS, morbo di
Alzheimer, malattie tumorali, altre malattie degenerative del sistema nervo-
s0, ecc..), il cui decorso tipico & ben conosciuto e per le quali esistono diverse
opzioni diagnostico-terapeutiche, nessuna delle quali prevale in assoluto
sulle altre, ma ciascuna caratterizzata da specifici benefici collegati con oneri
di tipo diverso e tali quindi da esigere una valutazione di bilanciamento
complessivo che spetta, almeno inizialmente, solo al paziente.

Con tutto cid non si riesce ad evitare del tutto una certa astrattezza nella
stesura delle dichiarazioni anticipate, anche se una loro redazione meditata e
consapevole pud contribuire a ridurla in modo significativo.

Cio rappresenta gia un argomento decisivo, anche se non unico, contro il
doverle considerare come un vincolo rigido dal momento che, anche se formu-
late con estremo scrupolo, potrebbero rivelare una scarsa corrispondenza con
la situazione esistenziale reale in cui pud venirsi a trovare il paziente.

Un’altro aspetto riguarda le difficolta che puo incontrare il paziente a defi-
nire in maniera corretta le condizioni cliniche sulle quali intende fornire le
sue dichiarazioni, perché queste situazioni possono essere fonte di ambiguita
nelle indicazioni e quindi di dubbio al momento della loro applicazione.

Se l'accettabilita delle dichiarazioni anticipate dovesse dipendere unica-
mente da una loro totale precisione di linguaggio o dall’assoluta capacita da
parte di chi le formula di prevedere ogni dettaglio delle situazioni di riferi-
mento, le dichiarazioni stesse perderebbero ogni valenza pratica e bioetica.

Se poi essa, per analogia, venisse estesa ai temi dell’informazione e del
consenso, potrebbe svuotarle completamente di significato.
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Nomina del fiduciario

Un ulteriore grave problema riguarda la configurazione concreta che
acquista la decisione terapeutica del medico a seguito dell’osservanza delle
dichiarazioni anticipate.

L’adesione letterale a quanto espresso in esse potrebbe determinare auto-
matismi che finirebbero per indebolire, se non vanificare, non solo il valore
etico, ma soprattutto quello medico-terapeutico della prassi medica, accen-
tuandone in maniera eccessiva le caratteristiche burocratiche ed entrando
in aperto conflitto con I’autonomia del medico, che non pud essere ridotto a
mero esecutore delle volonta del paziente se non a scapito di una profonda
mortificazione della sua coscienza professionale.

Inoltre la deontologia medica vieta chiaramente al medico ogni trat-
tamento diretto a menomare l'integrita psichica e fisica del paziente e, a
maggior ragione, ogni azione capace di abbreviarne la vita, anche se su sua
espressa richiesta.

Si aggiunga a cio la difficolta per il curante di comprendere cosa vuole
veramente il paziente dopo che si sia verificato un evento drammatico, preso
in precedenza in considerazione solo in modo teorico.

La questione centrale non & pit1 allora I’autonomia del paziente, ma quali
sono i limiti della sua liberta decisionale e fino a che punto ci si pud spingere
senza entrare in conflitto con I’autonomia del medico che, chiamato a rispet-
tare le scelte del paziente nel momento di intraprendere o meno un certo
trattamento e a dirgli appieno la verita sul suo stato, non potra seguire le sue
indicazioni quando esse contrastino con i suoi doveri professionali.

Altre difficolta si presentano poi nell’interpretare le direttive del paziente
se ¢ stato orientato nella stesura del documento da altri medici e se nel frat-
tempo si sono resi disponibili trattamenti che prima non esistevano e che
percid non sono stati presi in considerazione.

Per cercare di risolvere tutte queste difficolta e stata individuata una stra-
tegia che consiste nella nomina di un fiduciario, persona che dovrebbe farsi
interprete delle volonta anticipate del paziente e che & la vera struttura por-
tante di questi documenti, gia legalmente riconosciuti in diverse Nazioni.

Il compito del fiduciario ha dunque il compito di cercare di vedere le
cose attraverso gli occhi del paziente, mentre le dichiarazioni vere e proprie
vengono formulate sottoforma di limiti posti dal paziente all'opera del suo
delegato.

I compiti che possono essere attribuiti al fiduciario sono molteplici e di
varia natura, ma tutti riconducibili a quello pit1 generale di operare sempre e
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solo secondo le intenzioni espresse dal paziente, al fine di fare conoscere quali
sono le sue volonta e quali i suoi desideri.

E a lui che il medico deve comunicare le strategie terapeutiche che ha
intenzione di porre in atto nei confronti del malato, mettendo in evidenza
la compatibilita con le dichiarazioni di quest’ultimo, oppure cercando di
giustificare nel miglior modo possibile quali sono i motivi per i quali ritiene
doveroso, e non semplicemente opportuno, discostarsi da esse.

Un compito altrettanto importante del fiduciario & quello di evitare la con-
creta possibilita di abbandono del paziente, soprattutto terminale, da parte dei
medici e della struttura sanitaria di accoglienza e questo indipendentemente
dal fatto che di cid si faccia menzione esplicita nelle sue dichiarazioni.

In questo modo la figura del fiduciario appare assai vicina al ruolo che gia
svolgono, nella maggior parte di queste situazioni, i familiari, con la differen-
za sostanziale di possedere rispetto ad essi un pieno e compiuto diritto-dove-
re di essere il punto di riferimento del medico nelle sue pratiche terapeutiche,
in virttt dell’esplicito mandato contenuto nelle dichiarazioni anticipate.

In sintesi si pud dire che al fiduciario spetta il compito di tutelare la per-
sona del paziente sotto ogni punto di vista, a partire dalle dichiarazioni da
questi formulate, prima ancora di quello di vigilare affinché trovi formale
e corretta esecuzione l'atto nel quale le dichiarazioni trovano incarnazione,
anche se non dovrebbe esistere alcuna difficolta di principio nel far converge-
re i due diversi tipi di impegno.

Non c’¢ dubbio che la figura del fiduciario possa creare problemi, che
vanno il pit1 possibile evidenziati.

Innanzi tutto essa appare modellata sul paradigma normativo che regola
allo stato attuale la protezione dei diritti e degli interessi del maggiorenne
incapace, mentre questo riferimento appare ancora insoddisfacente ed ina-
deguato perché le misure di protezione previste dall’ordinamento giuridico
per i maggiorenni incapaci (interdizione, inabilitazione e successiva nomina
di un tutore) rispecchiano una linea culturale che & stata sempre pit attenta
alla cura del patrimonio e agli interessi della famiglia o di terzi, piuttosto che
ai diritti e ai bisogni della stessa persona incapace.

Questa osservazione spiega con chiarezza per quale motivo ci sia tanta
insistenza nella richiesta di disposizioni di legge che introducano nel nostro
ordinamento giuridico la figura del fiduciario come fattispecie assolutamente
innovativa, formalmente incaricata del compito di intervenire a tutela degli
interessi di una persona divenuta incapace di intendere e di volere, sovver-
tendo l'attuale tendenza a mantenere la differenziazione tra il settore degli
interessi patrimoniali e quello degli interessi personali.

Il riconoscimento della legittimita e per alcuni versi dell’opportunita della
nomina di un fiduciario lascia comunque aperta la questione della rilevanza
etico-giuridica della sua funzione in quanto, pur essendo fuor di dubbio che
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le valutazioni del fiduciario acquistano una profonda valenza etica, essendo
stato affidato a lui e a lui soltanto questo delicatissimo compito, e tuttavia
opinione di molti che sia da ritenersi inopportuno che esse possano acquista-
re una forza giuridica vincolante.

La valutazione del fiduciario dovrebbe aspirare a possedere “autorevo-
lezza”, piuttosto che un’autorita codificata giuridicamente, e il suo compito
dovrebbe riassumersi nell'individuazione del migliore interesse del paziente,
in costante dialogo e confronto con i medici curanti.

Nonostante tutto cid resta il legittimo dubbio che il fiduciario possa
sempre prendere la migliore decisione per il paziente che rappresenta dal
momento che le sue scelte possono essere rese difficili dal concorrere di
diversi elementi soggettivi che non ¢ facile tenere sotto controllo.

Fra questi giocano un ruolo determinante il concetto personale di qualita
di vita, il grado di istruzione, I'avere parlato in precedenza con il paziente
delle questioni di fine vita, I'esistenza di forme di assicurazione sanitaria
integrativa, le precedenti esperienze individuali, le convinzioni religiose.

Da queste considerazioni emerge l'esigenza di definire in modo il piit
oggettivo possibile quale sia il migliore beneficio reale per il paziente, senza
che esso venga lasciato in balia delle interpretazioni del fiduciario.

Quando i pazienti sono in grado di esercitare la loro autodeterminazio-
ne il rispetto verso di essa € un tutt'uno con il rispetto della loro persona,
ma quando essi non possiedono piti la capacita attuale di esercitarla, i loro
desideri dovrebbero essere rispettati solo per quella parte che & coerente e
concorde con il bene migliore per il soggetto nella sua nuova, particolare,
situazione.

In questa ottica rimane del tutto escluso che il fiduciario si ritenga legit-
timato a prendere decisioni che neppure lo stesso paziente avrebbe potuto
legalmente avallare, spettandogli solamente il compito di vigilare che il
medico non cada nella tentazione di praticare qualsiasi forma di accanimen-
to terapeutico e di concordare con quest'ultimo la via pratica da seguire nel
caso, non infrequente, che si prospettino diverse, legittime opzioni diagno-
stiche e terapeutiche.

ifir
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Accanimento terapeutico

Gli interrogativi che riguardano la fine della vita sono molto problematici
ed & percid necessario affrontarli con una riflessione attenta, pacata e non
manipolata o condizionata da campagne finalizzate solo a provocare reazioni
emotive.

Se a livello teorico e sulla base della definizione 1’accanimento terapeutico
appare facilmente distinguibile dalla terapia vera e propria, dall’abbandono
terapeutico e dall’eutanasia, risulta meno semplice affrontare i casi concreti,
anche per le pressioni sociali e culturali che influenzano i giudizi del medico
e, di conseguenza, anche il suo comportamento e il suo operato.

Lo strumento privilegiato usato per esercitare tali pressioni & rappresen-
tato da un linguaggio chiaro.

Nella lingua inglese I'espressione “accanimento terapeutico” come tale
non esiste e, per quanto vi siano tentativi di traduzione o di ideazione di
nuovi termini, in letteratura si trovano solo un esiguo numero di contributi
che fanno riferimento a therapeutic obstinacy, over-treatment ed aggressive
medical treatment , mentre si continua ad usare espressioni pilt neutre, come
life-sustaining treatment (mezzi di sostegno vitale), life prolonging treatment
(mezzi di prolungamento della vita), treatment refusal (rifiuto dei tratta-
menti) e treatment withdrawal/witholding (sospensione/interruzione dei
trattamenti), che vengono spesso utilizzati anche per indicare velatamente
I'eutanasia.

E possibile trovare anche 'uso del termine futility, parola che evoca con-
notazioni morali negative, come 1’accanimento terapeutico italiano, e che &
stata definita in vario modo.

Jeker e Schneiderman ritengono futili quei trattamenti nei quali la proba-
bilita di ottenere benefici per il paziente ¢ tanto tenue da risultare irrealistica
o la qualita dei benefici che si possono ottenere & talmente effimera da non
rientrare nelle finalita curative della medicina.

Ancora pitt chiaramente Edmund Pellegrino osserva che il termine futili-
ta, in senso generale, indica semplicemente I'incapacita di conseguire I’obiet-
tivo che si persegue, mentre in senso clinico significa che 1'evoluzione della
malattia o del processo patologico e arrivata al punto da rendere inutile, o
non piu al servizio del paziente, I'intervento medico.

Si tratta di definizioni strettamente attinenti all’ambito medico, che espri-
mono un giudizio altamente critico sulla probabilita che l'intervento terapeu-
tico possa ottenere qualche risultato.

I1 Codice Italiano di deontologia Medica (1998, art. 4) definisce I’accani-
mento terapeutico come “l’ostinazione in trattamenti, da cui non si possa
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fondatamente attendere un beneficio per la salute del malato /o un miglio-
ramento della qualita della vita”.

Il modo stesso in cui viene formulato il concetto evidenzia che non si trat-
ta di accanirsi nel somministrare terapie che il paziente non vuole o nel man-
tenerlo a tutti i costi in vita nell'imminenza della morte, ma di un giudizio
relativo all'inefficacia e all'inutilita di un trattamento riguardo agli obiettivi
specifici per cui viene messo in atto.

Non potra mai essere pertanto una valutazione della “qualita di vita” o
di significato dell’esistenza umana, ma unicamente di rilevanza di un deter-
minata terapia o cura in una situazione specifica, che proprio a causa della
sua peculiarita non e possibile definire a priori come sproporzionata o al
contrario come ben commisurata alle necessita del momento.

Per questa ragione quello che appare appropriato in determinate circo-
stanze potrebbe non esserlo piti in altre.

Proprio la singolarita di ogni situazione permette di comprendere che,
anche nel caso che le direttive anticipate venissero intese semplicemente
come strumento per evitare 1’accanimento terapeutico e non come affer-
mazione dell’assoluta autonomia del paziente, la loro efficacia nel rifiutare
I’accanimento terapeutico sarebbe irrilevante.

Infatti il vero accanimento terapeutico non € quasi mai un comportamen-
to deliberatamente assunto dal medico per cercare di salvare ad ogni costo
il suo paziente, ma il pit1 delle volte un vero e proprio errore di valutazione
clinica da parte del sanitario, che pur comprendendo appieno l'inutilita dei
trattamenti cui sottopone il paziente, li effettua ugualmente, per inadeguata
preparazione professionale, per scarsa sensibilita nei confronti del paziente
o capacita di partecipazione passionale peggio ancora per motivazioni ben
diverse dal suo migliore interesse, come scopi sperimentali, tornaconto eco-
nomico, autodifesa, pressioni politiche.

Si tratta ad ogni modo di azioni chiaramente contrarie ad una buona
prassi medica e la possibilita che si verifichino questi comportamenti scor-
retti non verrebbe scongiurata da una dichiarazione anticipata da parte del
potenziale malato, ma solo da un pit1 severo impegno nell’applicazione della
deontologia medica e da una preparazione pil seria e coscienziosa degli
stessi operatori sanitari.

Se inizialmente la terminologia usata rinviava semplicemente ad una
valutazione essenzialmente di tipo clinico, con la comparsa del principio
dell’autodeterminazione, ossia della partecipazione del paziente alle decisio-
ni dei sanitari, la futilita ha iniziato ad indicare anche tutti quei valori (ideali,
intenzioni, convincimenti e criteri di valutazione personali) attraverso i quali
il paziente puo stabilire dal suo punto di vista se valga la pena di prendere
una determinata decisione.

Non si tratta pitt di una valutazione medica oggettiva, ma di una attenta
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analisi del medico su componenti non cliniche legate alla soggettivita del
paziente, criterio che ha indubbiamente una sua legittimita in alcuni contesti
ben precisi (capacita di intendere e volere da parte del paziente, adeguata
informazione sul suo stato, comprensione corretta dell'informazione, equi-
librio e autonomia decisionale adeguati), ma che pud diventare ambiguo e
pericoloso quando una simile commistione di componenti oggettive e sog-
gettive venga trasferita su un paziente incosciente.

Il termine futilita potrebbe perd risultare efficace per sciogliere i dubbi
insiti nella distinzione, tradizionalmente proposta dall’etica medica, tra
mezzi ordinari e mezzi straordinari, essendo questa distinzione chiaramente
inadeguata in un ambito di progresso tecnologico in costante evoluzione,
per cui cio che appare straordinario in un certo contesto e in un determinato
momento pud diventare in seguito prassi normale.

La concezione corretta di futilita, intesa non come principio morale, ma
come semplice mezzo per un giudizio clinico prudente, potrebbe consentire
di comprendere meglio gli aspetti concreti e particolari delle singole valu-
tazioni di accanimento terapeutico, attraverso il giusto bilanciamento di tre
criteri in parte oggettivi ed in parte soggettivi: 1'efficacia, i benefici e i costi.

E perd comunque vero che anche il concetto di futilita appare per certi
versi ambiguo, soprattutto per quanto riguarda la connotazione economica,
dal momento che l'inutilita di un trattamento viene spesso decretata su una
base prettamente economico-utilitaristica, indipendentemente dalla preoccu-
pazione per il bene della persona in fin di vita.

Si tratta evidentemente di una sterile valutazione del computo dei costi
e dei benefici che in questa prospettiva lasciano intravvedere la possibilita
che vengano ritenuti inutili solo i trattamenti riservati a poveri, emarginati,
anziani, incapaci, disabili, neonati e feti, ossia alle categorie pitt deboli della
societa, impossibilitati a far valere i propri diritti e senza il sostegno di qual-
cuno che possa rappresentarli giuridicamente.

Da un punto di vista etico sembra percid preferibile attenersi al semplice
criterio della proporzionalita delle cure, concetto che fa riferimento ai proble-
mi inerenti i limiti, gli obblighi e le modalita di uso degli strumenti terapeuti-
ci, senza escludere la necessita di soppesarne costi e benefici, ma rispettando
il bene integrale della persona sofferente e in fin di vita e dal momento che il
bene globale di ogni persona in un determinato momento & pitt importante
del calcolo dei costi e dei benefici, non e possibile identificare le cure come
adeguate o sproporzionate rispetto allo scopo che si vuole raggiungere per
semplice deduzione.

L'equilibrio tra costi e benefici costituisce solo la dimensione oggettiva
della valutazione dell’accanimento terapeutico: tra i primi vanno compresi la
difficolta di applicazione, i rischi per il paziente, le sofferenze indotte o pro-
lungate a causa dellintervento, le spese necessarie, I'investimento in posti-
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letto, strumenti ed attenzioni che potrebbero essere elargiti con maggior
giovamento ad altri malati, mentre nei benefici vanno compresi la speranza
di successo, il tempo di prolungamento della vita, la qualita della vita stessa
e i vantaggi di cui potrebbero godere altre persone.

Da un punto di vista soggettivo il ragionamento pud perd portare a con-
clusioni completamente diverse, perché un paziente potrebbe sottoporsi ad
un trattamento gravoso e rischioso solo per poter adempiere a qualche scopo
personale (vedere un parente lontano, fare testamento, ricevere i sacramenti,
riconciliarsi con qualcuno, ecc..) e queste motivazioni non devono essere
considerate irrilevanti, mentre altri potrebbero accontentarsi del breve tempo
rimasto per concludere la loro esistenza a casa, rinunciando ad un trattamen-
to asettico e medicalizzato in ospedale, anche se cid potesse garantire loro di
“godere” ancora di qualche giorno di vita.

Tutto questo non significa decidere il momento e il modo della propria
morte, ma molto pilt semplicemente aspettare la morte nelle condizioni che
si ritengono migliori per accoglierla, avvalendosi in fase terminale delle
attenzioni normali o al massimo delle cure palliative, intese come impegno a
lenire le sofferenze fisiche e psichiche del paziente e non come adempimento
alla sua richiesta di morire.

Anche sulla identificazione delle cure o attenzioni normali ¢ una certa
variabilita di orientamenti e mentre vengono ritenute tali le cure infermie-
ristiche di base, l'igiene della persona, l’alimentazione e l’idratazione, la
disinfezione delle ferite, ’assunzione di antipiretici ed antinfiammatori, ecc..,
considerando urgenti le trasfusioni di sangue, 1'applicazione del defibrillato-
re, del respiratore, I’emodialisi, ecc.., ¢’e talora qualche remora a considerare
normali interventi 1’alimentazione e l'idratazione artificiali, e come tali da
utilizzare solo in alcuni casi.

Ma non si comprende come queste pratiche possano essere considerate
inutili o gravose per il paziente, dal momento che rappresentano un sostegno
vitale positivo, un aiuto ed un mezzo efficace per impedire le gravi sofferen-
ze indotte dalla disidratazione e dalla mancanza di nutrimento.

A questo riguardo il Comitato Nazionale di Bioetica ha espresso il suo
autorevole parere, probante ma non vincolante, nella seduta plenaria del 30
settembre 2005 con un documento approvato a larga maggioranza.

In esso ha ribadito che non ¢’¢ nemmeno il dubbio che anche 1'estrema
tragicita di uno stato patologico quale indubbiamente va ritenuto lo stato
vegetativo persistente, possa alterare minimamente la dignita delle persone
affette e la pienezza dei loro diritti, per cui non & possibile giustificare in
alcun modo non solo la negazione, ma neppure un affievolimento del diritto
alla cura, di cui godono alla stregua di ogni altro essere umano, non dimen-
ticando che non sono né la qualita della patologia né la probabilita della sua
guarigione a giustificare la cura.
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Essa trova infatti la sua ragione sufficiente esclusivamente nel bisogno
che il malato, come soggetto debole, ha di essere accudito e sottoposto even-
tualmente a terapia medica.

Per giustificare bioeticamente il fondamento e i limiti del diritto alla cura
e all’accudimento nei confronti delle persone in stato vegetativo persistente
va ricordato che quello che deve essere loro garantito & il sostentamento ordi-
nario di base, ossia la nutrizione e I'idratazione, sia che vengano fornite per
vie naturali che per vie non naturali o artificiali.

Nutrizione ed idratazione devono essere considerati atti dovuti sia etica-
mente che giuridicamente e deontologicamente, in quanto indispensabili a
garantire le condizioni fisiologiche di base necessarie per vivere.

Acqua e cibo non possono diventare una terapia medica solo perché
vengono somministrati per via artificiale, trattandosi di una procedura che &
gestibile e sorvegliabile anche dagli stessi familiari del paziente e non neces-
sariamente dal personale sanitario.

Se & poco convincente definire la somministrazione di acqua e cibo come
atti medici, a maggior ragione si deve escludere la possibilita che essa si
configuri di norma come accanimento terapeutico, perché nella misura in cui
I'organismo ne ottiene un obiettivo beneficio essa costituisce una forma di
assistenza ordinaria di base e proporzionata, la cui sospensione va valutata
non come la doverosa interruzione di un accanimento terapuetico, ma piutto-
sto come di una forma particolarmente crudele di abbandono del malato.

L’orientamento generale deve dunque essere quello di applicare alimen-
tazione ed idratazione come cure normali, riservando la decisione di una
loro interruzione solo ai rari casi in cui la procedura si dimostrasse inutile o
dannosa o impossibile da attuare.

In ogni caso occorre sottolineare una volta di pitt che il vero punto nodale
del dibattito sulle fasi terminali della vita si colloca su un piano etico-antro-
pologico piuttosto che su un piano medico-scientifico ed & proprio la visione
che si ha dell'uomo, della sua dignita e del significato del vivere e del morire
che determinano l'orientamento della cultura, dei legislatori e dei medici,
mostrandosi decisiva nella capacita di esercitare un giudizio prudenziale
eticamente fondato sulle difficili condizioni di chi e in fin di vita.

In altre parole chi pensa che sopprimere una vita di basso livello qualita-
tivo sia un approccio indegno dell'uomo e della societa civile ha meno pro-
babilita di prendere decisioni sbagliate rispetto al modo migliore di essere di
sostegno ad una persona nei momenti cruciali della sua esistenza.
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Morte cerebrale

La questione della morte cerebrale totale, definita da Peter Singer come
un modo ipocrita di eliminare i soggetti che hanno una qualita di vita molto
bassa, sembra meritare una trattazione piti approfondita, vista la complessita
interpretativa che la investe.

Accanto a molti sostenitori, il criterio cerebrale per la diagnosi di morte
trova anche alcuni oppositori che si interrogano sul valore da attribuire alla
compromissione irreversibile di tutte le funzioni dell’encefalo perché, pur se
allo stato attuale questo criterio € ritenuto scientificamente affidabile e soste-
nuto anche filosoficamente in modo del tutto corretto, & importante che la
riflessione e le ricerche sul tema rimangano sempre vivaci ed appassionate al
fine di verificarne sempre meglio I'attendibilita.

Per questa ragione si pone particolare attenzione alla distinzione tra morte
di tutto I’encefalo come morte di tutta la persona rispetto alla sola morte della
corteccia cerebrale, che compromette le funzioni superiori, ma non indica la
morte di tutto 'individuo.

Per alcuni autori perd questa differenza non avrebbe alcun valore perché
il loro intento, come in genere quello degli utilitaristi, € quello di rigettare la
millenaria visione sacrale della vita umana, che affonda le sue radici nella
legge morale naturale accessibile a tutti gli uomini attraverso il corretto uso
della ragione, per affidarsi unicamente al criterio della qualita della vita.

Ma gli stessi autori dopo aver accusato di ipocrisia la valutazione di alcu-
ne situazioni-limite, cercano di far rientrare nella stessa categoria casi com-
pletamente diversi, come I’anencefalia, la morte corticale e lo stato vegetativo,
che non rientrano né nelle situazioni di accanimento terapeutico né di morte
cerebrale totale, mentre & evidente I'intento manipolatorio.

I pazienti in stato vegetativo permanente respirano autonomamente, non
provano dolore e non sono in condizioni terminali, cioé non sono in immi-
nenza di morte.

Si trovano pertanto in una condizione clinica particolare, senza apparente
consapevolezza di sé e dell’ambiente circostante, ma comunque in grado di
mantenere attive le loro funzioni vitali, dal ritmo sonno/veglia alla termore-
golazione, dalla presenza di riflessi nervosi alla conservazione della funzio-
nalita del sistema cardiocircolatorio, grazie all'integrita almeno parziale del
tronco encefalico.

Presentano lesioni della corteccia cerebrale che, quando ¢ del tutto com-
promessa, li pongono in una condizione definita di morte cerebrale, ma si
tratta comunque di esseri umani vivi, di persone, di uomini da curare esatta-
mente come chiunque altro.
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Sembra quindi del tutto ovvio che bisogna fare quanto & possibile per
prolungare la vita di queste persone, come del resto anche dei bambini anen-
cefali, indefinitivamente, se & attuabile, perché anche se queste condizioni
critiche evolvono spontaneamente verso una morte a pilt 0 meno breve ter-
mine, si tratta di fragili vite alle quali & dovuta tutta la cura di cui si devono
circondare gli esseri umani pitt bisognosi, nella consapevolezza che i limiti
intrinseci della medicina e la finitezza della natura umana non possono tra-
mutarsi in pretesti per lasciar morire o sopprimere i pitt deboli.

Fra le cure di cui essi hanno bisogno sono comprese 1’alimentazione e
l'idratazione artificiale, dal momento che non possono procurarsele da soli.

Chi ritiene che questi mezzi di sostegno vitale vadano sospesi adducono
come motivazioni il fatto che sia necessario porre un limite alle sofferenze
di queste persone, che non possono essere mantenute per anni in una con-
dizione di vita indegna di questo nome e che sia necessario rispettare la loro
volonta, sapendo o presumendo che non vorrebbero essere mantenuti in vita
in quello stato.

In realta alimentazione ed idratazione artificiali non possono essere con-
siderate come forme di accanimento terapeutico e non rappresentano terapie
gravose che prolungano inutilmente 1’agonia, ma cure normali che manten-
gono in vita contribuendo a conferire sollievo e benessere.

E ben strano e contraddittorio il comportamento attuale della societa,
offrendo in questo senso il pretesto per una seria riflessione sui valori che si
stanno affermando in essa come preminenti e condivisi, perché se da un lato
essa prende nella pili seria considerazione le argomentazioni, pur compren-
sibili, di quanti si affannano a dimostrare ingiustificabile la pretesa, da parte
della societa civile, di disporre della vita di qualche decina di assassini colti
in flagranza di reato attraverso la pena di morte, dall’altra accetta con estre-
ma leggerezza di lasciar morire, privandole dell’assistenza di base, migliaia
di persone, spesso solo ragazzi, la cui unica colpa & stata quella di aver subito
un trauma cerebrale a causa di un incidente o di un arresto cardiaco.

Questo anche se in realta € ormai ampiamente dimostrato da una seria
documentazione scientifica che la maggior parte delle persone in stato vege-
tativo prova emozioni e presenta reazioni riflesse in seguito a sollecitazioni
provenienti dal mondo esterno che dimostrano che ci troviamo di fronte a
uomini e donne con un cervello che funziona e non a semplici corpi abban-
donati dalla coscienza.

Il vero compito di chi li ha in cura & pertanto quello di cogliere quei rari
momenti in cui si apre una finestra di comunicazione per riuscire a stimolarli
ed entrare in contatto con loro e per cercare, senza alimentare false speran-
ze, tutte le vie possibili per un percorso di recupero che, pur raro, & sempre
plausibile, o perlomeno per considerarle persone vive a tutti gli effetti, nel
rispetto e nella salvaguardia della personalita da esse espressa durante la
vita cosciente.
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Anche quando lo scopo dell’azione eutanasica fosse 1’eliminazione radi-
cale della sofferenza, tuttavia questo atto non puo essere moralmente giusti-
ficato, sebbene si prefigga uno scopo encomiabile, come 1’eliminazione del
dolore, perché utilizza un mezzo intrinsecamente malvagio, come 1'uccisione
di un innocente.

Papa Giovanni Paolo II nell’enciclica “Evangelium vitae” defini I'eutana-
sia come una falsa pieta, anzi una preoccupante perversione di essa, perché
la vera compassione rende solidali con il dolore altrui e non sopprime colui
del quale non si pud sopportare la sofferenza.

Sembrano pil corrette le ragioni portate a sostegno della convinzione che
in alcune situazioni la vita umana non sia pitt degna di essere vissuta, anche
se occorre essere ben consapevoli che queste affermazioni ci fanno tornare
indietro nel tempo, a momenti storici in cui i programmi nazional-socialisti
per la purezza della razza eliminavano con le stesse motivazioni cittadini
tedeschi colpevoli unicamente di essere deformi, disabili o gravemente
ammalati.

Se si accetta I'idea che alcune vite umane non siano degne di essere vis-
sute, e che per questo devono essere eliminate, si afferma implicitamente il
principio del dominio e della prevalenza dei forti, dei sani e degli efficienti
su chinon lo e.

A questo punto nessun malato ed in generale nessun debole potra mai
essere sicuro di vedere tutelato il suo diritto fondamentale alla vita e alla
inviolabilita, mettendo in pericolo ogni garanzia di giustizia e lasciando spa-
zio all'ingiustizia sociale e con essa alla fine del diritto e della societa civile.

L'ordine sociale si puo fondare solo sul riconoscimento dell indisponibili-
ta della vita umana e del suo valore, indipendentemente da ogni valutazione
relativa a qualita, manifestazioni e caratteristiche soggettive.

Riguardo infine alla volonta suicidiaria del paziente, anticipata o presun-
ta che sia, gia di per sé la presunzione di volonta su un aspetto cosi impor-
tante dovrebbe intuitivamente risultare inaccettabile perché & impensabile di
poter interpretare in senso suicidiario affermazioni pronunciate in momenti
di difficolta, di sconforto e di paura, di solito molto tempo prima.

Le altrui richieste di morte, ipotetiche o esplicite, dovrebbero sempre
essere interpretate come richieste di aiuto, presumendo piuttosto che in condi-
zioni di tranquillita, con una adeguata e premurosa assistenza medica e con
adeguato controllo del dolore sia pit1 facile che ognuno voglia continuare a
vivere.

E quest’ultima ragione soprattutto che rende sempre inapplicabile I'even-
tuale contenuto eutanasico dei cosiddetti testamenti di vita, in quanto sono
sempre inattuali e poiché la richiesta di anticipare la morte nasce in uno
scenario unicamente immaginario la sua realizzazione va equiparata di fatto
all’omicidio del non consenziente.
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C’e anche da considerare che esaudire la richiesta di morire fatta da un
paziente cosciente carica sul medico e su tutta la societa la responsabilita,
assolutamente sproporzionata, di uccidere un innocente, la cui gravita mora-
le non risulta affatto alleggerita dalla considerazione che questo atto omicida
avvenga con il consenso della vittima.

Quand’anche la richiesta del malato sia stata davvero consapevole, libera,
costante e ben interpretata, resta il fatto drammatico, iniquo ed inaccettabile
che un medico, ma d’altronde cio vale per chiunque altro, invece di curare
una persona come meglio possibile, la uccida volontariamente.

In questo modo si perde completamente di vista il significato della
medicina e del ruolo professionale dei medici, che diventano una specie di
giustizieri che si arrogano un potere sulla vita altrui che nessun uomo pud
pretendere d’avere, neppure con il consenso della vittima.

In questo contesto si inserisce anche la differenza etica esistente tra euta-
nasia e rifiuto della terapia da parte del paziente, nel cui ambito il limite
invalicabile all’azione del medico ¢ rappresentato dalla liberta attuale del
soggetto, che non puo essere costretto ad effettuare un trattamento clinico,
anche se il curante & sinceramente convinto che la terapia venga effettuata
esclusivamente nel suo interesse.

Il sanitario potra solo compiere tutti i tentativi necessari per persuaderlo,
ma non potra mai imporre la sua volonta, salvo procedere comunque nel
caso che si verifichi un’urgenza e il paziente sia incosciente, dal momento che
nel dubbio che nel frattempo possa aver cambiato idea si deve propendere
sempre per la vita.

Il paziente che rifiuta la terapia potrebbe del resto essere animato anche
da altri motivi che non siano la volonta di morire, come un bene che risulta
incompatibile con il trattamento proposto, scegliendo quel bene e rinuncian-
do, pur senza volerlo direttamente, alla salute e addirittura alla vita.

Se poi un paziente volesse interrompere con l’aiuto del medico un trat-
tamento necessario per mantenere la vita (non configurabile pertanto come
accanimento terapeutico), anche in questo caso il medico non pud interve-
nire, salvo essere chiamato a rispondere di complicita in un gesto suicida,
venendo meno la sua integrita morale e rompendo definitivamente I'alleanza
terapeutica con il suo paziente.

E un dato di fatto che laddove l'eutanasia @ stata legalizzata questo rap-
porto ha subito una seria incrinatura e per converso & cresciuta proporzional-
mente la sfiducia reciproca.

Una medicina moderna ed umanistica non puo che fondarsi sull’alleanza
tra medico e paziente, intesa non come rapporto paternalistico, ma come
rispetto dell’autonomia di ciascun malato e quindi il dibattito sui documenti
che contengono volonta anticipate non riguarda tanto I'opportunita o meno
che 'ammalato intervenga nel processo decisionale, dato per scontato, quan-
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to piuttosto che cosa possa essere oggetto di queste decisioni e se esiste un
modo ottimale per raccoglierle.

Inoltre dal momento che perché una decisione si possa definire veramen-
te libera e responsabile deve essere anche informata e consapevole, si nutro-
no pesanti dubbi sulla consapevolezza di una decisione che risale il pitt delle
volte ad una certa distanza temporale dalla manifestazione patologica, che &
stata espressa in condizioni di vita ben differenti ed e fatalmente ignara degli
sviluppi futuri della medicina.

E necessario anche essere certi che l'espressione di tali volonta non sia
frutto di indebite pressioni, fossero anche soltanto psicologiche o condiziona-
te da esigenze di natura economica o affettiva, nei quali casi la vita del malato
potrebbe trovarsi al centro di un pericoloso conflitto di interessi, dando adito
a conseguenze disuguali, fatalmente penalizzanti per i piti deboli, poveri ed
abbandonati.

I semplice fatto che I’eutanasia chiami in causa sistematicamente e pre-
meditatamente la volonta di un’altra persona indica con chiarezza la misura
dell’aberrazione cui pud andare incontro lo stato di diritto quando viene per-
duto il senso autentico della compassione nei confronti degli altri e il sincero
entusiasmo per il bene comune.
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Evitare fraintendimenti

Le dichiarazioni anticipate vanno decisamente correlate all’affermarsi
di una cultura bioetica che ha gia operato efficacemente per 'introduzione
del modello del consenso informato nella relazione medico-paziente e per il
superamento del paternalismo medico.

Il loro ambito di rilievo coincide con quello nel quale il paziente cosciente
puo esprimere o meno il suo consenso, giuridicamente valido, nei confronti
delle indicazioni di trattamento che gli vengono prospettate, per cui il prin-
cipio generale al quale le dichiarazioni anticipate dovrebbero ispirarsi si
potrebbe adeguatamente esprimere nel modo seguente: “ogni persona ha il
diritto di manifestare i propri desideri, anche anticipatamente, in relazione a
tutti i trattamenti terapeutici e a tutti gli interventi medici, nei confronti dei
quali puo lecitamente esprimere la propria volonta attuale”.

Questa definizione mette subito in evidenza il principio di esclusione di
dichiarazioni che siano in contraddizione con il diritto positivo, con le norme
di buona pratica clinica, con la deontologia medica o che pretendono di
imporre al medico pratiche, in scienza e coscienza, per lui inaccettabili.

Nell’ordinamento giuridico italiano sono presenti norme costituzionali
che inducono al riconoscimento del principio della indisponibilita della vita
umana e sotto questo profilo il paziente non pud essere legittimato a chiedere
e a ottenere, a suo favore, attraverso le dichiarazioni anticipate, interventi di
eutanasia attiva o passiva.

L’ambiguita con la quale in alcuni Paesi sono state redatte o interpretate
in modo inaccettabilmente estensivo leggi che hanno riconosciuto la validita
delle dichiarazioni anticipate ha contribuito a rendere estremamente com-
plessa la corretta analisi della questione e ha favorito 'affermarsi del convin-
cimento, in alcuni settori della pubblica opinione, che il riconoscimento della
validita delle dichiarazioni anticipate sia equivalente alla legalizzazione
dell’eutanasia.

Cio non & assolutamente vero e deve essere evitata al riguardo ogni possi-
bilita di equivoco, ribadendo con forza che il diritto del paziente di orientare
i trattamenti ai quali potrebbe essere sottoposto una volta che abbia perduto
la capacita d’intendere e di volere, non ¢ un diritto all’eutanasia, né un diritto
a morire che il paziente possa far valere nel rapporto con il suo medico, ma
solo il diritto di richiedere ai medici la sospensione o la mancata attivazione
di qualsiasi forma di accanimento terapeutico, sproporzionata alla concreta
situazione clinica del paziente, gravosa per la serenita del trapasso o incom-
patibile con i suoi convincimenti religiosi, anche nei casi pit estremi e tragici
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di sostegno vitale, che il paziente potrebbe a pieno diritto rifiutare, qualora
fosse in grado di farlo.

Sulla base di quanto detto sembra che ci si possa orientare su un tipo di
documento che contenga indicazioni sulla intenzione di mettere o0 meno a
disposizione i propri organi per i trapianti, sull’utilizzazione del corpo o di
sue parti per scopi di ricerca o di didattica, sull’assistenza religiosa; dovreb-
bero poi essere contemplate indicazioni riguardanti le modalita di umanizza-
zione della morte, come il ricorso o meno alle cure palliative e la richiesta di
essere curato in ospedale o al proprio domicilio, e orientamenti che riflettano
le preferenze del soggetto rispetto al ventaglio delle possibilita diagnostico-
terapeutiche che si possono prospettare lungo il decorso della malattia.

Non dovrebbero sorgere particolari difficolta a rispettare questo tipo
di indicazioni, mentre appare controversa e fonte di accese discussioni la
possibilita di richiedere la sospensione dell’alimentazione e dell’idratazione
artificiali: a questo riguardo vi sono alcuni che ritengono che al paziente vada
riconosciuta la facolta di dare disposizioni circa la sua volonta di accettare
o rifiutare qualsiasi tipo di trattamento, indicando le condizioni nelle quali
la sua volonta deve trovare attuazione, mentre altri ritengono che il potere
dispositivo del paziente possa essere vincolante solo per le forme di accani-
mento terapeutico sproporzionate ai benefici che se ne possono ottenere o
addirittura inutili.

Pertanto gli interventi di sostegno vitale di carattere non straordinario,
come l'alimentazione e l'idratazione artificiale, non possono rientrare in tale
ipotesi, ma al contrario costituiscono atti eticamente e deontologicamente
doverosi, in quanto si tratta di pratiche che contribuiscono ad eliminare
le sofferenze del malato terminale e la cui omissione realizza un’ipotesi di
eutanasia passiva.

Sulla apprezzabilita morale delle dichiarazioni anticipate esiste ormai un
vasto consenso di principio, ma lo stesso non accade sul valore da attribuire
ad esse dal punto di vista della deontologia medica e del diritto, soprat-
tutto per quanto riguarda l'affidabilita di scelte formulate molto prima del
momento in cui dovranno essere attuate e il carattere, vincolante o orientati-
vo per il medico curante, che pud essere loro attribuito.

E infatti evidente che dichiarazioni che comportano una protrazione di
efficacia nel tempo non garantiscono ugualmente di essere ancora attuali nel
momento in cui si determinino concretamente le condizioni per le quali sono
state espresse.

La dottrina penalistica nutre nei loro confronti particolare diffidenza,
per la difficolta di valutare con certezza che corrispondano alla volonta che
il paziente manifesterebbe, se fosse in grado di intendere e di volere, nel
momento in cui si rendesse necessaria la prestazione terapeutica.

Le tecniche di trattamento cambiano, si acquisiscono nuove conoscenze
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scientifiche e il paziente, per una scelta legale obiettivamente improvvida,
potrebbe correre il rischio di essere privato di un aiuto indispensabile, che
egli viceversa potrebbe fondatamente desiderare qualora la sua volonta
potesse confrontarsi con la situazione concreta.

D’altra parte se un soggetto, pur invitato a riflettere sul carattere di
precarieta che inevitabilmente possiedono tutte le dichiarazioni anticipate,
confermasse la volonta di redigerle, se ne assumerebbe evidentemente anche
i rischi relativi e non si comprende come la decisione di correre comunque
questi rischi possa in qualche modo infirmare o togliere validita alle sue
indicazioni.

Esigere che la manifestazione del consenso abbia valore solo in presenza
del requisito dell’attualita rispetto all’atto medico assume soprattutto il signi-
ficato che la volonta del paziente deve essere rispettata fino a che egli sia in
grado di ribadirla senza incertezze fino alla fine.

La sproporzione tra il momento della decisione del paziente e il momento
in cui essa viene elaborata potrebbe essere d'impedimento a tenere in debito
conto "autonomia del malato, difficolta da cui si pud uscire solo consideran-
do che il concetto di attualita esprime un requisito logico e non cronologico-
temporale, ossia che ci sia una consequenzialita stringente tra la decisione
presa e le possibilita tecniche disponibili al momento e non che sia trascorso
un periodo di tempo pitt 0 meno lungo, tenendo anche ben presente il fatto
che il diritto italiano ha aperto da tempo la strada all’accreditamento legale
della volonta espressa dal soggetto in vita.

Sono quindi molte le buone ragioni per sostenere che alle volonta espresse
dal paziente anche non in stretta attualita rispetto al momento della decisione
vada attribuito lo stesso rispetto dovuto alla manifestazione di volonta pit
attuale rispetto all’atto medico.

Riguardo poi all’attribuzione di un carattere vincolante o prettamente
orientativo alle dichiarazioni anticipate & inevitabile che anche su questo
tema esista un ampio ventaglio di opinioni e significative diversita di vedute,
ma si tratta di un disaccordo piu di natura concettuale che etica, riflettendo
una rappresentazione che non corrisponde né allo spirito della “Convenzione
sui diritti umani e la biomedicina”, né agli interessi e alle esigenze che sono
alla base delle motivazioni che possono indurre una persona a redigere
dichiarazioni anticipate.

Quando una persona redige e sottoscrive dichiarazioni anticipate manife-
sta chiaramente la volonta che i suoi desideri vengano esauditi, ma & altret-
tanto consapevole che non & possibile assegnare ai suoi desideri un valore
assolutamente vincolante, in quanto il concetto corrisponde ad una cosa
desiderata, che non pud perd essere imposta ad altre persone.

Si chiede infatti che i desideri vengano rispettati, ma pur sempre a con-
dizione che mantengano nel tempo la loro attualita e che ricorrano le condi-
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zioni indicate, poiché & ragionevolmente presumibile che nessuno intenda
precludersi la possibilita di accedere ai benefici che si rendessero disponibili
soltanto quando non fosse pit in grado di esprimere la propria volonta al
riguardo.

Quanto detto non costituisce una violazione dell’autonomia del pazien-
te e neppure del medico e del personale sanitario, ai quali rimane tutto lo
spazio per l'esercizio della propria valutazione, in quanto non eseguono la
volonta del paziente in maniera impersonale, ma considerandone ’attualita
in relazione alla sua situazione clinica e agli eventuali sviluppi della tecno-
logia medica e della ricerca farmacologica avvenuti dopo la redazione delle
dichiarazioni anticipate e che sono sicuramente ignorati dal paziente.

Quando le persone abbiano espresso previamente i loro desideri, questi
ultimi dovranno essere tenuti in considerazione, ma cid non significa che ad
essi si debba ottemperare ad ogni costo.

Se infatti sono stati espressi molto tempo prima dell’atto terapeutico e
la scienza ha compiuto da allora nuovi progressi, potrebbero esserci le basi
per non tener conto dell’opinione del paziente, anche se neppure cio si deve
intendere come la restituzione al medico della piena liberta decisionale ed
operativa, che viceversa equivarrebbe a conferirgli un’indebito potere.

La valenza etica di queste dichiarazioni dipende esclusivamente dal fatto
che esse conservino la loro attualita riguardo la sussistenza delle condizioni
indicate dal paziente, risultandone come logica conseguenza che, se il medi-
co si @ formato il solido convincimento che i desideri del malato sono, oltre
che legittimi, ancora attuali, € un suo preciso dovere deontologico tenere fede
al patto di alleanza stipulato con lui.

Se al contrario il medico dovesse dissentire da quanto espresso dal malato
avrebbe comunque 1'obbligo di motivare e giustificare in modo esauriente
questo suo diverso convincimento, anche per consentire I'intervento di chi e
incaricato della cura degli interessi del paziente.

Alcuni cultori di bioetica sono convinti della necessita che tutti i cittadini,
o la maggior parte di essi, ricorrano alle dichiarazioni anticipate, anche a
causa dell’aumento di complessita delle situazioni di fine vita.

Per il conseguimento di questo scopo ¢ importante non solo determinare
come meglio possibile la forma e i limiti dell’operativita delle dichiarazio-
ni, ma anche l'attivazione di vere e proprie forme di promozione sociale
per invitare i cittadini ad incrementare la loro redazione, ricordando che &
comunque insindacabile la decisione di volerle sottoscrivere o meno.

Allo stato attuale della riflessione bioetica sembra ragionevole ritenere
che la diffusione delle dichiarazioni anticipate meriti di essere ampiamente
divulgata, nel senso di favorire la loro formulazione ed applicazione da parte
di quanti intendano avvalersene, ma evitando di favorire un atteggiamento
di resa di fronte alla morte, specialmente nei pazienti pitt anziani, trasfor-
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mando l'assistenza ai pazienti terminali in una indegna e tragica accelerazio-
ne burocratica della morte stessa.

Si pone inoltre il problema di capire se sia auspicabile 0 meno un formale
intervento legislativo che offra un riconoscimento giuridico alle dichiarazioni
anticipate, che avrebbe piena giustificazione solo se collocato all’'interno di
una disciplina pitt generale relativa alla rilevanza della volonta del paziente
nell’attivita medico-chirurgica, stabilendo i limiti, le facolta e gli obblighi
che le sono inerenti, al fine di porre rimedio ad una situazione che allo stato
attuale e fonte di importanti spazi di incertezza.

Il vero problema bioetico delle dichiarazioni anticipate & di carattere
pratico ed operativo, non dottrinale, e come realizzare e consolidare una
corretta prassi in materia € un problema di natura culturale prima ancora
che giuridica.

Anche se i principi stabiliti dalla “Convenzione sui diritti umani e la
biomedicina” devono essere considerati come definitivamente acquisiti e
condivisi, il fatto stesso che sia necessario uno sforzo significativo per ela-
borarli e proclamarli formalmente ed in modo autorevole implica che non
possono essere considerati ovvi e scontati ed & lecito supporre che dovra
passare molto tempo prima che essi riescano a modellare adeguatamente
il comune modo di pensare di medici, pazienti e pili in generale di tutta la
pubblica opinione.

In tale situazione il riconoscimento del valore delle dichiarazioni anticipa-
te dovrebbe essere considerato come una delle premesse, sia pure complessa
ed articolata, bisognosa di essere continuamente messa a punto, nel continuo
sforzo di garantire il rispetto della dignita del malato come punto cruciale di
qualunque tipo di pratica sanitaria.

Se non si parte da questa consapevolezza si rischia di ridurre la lotta
per la promozione e la difesa dei valori bioetici ad una battaglia puramente
formale.

In quest’ottica pud apparire illusorio ritenere che un semplice intervento
legislativo sia in grado di ottenere risultati diversi da quelli di tipo forma-
le, pur non volendo con cid negare 1'utilita di una norma giuridica che dia
attuazione ai principi della Convenzione, ma solo sottolineare la necessita di
valorizzare il rapporto medico-paziente sia nel momento della formulazione
dell’atto sia in quello ben pitt drammatico della sua attuazione.

Per quanto riguarda i medici le dichiarazioni anticipate dovrebbero
rappresentare un forte richiamo ai loro doveri deontologici e costituire 1"oc-
casione per dare inizio e concretezza ad un diverso modello di prestazioni
sanitarie da porre in atto in situazioni di estrema difficolta, venendo conside-
rate come una struttura dinamica di relazioni e non come un’apparato statico
e procedurale, da utilizzare come lo strumento pitt semplice per garantire il
massimo risultato etico con il minor numero possibile di norme ed assecon-
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dando la tendenza a mantenere strumenti giuridici aperti e flessibili ogni
volta che le situazioni appaiono controverse e le attese sociali incerte.

In questa prospettiva & auspicabile che ogni tipo di normativa dedicata
alle dichiarazioni anticipate sia preceduta ed accompagnata da una forte
consapevolezza bioetica della complessita della questione, da attivare obbli-
gatoriamente nelle scuole di medicina e negli ospedali, ma che faccia presa
anche nella societa civile.

Allo stato attuale delle cose domande molto semplici, ma essenziali, come
se sia necessario che I'espressione delle proprie volonta avvenga in forma
scritta o sia sufficiente 'espressione orale, quali siano le modalita di questa
raccolta, a chi sia affidato il compito di raccogliere e conservare queste dichia-
razioni, se deve esserne fatta menzione nella cartella clinica, come si possa
avere la certezza che le dichiarazioni di cui si & in possesso non siano state
revocate e sostituite da altre, come si possa accertare che siano state redat-
te da soggetti competenti e, nel caso sia stato nominato un fiduciario, che
comportamento seguire se quest’ultimo si rifiutasse di assumersi il compito
affidatogli, ricevono ancora risposte incerte e nebulose, mentre & chiaro che
senza linee certe da seguire il principio del rispetto per i desideri espressi in
precedenza rischia di non trovare nessuna applicazione pratica.

R e B e o e e T T i
(670 T T T Caleidoscopio, 5



Decidere ora per allora: il testamento biologico
M. Cingolani - E. Sparviero (dichiarazioni anticipate di trattamento)

Le volonta espresse nel testamento bio-
logico rappresentano veramente i deside-
ri del paziente?

La giustificazione portata a sostegno della campagna in atto per la diffu-
sione nel nostro Paese, come gia succede in altre Nazioni, delle Dichiarazioni
Anticipate di Trattamento, ossia la difesa del malato dal delirio di onnipo-
tenza di una medicina che non sa piit quando fermarsi e dire basta al suo
impegno nei confronti di una vita che sta spegnendosi, a ben vedere poggia
le sue basi su presupposti piuttosto fragili.

Se il motivo fosse veramente solo questo non ci sarebbe bisogno di nessun
testamento biologico perché sarebbe sufficiente un rinnovato impegno della
classe medica e del personale sanitario a non attuare trattamenti spropositati
che hanno come unico esito il penoso prolungamento del momento del tra-
passo.

Non sarebbe certamente la soluzione di tutte le problematiche che accom-
pagnano le situazioni di confine della vita, ma rappresenterebbe comunque
un importante segnale dell'impegno profuso da medici ed infermieri nella
ricerca dell’interesse dei pazienti e del rispetto della loro dignita.

Se vogliamo essere onesti fino in fondo la diffusione di questi documenti,
che peraltro, non e inutile ricordarlo ancora, nei Paesi in cui sono gia in uso
hanno dimostrato i loro limiti, non sarebbe altro che un’ulteriore vittoria di
quella cultura che ha fatto dell’utilitarismo e dell’individualismo i suoi pila-
stri fondanti.

David Lamb (L'etica alle frontiere della vita. Eutanasia ed accanimento
terapeutico) osserva giustamente che negli ultimi anni medici ed ammi-
nistratori ospedalieri, per motivi diversi, ma consapevoli delle restrizioni
apportate al bilancio sanitario, hanno visto di buon occhio il diffondersi delle
idee che si rifanno al diritto di scelta e di autonomia del paziente.

Non solo, ma da diverse direzioni sono partiti appelli all’autonomia con
lo scopo di legittimare il giudizio secondo il quale sarebbe meglio che alcune
persone, in situazioni del tutto particolari, morissero.

Il richiamo all’autonomia in queste situazioni & servito unicamente a
creare confusione tra il concetto di suicidio assistito e il diritto legittimo di
rifiutare una terapia invasiva in punto di morte.

Ma non c’e soltanto questo: perché le dichiarazioni anticipate, al contra-
rio di quello che si vorrebbe far credere, invece di stabilire una relazione di
continuita con il proprio medico anche quando l'interlocutore non sia pitt in
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grado di decidere, in realta potrebbero incrinare alla base il rapporto del tutto
particolare che si instaura tra medico e paziente, dal momento che “la difesa
della vita fisica e dell'integrita personale del paziente restano, nel rapporto
terapeutico, un criterio etico e pratico che non pud essere scelto o rifiutato,
dal momento che costituisce la specificita stessa di questa relazione” (A.
Pessina).

L'esperienza che i medici vivono personalmente tutti i giorni al letto del
malato insegna che i pazienti non hanno paura dell’accanimento, ma piutto-
sto dell’abbandono terapeutico e temono pertanto di essere lasciati da soli a
vivere una sintomatologia non controllata, 'angoscia per una morte immi-
nente, la perdita del ruolo impersonato fino a quel momento e dell'immagine
che avevano di sé prima della malattia.

Se tutto cido non fosse sufficiente a suggerire un atteggiamento quanto
meno molto prudente nei confronti di chi presenta, con foga inusitata o quan-
to meno sospetta, le dichiarazioni anticipate come la soluzione definitiva e
pit ragionevole delle problematiche di fine vita, non dobbiamo dimenticare
I'altro grave aspetto sotteso da volonta espresse in un momento lontano
dagli eventi di cui si vorrebbero prevedere le possibili soluzioni e con stato
d’animo ben diverso da quello che si verifichera in quel momento, ossia che
si tratta di decisioni totalmente inattuali.

Situazioni imprevedibili nella loro insorgenza e nella loro evoluzione non
possono certamente essere configurate preventivamente e tanto meno & pos-
sibile scartare la possibilita di future, nuove, modalita di cura.

Sostenere con tanta veemenza che la dignita della persona possa essere
preservata e trovare la sua affermazione e salvaguardia solo grazie ad un cer-
tificato e troppo riduttivo dell’esperienza umana per poter essere accettato,
anzi fa apparire le carte di autodeterminazione come la scorciatoia pitt como-
da per non rispondere nella maniera piit adeguata alla domanda di senso che
insorge pitl acutamente nella fase terminale della vita.

La drammatiche domande che emergono davanti al letto di chi sta moren-
do chiedono, oserei dire pretendono, qualcosa di pitt che non un semplice
atto notarile, chiedono di essere ascoltate, sostenute e soprattutto accolte.

I Comitato dell’associazione “Scienza e diritto”, promossa dalla
Fondazione Umberto Veronesi per il Progresso delle Scienze” in contrappo-
sizione neppure tanto velata al Comitato “Scienza e vita “ che ha sostenuto
I'anno scorso l'aspra contrapposizione sul referendum per mantenere inal-
terata la legge 40 sulla procreazione assistita, ha presentato il 1 marzo 2007,
a Roma, un’iniziativa per l'istituzione di un registro dei Testamenti di Vita,
ossia una raccolta di testamenti biologici redatti dai cittadini per chiedere
fondamentalmente che, in caso di perdita di coscienza, non vengano attivate
alcune procedure di trattamento di fine vita.
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I membri del Comitato hanno parlato di un boom di partecipazione, con
centinaia di iscrizioni gia nelle prime ore dopo la conferenza inaugurale.

Ma appare gia fondato il dubbio che questa risposta non corrisponda per
nulla all’acquisizione di una mentalita comune riguardo al significato che
sembra debba essere attribuito al testamento biologico, rispetto a quanto i
promotori dell’iniziativa vogliono far credere, per prima cosa perché con
tutta probabilita molte delle prime firme apposte sono frutto della partecipa-
zione immediata ed integrale di quei gruppi che nel nostro Paese appoggiano
eutanasia e suicidio assistito e che , statistiche alla mano, sono assolutamente
minoritari.

Né ¢ da sottovalutare il peso che potrebbero avere avuto sull’opinione
pubblica le notorie ambiguita e confusioni terminologiche che continuano
a circondare il tema dell’accanimento terapeutico, del rifiuto della terapia
e della richiesta di aiuto a morire, ossia in parole pitt semplici & possibile
pensare che alcuni dei sottoscrittori possano aver creduto, in buona fede,
che scegliere di redarre il testamento di vita non equivalga in nessun modo a
compiere scelte di tipo eutanasico.

In realtda sembra proprio che non sia cosi, anche se quando Umberto
Veronesi afferma di aver gia redatto il suo testamento biologico e di avere gia
deciso liberamente di non voler essere sottoposto ad accanimento terapeuti-
co, non @ facile comprendere di primo acchito che ’eminente professore ha in
effetti dato disposizioni di tipo squisitamente eutanasico.

Impostazione avvalorata dal compiacimento dei sostenitori del proget-
to che hanno affermato che le numerose adesioni rappresentano il segno
indiscutibile dell’ampia tendenza, anche in Italia, al consenso nei confronti
dell’eutanasia.

In realta in aperta contrapposizione rispetto a quanto ha inteso affermare
il Comitato Nazionale per la Bioetica nel parere espresso il 18 dicembre 2003,
il testamento biologico proposto dal Comitato della Fondazione Veronesi
apre decisamente la strada all’eutanasia, conglobando in un’unica strategia
la scelta testamentaria delle modalita di trattamento in fase terminale e il
“diritto al morire”.

Il documento del CNB, espresso, ribadiamo il concetto perché sia ben
chiaro, semplicemente come parere di un comitato di esperti nominato dal
consiglio dei ministri, affermava che le dichiarazioni anticipate di trattamento
dovessero contenere semplici e chiare indicazioni sulle forme di assistenza
che si desiderano ricevere o meno in condizioni di incapacita di espressione
del proprio parere, senza porre comunque vincoli coercitivi sul medico ed
escludendo in maniera incontrovertibile alcune richieste, come ad esempio la
sospensione di idratazione ed alimentazione artificiale e ogni tipo di richiesta
eutanasica, situazioni chiaramente contrarie al codice deontologico e che cari-
cherebbero il personale sanitario di intollerabili responsabilita nei confronti
della morte dei pazienti.
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Il documento-parere redatto dal CNB aveva intravvisto nelle direttive
indicate dai pazienti un preciso strumento di difesa contro I'eccessiva inge-
renza del medico curante nelle decisioni di fine vita, contro 1’accanimento
terapeutico e contro l'eutanasia.

Si tratta, ripetiamo, di un parere espresso da esperti di bioetica, che pur
richiamando l'attenzione sull’opportunita che ciascun cittadino esprima per
iscritto come intende essere trattato in situazioni di incapacita a decidere,
in realta non sembra proprio che gli obiettivi indicati dal CNB per usufru-
ire di questo strumento richiedano una normativa ad hoc, in quanto gia da
tempo esiste la consultazione relativa alle preferenze di trattamento espresse
dal paziente, sia che siano state redatte in anticipo o soltanto comunicate a
parenti e/ o persone di fiducia, come anche il divieto di praticare I'eutanasia &
parimenti gia sancito dalla legge, rientrando chiaramente nel generale divieto
di “uccisione del consenziente”.

Non ci si deve quindi stupire se in pitt occasioni i membri del Comitato
“Scienza e diritto” abbiano affermato che ’approccio del CNB & decisamente
troppo blando, mentre al contrario la loro formulazione punta a rivendicare
la piti completa possibilita di “autodeterminazione” del paziente rispetto alla
propria morte in caso di incoscienza o di incapacita decisionale.

I presupposti sono esplicitamente pro-eutanasici in quanto il senso del
loro discorso & che ognuno debba essere libero di decidere autonomamente
i tempi e i modi della propria morte, avvalendosi di un presunto diritto di
morire, addirittura speculare, secondo loro, al diritto di vivere.

Tramite il testamento biologico si vuole consentire 1’esercizio di questo
inesistente diritto anche da parte di chi non pud piit rivendicarlo perché si
trova nell'impossibilita di farlo, per esempio perché & in coma.

Si tratta dunque, a nostro modo di vedere, di un completo rovesciamento
dei diritti umani.

L'unica limitazione sarebbe rappresentata dal fatto che la volonta di
morire, o se vogliamo di non ricevere alcun sostegno vitale, rappresenti
effettivamente 'ultima volonta della persona interessata, ma non essendo
ovviamente la loro volonta registrabile nei casi di incoscienza o di incapacita
di comunicazione, il testamento dovra rispecchiare quanto espresso a livello
testamentario, che dovra essere considerato, sia pure in modo arbitrario,
come volonta attuale.

La scrupolosa redazione del testamento dovrebbe rappresentare lo stru-
mento capace di mantenere efficace questa attualita, anche se sembra incon-
trovertibile che un simile intento & strutturalmente irrealizzabile in un docu-
mento come le direttive anticipate che, per definizione, viene redatto in un
momento diverso rispetto a quello in cui dovessero eventualmente verificarsi
le situazioni delineate.

L’obiettivo di fondo di questo tipo di strumento rimane comunque quello
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di riconoscere alla volonta individuale una estensione tendenzialmente infi-
nita, ossia I’autorita di poter decidere qual ¢ il valore attribuibile alla propria
vita.

Ma proprio su questo punto abbiamo il dovere di chiederci se e fino a che
punto ci appartenga questo spazio e se possiamo fare della nostra vita tutto
cid che piti ci aggrada, anche quando vada contro la vita stessa.

I punto fondamentale rimane se possiamo essere noi ad attribuire il valo-
re della nostra vita o di una qualsiasi altra vita e se esistano realta, principi e
valori che trascendono la nostra conoscenza e la nostra volonta e che abbiano
quindi valore per tutti gli uomini in virta della loro stessa natura, ovvero se
ogni essere umano rappresenti un mondo a sé stante, che determina in modo
individuale e indipendente da qualunque tipo di relazione la fonte e i confini
di ogni elemento valutativo.

Il che & come chiedersi se siamo immersi in una sconfinata giungla di
etiche indifferenti le une alle altre o se invece vi sono norme etiche universali
sulle quali non & possibile transigere.

In base al costante sforzo compiuto dagli uomini per garantire alcuni
diritti umani fondamentali quali segni di civilta e condizioni imprescindibili
per una societa prospera e felice sembrerebbe vera la seconda ipotesi.

D’altra parte I'illegittimita etica dell’omicidio non & soltanto il fatto che si
uccida un proprio simile senza il suo consenso perché & bene evidente che se
qualcuno si avvicinasse ad un individuo chiedendo il permesso di ucciderlo
e questi, per pura ipotesi, acconsentisse, non sarebbe per cio stesso legittima-
to a farlo.

Gli ordinamenti legislativi riconoscono sempre dei limiti agli accordi tra
gli uomini, ossia alle regole che essi si danno per poter sviluppare una socia-
lita che permetta a tutti di vivere e sviluppare le proprie capacita individuali
in un contesto di condivisione e non di abbandono al caso o all’anarchia,
in virttt del riconoscimento di beni universali ed inalienabili, come la vita
umana, che merita di essere tutelata indipendentemente dalle opinioni, dai
desideri o dalle teorie dei singoli.

Un mondo che considera meno grave uccidere un malato consenziente
rispetto ad un soggetto sano € un mondo profondamente deviato ed ingiusto,
cosi ingannevole e disonesto da arrivare a sostenere che la presenza del dolo-
re, o dell’incoscienza o della dipendenza dagli altri possano rappresentare
motivo sufficiente per modificare 1'essenza stessa della vita umana, trasfor-
mandola da bene in sé indisponibile a condizione indegna di essere vissuta.

Solo valutando come indegna la vita delle persone sofferenti sarebbe giu-
sto eliminarle e permettere anche a chi non sia in grado di esercitare le sue
facolta razionali la soddisfazione di questo apparente diritto.

Ma quando un raggruppamento sociale ammette questo diritto acca-
de che ogni vita umana, anche quella che si sia sviluppata nel modo pitt
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armonico e soddisfacente, diventa sostanzialmente indifendibile perché il
principio del valore viene spostato dal fondamento naturale umano (ogni
uomo va difeso in quanto partecipe dell’'umanita, che ha in sé stessa il suo
valore) all'inaffidabilita della valutazione soggettiva, con tutti i conseguenti
possibili abusi.

Saranno di volta in volta la maggioranza, il sentire comune, o le opinioni
dei pit1 forti a decidere quando una vita sia degna o non sia degna di essere
vissuta e ad esercitare sulle coscienze un’impercettibile, continua pressione
che spinga un numero sempre maggiore di persone ad essere convinte di
decidere “autonomamente” che la loro vita non ha piit senso, facendo ormai
parte di una di quelle categorie che vengono identificate dall’opinione comu-
ne come inutili.

Cio & chiaramente dimostrato dall’esperienza vissuta da molti malati,
nei confronti dei quali risulta evidente come non pochi medici trascurano di
prendere in considerazione il fatto che i pazienti che sembrano non farcela
pit, che sentono la vita come un peso e che per questo motivo chiedono
magari di essere sottoposti ad eutanasia, in realta non chiedono mai in prima
istanza la morte, ma soltanto una vita migliore, una maggiore considerazione
e soprattutto un po’ pitl di vera partecipazione alle loro sofferenze, in altre
parole un po’ pitt di amore da parte di chi sta loro vicino.

Quello che ci insegnano oggi le cure palliative & che avere una vita miglio-
re & sempre possibile, anche in fase terminale e tra atroci sofferenze.

Diventa cosi possibile sedare anche il dolore fisico apparentemente piit
insostenibile e prestare assistenza alla sofferenza morale, psicologica e spiri-
tuale dei morenti, regalando loro ancora ore o giorni di vita autentica, circon-
data d’amore, di rispetto e di significati.

Curare fino in fondo e riconoscere un senso pieno alla vita dei malati ter-
minali non significa assolutamente fare dell’accanimento terapeutico, ossia
prolungare inutilmente e consapevolmente I'agonia attraverso trattamenti
inefficaci e gravosi, ma accompagnare con responsabilita e rispetto la vita
del malato, confermandogli fino in fondo ed in ogni momento che la sua
esistenza e ancora importante.

Il testamento biologico sostenuto dal Comitato “Scienza e diritto”, a
dispetto delle sue pretese, non lascia spazio alla liberta di scelta, ma orienta il
paziente ad una visione ristretta ed unilaterale della sua situazione, che pud
portarlo a sottoscrivere posizioni sconcertanti, come quella di fargli consi-
derare prive di valore e lesive della sua dignita tutte le situazioni in cui non
fosse in grado di condurre un’esistenza razionale e fosse impossibilitato da
una malattia irreversibile a condurre una normale vita di relazioni.

Inoltre nel caso di malattia allo stadio terminale pud portare ad invocare
la sospensione dei mezzi di sostegno vitale anche quando questo atteggia-
mento fosse fonte di ulteriori gravi sofferenze per il paziente, come accade
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per i danni da disidratazione per chi rifiutasse di essere idratato per via arti-
ficiale o alla fame d’aria per negazione della ventilazione meccanica.

Inoltre, se non fosse ancora sufficiente, il modello testamentario sostenuto
dalla Fondazione Veronesi precisa che, laddove la sospensione delle terapie
non producesse la morte del paziente, ci si dovrebbe appellare direttamente
al trattamento eutanasico, nel modo che si ritiene pitt opportuno per permet-
tergli una serena conclusione della sua esistenza.

In una simile prospettiva non vi e alcuna autentica liberta, nessun uso
responsabile della volonta, ma unicamente una strada a senso unico che non
permette di interrogarsi sul significato della propria esistenza, di prepararsi
serenamente a morire nel modo migliore possibile e ad affrontare seriamente
le domande cruciali che investono tutta I'esistenza dell'uomo, soprattutto nel
momento del suo termine, e cioe chi siamo, da dove veniamo e cosa ¢’@ dopo
la morte, per la loro costitutiva apertura alla trascendenza.

Rappresenta infine una strada che apre eugeneticamente ad un processo
di selezione del valore della vita in base a criteri di efficienza e di benessere
che porterebbe anche socialmente a vedere sempre pilt spesso nei malati
cronici o terminali, nei depressi, nei disadattati, nei sofferenti in genere, degli
individui scomodi, di cui & meglio liberarsi.

Nel “Crepuscolo degli idoli” Nietzsche diceva che il malato & un parassi-
ta della societa e che in certe condizioni non & decoroso vivere pitt a lungo:
“Continuare a vegetare in una imbelle dipendenza dai medici e dalle prati-
che mediche, dopo che & andato perduto il senso della vita, il diritto alla vita,
dovrebbe suscitare nella societa un profondo disprezzo”.

Sembra in effetti che non possano esistere alternative: o si rende la socie-
ta il teatro di continue battaglie tra deboli e forti, tra degni ed indegni, con
continue prevaricazioni e soprusi, oppure si riconosce il valore naturale della
vita umana come bene indisponibile, negando a strumenti ingannevoli come
il testamento biologico di aprire subdolamente la via a nuovi diritti civili.

La maggior parte dei nostri parlamentari ha sempre espresso parere nega-
tivo circa l'ipotesi della introduzione dell’eutanasia in Italia, mentre attual-
mente si sta consolidando un movimento d’opinione che ritiene il momento
maturo per la discussione dei disegni di legge riguardanti il testamento
biologico.

Non & che con questo si possa stare del tutto tranquilli perché se da una
parte si fa una netta distinzione tra testamento biologico ed eutanasia, va
pero anche tenuto conto dell’esperienza portata avanti dagli altri paesi euro-
pei, nei quali I'introduzione del testamento biologico ha preceduto sempre
di poco quella dell’eutanasia e/o delle altre pratiche similari (suicidio assi-
stito).

In Parlamento sono stati presentati da tempo otto disegni di legge che
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trattano di testamento biologico, ma introducono anche la depenalizzazione
dell’eutanasia, che altro non e che la sua legalizzazione.

Questo modo di pensare & ormai diventato comune per un certo tipo di
stampa.

L'altro aspetto preoccupante dell’attuale mentalita che sembra pervadere
I'opinione pubblica ¢ il ruolo decisionale conferito alla volonta del paziente
in fase critica, particolarmente pericoloso se dovesse diventare vincolante per
gli operatori sanitari che lo assistono, a causa della confusione di ruoli che
esso genera e per la spinta decisiva verso la china scivolosa dell’abbandono
terapeutico.

E esperienza comune di chi opera nei nostri ospedali che I’ammalato teme
molto di pitt I'abbandono che non I"accanimento terapeutico.

Non bisogna poi dimenticare che ci sono gia precise direttive sul testa-
mento biologico, sia pure non vincolanti, e definizioni chiare su cosa deve
essere considerato cura proporzionata e cid che & invece accanimento.

I rischi della legalizzazione del testamento biologico sono imprevedibili,
perché la garanzia che non si pratichi I’accanimento terapeutico non la da la
legge, ma l’esistenza di soggetti (medici, infermieri e personale ospedaliero in
genere) che rispettino i malati loro affidati e sappiano dar loro cure adeguate,
con responsabilita e consapevolezza di quello che & bene per loro.

Se si ritiene che queste persone scarseggino o siano disorientate e non
siano quindi in grado di fermarsi di fronte alla possibilita dell” accanimento,
non sembra proprio che il rimedio migliore sia rappresentato dall’introdu-
zione di una specifica disposizione legislativa, quanto piuttosto quello di
ricostruire attraverso un percorso culturale ed una educazione sanitaria pitt
responsabile e prudente la loro figura professionale, mentre fare affidamento
solo su un progetto legislativo potrebbe rivelarsi un’arma di difficile gestione
da parte degli operatori sanitari, avviandoli verso I'abbandono terapeutico e
I'eutanasia indiscriminata.
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Considerazioni finali

Per concludere sembra auspicabile che, insieme ad una adeguata sensibi-
lizzazione culturale, si possa arrivare ad un intervento legislativo ampio ed
esauriente, che risolva molte questioni ancora aperte per quanto riguarda le
responsabilita medico-legali ed offra un sostegno giuridico alla pratica delle
dichiarazioni anticipate, regolandone le procedure di attuazione.

Solo cosi si possono fornire ai medici chiare ed inequivocabili garanzie
per la loro pratica professionale, aiutandoli a sfuggire a dilemmi altrimenti
insolubili e restituendo loro serenita di giudizio, e ai pazienti una ragionevole
certezza di attuazione dei loro desideri.

A questo proposito sembra necessario dover raccomandare, anche se non
dovrebbe essercene bisogno, una estrema elasticita mentale nell’estensione
di una legge o di linee di condotta che devono regolamentare una materia
cosi sdrucciolevole, perché bisogna tener sempre ben presenti le difficolta
che possono trovare le persone comuni nell’esprimere liberamente e in piena
consapevolezza le proprie opinioni su questo argomento.

Attenersi in modo pedissequo a quella che appare volonta chiaramente
definita da parte del paziente, senza tenere presente il suo comportamento
durante I'intero arco della sua vita e le considerazioni in merito di quanti gli
sono stati pitl vicini, pud in realta stravolgere quello che era il vero intendi-
mento del paziente stesso.

Basarsi solo su quanto espresso da un documento senza un confronto
costruttivo con chi & stato vicino al paziente e gli ha voluto bene pud confi-
gurare una malintesa ratifica delle sue volonta e rappresentare addirittura
'opposto di quello che desiderava veramente.

E un po’ quanto succede a volte con quello che viene definito consenso
informato solo perché si & prospettato un quadro pitt 0 meno ampio della
situazione, senza essere assolutamente certi delle reali possibilita del paziente
di comprendere in modo compiuto di cosa si tratta e di quello di cui si sta
parlando.

Il gap culturale tra classi sociali e la differente visuale che si ha della vita
nelle sue diverse fasi evolutive devono essere tenute ben presenti, perché cid
che potrebbe risultare insopportabile a chi & sano diventa ragionevole in chi
& malato e non & per nulla detto che quello che si valuta in un determinato
modo in una certa situazione possa essere visto allo stesso modo quando la
stessa situazione viene prospettata in modo diverso.

La psicologia comportamentale ci ha insegnato che si puo ottenere dalla
stessa persona una risposta opposta a seconda che la stessa domanda sotto-
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linei, ad esempio, con maggior vigore alcuni aspetti piuttosto che altri o che
venga semplicemente posta con termini diversi.

Quale ultima considerazione si pud osservare come sia evidente che il
mutare degli atteggiamenti nei confronti della morte e del morire offre un
ottimo paradigma di come il mutare delle tecnologie impone di prendere in
considerazione la necessita di mutamenti altrettanto significativi nei sistemi
dei valori morali e delle istituzioni sociali.

E necessario prendere atto che lo sviluppo della medicina contemporanea
continua a creare situazioni nuove e sconcertanti per affrontare le quali manca
I'opportuna esperienza, e le idee, gli atteggiamenti e le emozioni tradizionali
non sono sempre adeguati a risolvere i problemi che esse presentano.

Non e facile realizzare questi mutamenti del sentire morale e puo essere
forte la tentazione di esorcizzarli condannando a priori le nuove pratiche,
ma sono tuttavia troppo importanti i benefici che la medicina ha arrecato
all'uomo per poter pensare di rinunciarvi con il solo scopo di non mettere in
discussione abitudini inveterate.

La sfida da vincere ¢ quella di dare un significato e una dimensione sim-
bolica alla nuova realta, senza indulgere alla tentazione di un impossibile
ritorno al passato.

Bisogna ricordare che oggi ci vuole molto coraggio ad affrontare il territo-
rio della morte, mentre tutto il mondo rema nella direzione contraria.

In ognuno di noi ¢’¢ un angolo oscuro nella mente dal quale si fa udire una
voce che ci rammenta che un giorno dovremo morire.

Il modo in cui diamo ascolto o ignoriamo questa voce determina come
vivremo la nostra vita.

A volte I'ammonimento & molto forte e chiaro, come quando scampiamo
ad una disgrazia o muore qualcuno che ci sta a cuore.

Quando invecchiamo il richiamo si fa sentire con maggiore frequenza:
man mano che la morte si accumula nella nostra vita l'udiamo sempre pii
spesso e quando muore qualcuno che amiamo diventa un urlo, che ci fa capi-
re che la nostra vita non sara ma piit la stessa di prima, ma che & cambiata
per sempre.

La morte rappresenta la questione centrale di tutta la nostra esistenza,
eppure riusciamo a malapena anche solo a pronunciare la parola e al suo
posto ricorriamo a tutta una serie di eufemismi meno spaventosi del termine
diretto.

Durante lo svolgimento della nostra vita cerchiamo di programmare tutti
gli avvenimenti pitt importanti: quale carriera intraprendere, con chi sposarci,
quanti figli avere, dove andare in vacanza, tutte cose che potrebbero anche
non accadere mai, ma per 'unica cosa che ci capitera con assoluta certezza la
maggior parte di noi evita accuratamente di fare qualche preparativo.

Ciononostante la morte continua ininterrottamente a richiamare la nostra
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attenzione su di lei, cercando di farci capire che, paradossalmente, stare a
contatto con le persone che stanno morendo e riflettere quotidianamente
sulla nostra fine € il modo migliore per entrare pienamente nella vita.

La morte vista da vicino, a portata di mano, quasi sulla punta delle dita
ci fa capire qualcosa di essenziale sulla vita ed apprezzare che le cose cam-
bino continuamente: i pensieri, le relazioni, gli atti d’amore, ed una volta
che siamo riusciti a comprendere appieno questo aspetto della vita non ci
attacchiamo pit1 troppo strettamente alle evenienze terrene, riuscendo anche
a non prenderci troppo sul serio.

Questa qualita incoraggia in noi anche la capacita di essere pitt compren-
sivi nei confronti degli altri, di non trincerarci dietro posizioni di principio
assolute, di abbandonare preconcetti e frivolezze ed promuove la nostra
generosita.

Sembra strano, ma riflettere sulla morte facilita i rapporti con gli altri per-
ché quando si comincia ad intravvedere quanto sia precaria la vita, allora si
capisce anche quanto in essa vi sia di prezioso e non se ne vuole pilt sprecare
neanche un momento.

Nella relazione che si instaura tra chi sta morendo e chi gli presta assi-
stenza quello che bisogna capire subito & che tutti sono in grado di prendersi
cura di un altro.

Lo abbiamo fatto per migliaia di anni ed attualmente ce ne siamo sempli-
cemente dimenticati.

Abbiamo reso cosi specialistica 'assistenza ai moribondi che abbiamo
paura di non saperlo piii fare, mentre al contrario pur ricorrendo alle risorse
migliori che ci offre la medicina per assistere chi sta per morire, non dovrem-
mo permettere che sia la medicina a guidare questa esperienza, ma fare in
modo che essa resti appannaggio della sfera pit1 spirituale dei nostri rapporti
intimi.

Morire & soprattutto una questione di rapporti: con noi stessi, con le per-
sone che amiamo e con qualsiasi immagine culturale e formativa che ci siamo
prefigurati.

Il nostro compito diventa quindi quello di facilitare queste relazioni e di
scoprire come ciascuno incontrera la propria morte, perché la morte di ognu-
no & un fenomeno completamente unico, cosi come lo & la costellazione di
esperienze che la accompagnano.

Non esiste un solo modo di morire, ma ci sono perd principi e pratiche
che possono agevolarci nello svolgere il compito di stare accanto ad una per-
sona che sta per morire.

La parola chiave & partecipazione, cioe la necessita che ci sia qualcuno che
non fugga e non si nasconda, che non si concepisca solo come portatore di
un servizio di fronte ad un malato ridotto ad essere un semplice utente, ma
mostri che la persona che si ha di fronte vale molto di pit della sua malattia

o della sua condizione fisica.
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Per essere al servizio di un’altra persona dobbiamo riuscire a coinvolgerci
in questa equazione con tutti noi stessi, ricordando che essere al servizio di
una persona non significa solo essere servili e non deve essere né un peso né
un obbligo, ma una scelta libera, consapevole e generosa.

Perché non si ingeneri confusione bisogna aver ben chiaro il concetto che
servire significa accompagnare e che per farlo dobbiamo essere disposti ad
indagare la nostra esperienza, nella certezza che & proprio l'investigazione
interiore che pud creare un ponte di empatia con la persona di cui ci stiamo
prendendo cura.

r
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