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Introduzione

La presente ricerca si pone 1’obiettivo di analizzare, a livello bioetico, le spinose
questioni nell’ambito di fine vita. Una tematica che, a partire dalla seconda meta
del secolo scorso, ha acceso diversi dibattiti a livello internazionale.

La rapida evoluzione in campo medico e biotecnologico, a cui stiamo tuttora
assistendo, ha fatto si che alcuni dei paradigmi fondamentali della nostra cultura
venissero modificati.

Si pensi ad esempio al radicale mutamento che il concetto stesso di morte ha subito
negli ultimi secoli: esso ¢ passato dall’essere un evento naturale, caratterizzato

dalla condivisione e da una sua specifica ritualita, all’essere un vero e proprio tabu.

La morte rappresenta la fine assoluta dell’individuo e la nostra resistenza ad una
sua demistificazione risiede probabilmente nel fatto che essa costituisca il pericolo
piu grande per i singoli e per la societa. La morte viene cosi negata e rimossa dalla
nostra vita come se non ne facesse parte, come se potessimo ambire a una qualche
forma di immortalita.

Una conseguenza di questa particolare tendenza alla rimozione della morte é
I’isolamento e la conseguente esclusione dei morenti dal contesto sociale dei Vivi.
Nella societa occidentale moderna infatti, la morte avviene perlopiu in ospedale ed
¢ una morte che potremmo definire “tecnicizzata”, ridotta a un fenomeno
puramente biologico e igienico-sanitario, in cui la dimensione umana viene spesso
tralasciata.

E vero che al giorno d’oggi, grazie agli straordinari progressi in ambito medico e
agli strumenti che abbiamo a disposizione, e possibile prolungare notevolmente la
vita dei malati ma, allo stesso tempo, dobbiamo tenere presente che cio non sempre
puo essere considerato un vantaggio: spesso protrarre la malattia per un tempo piu

lungo puo causare solo una maggiore sofferenza.



Questa medicina odierna, incentrata principalmente sulla cura delle singole
componenti organiche, € una medicina iperspecializzata che, in quanto tale, rischia
molto spesso di perdere di vista la dimensione globale del paziente malato.

Ci troviamo dunque davanti ad una situazione paradossale: questa specializzazione
della medicina, che consente il prolungamento delle vite umane, avviene infatti
proprio nell’epoca della negazione della morte, ovvero nel periodo storico in cui
siamo meno preparati a gestirla.

E da qui allora che nasce lo scopo di questo elaborato: quello di provare a proporre
un ripensamento riguardo alcuni dei principi fondamentali della professione
medica e assistenziale, oltre che dei valori morali ed etici di ognuno di noi.

A tal fine, alla stregua di un comitato bioetico, sono stati esaminati i punti di vista
di diverse figure: dall’antropologo al filosofo, dallo psicologo al medico sino

all’avvocato per gli aspetti prettamente legali.

La fase terminale della propria vita € un momento importantissimo, che puo essere
ancora pieno di significato e di possibilita. Per questo infatti & opportuno che si
cerchi di integrare alla prospettiva meramente tecnica delle terapie “un’etica
dell’accompagnamento”, che permetta al malato di vivere con dignita il tempo che
gli resta. Una strategia cioe che sia in grado di riconoscere i limiti della medicina,
sospendendo i trattamenti sproporzionati. Si tratta quindi di un approccio che
riesca a porre I’attenzione sui desideri del paziente, spostando il punto di vista
verso il “prendersi cura” piuttosto che sul “guarire”.

Sarebbe dunque di focale importanza che tra medico e paziente si instauri un
rapporto di fiducia reciproca che permetta quindi una “buona comunicazione” tra
I due soggetti, fondamentale per la riuscita terapeutica.

| pazienti hanno bisogno di trovare nella figura del medico una persona in grado
di soddisfare le loro esigenze tramite un ascolto attivo. Cercano qualcuno che sia
capace di aiutarli nel loro percorso tanto sugli aspetti meramente clinici quanto su
quelli umani, considerando quindi la sofferenza che il malato sta vivendo a livello

globale.



L’umanizzazione delle cure prevede quindi un impegno su diversi fronti, da quello
culturale e sociale a quello progettuale e formativo. Vi é la necessita di una crescita
e di uno sviluppo, sia a livello istituzionale che al livello dei professionisti sanitari,
verso un approccio olistico della cura.

Inoltre é in questa prospettiva che va collocata anche la riflessione sulle decisioni
di fine vita. Al fine di valorizzare 1’autonomia del paziente, ¢ necessario infatti che
quest’ultimo abbia la possibilita di decidere liberamente quali trattamenti accettare
e quali rifiutare. Come vedremo il concetto di accanimento terapeutico non é
oggettivamente definibile dal momento che ognuno ha la sua personale idea di
sofferenza e di “vita buona”. Cio che risulta fondamentale allora ¢ il rispetto
dell’autodeterminazione di ogni paziente: ognuno ha il diritto di prendere
autonomamente le decisioni riguardo alla propria salute, in accordo con i suoi
valori, le sue credenze e i propri progetti di vita.

In questo contesto di rispetto dell’autonomia, si inserisce infine anche la questione
del testamento biologico e degli strumenti giuridici piu idonei per garantirne il
riconoscimento e 1’applicabilita. Una tematica discussa da parecchi anni in Italia e
che attualmente e stata posta al centro del dibattito con lo scopo di ottenere

finalmente una normativa a riguardo.






Capitolo 1

«Raccontiamo delle storie perché [...]
le vite umane hanno bisogno e
meritano d'essere raccontate. [...]
Tutta la storia della sofferenza grida
vendetta e domanda  d'esser
raccontata.»

(Paul Ricceur, Tempo e racconto, tr.
di it. di G. Grampa, vol. 1, 42ed.,
Jaca Book, Milano,2008 [1983],
p. 123.)

1. Breve storia della morte in Occidente dal Medioevo ai giorni nostri

In Occidente la percezione della morte e il modo in cui essa viene affrontata e
vissuta & cambiato radicalmente nel corso dei secoli. Prendendo in esame il periodo
storico che va dal Medioevo sino ai giorni nostri potremo infatti osservare come si
siano succedute diverse fasi di concezione e approccio alla morte, intendendo
quest’ultima come fenomeno collettivo. Si pensi ad esempio a come soltanto negli
ultimi due secoli le cose siano estremamente cambiate: nell’Ottocento la speranza
di vita ¢ passata da trenta a cinquant’anni fino ad arrivare nel corso del Novecento
agli ottant’anni’.

Le migliori condizioni igienico sanitarie, unite agli straordinari progressi della
medicina, sono sicuramente le ragioni fondamentali dell’allungamento della
prospettiva di vita e di conseguenza di un tasso di mortalita piu stabile.

Il concetto di morte naturale, nella societa odierna, sembra che stia via via

scomparendo, e il motivo di cio ¢ che ’'uomo, al giorno d’oggi, crede che sia

possibile trovare una soluzione ad ogni problematica, a qualunque disfunzione o

! Secondo la lista del CIA world Fatbock del 2014 IItalia, ad esempio, ¢ al terzo posto su scala
mondiale con una aspettativa di vita alla nascita di 84,84 anni.
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malattia, persino alla morte. C’¢ una particolare tendenza infatti nel cercare di dare
una spiegazione clinica ad ogni situazione di malessere: si usa spesso 1’espressione
“di cosa ¢ morto?”” anche se una persona muore semplicemente di vecchiaia. Grazie
agli incredibili progressi tecnologici in campo medico, oggi si possono salvare
numerose vite umane che un tempo non avrebbero avuto alcuna possibilita poiché
affette da malattie ritenute letali. D’altra parte perd questa rapida evoluzione della
ricerca medica ha creato anche nuove problematiche come ad esempio
I’accanimento terapeutico o 1’eutanasia. Fino al secolo scorso non esisteva la
definizione della morte encefalica?, che solo gli strumenti avanzati di oggi ci
permettono di constatare: bastava sentire che la persona respirasse ancora o se il
cuore avesse cessato di battere®,

Come gia anticipato, il concetto di morte nelle societa occidentali si é trasformato
profondamene nel corso dei secoli e, attraverso 1’analisi dei testi di autori quali P.
Ariés*, M. Vovelle® e N. Elias®, possiamo qui ripercorrere le fasi fondamentali di
questa evoluzione.

Innanzitutto tra i vari cambiamenti avvenuti, di grande rilevanza é la questione
delle cause di morte: oggi i principali motivi di decesso sono i tumori e le malattie
al sistema cardiovascolare e per i piu giovani le morti d’origine traumatica, nel
Medioevo invece si moriva principalmente a causa delle guerre, delle carestie ed

epidemie, delle pessime condizioni di lavoro e delle aggressioni. E facile capire

2 La morte encefalica & definita dalla legge 578/93 del 29 dicembre del 1993, come la cessazione
irreversibile di tutte le funzioni dell’encefalo.

3 L.V. Thomas, Antropologia della morte, Garzanti, Milano, 1976.

4 Philipe Ariés (1914-1984) ¢ considerato uno tra i maggiori storici francesi, autore di numerosi
saggi sul Medioevo, sui costumi sociali, sulle tradizioni e sulla famiglia.

®> Michel Vovelle (1933) & un importante storico francese. La sua ricerca & incentrata in particolare
sulla storia della mentalita nell’ eta moderna e sulla storia della rivoluzione francese, di cui €
considerato il massimo esperto.

® Norbert Elias (1897-1990) ¢ stato uno dei piu autorevoli sociologi tedeschi dell’etd moderna.
Egli comunque é molto di pit di un semplice sociologo dal momento che possiede una formazione
filosofica. Le tematiche affrontate da Elias riguardano principalmente i rapporti esistenti tra la
dimensione sociale e la dimensione psicologica di una data comunita, tra il singolo e la societa in
cui e immerso. La sua sociologia potrebbe essere definita come una "sociologia storico-
processuale™ poiché egli nella sua analisi vuole mettere in risalto I’importanza dell’evoluzione
della collettivita nel corso del tempo, nella sua continua trasformazione e nel diventare storico.
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allora perché la speranza di vita fosse di media intorno ai trent’anni nel corso del
Medioevo o anche piu tardi, come nel caso della Francia in cui € rimasta pressoche
invariata fino al XV1I1 secolo’.

I mutamenti dell’approccio dell’'uomo nei confronti della morte non sono mai stati
repentini, al contrario sono molto lenti e spesso restano invariati per diverso tempo.
Come ci fa notare Aries®, le persone che vivono il presente non riescono ad
avvertire questi cambiamenti poiché “il tempo che li separa oltrepassa quello di
molte generazioni ed eccede la capacita della memoria collettiva™®. Per questo, se
si volesse ottenere un quadro complessivo dei mutamenti sarebbe necessario
estendere il campo di ricerca sia nello spazio che nel tempo, per non rischiare ad
esempio di attribuire originalita a un evento molto piu antico. Per fare cio Ariés si
e documentato su svariate fonti, da quelle letterarie a quelle archeologiche o
liturgiche, passando in rassegna centinaia di testamenti e visitando moltissime
tombe. In questo modo egli é cosi riuscito a fornirci uno spaccato della concezione
della morte che si é succeduta nelle diverse epoche e che egli ha suddiviso per

comodita in quattro fasi principali.

1.1. La morte addomesticata

La prima fase é quella della morte addomesticata. Ci0 che caratterizza questa fase
¢ la naturalezza e la familiarita con cui I’evento-morte viene vissuto. In particolare
due sono gli atteggiamenti collettivi che vengono individuati gia dalla prima meta
del Medioevo: il primo riguarda la pacifica consapevolezza di ogni individuo di
essere vicino alla propria fine. Gli uomini a quel tempo erano infatti abituati a
rapportarsi con la finitezza della propria esistenza con estrema naturalezza, a

differenza di oggi che si tende a negare e allontanare la morte in ogni maniera

" M. Vovelle, La morte e I'Occidente, Laterza, Bari, 1986. Qui Vovelle ci spiega infatti che la
speranza di vita restera invariata fino a epoche recenti: nel 1795 in Francia la speranza di vita si
aggirava ancora intorno ai venticinque anni.

8 P. Arigés, Storia della morte in Occidente: dal medioevo ai giorni nostri, Rizzoli, Milano, 1978.
% lvi, p.11.



possibile. Il secondo carattere riguarda invece la cerimonia. Essa rappresentava un
evento pubblico a cui tutti potevano partecipare ed era organizzata e presieduta dal
moribondo stesso, il quale doveva seguire scrupolosamente tutti i passaggi rituali.
La camera del morente diveniva cosi un luogo in cui parenti e amici e chiunque
volesse partecipare condividevano con il moribondo 1’evento prossimo. La fine
della vita veniva quindi vissuta con semplicita e naturalezza, durante la
celebrazione dei riti mortuali non traspariva nessun carattere di eccessiva
drammaticita.

Un ulteriore aspetto che ci fa comprendere la familiarita con cui la morte veniva
vissuta in questo periodo riguarda la coesistenza dei vivi e dei morti. Se infatti
nell’antichita la tendenza era quella di allontanare i morti, di seppellirli fuori dalle
citta per mantenere la separazione tra il mondo dei vivi e quello dei defunti, dal
Medioevo le cose cambiarono: i morti cominciarono a far parte della citta e la
popolazione si sentiva a proprio agio con essi. Come ci fa notare Ariés: «Lo
spettacolo dei morti, le cui ossa affioravano alla superficie dei cimiteri, come il

cranio di Amleto, non impressionava i vivi pit dell’idea della propria morte.»°

1.2. La morte di sé

La seconda fase individuata da Aries € quella della morte di sé.

A partire dalla seconda meta del Medioevo, ovvero dall’XI-XII secolo, assistiamo
ad una graduale modificazione dell’atteggiamento della societa di fronte alla
morte. La stessa coabitazione dei vivi e dei morti che si era affermata per quasi un
millennio cominciava a creare insofferenze. Tuttavia I’aspetto peculiare di questo
periodo risulta essere la presa di coscienza della propria individualita in punto di
morte.

La tradizionale familiarita del periodo precedente che implicava una concezione

collettiva del destino, verra pian piano sostituita da una percezione della morte piu

10 1vj, p.33.

10



individuale e drammatica. Tutto cio sembra essere dovuto anche alla paura del
giudizio che avviene al momento del trapasso. Un giudizio che non € piu collettivo
bensi personale e di conseguenza la morte diviene il momento in cui si determina

la propria salvezza secondo la legge morale.

1.3. La morte dell’altro

Dal XVIII secolo, invece, ci troviamo davanti a un sostanziale cambiamento del
senso attribuito alla morte da parte dell’'uomo occidentale che “I’esalta, la
drammatizza, la vuole impressionante e dominante™*!. Egli si preoccupa sempre di
meno della propria morte, per focalizzarsi invece su quella che possiamo anche
definire come morte romantica ovvero la morte dell altro, |a terza fase individuata
da Ariés.

Gia dalla fine del XV secolo i temi della morte acquistano delle sfumature erotico-
macabre che esaltano un “estremo compiacimento agli spettacoli della morte, della
sofferenza, dei supplizi”*.

La morte perde definitivamente il suo carattere di familiarita e diventa un momento
di rottura della vita quotidiana; proprio come I’atto sessuale, essa viene vissuta
come una trasgressione che irrompe nella vita di ognuno per catapultarci in un
mondo crudele e irrazionale.

Ovviamente molti elementi tipici del passato li ritroviamo anche in questa fase.
Prima di tutto la tradizionale cerimonia nella camera del moribondo e la annessa
folla di parenti e amici, sono caratteri che permangono anche in questa fase. Cio
che varia pero0 ¢ la loro solennita che tende via via ad affievolirsi a vantaggio di
una maggiore emotivita e drammaticita. E una morte che fa soffrire, chi resta infatti
non riesce piu ad accettare con semplicita la morte dell’altro, che ora sembra essere

pit temuta della propria.

11 |vi, p.50.
12 1pidem.
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Un’altra importante svolta che caratterizza questi secoli riguarda il rapporto tra il
morente e la famiglia. L’evento-morte fino al XVIII secolo interessava
strettamente colui che ne era minacciato, il quale, tramite il testamento esprimeva
I suoi pensieri, le sue emozioni, le sue volonta. Era insomma uno strumento che
andava oltre al mero atto legale, era soprattutto un modo per poter esternare le
proprie riflessioni piu intime e personali su sé stesso, sui propri cari o su Dio.
Dalla seconda meta del XV 111 secolo avviene invece un notevole mutamento nella
scrittura dei testamenti. Esso diviene quel che ¢ tutt’oggi ovvero un atto di diritto
privato per la spartizione dei beni e percio del tutto laico. Questo importante
fenomeno é stato spiegato in diversi modi: secondo Vovelle cio € essenzialmente
dovuto a un processo di “scristianizzazione” che caratterizzo il pensiero delle
societa di quel tempo?*2,

Per Ariés invece, questo avvenimento si spiega come conseguenza di una scissione
tra le volonta del testatore riguardanti la distribuzione del patrimonio e quelle
volonta inerenti ai suoi affetti e sentimenti. Al testamento restano quindi affidate
solo le prime, mentre le altre cominciarono a essere riferite verbalmente
direttamente alla famiglia o alle persone amate.

Come precedentemente accennato, anche Vovelle si sofferma con particolare
attenzione su questa fase. L’autore infatti approfondisce cido che avviene nel
Settecento da quando cioé si comincia a registrare un significativo aumento della
durata della vita.

Risentendo dell’influenza delle ideologie dell’Illuminismo, la morte perde sempre
di piu 1 suoi caratteri religiosi, come scrive appunto Vovelle, si “scristianizza”.
Proprio a causa di questa laicizzazione, essa comincia ad essere considerata come
un fenomeno puramente naturale e non un’opera divina.

In questo periodo inoltre si diffonde il culto dei morti e delle loro tombe attraverso
monumenti e celebrazioni. Da un punto di vista “pratico” invece si assiste

all’introduzione della bara dal momento che il cadavere iniziava a diventare un

13 M. Vovelle, La morte e I’Occidente, Cit.
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problema di tipo “igienico” e infine i1 cimiteri che in precedenza erano rientrati

nelle citta, ora vengono nuovamente dislocati nelle periferie.

1.4.  La morte proibita

In queste tre fasi che abbiamo descritto sin ora, dall’alto Medioevo fino agli inizi
del XIX secolo, i mutamenti che sono avvenuti si sono succeduti molto lentamente;
in questa ultima fase invece, troviamo uno stravolgimento delle idee e delle
emozioni tradizionali. “La morte, un tempo cosi presente, tanto era familiare, si
cancella e scompare. Diventa oggetto di vergogna e di divieto”!*. Ecco perché
Avriés definisce questa fase: la morte proibita.

Una delle tendenze che si cominciano ad evidenziare in questi secoli & quella di
nascondere la verita al morente sul suo stato di malessere. Cio inizialmente
sembrava essere dovuto alla volonta di risparmiare il malato dalle innumerevoli
sofferenze che 1’apprendimento della brutta notizia comporterebbe. Presto pero a
questa motivazione se ne aggiunse una diversa, tipica della societa moderna,
ovvero la volonta di sottrarre dallo scompiglio e dal dolore che 1’idea della morte
porta con seé, non soltanto il moribondo ma anche la famiglia e la societa stessa. In
una vita che deve essere sempre felice, almeno all’apparenza, 1’introduzione di un
tale turbamento sembra essere qualcosa di insostenibile.

Un altro carattere che ha segnato in modo significativo questo periodo & lo
spostamento del luogo del trapasso. “Non si muore piu in casa, in mezzo ai
familiari, si muore all’ospedale, e da soli”*®. La morte trasferita in una stanza
d’ospedale perde cosi il suo carattere di cerimonia rituale: non ci sono piu i parenti
e gli amici raccolti intorno al letto del moribondo, il quale presiedeva la cerimonia,

ora tutto invece e strumentalizzato e distaccato.

4P, Aries, Storia della morte in Occidente, cit. p.68.
15 |vi, p.69.
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Il momento del trapasso si € trasformato in un fenomeno di natura tecnica, in cui
il medico e il personale ospedaliero, attraverso la sospensione dei trattamenti,
determinano la fine della persona.

In gquesto modo le grandi azioni drammatiche della morte sono state sostituite da
una morte in sordina, in cui anche i superstiti evitano di manifestare le proprie
emozioni in pubblico. “Si ha il diritto di commuoversi solo in privato, cioe di

nascosto’16.

Conseguentemente a questi cambiamenti del modo di morire, anche i riti funebri
hanno subito delle variazioni. Essi hanno perso quella solennita che li aveva
sempre caratterizzati cercando piuttosto di abbreviare i tempi per ridurre al minimo
il protrarsi dell’evento. Sicuramente alcune formalita vengono ancora osservate
ma tutto si svolge con discrezione, evitando espressioni esteriori di lutto.

Cio che Ariés vuole farci capire in questa fase & che nella societa moderna si €
imposto un vero e proprio divieto: cio che un tempo era richiesto ed era naturale
ora é proibito. La morte non si vuole piu vedere né pensare, € diventata un

“fenomeno inaudito”. La prima causa che secondo I’autore si puo riscontrare €:

«la necessita d’essere felici, il dovere morale e I’obbligo sociale di contribuire
alla felicita collettiva evitando ogni causa di tristezza o di noia, dandosi 1’aria
di essere sempre felici, anche se si tocca il fondo con la desolazione.
Mostrando qualche segno di tristezza, si pecca contro la felicita, la si rimette

in discussione, e allora la societa rischia di perdere la sua ragion d’essere.»’

16 |vi, p.71.
17 |vi, p.74.
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1.5. Larimozione della morte

Questa idea della morte come tabu € una teoria che forse comincia ad essere
superata, anche se ancora oggi possiamo ritrovarne molti tratti caratteristici. Come
molti autori hanno evidenziato, nella cultura moderna occidentale, con il venir
meno di un linguaggio, di uno spazio culturale, di una dimensione psichica e rituale
in cui inscrivere la morte, questo evento naturale € stato negato, rimosso dalla
coscienza individuale e collettiva.

Uno di questi autori € il sociologo N. Elias, il quale critica in parte la visione di
Arigs, considerandola troppo riduttiva'®. La teoria secondo cui un tempo si moriva
in modo perlopiu pacifico mentre oggi invece le cose andrebbero diversamente,
non &€ completamente condivisa da Elias, il quale vede in questa tesi una sfiducia
nel tempo presente contrapposta a un’idea romantica di un passato migliore.

E vero che nei secoli passati ’'uomo non aveva a disposizione molti mezzi per
alleviare le sofferenze della morte, ma neanche al giorno d’oggi la medicina,
sebbene abbia fatto grandi progressi, € in grado di assicurare ad ogni individuo una
morte indolore e serena. Tuttavia, nonostante alcune divergenze, per altri aspetti
possiamo invece trovare numerosi punti di contatto tra i pensieri dei due autori.
Secondo Elias, uno dei caratteri che identificano I’atteggiamento della societa
moderna di fronte alla morte ¢ il rifiuto degli adulti nell’avvicinare i bambini a
quella realta tanto temuta.

Gli adulti pensano sia giusto tenere nascoste ai bambini le verita riguardo alla
finitezza della vita umana, per proteggerli da qualunque tipo di angoscia e timore.
D’altra parte perd ¢ inevitabile che essi prima o dopo vengano a contatto con
questo tipo di realta; € un evento assolutamente naturale e per di piu la
consapevolezza di avere davanti a sé una lunga vita compensa in maniera positiva

ogni turbamento.

18 N. Elias, La solitudine del morente, 1l Mulino, Bologna, 1999.
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Tuttavia 1l vero problema nell’affrontare la questione della morte con i bambini €
il “cosa” si dica loro e il “come” se ne parla. Sembra che 1 genitori preferiscano
evitare il discorso perché hanno il timore di trasmettere ai propri figli le loro paure
e preoccupazioni ma cosi facendo spesso rendono 1’esperienza della morte molto
pit traumatica per i propri bambini.

La rimozione della morte non si manifesta soltanto nelle relazioni con i piu piccoli
ma piu in generale nel linguaggio di tutti i giorni. Assistiamo a una sorta di
occultamento della terminologia riferita alla morte per cercare di non nominarla:
non si & morti ma si € venuti a mancare o passati a miglior vita o ancora peggio
scomparsi.

La morte non viene vissuta in prima persona: le ultime due generazioni non hanno
probabilmente mai visto un proprio caro morire nel suo letto; oggi generalmente
si muore in ospedale e facilmente puo accadere che la morte giunga quando i
parenti non sono presenti. In compenso la morte &€ sempre piu rappresentata e di
conseguenza spettacolarizzata dai mezzi di comunicazione e vissuta perlopiu
attraverso la televisione: sono numerosissime infatti le fiction dedicate
all’ambiente ospedaliero o le serie tv sui crimini. Siamo ormai talmente abituati a
vedere la morte violenta dei film horror, che non ci fa piu alcun effetto. | mass
media hanno “sostituito lo spettacolo al rito”*°, desacralizzando la morte attraverso
la sua spettacolarizzazione, evidenziando cosi I’altra faccia della rimozione: la sua

banalizzazione.

Tornando ora alle caratteristiche della societa moderna individuate da Elias, ne
troviamo una particolarmente interessante e condivisa anche da Aries.

Sembra che negli ultimi secoli, nell’ambito dei rapporti sessuali si sia verificato un
notevole mutamento: molti dei comportamenti che un tempo erano stati vietati ora

sono accettati socialmente e si pud pubblicamente discutere di problemi inerenti

19.V. Thomas, Antropologia della morte, cit.
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alla sfera sessuale. In sostanza al tabu che aveva accompagnato per secoli questo
argomento € subentrato un nuovo atteggiamento esplicito del tutto opposto.
Tuttavia, cio che qui ci interessa al fine del nostro percorso & che gquesto
rilassamento sul piano della vita sessuale pare sia stato sostituito dal sentimento di
imbarazzo e dalla volonta di occultamento con cui si affronta la morte al giorno
d’oggi. Quindi se per quel che riguarda il sesso la rimozione a livello individuale
e sociale non & piu cosi rigorosa, per la morte al contrario la presa di distanza e la
rimozione si sono accentuate.

Esiste perd una differenza sostanziale tra i due tipi di resistenza rappresentata dal
tipo di pericolo che ne deriva. Nel primo caso i pericoli di una sessualita disinibita
o al contrario frustrata, per quanto possano evolversi in atteggiamenti di violenza
e quindi certamente problematici, restano un pericolo parziale. Nel caso della
morte invece la minaccia ¢ totale: “la morte ¢ la fine assoluta dell’individuo ¢ la
nostra resistenza ad una sua demistificazione risiede probabilmente nel fatto che
essa costituisce il pericolo piu grande”?,

In fondo pero questa grande minaccia che la morte rappresenta non ¢ altro che la
presa di coscienza della nostra stessa finitezza, & la rappresentazione anticipata
della propria morte. Per i defunti infatti non si pongono piu queste questioni, non
ci sono piu né paure né gioie.

Un altro fattore da tenere in considerazione ¢ che I’idea della morte che si imprime
nella coscienza di ogni individuo ¢ strettamente legata all’immagine di sé e di
uomo che domina I’ambiente in cui vive.

Le societa moderne sono pervase da un modello che potremmo definire di
“individualizzazione”, gli uomini si riconoscono come soggetti indipendenti, come
esseri separati dagli altri e dal mondo circostante?!.

Questo processo di individualizzazione ci e utile per comprendere un altro aspetto
del modo di rapportarsi alla morte caratteristico delle societa avanzate, che si

manifesta nel contrasto tra la vita sociale e la morte solitaria.

20 N. Elias, La solitudine del morente, cit. p.62.
2L |vi, p.69.
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L’idea che si debba morire da soli oggi potra sembrare scontata, ma non &€ sempre
stato cosi: “¢ invece caratteristica di un livello di individualizzazione e di
autocoscienza relativamente tardo”?2,

Questa prospettiva del morire in solitudine, puo essere interpretata in diversi modi:
puod infatti indicare la consapevolezza di non poter condividere con nessuno
I’evento della morte, puo riferirsi alla paura di dover lasciare tutte le persone a cui
si vuole bene, o ancora il timore di perdere tutto cio che concerne la propria
persona, dai sentimenti, ai ricordi, alle conoscenze fino alle speranze e ai sogni.
Sono probabilmente ancora molte le possibili interpretazioni che si possono dare,
ma un aspetto sul quale Elias si & soffermato e che valuta di estrema importanza é
che il modo in cui si muore dipenda anche dalle possibilita che un individuo ha
avuto durante la sua vita e dagli obbiettivi che € o non € riuscito a raggiungere.
“Dipende da quanto una persona, in punto di morte, sente di aver trascorso una
vita piena e sensata o vuota e senza senso”%,

Risulta chiaro allora che la morte possa essere relativamente meno dura per una
persona che si sente realizzata e piu difficile per quella che pensa di non aver
raggiunto lo scopo prestabilito per la propria vita o addirittura sente la propria
morte come priva di senso.

Tuttavia una distinzione universalmente valida tra morte sensata e insensata
sembra non essere possibile, ogni esistenza e singolare. Nonostante cio possiamo
individuare una sensazione che accomuna ogni essere umano: nel momento in cui
il morente sente di non avere piu alcuna importanza per le persone a lui vicine ecco

che allora diviene veramente solo e ogni cosa perdera di significato.

Negli ultimi anni tuttavia ha cominciato a farsi avanti una sorta di ri-presa di
coscienza, una riscoperta della morte nella sensibilita collettiva. Piu precisamente
si sta verificando una sempre maggiore attenzione all’evento morte per quel che

riguarda la dignita che si puo e si deve cercare di restituire al morente.

22 |yj, p.75.
2 |vi, p.77.
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Come sottolinea VVovelle, uno dei tratti distintivi della nostra epoca € sicuramente
la rivendicazione del diritto di morire con dignita. Proprio per questo motivo
stanno aumentando anche i centri di cure palliative, che hanno lo scopo di
prendersi cura in modo competente del malato in fase terminale e della sua
famiglia, per il sollievo dal dolore e I’accompagnamento ad una morte serena e
dignitosa.

La nostra societa sta lentamente rivalutando il modo di vivere la morte, cercando
di tornare ad una fase di addomesticamento e quindi di ritorno alle origini. Stiamo
forse cercando di riprendere dimestichezza con la morte, cercando di viverla come
un evento naturale, facente parte della vita stessa, anche se la morte, allo stato
attuale, € sempre piu medicalizzata e gestita in ospedale e questo € certamente un
fattore di impedimento alla risoluzione del problema.

Nell’ultimo ventennio ¢ in corso, nei paesi occidentali, un sistema di formazione
del personale ospedaliero volto al miglioramento del rapporto “medico-paziente”
e “medico-familiari” del paziente, in seguito alla comprensione dell’importanza di
una buona comunicazione per la qualita dell’offerta sanitaria. A questo fine ¢ stata
elaborata una pedagogia del dialogo con i morenti, ed & stato messo a punto un
processo di addomesticamento progressivo di cui Elisabeth Kibler-Ross ha
definito le tappe a partire dalle reazioni del paziente in seguito all’apprendimento
della notizia del suo avvicinamento alla morte?*. Tutti questi ultimi spunti tuttavia

saranno ulteriormente approfonditi nel corso dei prossimi capitoli.

24 E, Klbler-Ross, La morte e il morire, Cittadella, Assisi, 1976. Elisabeth Kiibler-Ross (1926-
2004) ¢ stata un’importante psichiatra del nostro secolo. Dopo gli studi effettuati in Svizzera, si &
trasferita negli Stati Uniti dove ha lavorato per anni in un ospedale a stretto contatto con i malati
terminali. Grazie a questa esperienza ella ha potuto definire le diverse fasi che il moribondo
attraversa dopo 1’apprendimento della propria condizione.
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Capitolo 2

«La riflessione rappresenta il
tentativo di appropriazione dello
sforzo di esistere e del proprio
desiderio di essere attraverso le opere
che testimoniano quello sforzo e quel
desiderio.»

(Paul Ricceur Della interpretazione.
Saggio su Freud, 1l Melangolo,
Genova, 1991.)

2. Etica dell’accompagnamento del morente

Nella societa moderna occidentale, come abbiamo visto nel primo capitolo, la

morte viene negata: ¢’¢ una comune tendenza a rimuoverla dalla nostra vita come

se non ne facesse parte. Di fronte alla persona morente si prova un certo disagio,

una sensazione di imbarazzo che spesso impedisce di manifestare le proprie

emozioni; sembra che sia sempre piu difficile trovare delle parole di conforto o

anche esprimere un semplice gesto di affetto che, per altro, potrebbe essere il

sollievo piu grande per quella persona in quel momento di difficolta.

Una conseguenza quindi della rimozione del concetto di morte e del morire é La

solitudine del morente? di cui parla Elias, intesa come “la solitudine collegata alla

mancanza di un orizzonte simbolico capace di far “vivere socialmente” il morire e

che permetta di parlare della morte e insieme di parlare con il morente”?®.

% N. Elias, La solitudine del morente, 1l Mulino, Bologna, 1999.
26 C. Viafora, Per un’etica dell’accompagnamento in "Bioetica. Rivista interdisciplinare", Vicolo

del pavone, Piacenza, 1/1996.
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La societa, non essendo quindi in grado di gestire la morte, attua nei confronti del
morente quello che Elias definisce come “zelo igienista”?’, il quale ha fatto si che
I morenti vengano isolati ed esclusi dal contesto sociale dei vivi.

La morte in ospedale é infatti la pit comune nella societa occidentale moderna ed
¢ “una morte “tecnicizzata”, dove il morire tende a essere sempre piu programmato
e pianificato, ridotto a un fenomeno biologico e igienico-sanitario”?® e dove la
dimensione umana viene tralasciata.

E vero che al giorno d’oggi, grazie alle ricerche in ambito medico e agli strumenti
che abbiamo a disposizione, € possibile prolungare notevolmente la vita dei malati
ma bisogna tener presente che cid non sempre pud essere un vantaggio: Spesso
protrarre la malattia per un tempo piu lungo puo causare solo una sofferenza e un
peso maggiori.

Una particolare immagine descritta da Ferdinando Camon risulta esemplificativa

della medicalizzazione del morire:

«Oggi si muore con cuore e cervello innestato ai fili, che finiscono in un
strumento registratore. E il personale curante ¢ ormai un’équipe di meccanici
impegnati a badare che la flebo sgoccioli e che 1’0ssigeno arrivi. E la morte

“intubata”, segno e deriva dell’impoverimento che il morire oggi subisce.»?

Un problema degli interventi terapeutici odierni e in generale della medicina
tecnologica, € che essi focalizzano la propria attenzione solo su aspetti particolari
del funzionamento fisiologico di un uomo. E cioé una medicina iperspecializzata
che si occupa di analizzare i singoli organi malati o solo parti di essi perdendo di
vista la dimensione globale della malattia. Il rischio in cui spesso si incorre pero,

e che non considerando il benessere complessivo della persona, anche i trattamenti

"' N. Elias, La solitudine del morente, cit.

28 C. Viafora, Per un’etica dell’ accompagnamento, Cit.

29 F. Camon, Cosi si spegne ['uomo macchina, in “Confini. Capire la morte per crescere la vita”,
Periodico dell’Istituto cultura e societa L. Pagliani, Torino, sett. 1996, p. 12.
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per i singoli organi potrebbero perdere la loro efficacia. Ecco allora perché é
importante adottare un approccio olistico alla malattia.

Cio che tuttavia risulta paradossale & che questa specializzazione della medicina
che consente il prolungamento delle vite umane, avviene proprio nell’epoca della
negazione della morte, ovvero nel periodo storico in cui siamo meno preparati a
gestirla. “Il morire rischia cosi di diventare, sia per chi muore che per chi assiste,
una prova enorme”%,

E da qui allora che nasce I’esigenza di un’etica dell’accompagnamento come

strategia adeguata nei confronti del malato e delle persone a lui vicine.

Si sono cosi delineate due posizioni alternative: da un lato c’¢ la negazione e
rimozione della morte, secondo cui & opportuno proteggere il moribondo e anche
I familiari dalla consapevolezza del tragico evento. Secondo questa visione risulta
necessario combattere la morte ad ogni costo, facendo in modo quindi di accelerare
o prolungare i suoi tempi. Dall’altro lato invece, si prospetta la strategia
dell’accompagnamento, di cui possiamo elencare alcune necessita particolari: in
primo luogo riconoscere i limiti della medicina sospendendo i trattamenti
sproporzionati, in secondo luogo porre 1’attenzione sui desideri del paziente e
quindi orientarsi al “prendersi cura” piu che al “guarire”, in terzo luogo permettere
al malato di esprimersi e di esternare i suoi sentimenti ed infine rispettare il tempo
personale del morire®!.

Risulta dunque molto importante riflettere sul significato che si puo attribuire alla
fase terminale della vita di un uomo. Ci si potra allora chiedere se sia giusto
considerare il malato terminale alla stregua di un residuo biologico®?, per cui non
resta pit nulla da fare, se non accelerare i suoi tempi, o piuttosto considerarlo come
una persona che sino all’ultimo istante puo vivere con dignita e raggiungere un suo

personale compimento.

30 C. Viafora, Per un’etica dell’accompagnamento, Cit.
3 1bidem.
32 1bidem.
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Possiamo dire che negli ultimi tempi abbia cominciato ad affermarsi il secondo
tipo di approccio, basti pensare all’importanza che hanno assunto le cure palliative,
le quali si collocano in opposizione all’accanimento terapeutico e all’eutanasia.
Tuttavia, dovremmo forse chiederci anche se le stesse cure palliative “esprimono
effettivamente una logica diversa, la logica della “socializzazione” del morire in
alternativa alla “solitudine” e al “controllo”, oppure si situano, tutto sommato, in
continuita con la tendenza al sequestro medicalizzante del malato?”,

Non e di certo facile trovare una soluzione a questa difficile situazione ma tra le
risposte possibili, una potrebbe essere quella di impegnarsi ad ottenere
un’integrazione tra la prospettiva meramente tecnica delle terapie e dei trattamenti
e quella umanistica del prendersi cura e del concedere il giusto tempo ad ogni
malato.

Proviamo ora ad analizzare piu da vicino questo secondo approccio di tipo

umanistico.

2.1. Rispettare la dignita dei malati

Il beneficio maggiore che la prospettiva dell’accompagnamento pud offrire al
paziente nella sua ultima fase, & sicuramente quello di restituirgli la sua dignita
come persona: focalizzarsi sui bisogni del malato e non occuparsi soltanto dei suoi
sintomi o dei suoi organi, permette al paziente di vivere il suo tempo in maniera
piu dignitosa.

Vediamo allora alcuni dei comportamenti da poter adottare per far si che il paziente
si senta ascoltato e rispettato come persona e non considerato un semplice corpo
da curare.

Innanzitutto e molto importante dare la possibilita ai malati di esprimere i propri

sentimenti. La situazione che essi vivono non é facile da affrontare percio ascoltarli

33 |bidem.
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e permettergli di esternare le proprie emozioni puo essere di grande aiuto, sia per
loro che per chi gli sta accanto: comprendendo 1 loro stati d’animo infatti, si pud
capire come é meglio reagire.

Colui che piu di chiunque altro puo aiutarlo in questa fase, € chi lo assiste, il quale
deve assumere un atteggiamento positivo e di serenita nei confronti della morte.
L’operatore sanitario dovrebbe inoltre cercare di porsi allo stesso livello del malato
“privandosi del potere che gli viene offerto dal ruolo raggiunto™3*. Egli dovrebbe
cioé andar oltre al suo dovere di carattere tecnico e mostrare la sua natura semplice
e vulnerabile, al pari di quella del paziente, guadagnando cosi la sua fiducia.
“L’onesta rende pitl umani, mentre il ruolo omologa e oggettiva”®.

Un altro dei problemi che si pongono e quello che riguarda la comunicazione di
quella verita spesso molto spiacevole e a volte insostenibile. Bisognera dunque
cercare di capire la sensibilita della persona coinvolta e rispettarne volonta e i
tempi: la verita non dovra essere annunciata in maniera diretta e spietata ma dovra
essere appresa secondo un processo. “Compito di chi assiste ¢ di “lasciare il malato
venire alla veritd” con la preoccupazione prioritaria che questo processo di
consapevolezza non avvenga nell’isolamento”,

Un ulteriore questione da affrontare nell’ottica del rispetto della dignita della
persona é quella sul senso di svalutazione che il malato terminale puo avvertire. A
causa del deterioramento provocato dall’avanzare del male, il paziente si sente a
disagio e prova un sentimento di impotenza e inadeguatezza che molto spesso
dipende “dall’attitudine e dallo sguardo degli altri”®’.

Il personale sanitario avra allora un ruolo fondamentale: potra confermare e
dunque aumentare il senso di svalutazione, per esempio parlando del paziente
senza alcuna discrezione e facendo commenti sul suo stato, oppure potra

rispettarne il “senso del pudore”®, confermando quel valore che va al di la del

3 F. Turoldo, L ’etica di fine vita, Citta Nuova, Roma, 2010, p.20.
3 |hidem.

3% C. Viafora, Per un’etica dell’ accompagnamento, Cit.

37 1bidem.

% F. Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit. p.19.
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deterioramento fisico. In quest’ultimo caso lo sguardo benevolo dell’altro, che non
oggettiva, fa si che si instauri un certo tipo di relazione che consente al malato di
vivere ancora umanamente.

Infine, il giusto spazio va dato anche alle esigenze di carattere spirituale, che non
sono necessariamente richieste religiose. Molto spesso infatti il paziente ha
bisogno di fare delle riflessioni sulla propria vita: pensa alla sua famiglia, alle cose
che lascia, agli scopi raggiunti, alle ragioni della malattia, al perdono ecc. In altre
parole cerca di mettere ordine nella propria vita per poter essere in pace con il suo
spirito.

In questi momenti ad assisterlo possono essere figure diverse, come un cappellano,
uno psicologo o un amico, quello che conta é che ci sia qualcuno disposto ad
ascoltare le piu intime confidenze del malato anche perché, “a quanto sembra, il

travaglio spirituale ha bisogno di un testimone”.

2.2. Prendersi cura

Sono dunque svariati e complessi i compiti ed i comportamenti che spettano agli
operatori sanitari ma cio che risulta fondamentale nell’ottica del prendersi cura ¢
’assunzione di un “atteggiamento empatico nei confronti del malato”*°.

Questo tipo di atteggiamento, in particolare, sembra essere una prerogativa del
genere femminile, proprio per la loro naturale predisposizione a offrire le cure
materne.

Una madre infatti, si prende cura del proprio bambino allo stesso modo di
un’infermiera con il suo paziente e in entrambi i casi, il secondo termine del

rapporto rappresenta una creatura indifesa e vulnerabile che ha bisogno di

assistenza.

% C. Viafora, Per un’etica dell’accompagnamento, Cit.
%0 F, Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit. p.22.
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Una tra le diverse autrici*! che sostengono questa teoria della particolare attitudine
femminile al “prendersi cura”, ¢ Helga Kuhse*.

Secondo questa autrice infatti, la professione infermieristica € storicamente di
genere femminile e si é sviluppata sulla base della tradizionale relazione tra donne
e uomini.

Per anni difatti, ’attivita dell’infermiera ¢ rimasta subordinata a quella del medico:
c’era una netta distinzione tra il ruolo maschile e autoritario del medico e quello
femminile dell’infermiera sottomessa che incarnava le caratteristiche materne.
Come scrive Kuhse appunto, “le infermiere non sono considerate professioniste
autonome della sanita e agenti morali, ma funzionari dipendenti il cui ruolo
consiste nell’eseguire le richieste degli altri”*,

Tuttavia al giorno d’oggi questo modello di subordinazione sembra essere
superato. La medicina, cosi come il ruolo della donna, sono progrediti
notevolmente: ora le infermiere infatti, hanno una formazione di tipo universitario,
son piu istruite e svolgono diversi mansioni che un tempo erano prerogativa
esclusiva del medico.

Nonostante cio, le riflessioni e le provocazioni di Kuhse risultano ancora molto
attuali; ella infatti ci offre degli importanti spunti su alcune questioni etiche a cui
gli infermieri devono far fronte.

Per comprendere meglio questi problemi di carattere etico vediamo, ad esempio,
uno dei casi descritti dall’autrice, in cui fa riferimento a un’infermiera americana,
Barbara Huttmann. Quest’ultima aveva assistito per parecchi mesi Mac, un
paziente malato di cancro ai polmoni, che negli ultimi tempi chiedeva spesso di

essere “lasciato andare”; Mac infatti, veniva tenuto in vita dal cibo liquido iniettato

41 Alcune di queste autrici sono Nel Noddings, Susan Wolf, Carol Gilligan e Florence Nightingale,
la quale viene considerata la fondatrice dell’assistenza infermieristica moderna. Quest’ultima
infatti scrive in una delle sue Notes of nursing: “Tutte le mamma sono infermiere. Una brava
infermiera non puo essere necessariamente che una brava donna”. (1860)

%2 Helga Kuhse, bioeticista e filosofa australiana. Dirige il Centre for Human Bioethics presso la
Monash University, in Australia, ed ¢ responsabile, con Peter Singer, di “Bioethics”, la principale
rivista mondiale di bioetica.

3 H. Kuhse, Prendersi cura. L etica e la professione di infermiera, Edizioni di Comunita, Torino,
2000, p.278.
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in vena, da una maschera d’ossigeno e da ripetute rianimazioni. Tuttavia, il suo
medico era fermamente convinto che “si dovesse prolungare la vita finché si hanno
i mezzi per farlo”*. L’infermiera Huttmann si trovava invece totalmente in
disaccordo con questa scelta ed era sicura che tenere in vita Mac fosse la cosa
sbagliata: lei aveva avuto la possibilita di conoscere il paziente, oltre che la sua
famiglia e sapeva che egli soffriva parecchio e che voleva morire.

Questo é soltanto uno dei numerosi casi possibili, ma ci fa capire come disaccordi
di questo tipo possono essere molto frequenti tra i medici e il personale

infermieristico quando si tratta di decisioni di fine vita.

«Tipicamente il disaccordo sorge perché I’infermiera pensa che la decisione
del medico di tenere in vita un paziente, non faccia I’interesse del paziente,
non rispetti i suoi desideri o il suo diritto di morire. In altre parole, le
infermiere spesso sentono che i medici agiscono sulla base di principi,
laddove esse invece rispondono moralmente a partire dalla prospettiva della

cura.»*®

Kuhse vuole dunque mettere in discussione il fatto che gli infermieri vengano
esclusi dalle decisioni moralmente importanti; il medico e sicuramente competente
per quel che riguarda I’ambito della diagnosi e della terapia ma non lo ¢
necessariamente anche nelle questioni di carattere bioetico.

Sembra dunque opportuno, riflettere sul ruolo che gli infermieri dovrebbero
assumere nelle decisioni di fine vita; essi sono a diretto contatto con i malati e
spesso sono molto piu consapevoli, rispetto ai medici, dei desideri e bisogni dei
loro pazienti.

Tutti i professionisti della sanita “hanno 1’obbligo, in prima istanza di agire in

modo da proteggere e appoggiare gli interessi e i diritti dei loro pazienti”*®, percio

4 lvi, p.236.
% |vi, p.237.
% |vi, p.281.
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non coinvolgere gli infermieri in tali decisioni cosi importanti non costituirebbe
“un buon servizio per il paziente”*’.

Inoltre, secondo Kuhse, si potrebbero dividere le sfere di competenza professionale
tra medici e infermieri cosi che questi ultimi possano acquisire una responsabilita
professionale autonoma e distinta, sempre, chiaramente, nel rispetto di principi,
regole e leggi. “Le infermiere continuerebbero a lavorare sotto la direzione dei

medici laddove si prova a curare, ma sarebbero autonome in tutte quelle aree in

cui il prendersi cura & essenziale rispetto al curare”*,

Kuhse tuttavia tende a precisare anche che la pratica del prendersi cura non
dev’essere necessariamente un ‘“‘incontro totale” ma deve restare di natura
relazionale: & opportuno quindi porre dei limiti a questo concetto di cura per non
rischiare di snaturare il ruolo degli operatori sanitari.

Essi infatti, nel caso in cui non riescano ad instaurare una relazione empatica con
il paziente, corrono il rischio di sviluppare la sindrome del burnout: a causa cioe
dell’eccessivo carico di lavoro e della sensazione di impotenza o di fallimento, essi
sviluppano un forte stress e di conseguenza il loro impegno nei confronti del lavoro
si ridurrebbe notevolmente®.

Ci0 che I’autrice propone, € un concetto “disposizionale del prendersi cura” inteso
“in generale come disponibilita e apertura a conoscere la realta connessa alla salute
dell’altro™®°, sottolineando I’importanza della sensibilita e della capacita di
individuare le peculiarita del paziente.

I medici e gli infermieri dovrebbero dunque sviluppare una particolare ricettivita
e attenzione ai bisogni del malato, una comprensione individualizzata che perd non

deve sfociare in una pura identificazione.

" Ibidem.

8 |vi, p.78.

9 F., Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit. p.24.

0 H. Kuhse, Prendersi cura. L’etica e la professione di infermiera, Cit. p.209.
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In altre parole, ci deve essere equilibrio tra coinvolgimento e distacco®?, tra

prossimita e distanza:

«Il rapporto dell’operatore sanitario con il paziente deve muoversi
costantemente entro queste due polarita, concettualmente opposte e
operativamente complementari, che insieme formano la capacita di passare
efficacemente da un’immersione empatica nel punto di vista del paziente alla

prospettiva dell’ osservatore esterno.»°2

2.3.  Meccanismi di difesa di fronte alla morte

Un’altra importante autrice che condivide la necessita di un approccio piu
umanitario nei confronti dei pazienti affetti da gravi malattie, & Elisabeth Kubler-
Ross.

Nel suo famoso testo La morte e il morire®, ella ha evidenziato come nell’eta
moderna il morire sia diventato “per molti aspetti pit spaventoso, cio¢ piu solitario,

pill meccanico, pit disumanizzato™>*

e come negli ospedali il malato “a poco a
poco, ma inesorabilmente, si cominci a trattarlo come una cosa”®, non pit come
una persona.

In sostanza quindi, anche questa autrice, individua il bisogno di un maggior
entusiasmo per le relazioni interpersonali umane tra gli operatori sanitari e i
pazienti ed in questo senso propone una formazione piu adeguata per gli operatori
in modo che siano in grado di affrontare le difficili situazioni dei malati vicini alla

morte e di offrire loro delle soluzioni.

1 N. Elias, Coinvolgimento e distacco. Saggio di sociologia della conoscenza, Il Mulino,
Bologna, 1988.

2 F, Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit. p.27.

%3 E. Kubler-Ross, La morte e il morire, Cittadella, Assisi, 1979.

% vi, p.16.

% |bidem.
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A partire da questi presupposti, Kibler-Ross ha condotto uno studio sulle reazioni
psicologiche dei malati terminali, intervistando piu di duecento pazienti
dell’ospedale Billings di Chicago. Grazie a questa ricerca, ella ha potuto
individuare cinque fasi principali che il malato attraversa nella fase finale della sua
vita; qui di seguito proveremo a riassumerle.

La prima fase che si verifica consiste nel rifiuto iniziale della malattia: la maggior
parte dei pazienti, informati della propria patologia, tendono a non voler accettare
la loro condizione, mettendo in discussione i referti medici o rivolgendosi ad un
altro specialista, come se fosse impossibile che succedesse proprio a loro.
Tale rifiuto, di carattere ansioso, si presenta soprattutto nei pazienti a cui la notizia
sulla loro penosa situazione, viene comunicata in modo prematuro o frettoloso da
una persona a loro non vicina.
Tuttavia un rifiuto, per lo meno parziale, e riscontrato nella quasi totalita dei casi,
specialmente nella fase iniziale ma alle volte si ripresenta anche successivamente:
non si puo infatti pensare alla propria morte costantemente, € necessario
accantonarla temporaneamente per poter continuare la propria vita.

In sostanza dunque, il primo meccanismo di difesa dei malati affetti da malattie
incurabili, e un provvisorio stato di shock che tende pian piano a svanire per essere

sostituito da una parziale accettazione.

«A seconda del modo in cui il malato viene informato, di quanto tempo ha a
disposizione per riconoscere gradualmente I’inevitabile evento e di come si €
preparato durante la vita ad affrontare con esito positivo le situazioni, egli
abbandonera a poco a poco il suo rifiuto e usera meccanismi di difesa meno

radicali.»®®

La seconda fase che viene individuata da Kibler-Ross € invece caratterizzata da
sentimenti di collera, rancore e amarezza; e una fase molto difficile da gestire per

chi assiste il malato, che siano i familiari o il personale sanitario.

% |vi, p.54.
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Il paziente infatti, in questo stadio riversa la sua rabbia in tutte le direzioni:
qualsiasi terapia prescritta dal medico non andra bene, le infermiere saranno troppo
invadenti o totalmente incapaci; nemmeno i familiari sono risparmiati dalla sua
collera, essi infatti durante le visite vengono ricevuti con distacco e disinteresse
creando cosi una situazione insostenibile da entrambe le parti. Tutto cio tuttavia,
non fa altro che aggravare la condizione del malato poiché i parenti, dopo questi
pesanti incontri, provano un senso di colpa e di dolore che li porta a ridurre le loro
visite facendo si che la rabbia del malato aumenti.

Il problema, secondo I’autrice, € che raramente qualcuno prova a mettersi nei panni
del malato o si preoccupa dell’origine di tutta quella rabbia. Probabilmente
chiungue si sentirebbe cosi sapendo di dover lasciare tutto quello che possiede e
di non avere piu tempo per realizzare i propri obiettivi.

Cid di cui il paziente ha bisogno invece, ¢ semplicemente comprensione: “un
malato rispettato e compreso, cui si dedichi attenzione e tempo, abbassera presto
la voce e diminuira i suoi rabbiosi reclami.”®’ Bisognera dunque imparare ad
ascoltare i pazienti ed accettare i loro sfoghi anche se talvolta appaiono irrazionali,
in questo modo essi si sentiranno sollevati e potranno affrontare pit serenamente
il loro destino.

La terza fase € quella del compromesso e puo essere, anche se per tempi brevi, una
fase utile per il malato.

In questo stadio, il paziente usa la stessa tecnica che un bambino addotta per
ottenere qualcosa di proibito dai genitori: “attraverso esperienze precedenti, sa di
avere una piccolissima probabilita di essere ricompensato per buona condotta e di
avere concessioni per servizi speciali.”®®

In genere la richiesta del malato & di un prolungamento della vita o di avere dei
giorni di stabilita fisica, senza troppi dolori. Questi patti, il piu delle volte, sono

fatti con Dio o tenuti segreti, altre volte invece vengono confidati in privato al

57 |vi, p.65.
58 |vi, p.99.
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cappellano. Le promesse fatte in queste occasioni pero, non vengono quasi mai
rispettate, proprio come nel caso dei bambini.

Successivamente, quando il malato diviene piu debole e non ha piu la forza per il
rifiuto o la collera, ecco che sopraggiunge la quarta fase, quella della depressione.
Il senso di perdita, che accompagna questa crisi, puo essere dovuto a diversi
aspetti: le operazioni invadenti che compromettono I’aspetto fisico, il rischio di
perdere il proprio lavoro a causa delle numerose assenze o dell’impossibilita di
lavorare, la difficolta nel sostenere le ingenti spese mediche e 1’incapacita di badare
ai propri figli.

Sono svariate le ragioni che conducono alla depressione ma “quello che spesso
dimentichiamo e il dolore che il malato vicino alla morte deve affrontare per
prepararsi alla sua ultima separazione da questo mondo.”>°

Secondo Kiubler-Ross si possono distinguere due tipi di depressione diversi per
natura e che hanno bisogno di essere trattati in modo differente. La prima é la
depressione reattiva ed ¢ relativamente piu facile da gestire: I’aiuto da parte di un
medico, di un’assistente sociale o di una persona vicina al malato potrebbe in parte
risolvere alcuni dei suoi problemi e preoccupazioni. Il medico potra cercare di
rimediare ai problemi di carattere fisico, mentre un’assistente sociale potra per
esempio aiutare la famiglia del paziente ad organizzare la vita in casa o potra
trovare una sistemazione adeguata per una persona anziana.

Un’assistenza di questo tipo aiuta immediatamente il malato perché egli si sente
rassicurato dal fatto che qualcuno si occupi delle sue problematiche in sua assenza
e di conseguenza egli riuscira a recuperare un minimo di stabilita e a far diminuire
la depressione.

I secondo tipo di depressione invece, prende in considerazione le perdite che il
malato dovra presto subire, per questo viene definita depressione preparatoria.

Il paziente sta per perdere tutto, tutte le cose a cui tiene e tutte le persone che ama,

percio, in questo caso, rassicurarlo non serve piu. “Non si dovrebbe incoraggiare

% |y, p.102.
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il malato a guardare il lato gioioso delle cose, poiché questo significherebbe per
lui non contemplare la morte imminente.”%
Diversamente dal primo tipo di depressione, in cui il malato ha bisogno di

interagire e parlare con le persone, questo secondo tipo e di carattere silenzioso.

«Nel dolore che prepara la morte ¢’¢ bisogno di poche parole o addirittura di
nessuna. E pill un sentimento che si puo esprimere reciprocamente e spesso
si esprime meglio con una carezza sulla mano o sui capelli o semplicemente

stando seduti insieme in silenzio.»%?

La quinta e ultima fase individuata da Kibler-Ross, ¢ quella dell’accettazione che
sopraggiunge nel momento in cui il malato grazie agli aiuti ricevuti € riuscito a
superare le fasi sopra descritte.

Questa accettazione tuttavia non deve essere confusa con una fase di serenita, €
piuttosto un’assenza di emozioni. “E come se il dolore se ne sia andato, la lotta sia
finita e venga il tempo per il riposo finale prima del lungo viaggio.”®?

In questo periodo sembra quasi che sia la famiglia ad avere bisogno di un sostegno
pit che il malato stesso; egli infatti ¢ riuscito a ottenere un po’ di pace ¢ di
accettazione e percio i suoi interessi riguardo il mondo esterno diminuiscono,
spesso preferisce essere lasciato da solo o restare con qualcuno ma in silenzio.
Cio che conta per il malato in questa fase é la semplice presenza della persona cara,
non serviranno molte parole ma bastera un gesto o una carezza per fargli capire

che “non & dimenticato, anche se per lui non si puo fare nient’altro.”%3

€0 Jvi, p.103
61 Ivi, p.104.
62 |vi, p.129.
8 |vi, p.130.
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2.4. Vivo fino alla morte®*

Le cinque fasi che abbiano sopra descritto, non sono altro che meccanismi di difesa
che vengono attuati nel momento in cui si deve affrontare una situazione
estremamente difficoltosa.

Questi meccanismi che il malato mette in atto, si sostituiranno uno dopo 1’altro nel
tempo o potranno esistere simultancamente una accanto all’altro.

C’¢ una cosa in particolare pero, che di solito permane durante tutte le fasi, ed ¢

la speranza.

«E questo barlume di speranza che li mantiene in vita per giorni, settimane o
mesi di sofferenza. E la sensazione che tutto questa debba avere qualche

significato, e forse avra una fine se essi sapranno sopportarlo ancora un
65

po’.»
Questa speranza puo essere alimentata dalla fiducia di una nuova medicina
promettente o di un’inaspettata remissione clinica o ancora dalla speranza in un
miracolo di Dio. Essa, in qualunque forma si presenti, aiuta il malato a conservare
il coraggio e la forza di resistere ad ulteriori sofferenze. “Comunque la si chiami,
abbiamo trovato che tutti 1 nostri malati ne conservavano un po’ e se ne
alimentavano in periodi particolarmente difficili.”%®
Quasi la totalita dei pazienti a cui Kibler-Ross aveva richiesto di far visita aveva
accettato con entusiasmo di partecipare al seminario. L’opportunita di parlare
liberamente, senza bisogno di difese, a qualcuno che dimostrasse interesse per le
loro storie, fu subito accolta con molto piacere.
Per un malato, le cui giornate in ospedale sono tristi e monotone, trovare qualcuno

che abbia del tempo da dedicargli per ascoltare i suoi dubbi, le sue paure o le sue

8 Rif. P. Riceeur, Vivo fino alla morte, Effata, Torino, 2008
% |vi, p.157.
% Ibidem.
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speranze, puo essere molto importante: il malato potra finalmente essere sé stesso,
sfogare le sue frustrazioni ed esprimere le proprie emozioni, in questo modo egli
non si sentira piu inutile ed insignificante, al contrario, egli avra la sensazione di
essere importante almeno per qualcuno, di poter dare ancora un significato alla
propria vita.

Riuscire ad attribuire un senso alla propria esistenza fino alla fine, senza ridurre la
propria vita ad una semplice attesa dell’inevitabile ¢ un’importante lezione che il

filosofo francese Paul Ricceur ci spiega magistralmente:

«[...] nessuno ¢ moribondo quando sta per morire, egli ¢ vivo, e ¢’¢ forse un
momento in cui, di fronte alla morte, i veli di questa lingua, le sue limitazioni
e le sue codificazioni si cancellano per lasciare che si esprima qualcosa di
fondamentale, che forse ¢ all’ordine dell’esperienza. La vita di fronte alla
morte prende una V maiuscola, e questo ¢ il coraggio di essere vivi fino alla

morte.»®’

Un’altra importante autrice francese che mette in risalto il profondo valore delle
ultime fasi di vita, &€ Marie De Hennezel®®,

Questa autrice ha lavorato in un centro di cure palliative e percio per anni ha
vissuto a stretto contatto con i malati terminali e li ha accompagnati fino agli ultimi
istanti della loro vita. Da questa esperienza, ella ha riportato una testimonianza
analoga a quella di Kubler-Ross, sottolineando cio¢ 1’importanza che ha per il

malato la narrazione del proprio vissuto®®.

67 P, Riceeur, La critica e la convinzione, Jaca Book, Milano, 1997, p.198, da D. lannotta, Vita e
gaiezza: l'itinerario intellettuale e umano di Paul Ricceur, in P. Ricceur, Vivo fino alla morte,
Effata, Torino, 2008, p.7-8.

8 Marie De Hennezel & una psicologa e psicoanalista francese che lavorava nell’unita di cure
palliative presso I’Ospedale universitario di Parigi. Fu inoltre, incaricata dal Ministero della
Sanita francese di diffondere il concetto di cure palliative. De Hennezel propone un modello
terapeutico basato sull’ascolto empatico e sul sostegno psicologico e pratica con i suoi pazienti,
un metodo noto come “aptonomia” fondato sull’approccio tattile affettivo.

8 F. Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit. p.38.
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Nel suo famoso testo La morte amica’®, De Hennezel scrive: “Se la malattia ¢ un
nemico da combattere, la morte invece non lo &.”’* Cio che questa autrice vuole
infatti mettere in evidenza, & che il momento in cui la morte € vicina, non é un
tempo inutile, privo di senso e caratterizzato esclusivamente da dolore e
sofferenza, € un momento invece, in cui ci puo ancora essere gioia, voglia di
condividere le proprie emozioni e puo essere utile al malato per compiersi come
persona.

Scrive appunto De Hennezel:

«Quando non si puo piu fare nulla, tuttavia si puo ancora amare e sentirsi
amati, e molti moribondi, nel momento di lasciare la vita, ci hanno lasciato

questo messaggio struggente: non ignorate la vita, non ignorate I’amore.»’?

Nei suoi ultimi momenti di vita, un malato regala spesso degli attimi di grande
profondita e intensita e dona una ricchezza interiore a chi lo accompagna che

probabilmente, come testimonia De Hennezel, gli restera per sempre nell’animo.

In conclusione potremmo affermare che gia da parecchi anni € in atto un processo
di reintroduzione della morte nel nostro campo di coscienza e di pensiero: grazie
alle associazioni e ad alcuni operatori sensibili a questo problema, una concezione
pit umana della morte é stata introdotta nelle istituzioni. Anche altri mezzi di
comunicazione come conferenze o pubblicazioni, hanno permesso la diffusione di
questo movimento facendo cadere anche molti dei tabu ad esso legati.

“Il concetto di accompagnamento dei morenti incomincia ad assumere un
significato piu vasto” - scrive a questo proposito De Hennezel — “e sono sempre

pil numerose le persone che cercano una formazione vera e propria in questo

0 M. De Hennezel, La morte amica. Lezioni di vita da chi sta per morire, Rizzoli, Milano, 1996.
™ vi, p.16-17.
2 |bidem.
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campo”’3. Non sono solo i professionisti ad avvicinarsi a queste tematiche ma
anche donne e uomini che hanno compreso il valore dell’accompagnamento di un
proprio caro e che si rendono conto che ¢ “una questione innanzitutto di solidarieta
umana.”’*

Risulta evidente tuttavia, che la prima categoria sociale ad essere direttamente
coinvolta in queste questioni, ¢ quella del personale sanitario: ¢ infatti all’ospedale
che le persone affidano i malati terminali ed € proprio li che sorgono le sofferenze
dei pazienti e le carenze del personale. Gli ospedali non sembrano ancora
realmente preparati ad accogliere e sostenere un malato per cui non ci sono piu

cure mediche.

«La maggioranza delle istituzioni sono luoghi dove viene esercitata la
competenza tecnica, un “saper fare” sempre piu esigente e competitivo, ma
dove generalmente non ¢’¢ spazio per le questioni inerenti al significato, le

questioni che attengono alla soggettivita dei malati e di chi li cura.»”

Il movimento delle cure palliative ha fatto uno straordinario lavoro di
sensibilizzazione per ricordare al grande pubblico che il malato innanzitutto & una
persona, non un oggetto, che e vivo fino all’ultimo istante e che la sua “sofferenza
¢ globale”, ovvero comprendente “I’aspetto fisico, psicoaffettivo e spirituale.”’®

Il sistema di cure palliative tenta, nei limiti del possibile, di rispettare e di alleviare
la sofferenza del malato su tutti i livelli: cerca infatti di diminuire il dolore, di
rendere la degenza piu confortevole, di agevolare gli incontri con la famiglia e di

aiutarli nella gestione dei problemi.

3 M. De Hennezel con J.Y. Leloup, 1/ passaggio luminoso. L arte del bel morire, Rizzoli, Milano,
1998, p.9.

™ 1bidem.

5 i, p.11.

"¢ Ibidem.
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Nonostante cio, rimane un aspetto di questa sofferenza globale che viene ancora
fin troppo trascurato dal personale sanitario e anche dalle famiglie, ed ¢ “la
sofferenza spirituale, la sofferenza intima nata dall’assenza di significato”.””

L’accompagnamento spirituale infatti, se non per pochissimi luoghi, non ¢ ancora
divenuto parte integrante delle cure globali, quando invece al giorno d’oggi,
sembra ovvio che la dimensione della sofferenza spirituale abbia una propria

legittimita nella nostra vita.

«Di conseguenza, come ricordava Cecily Saunders, 1’antesignana delle cure
palliative in Inghilterra, accettare, seguire la dimensione spirituale della
sofferenza di chi sta morendo non ¢ certamente un compito “opzionale” o
facoltativo ma, al contrario, € un compito fondamentale che ciascuno di noi
puo e deve assumersi, per la semplice ragione che e un compito umano. Ma
attenzione: non si tratta di indottrinare, e nemmeno di fare riferimento a un
dogma qualsiasi. Si tratta di amore e impegno personale. Si tratta di andare
incontro all’altro nel modo piu profondo possibile, di arrivare al cuore dei
suoi valori e delle sue preoccupazioni, per consentirgli di trovare una risposta

intima e personale.»®

 |bidem.
78 |vi, p.17.
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Capitolo 3

«Il linguaggio non é soltanto il
veicolo di una comunicazione, ma
diviene I’oggetto di una
interpretazione.»

(Paul Ricceur, Il conflitto delle
interpretazioni, Jaca Book, Milano
1982.)

3. La comunicazione e i rapporti tra medico e paziente

Una buona comunicazione tra due persone che si incontrano non e sempre un fatto
semplice da realizzare e lo &€ ancor meno se la comunicazione in questione é quella
tra medico e paziente.

Questa particolare comunicazione infatti, implica una relazione interpersonale:
parlare della propria salute non e una semplice trasmissione di informazioni
“oggettive”, € piuttosto qualcosa di estremamente personale: € parlare di S€ a un
altro.

Salute e malattia esprimono quindi “il punto d’incontro di bisogni, punti di vista,
storie e interessi di persone diverse e ci0, nell’insieme, da origine a una realta
relazionale e comunicativa piuttosto complessa e frammentata”’®.

La complessita & dovuta prima di tutto al fatto che la relazione che si instaura tra
medico e paziente ¢ un rapporto di tipo asimmetrico. Da un lato c’¢ la figura del

professionista che, grazie agli studi compiuti e al lavoro svolto, possiede delle

conoscenze scientifiche ben strutturate. Dall’altro lato invece, c’¢ il paziente che

" R. Marcolongo, Un ponte di comunicazione fra curante e paziente in La comunicazione della
salute. Un manuale, a cura di Fondazione Zoe, Raffaello Cortina, Milano, 2009, p.147.
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si trova a dover parlare di sé e dei suoi disagi basandosi esclusivamente
sull’esperienza personale che ne ha fatto.

Il paziente si trova dunque in una condizione di svantaggio nei confronti del
medico poiché dovra, in qualche modo, dipendere dalle scelte di quest’ultimo.
Tuttavia al giorno d’oggi, rispetto a qualche decennio fa, la situazione ¢
notevolmente cambiata. Grazie alle tecnologie di informazione infatti, le persone
hanno acquisito una minima conoscenza medica e pertanto quando vanno dal
medico spesso non si limitano a comunicargli i loro sintomi o problemi, ma
suppongono di sapere anche le possibili diagnosi o terapie da effettuare.

Il paziente di oggi ha acquisito una propria autonomia e non aspetta che le decisioni
riguardo alla sua salute arrivino dall’alto, egli ha grandi aspettative ed esige
soluzioni ben precise.

In un quadro di questo tipo, anche la figura del medico e necessariamente cambiata.
Egli ha perso quell’autorevolezza che possedeva fino a poco tempo fa e si ritrova
quindi a dover affermare le proprie competenze con maggiore difficolta: “ora deve
convincere e non pit imporre”® al malato le proprie scelte ed indicazioni.

I1 suo compito diviene allora quello di “riconoscere e, se necessario correggere le
credenze e le rappresentazioni mentali incomplete o distorte che alcune persone
hanno della loro malattia”®. In questo modo egli potra rassicurare e motivare il
suo paziente oltre che riacquisire un rapporto di fiducia con lui.

Da quanto abbiamo detto, possiamo allora dedurre quanto sia importante una
buona comunicazione tra medico e paziente. La riuscita di una cura sta proprio nel
successo dell’incontro tra curante e malato: ¢ necessario che entrambi si impegnino
nella stessa direzione e che mettano in gioco le proprie competenze, esperienze,
volonta ed energie. In sostanza, tra i due soggetti si deve instaurare una stabile

relazione e una proficua collaborazione.

8 Ruperto M. G., Ferrari G., Simmetria e asimmetria della relazione medico-paziente, in La
comunicazione della salute. Un manuale, cit. p.123.

81 R. Marcolongo, Un ponte di comunicazione fra curante e paziente in La comunicazione della
salute. Un manuale, cit. p.148.
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«Per tutte queste ragioni, riteniamo che la professionalita di un medico o di
un curante si misuri anche dalla sua capacita di stabilire una comunicazione
efficace con i suoi assistiti e con quanti nella vita li accompagnano, riuscendo
in tal modo a mobilizzare le risorse psichiche e fisiche e a focalizzarle sui fini

e contenuti della cura.»®?

Il medico dovra allora imparare ad ascoltare il paziente, comprendere le sue
sensazioni, capire le sue paure e saper spiegare tutti gli aspetti della malattia e del
futuro percorso da compiere assieme.

Perché la malattia venga affrontata nel modo corretto, & importante infatti che essa
venga chiaramente nominata ed identificata, altrimenti per il malato la mancata
diagnosi pud provocare un’assenza di riconoscimento e di conseguenza un
fallimento di ogni scambio comunicativo.

Il paziente ha bisogno di trovare certezze nelle risposte del medico poiché una
“condizione di incertezza rispetto alla malattia lo renderebbe pit vulnerabile”® e
sarebbe causa di ulteriore frustrazione.

Nell’epoca contemporanea, il rapporto medico-paziente subisce dunque una
riformulazione che per il curante comporta un impegno e uno sforzo maggiori.
Non tutti i medici sono infatti in grado di sostenere un tale carico e spesso essi
tendono ad applicare le proprie conoscenze in maniera meramente tecnica,
focalizzando I’attenzione esclusivamente sulla malattia. Cosi facendo, ovvero non
considerando la persona che hanno di fronte a livello globale, finiscono per

aumentare la distanza che ¢’¢ tra loro e il malato, innalzando altre barriere.

«Un medico o un curante preparato, umanamente maturo e professionalmente

competente dovrebbe, invece, saper leggere e decodificare correttamente i

82 R, Marcolongo, Un ponte di comunicazione fra curante e paziente in La comunicazione della
salute. Un manuale, cit. p.148.

8 R. Mordacci, 1l vissuto corporeo del malato, in La comunicazione della salute. Un manuale,
cit. p.12.
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messaggi che gli giungono dalla sponda del malato, opponendo una sana
empatia ed elasticitd mentale all’ansia di una persona preoccupata, gonfia di
informazioni, ma digiuna del migliore utilizzo delle stesse e, proprio per

questo, rigida anche nel difenderle. »*

Per raggiungere questo obiettivo sarebbe utile che gia dal primo periodo di
formazione, i professionisti sanitari venissero preparati in modo competente anche
su tali questioni. In questo modo, essi sarebbero in grado di gestire piu facilmente
il peso emotivo derivante dalla presa in cura di una persona malata e cio aiuterebbe
anche a migliorare la relazione interpersonale tra i due soggetti, creando un solido
rapporto di fiducia che é indispensabile per ottenere un efficace percorso
terapeutico.

La questione riguardo alla necessita dei professionisti sanitari di acquisire
determinate capacita e competenze, avremo modo di approfondirla meglio piu

avanti nel corso di questo capitolo.

3.1. Comunicare la verita

Un altro aspetto fondamentale per 1’ottenimento di un buon rapporto di fiducia tra
curante e malato, ma anche per la migliore riuscita terapeutica, riguarda la
comunicazione della verita da parte del medico.

Innanzitutto la conoscenza della propria condizione clinica e un diritto del paziente
e per il medico é un dovere sia a livello deontologico che umano. Inoltre dire la
verita significa anche dimostrare rispetto per il malato e ridurre quella distanza che
inevitabilmente si presenta tra i due soggetti.

Una comunicazione chiara, sincera e completa é necessaria per far si che il paziente

si possa fidare del curante e che accetti senza resistenze le scelte da lui adottate:

8 M. G. Ruperto, G. Ferrari, L’ evoluzione del rapporto medico-paziente, in La comunicazione
della salute. Un manuale, cit. p.112.
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I’essere coinvolti attivamente nel processo terapeutico aiuta a migliorare la
collaborazione tra i due soggetti, indispensabile per ottenere buoni risultati.

E chiaro inoltre che la comunicazione della verita riguardo alla propria condizione
e fondamentale per il paziente anche per poter decidere consapevolmente quale
percorso intraprendere. Pertanto, dovere del medico sara quello di offrirgli un
quadro dettagliato sulla sua situazione: fargli capire le cause, le possibili
conseguenze ed anche le eventuali alternative terapeutiche. Il professionista
sanitario, allo stesso tempo, dovra cercare di adottare un linguaggio semplice e

conciso, facendo attenzione a non urtare la sua sensibilita gia messa a dura prova.

Quella sulla comunicazione della verita e comunque una questione molto dibattuta.
E naturale infatti chiedersi se sia sempre necessario dire proprio tutto al malato.
La risposta, in linea generale, e si, ma sono riconosciute almeno due eventualita in
cui & possibile omettere alcune informazioni riguardo la condizione clinica del
paziente.

Il primo caso € quello in cui il soggetto in cura richiede esplicitamente al medico
di non essere informato. Quest’ultimo dovra quindi rispettarne la volonta anche se
cio vorra dire assumersi tutta la responsabilita decisionale.

Il secondo caso, viene definito “privilegio terapeutico™: ¢ il caso in cui il medico,
valutando la situazione psicologica del paziente, comprende che la comunicazione
di verita infauste sarebbe causa di depressione per il malato e comprometterebbe
la riuscita migliore della cura. In altre parole quindi, “mentire puo essere doveroso,
se si assume il bene del paziente come compito etico primario.” &

A questo secondo caso, possiamo tuttavia fare una precisazione. Comunicare la
verita al malato non corrisponde al semplice dovere di informare: questo infatti
puo essere causa di ulteriori sofferenze per il paziente nel caso venga fatto nei modi
e tempi sbagliati. 1l medico, nel momento della comunicazione della verita al

malato, dovrebbe piuttosto rassicurare il paziente, facendogli capire che sara

8 M. Reichlin, Il dovere di verita verso il malato, in La comunicazione della salute. Un manuale,
cit. p.38.
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disponibile a prendersi cura di lui e che ci sara sempre la speranza di riuscire a
combattere la malattia.
Questo e quanto viene affermato anche dal Codice di deontologia medica italiano:

«...] Il medico dovra comunicare con il soggetto tenendo conto delle sue
capacita di comprensione, alfine di promuoverne la massima partecipazione
alle scelte decisionali e I’adesione alle proposte diagnostico terapeutiche. [...]
Le informazioni riguardanti prognosi gravi o infauste o tali da poter procurare
preoccupazione e sofferenza alla persona, devono essere fornite con
prudenza, usando terminologie non traumatizzanti e senza escludere elementi

di speranza. »%

E importante dunque valutare accuratamente le modalita appropriate per mettere
al corrente il malato riguardo le sue infelici condizioni. Ad esempio, nei casi in cui
il paziente sembra essere una persona particolarmente sensibile, & opportuno
adottare una comunicazione progressiva, che faccia accettare la verita al malato a
poco a poco. In questo modo il paziente non ne sara totalmente traumatizzato, al
contrario sara in grado di riconoscere il suo stato e di decidere in maniera

consapevole cosa sara meglio per lui, soprattutto nelle ultime fasi di vita.

Comunicare la verita € un dovere per chiungue, sia a livello umano che
professionale, ma il medico piu di ogni altra figura professionale ¢ chiamato a
rispondervi con maggiore responsabilita. Dire la verita resta comungue un compito
particolarmente difficile: le pressioni emotive cui il medico e soggetto, possono
diventare insostenibili, tanto da rendere comprensibile, ma non giustificabile, la
ragione per cui spesso i curanti abbiano difficolta a relazionarsi con sincerita con

il paziente, soprattutto se quest’ultimo ¢ affetto da una malattia inguaribile.

8 Codice di deontologia medica italiano, art.33.
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Tali ragioni tuttavia, non devono fungere da pretesto: il medico ha determinati
doveri a cui deve rispondere non solo in ragione della deontologia professionale,

ma anche della legislazione del suo ambito lavorativo.

«A tal proposito ¢ opportuno richiamare all’attenzione 1’esistenza di una
specifica responsabilita derivante dal non ottemperare agli obblighi di
informazione codificati dalla legge. Le conseguenze derivanti da
un’informazione incompleta o parziale, qualora pongano in essere un danno
concreto al paziente, costituiranno un valido appiglio per qualsiasi azione

legale nei confronti del medico, sia essa di tipo civile o penale.»®’

Quanto detto non deve, tuttavia, creare malintesi: la decisione di dire la verita non
deve essere presa solo sulla base di un obbligo normativo, ma anche e soprattutto
sull’idea del carattere libero ¢ fiduciario della relazione curante-malato, aspetto
assolutamente necessario perché vi siano buone probabilita di riuscita terapeutica

contro la malattia.

3.2.  Lacomunicazione non verbale

La comunicazione, in particolare quella tra medico e paziente, € un processo molto
complesso e articolato. Come sappiamo pero la sua efficacia non si esaurisce nel
linguaggio verbale, anzi, questo ne & solo una minima parte. Prima ancora delle
parole, la relazione con il paziente si realizza tramite il linguaggio non verbale.

Questo tipo di linguaggio “comprende un vasto ed eterogeneo insieme di processi
e fenomeni con proprieta comunicative.”®® Ci sono infatti molti aspetti da tenere

in considerazione, come ad esempio lo sguardo, il tono della voce, i sospiri, i

8" M. G. Ruperto, G. Ferrari, La scelta di dire la verita, in La comunicazione della salute. Un
manuale, cit. p.126.

8 M. Fergnani, La comunicazione non verbale e le emozioni, in La comunicazione della salute.
Un manuale, cit. p.182.

47



silenzi, la gestualita ecc. “I segni che il paziente porta con s€ sono a volte sintomi
visibili, ma sempre anche, e talvolta soltanto, condizioni non visibili di
difficolta.”®

L’interpretazione di questi segni permette di decodificare lo stato psico-emotivo
di un soggetto. In ambito medico questo si rivela di fondamentale importanza:
perché possa realizzarsi una buona relazione tra medico e paziente € necessario
che questa si fondi su una comprensione che va necessariamente oltre il linguaggio

verbale.

«Ogni curante, quindi, & tenuto a utilizzare tutti i canali comunicativi per
comprendere il malato, ponendosi in una posizione di ascolto attivo e
partecipe. Il suo ruolo non ne risultera sminuito: esso potra trovare solo un

arricchimento e una soddisfazione per il malato e per sé stesso.»%°

La comunicazione non verbale, tra le svariate funzioni che pud assumere, puo
anche diventare 1’ultima risorsa a disposizione del medico. Questo ¢ il caso di
malati gravi, giunti alla fase terminale della loro vita che a causa del loro stato non
sono pit in grado di comunicare verbalmente.

Cio che e importante sottolineare in questa fase, & che anche quando non ci sono
pit parole, quando una persona ha perso la sua capacita di esprimere pensieri e
parole, non bisogna per questo credere che non abbia lo stesso valore o non meriti
lo stesso rispetto di chi & ancora in grado di esercitare queste facolta®. Bisogna
piuttosto cercare di adeguare i nostri metodi di comunicazione alle sue possibilita
di comprensione.

Ecco che allora sara opportuno adottare un linguaggio semplice e chiaro, parlando

lentamente. Chi accompagna il malato durante la sua ultima fase, puo cercare di

8 R. Mordacci, 1l vissuto corporeo del malato, in La comunicazione della salute. Un manuale,
cit. p.13.

% vi, p.183.

%L F, Turoldo, L ‘etica di fine vita, Cit., p.40.

48



trasmettergli la sua vicinanza attraverso gesti affettuosi, sguardi e carezze. Anche
la sola presenza nel silenzio, in questa fase puo rappresentare un beneficio per il
malato.

“I messaggi gestuali e non verbali della comunicazione tra curanti e assistiti
rappresentano senza alcun dubbio un elemento semantico decisivo, assai piu
immediato e coinvolgente delle parole”®2. E per questo motivo che & opportuno
che i medici, per ottenere una buona comunicazione terapeutica, imparino a
comprendere ed utilizzare correttamente questo linguaggio.

Potremmo dire lo stesso anche per quel che riguarda il contatto fisico, una modalita
comunicativa di grande impatto. Infatti, se questo strumento viene utilizzato con
cura e attenzione, puo offrire numerosi benefici: puo dare sollievo e rassicurazione,
puod dimostrare sostegno e puo trasmettere tranquillita a un malato in stato di ansia.
“In alcune circostanze, accudire con tatto, e attraverso il tatto, il corpo malato ¢ un
altro modo di ascoltare la persona e la sua storia”%,

Tuttavia, se il contatto corporeo viene usato in modo inappropriato, ¢’¢ il rischio
che questo aggravi la situazione, provocando un senso di disagio o imbarazzo e di

violazione della privacy.

Concludendo, possiamo affermare che la comunicazione con i propri assistiti & uno
dei momenti piu rilevanti e significativi del rapporto medico-paziente. Perché il
malato riesca a sostenere efficacemente il peso della malattia, caratterizzato da
“sofferenza, paura, rinunce, perdite, decisioni difficili, attese e talora anche di
morte, & indispensabile che i medici e il personale curante imparino a comunicare

e a costruire relazioni terapeutiche solide.”%

%2 R, Marcolongo, Un ponte di comunicazione fra curante e paziente in La comunicazione della
salute. Un manuale, cit. p.150.

% M. Fergnani, La comunicazione non verbale e le emozioni, in La comunicazione della salute.
Un manuale, cit. p.184.

% R. Marcolongo, Un ponte di comunicazione fra curante e paziente in La comunicazione della
salute. Un manuale, cit. p.150-151.
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Questi rapporti dovranno dunque fondarsi su una disciplina rigorosa e su delle

competenze sia professionali che umane.

3.3.  Comunicare con la famiglia del malato

Un altro compito molto importante che i professionisti sanitari sono chiamati a
svolgere e quello della comunicazione con i familiari della persona malata. Questo
e un incarico particolarmente delicato, poiché soltanto una buona comunicazione
consente alla famiglia di capire esattamente quale sia la situazione del loro caro e
cosa stiano facendo i medici a riguardo.

Tuttavia, il personale sanitario non sempre € preparato ad interagire correttamente
con i parenti del paziente. Parlare con loro infatti puo creare condizioni di stress e
fatica emotiva, per questo a volte capita che la comunicazione avvenga in modo
frettoloso ed impreciso, mostrando atteggiamenti freddi e distaccati.

La comunicazione con i familiari non dovrebbe essere improvvisata o relegata tra
le ultime incombenze di reparto ma dovrebbe essere curata in segno di rispetto per
il dolore di chi sta vivendo una situazione difficile.

Questo vale in particolare e soprattutto se I’informazione da condividere ¢ una
notizia di morte. In questo caso, il medico ha il pesante onere di comunicare una
notizia molto difficile, sia per lui che la trasmette, sia per coloro che la devono
accettare. Proprio per questo egli dovra cercare di farlo nel modo migliore poiché
soltanto attraverso un’adeguata comprensione dell’evento, 1 familiari riusciranno
nei mesi successivi ad affrontare il processo di accettazione della morte e
|’elaborazione del lutto®®.

Tuttavia, in una circostanza particolarmente complessa come questa, dobbiamo
tener conto anche di altri aspetti. Il medico, oltre ad essere un professionista che si

e preso in carico il paziente, &€ anche un essere umano dotato di pensieri e

% A. Zuliani, L. De Antoni, Il problema della comunicazione ai familiari del decesso improwviso
di un congiunto, articolo pubblicato in “Emergency oggi”, 2002, p.1-12.
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sentimenti, che pertanto potra trovare una certa difficolta ad approcciarsi ai
familiari e ad informali della morte di un loro caro.

Si potrebbe pensare al fatto che un lavoro come quello del medico metta
quotidianamente di fronte a situazioni molto complicate, ma non bisogna
dimenticare che alla morte non ci si abitua mai. Trovarsi a contatto con un evento
tale, non é facile neanche per i professionisti sanitari che spesso infatti rischiano
di sviluppare sentimenti di impotenza, di rabbia o addirittura provare un senso di
sconfitta personale.

Dare brutte notizie crea una naturale sensazione di disagio e a cio0 si aggiunge la
consapevolezza che il medico ha di dover provocare dolore all’interlocutore
parente della vittima. Sapere di causare sofferenza potrebbe portare il medico a
sviluppare un desiderio di fuga in senso letterale, ovvero delegando ad altri il ruolo
di messaggero, oppure ad una “fuga fittizia” di tipo emotivo, innalzando una

barriera di autodifesa tra lui e i familiari.

Date queste premesse, risulta necessario che vi sia una selezione delle persone a
cui affidare il compito di interagire con i cari della vittima e che questi si
Impegnino ad osservare alcuni fondamentali accorgimenti al fine di ottenere una
“buona comunicazione”.

Vediamo allora quali sono alcuni di questi accorgimenti. Come abbiamo gia
accennato, uno degli aspetti importanti da tenere in considerazione, ¢ il modo nel
quale la comunicazione viene espressa. Essa deve essere formulata con un
linguaggio chiaro, semplice e conciso, cercando, per quanto possibile, di scegliere
un luogo tranquillo e appartato, lontano dalla confusione di un corridoio o una sala
d’attesa. Inoltre ¢ molto importante che gli aspetti della comunicazione verbali e
non verbali coincidano il piu possibile al fine di non disorientare il destinatario.
Considerata la gravita della notizia, bisogna cercare di entrare in relazione con
I’interessato, mantenendo comunque un adeguato equilibrio tra distacco e
coinvolgimento. “La ricerca di una giusta vicinanza, appare infatti decisiva nella

misura in cui ci si sta addentrando nell’intimita degli affetti e dei valori di persone

o1



che ci sono assolutamente sconosciute.”® Un atteggiamento troppo freddo o
tecnicistico puo causare sfiducia e confondere, al contrario un’eccessiva
partecipazione rischia di essere percepita come una mancanza di professionalita.
Infine un ulteriore aspetto da non sottovalutare riguarda le reazioni emotive dei
familiari al momento della comprensione dell’infausta notizia, in particolar modo
se la morte & sopraggiunga improvvisamente. “E assolutamente normale che, in
questi momenti, vi siano delle reazioni emotive molto intense”®’: sofferenza e
dolore spesso possono provocare sentimenti d’ira, sensi di colpa, rifiuto della realta
e, alle volte, possono addirittura far riversare la rabbia verso chi comunica la
notizia, come se ne fosse direttamente responsabile. Percio chi si assumera
I’oneroso incarico di informare i familiari, dovra essere preparato anche a gestire
situazioni di questo tipo.

Da quanto detto dunque, possiamo affermare che il compito della comunicazione
della morte sia estremamente delicato e comporti delle forti pressioni emotive a
carico dell’addetto. Approcciarsi alla morte implica una serie di difficolta per
I’incaricato, fra cui quella di metterlo costantemente di fronte al proprio rapporto

con essa.

«Affrontare il tema della morte mette la persona nelle condizioni di dover
interrogarsi costantemente sul significato che ha per lui questo evento, non
solamente dal punto di vista professionale, ma piu direttamente personale. In
altri termini possiamo ben affermare che occuparsi della comunicazione della
morte chiede alla persona incaricata di interrogarsi sulla propria morte e sul
rapporto che ha con essa: piu tale vissuto sara difficile ed inespresso piu ci si
potra attendere sofferenza all’interno di questo compito professionale oppure
I’assunzione di un atteggiamento difensivo che arrivera a negare ogni
componente affettiva di questo lavoro, perché vissuta come troppo
difficile.»%

% |bidem.
9 |bidem.
% |phidem.
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In questo caso potrebbe essere d’aiuto un percorso formativo continuo, che
consenta agli addetti di elaborare i propri vissuti nei confronti della morte, in modo
da riuscire a comprendere innanzitutto sé stessi davanti a un evento drammatico e
di conseguenza gli altri.

Tuttavia, al di la di tutte queste indicazione pragmatiche, &€ opportuno sottolineare
che non esiste un “profilo ideale” che consenta di individuare il soggetto pit idoneo
a questo incarico e che, visto il carico emotivo che comporta, sarebbe opportuno

non attribuirlo sempre alla stessa persona.

3.4, Una comunicazione responsabile

In linea generale abbiamo potuto comprendere quale sia I’importanza di una solida
relazione tra medico e paziente e come questa fondi la sua efficacia in una buona
comunicazione.

Tuttavia, nell’ambito delle professioni sanitarie, la realizzazione di un contesto
adeguato per una “buona comunicazione” incontra numerosi ostacoli: 1 medici, al
giorno d’oggi, devono sostenere ritmi di lavoro eccessivi e frenetici, devono
contemporaneamente prendersi cura dei pazienti e gestire i cambiati organizzativi
dell’apparato sanitario. Sembra dunque che essi “vivano con disagio un
cambiamento epocale e velocissimo che li conduce a una crisi di adattamento.”®®
Se a tali questioni aggiungiamo anche la pratica della medicina difensiva e uno
strumento come quello del consenso informato, comprendiamo facilmente perché

la creazione di relazioni stabili ed efficaci risulti particolarmente complessa.

% M. Scassola, Prefazione, Il perché di un incontro, in Comunicare in medicina. L arte della
relazione, a cura di L. Candiotto e L. Tarca, Mimesis, Milano, 2014, p.8.
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Un ripensamento della struttura organizzativa sanitaria, sia dal punto di vista
teorico che pratico, sembra quindi sempre piu urgente e necessario,

| pazienti hanno bisogno di trovare nella figura del medico una persona in grado
di soddisfare le loro esigenze tramite un ascolto attivo. Cercano una persona che
sia capace di aiutarli nel loro percorso tanto sugli aspetti meramente clinici quanto
su quelli umani, considerando quindi la sofferenza che il malato sta vivendo a
livello globale. Anche i medici, dal canto loro, hanno bisogno di trovare nei
colleghi, e piu in generale nell’ambito lavorativo, degli spazi di incontro e
confronto dove poter esprimere sé stessi, sia dal punto di vista professionale che
personale.

Oltre alle esigenze dei pazienti, bisogna dunque rispondere anche a quelle dei
medici, elaborando una formazione continua che preveda “degli spazi per
prendersi cura di chi cura”,

In sostanza, la necessita della medicina di oggi € quella di riuscire a trovare il
giusto equilibrio tra il bisogno di autonomia professionale e decisionale del medico
e I’autonomia del paziente.

A tal fine risulta dunque essenziale sviluppare una capacita relazionale intesa

come:

«[...] qualcosa da praticare attraverso una ricerca quotidiana di forme di
esistenza capaci di dare voce e spazio a relazioni armoniche tra gli individui,
dove la giusta vicinanza e distanza sia capace di configurare sempre nuove

possibilita di relazione professionale e umana.»*%2

100 A questo proposito, nel 2013, & nata una collaborazione tra 1’Ordine dei Medici Chirurghi e
Odontoiatri della Provincia di Venezia e il Dipartimento di Filosofia ¢ Beni Culturali di Ca’
Foscari. Dal convegno del 28 settembre 2013 & stato prodotto il volume: Comunicare in medicina.
L arte della relazione e in seguito si sono sviluppate diverse iniziative. Durante quest’incontro si
sono affrontate diverse tematiche che stanno alla base delle relazioni tra le persone ed inoltre, &
stato delineato un progetto per migliorare le pratiche filosofiche al fine di sollecitare 1’arte
dell’ascolto e del pensiero critico. “Per la costruzione di una nostra rinnovata consapevolezza
dobbiamo partite da un pensiero critico interno, dall’analisi delle nostre sofferenze, attraverso la
narrazione degli atti quotidiani e I’ascolto attento di Altri che si raccontano.” Cit., p.10.

01 | Candiotto, Introduzione, in Comunicare in medicina. L arte della relazione, cit., p.12.

102 1hidem.
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Ma vediamo ora piu nel dettaglio quale sia la situazione che attualmente si
prospetta nell’ambito delle professioni di cura.

Negli ultimi decenni sembra che questo ambito e piu in generale 1’ambito dei
servizi della persona, abbia perso I’importanza del valore umano che lo aveva
sempre contraddistinto. Lo sviluppo economico, sociale e istituzionale, focalizzato
principalmente sul coordinamento e sull’amministrazione del lavoro, compromette
quella sfera emotiva del professionista attenta agli aspetti umani, riducendo spesso
il lavoro a routine burocratica.

“Ne emerge un sentimento di impoverimento e di perdita dell’umanizzazione, del
riconoscimento del valore olistico della persona a favore di norme, direttive e
protocolli sempre piu frammentati e specifici.”'® Una concezione di tipo
tecnocratico comporta cosi una riduzione dello spessore delle relazioni umane a
favore di rapporti standardizzati.

Tuttavia, al giorno d’oggi, pensare a un mondo senza tecnica e senza tecnologie
sarebbe pressoch¢ impossibile e allo stesso tempo sconveniente: 1’uso della tecnica
comporta infatti numerosissimi vantaggi, come la riduzione della fatica dell’uomo,
la sicurezza di ottenere sempre i giusti risultati, il restringimento dei tempi e degli
spazi, I’economia e la massimizzazione delle risorse, ecc.

D’altra parte pero la sua rapida evoluzione, di gran lunga superiore a quella
dell’agire umano, ha trasformato alcuni paradigmi, valori e comportamenti. “La
tecnica, riducendo I’investimento umano sulle decisioni e sulle pratiche, ¢ come se
le avesse in qualche modo sottovalutate, minimizzate.”1%

In questa situazione cio che quindi non viene adeguatamente considerato & che

I’umanizzazione va riconosciuta come un fatto sociale totale!%®.

1031, padoan, La comunicazione responsabile, in Comunicare in medicina. L arte della relazione,
cit., p.31.

104 1yj, p.32.

105 M. Mauss, Saggio sul dono, trad. it. di E. Lisciani-Petrini, Cortina, Milano, 2002.
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«In qualsiasi attivita si operi, ma soprattutto nella cura, qualsiasi siano i
luoghi, qualsiasi siano le realta nelle quali si esercita, 1’umanizzazione
contiene, per sua natura, I’insieme dei domini della nostra vita personale e
sociale, compresa la tecnica: I’evoluzione ¢ lo sviluppo della vita, della morte,
della sofferenza, ma anche della cultura, dell’economia, della politica, della
storia, della spiritualita.

Un fatto sociale totale e socialita obbligatoria, non e una pratica
disinteressata, crea, rafforza e conserva i legami sociali e comunitari: “come

prestazione totale”, unisce gli spetti sociali ed economici, ed ¢ parte di

un’economia indissolubilmente legata alla socialita e alla vita umana.»'%®

L’umanizzazione della cura ¢ qualcosa che quindi va al di la della mera capacita
tecnica del curare, richiede piuttosto una partecipazione razionale-empatica che
non si basi esclusivamente su un’analisi statistica dei dati o su delle procedure
tecniche. La questione dell’'umanizzazione della cura risulta dunque
particolarmente rilevante e pertanto non deve essere sottovalutata o considerata
“una generica opzione umanistica”%”: bisogna piuttosto cercare di rinnovare e
migliorare costantemente i suoi contenuti e in particolare integrarli con i nuovi
sistemi scientifici che stanno alla base della tecnologia.

Recentemente, come abbiamo gia accennato, sembra che si stia parzialmente
riducendo quell’enfasi ottimistica del progresso tecnologico a favore di un
rinnovato interesse per le competenze comunicative e relazionali, orientate verso
un modello di benessere globale. Queste competenze dunque guadagnano una
nuova attenzione grazie ad alcune attivita quali la riorganizzazione del lavoro, la

formazione continua e la creazione di codici etici. Anche se spesso “la competenza,

106 |, padoan, La comunicazione responsabile, in Comunicare in medicina. L arte della relazione,
cit., p.32-33.
197 1bidem.
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’etica e la deontologia della comunicazione sono lasciate all’ufficio informazione,

alle professioni assistenziali, al volontariato... alle attitudini personali.”%

Tutto cio, tuttavia, non pud mettere in discussione il fatto che il processo di
interdipendenza dei diversi sistemi si sia ormai avviato: oggi infatti siamo
consapevoli che i processi della salute non possano essere disgiunti dal benessere
dei singoli individui. “Nella logica della cura ¢ sempre piu evidente che la salute
si accompagna alla concezione esistenziale del benessere.”1% In altre parole, se la
cura, dal lato prettamente tecnico, puo essere definita come un procedimento

scientifico, il benessere invece rappresenta un processo culturale e sociale.

«La condizione di benessere nella relazione di cura richiede in primis quelle
condizioni comunicative sociali, etiche, culturali in grado di costruire
reciprocazione, corresponsabilita e relazione di aiuto tra professionisti, utenti
diretti e indiretti e cittadinanza sociale. L’intervento sul benessere ha bisogno
di conoscenza complessa, di informazione diffusa, di maggior autonomia e
liberta di scelta, di auto-reciproco-riconoscimento, di riflessivita, di
empowerment, di capabilities interne ed esterne. La salute come la vita non é
un sistema individuale autonomo ma un sistema di implicazione sociale a piu

livelli.»'1©

108 Jvi, p.40.

109 1hidem.

110 1bidem. In particolare, piu avanti nel testo, si vuole mettere in evidenza il concetto delle
cababilities ripreso da Amartya Sen e Martha Nussbaum. Esse vengono definite come “le capacita
interne ed esterne che permettono al soggetto competente o utente di funzionare anche nelle
situazioni piu difficili.” Applicando quest’idea all’ambito della cura, si potrebbe definire un
duplice sistema di cabability: innanzitutto devono essere attivate le “cababilities dei pazienti, le
capacita intellettuali ed emotive, lo stato di salute e di tonicita, i valori interiorizzati, le capacita
di percezione e di azione.” In parallelo invece vanno attivate le capabilities del professionista che
prevedono 1’utilizzo delle “proprie risorse per il miglior funzionamento anche in situazioni di
massima criticita, assumendo capacita di previsione, di progettazione, di assunzione di rischi, di
contenenza, di aggiustamento.” In altre parole quindi, le capabilities sono operazioni di sistema
che lavorano in maniera orizzontale e trasversale per la risoluzione di problemi.
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In conclusione potremmo quindi affermare che il processo di comunicazione
responsabile non sia affatto semplice poiché oltre a richiedere I’intervento di tutte
le capacita del soggetto, comporta anche una serie di rischi personali e
professionali (ad esempio il burnout). La sua logica, nell’ambito della cura,
prevede un impegno su diversi fronti, da quello culturale e sociale a quello
progettuale e formativo. Vi & dunque la necessita di una crescita e di uno sviluppo,
sia a livello istituzionale che al livello dei professionisti sanitari, verso un sistema
di cura a tutto tondo che vada dalla prevenzione al benessere globalmente inteso.
“Si tratta di coniugare sinergie comunicative, competenze, eccellenze e
capabilities con I’innovazione tecnologica.”*!

In sostanza quindi, il processo della cura della persona non riguarda
esclusivamente la medicina, ma mette in gioco tutti i sistemi, le funzioni e le azioni
correlate alla cura. Questo richiedera pertanto “un movimento di sistema
generativo e ri-generativo: personale e sociale, di team, e dipendente
dall’integrazione di diversi quadri culturali, tecnici e professionali, nonché dalla

partecipazione consapevole dell’utenza.”*!?

UL |y, p.37.
12 |y, p.44.
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Capitolo 4

«La legge morale ci comanda di fare
del massimo bene possibile nel
mondo, 1’oggetto finale di tutta la
nostra condotta.»

(Paul Ricceur, Etica e morale,
Morcelliana, Brescia, 2007.)

4. L’affermazione del principio di autonomia in medicina

Da quanto emerso dal terzo capitolo, possiamo affermare che la relazione medico-
paziente risulta particolarmente complessa e che la sua efficacia si fonda
principalmente sulla fiducia reciproca che si instaura tra i due soggetti.

Abbiamo inoltre definito questa relazione come un rapporto di tipo asimmetrico,
in cui il paziente si trova in una situazione di svantaggio rispetto al medico, poiché
il primo dovra dipendere in qualche modo dalle decisioni del secondo. Questa
asimmetria tra il sapere del medico e il bisogno del paziente ha caratterizzato per
diversi anni la loro relazione: un rapporto squilibrato che nella modernita verra
definito “paternalistico”.

Il paternalismo medico ¢ I’atteggiamento secondo cui il medico si prende cura dei
propri pazienti come un buon padre fa con i propri figli, ovvero presumendo di
sapere sempre quale sia il loro bene, senza prima consultarne gli interessi e le
preferenze, e senza valutare le loro concezioni etiche, ideologiche o religiose. Le
opinioni dei propri pazienti possono addirittura diventare un ostacolo per il

medico, il cui compito “non ¢ quello di intraprendere una relazione di cura per
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giungere alla salute con il paziente, ma quello di ripristinare la salute agendo sul
paziente”!13,

Il paternalismo medico ha caratterizzato per secoli la pratica medica occidentale,
gia a partire dalle suo origini ippocratiche!'* e, proprio per questo, la sua abolizione
e stata un processo lungo e difficoltoso.

Fino alla fine dell’Ottocento infatti, il principio di autonomia non era stato accolto
dall’etica medica: quest’ultima veniva interpretata piu che altro come “un’etica dei
medici e il principio che la informava era il principio di beneficenza”®,

Il primo evento che contribui all’affermazione del principio di autonomia in
ambito medico, fu I’introduzione dell’anestesia chirurgica. Questa pratica veniva
normalmente utilizzata per evitare al paziente il dolore durante un’operazione ma
spesso veniva anche utilizzato per contrastare i pazienti che si opponevano alle
cure o alle operazioni che i medici ritenevano necessarie per salvaguardare la loro
salute. Il rifiuto da parte dei pazienti veniva interpretato come semplice
Incompetenza e pertanto i medici guadagnavano il diritto di procedere in modo
coatto. Tuttavia, i pazienti che si ritenevano vittime della chirurgia, iniziarono ad
avviare delle cause nei confronti dei medici, aprendo cosi la strada verso un
ripensamento dei valori dell’etica medica.

Dagli inizi del Novecento comincio una nuova battaglia contro il paternalismo
medico avviata da coloro che erano contrari alle vaccinazioni obbligatorie. Questi

vaccini comportavano infatti numerosi rischi: essi venivano prelevati da individui

113 M. Reichlin, Il dovere di verita verso il malato, in La comunicazione della salute: un manuale,
Cortina Raffaello, Milano, 2009, p.37.

114 1ppocrate di Cos (460-370 a.C.) & considerato il padre della medicina occidentale. Nei suoi
scritti e facile ritrovare tracce di quel paternalismo medico di cui abbiamo parlato. Egli infatti
affermava che dove ¢’¢ philantropia c¢’¢ anche philotechnia ovvero I’amore per 1’arte medica del
curare. Al medico greco venivano richieste due capacita: I’attitudine ad acquisire tutte le
informazioni necessarie a formulare un sospetto diagnostico e I’arte di persuadere il malato ad
ascoltare i precetti che egli sottopone per debellare la malattia. Attraverso il famoso Giuramento
ippocratico, il medico fornisce al malato il perno su cui poggiare la sua completa e incondizionata
fiducia nei suoi confronti. Il medico assume su di sé il peso di ogni decisione, proprio in virtu
della sua superiorita culturale e morale, certificata dal giuramento prestato. (La Monaca G.,
Tambone V., Zingaro N., Polacco M., L’informazione nel rapporto medico-paziente, Giuffre,
Palermo, 2005, p.40-41, in La comunicazione della salute: un manuale, cit.)

YUS E, Turoldo, L etica di fine vita, cit., p.50.
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malati e iniettati a quelli sani al fine di prevenire un futuro sviluppo della malattia.
Molto spesso pero gli stessi soggetti sani finivano per sviluppare alcune patologie,
forse dovute anche ad altri virus o batteri contratti durante la somministrazione del
vaccino.

Inoltre, sempre nello stesso periodo, in alcuni stati americani ed europei erano state
introdotte delle pratiche di sterilizzazione su individui come ritardati mentali,
criminali ecc. Oltre a queste “categorie cliniche”, ne ricordiamo anche un’altra in
cui la coercizione medica é stata giustificata per molto tempo, ovvero quella della
psichiatrial®®,

La vera e propria svolta nell’ambito dell’etica medica, avvenne pero alla fine della
seconda guerra mondiale, quando vennero portati alla luce gli atroci abusi compiuti
dai medici nazisti nei campi di concentramento. Questi abusi, finalizzati
soprattutto a sperimentazioni mediche, diventarono oggetto di opinione pubblica
nel 1946, durante il Processo di Norimberga. In questa occasione venne infatti
stilato un codice che sanciva il principio secondo cui nessuno puo essere obbligato
a sottoporsi a sperimentazioni scientifiche contro la sua volonta.

Tuttavia, [’evoluzione da un modello medico di tipo paternalistico
all’affermazione del principio di autonomia, non fu un processo semplice ed
immediato. Soltanto all’inizio degli anni 70 comincio ad affermarsi ’idea che 1
medici non potessero utilizzare metodi coercitivi e che anche le opinioni dei
pazienti dovessero essere considerate importanti, soprattutto al fine di

comprendere quale fosse la loro personale definizione di bene.

«Il principio di beneficenza iniziava dunque a perdere la sua supremazia, per

entrare in una nuova e feconda relazione dialettica con il principio di

116 Basti pensare che in Italia fino agli anni 60 ->70, in ambito psichiatrico si ricorreva molto
spesso al cosiddetto “trattamento sanitario obbligatorio”. I pazienti venivano rinchiusi in strutture
manicomiali che erano organizzate come luoghi di contenimento sociale.

Soltanto nel 1978 con la legge 180 del 13 maggio (“Accertamenti e trattamenti sanitari volontari
e obbligatori”), definita anche “Legge Basaglia”, ci fu una vera svolta in ambito psichiatrico: gli
ospedali psichiatrici vennero aboliti e il trattamento sanitario obbligatorio venne regolamentato.
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autonomia. Si superava il paternalismo medico e si passava a una concezione

relazionale e interattiva della beneficenza.»'’

Ed ¢ proprio in questo contesto, all’insegna dell’affermazione del principio di
autonomia, che si comincio a consolidare la bioetica: una disciplina totalmente
distinta dall’etica medica dal momento che non considerava soltanto il punto di

vista dei medici ma anche quello dei pazienti e dell’intera societa.

La valorizzazione dell’autonomia del paziente ¢ un elemento fondamentale anche
per quanto riguarda la tematica dell’umanizzazione delle cure. Come abbiamo
visto nei precedenti capitoli la medicina moderna ha subito un processo di
tecnicizzazione: si e iperspecializzata, focalizzandosi sempre piu su aspetti
settoriali, perdendo cosi di vista la dimensione olistica della persona.

Il paziente pero, ha bisogno di essere ascoltato e compreso, non di essere oggetto
di un impersonale trattamento. Infatti, come abbiamo gia evidenziato, c’¢ bisogno
che si instauri un rapporto di fiducia tra il medico e il paziente perché si possano
ottenere buoni risultati dal percorso terapeutico.

In sostanza dunque, 1’umanizzazione della medicina richiede un ripensamento
della figura del paziente, che dovra essere ascoltato e considerato nella sua
dimensione globale. A tal fine quindi, il riconoscimento dell’autonomia del
soggetto in cura risulta essere un elemento indispensabile.

Possiamo inoltre considerare un altro aspetto che confermi ulteriormente
I’importanza in ambito medico dell’autonomia del paziente. E risaputo infatti che
le diagnosi effettuate dai medici siano spesse probabilistiche e che, anche una volta
confermata la diagnosi, le terapie possibili da intraprendere possano essere svariate
e rischiose: non ci sono certezze e molte volte queste indicazioni si basano solo su
dati statistici. Appare doveroso quindi, che il paziente, che & proprio colui che

rischia in prima persona, venga coinvolto in ogni scelta riguardo il suo benessere.

UTE, Turoldo, Breve storia della bioetica, Lindau, Torino, 2014, p.32-33.
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In altre parole, “una epistemologia non ingenua della medicina non pud che
rinforzare 1’appello al principio di autonomia e del consenso informato.”!18

Bisogna tuttavia porre un’ulteriore precisazione a riguardo, poiché esiste la
possibilita che “I’autonomia del paziente venga invocata e rispettata in funzione
difensiva, per evitare guai con la magistratura.”'® Una pratica come quella del
consenso informato puo infatti diventare uno strumento che il medico utilizza per
tutelarsi da possibili accuse giudiziarie, anziché essere vista come possibilita per

valorizzare 1’autonomia del paziente.

Questa evoluzione da un modello medico autoritario e paternalistico
all’affermazione dell’autonomia del soggetto malato, ha comportato dunque un
radicale mutamento di ruolo riguardo al potere nella relazione di cura. Al giorno
d’oggi, ’intervento del medico ¢ in sostanza un servizio reso alla persona che,
tranne in casi particolari, ha acconsentito precedentemente alle proposte del
medico.

Questo rovesciamento di prospettiva crea inevitabilmente alcuni problemi nuovi.

«Da un lato responsabilizza fortemente il malato, che é chiamato a decidere
intorno alle proprie strategie di vita, specie quando si tratta di cure rischiose
e invasive, dall’altra parte responsabilizza contestualmente il medico, che
deve esercitare il proprio intervento a certe condizioni, che non sono solo
quelle richieste dalla buona pratica della propria professione, ma anche quelle
richieste dal rispetto della persona del malato quanto alla dignita propria e
all’autonomia di giudizio. Il malato non ¢ pitt semplicemente uno che dipende

dal medico, ma pure uno da cui in un certo modo il medico dipende.»'?

18 Jvi, p.55.

19 Jvi, p.56.

120 G, Azzon, Deontologia e diritto nella comunicazione medico-paziente, in Comunicare la
salute. Un manuale, cit., p.299.
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Il medico e il paziente hanno dungue sviluppato una nuova forma di relazione che
non e piu un rapporto di dipendenza unilaterale ma piuttosto una dipendenza
reciproca: un “dato nuovo” forse, che si fatica a registrare nelle forme giuridiche.
Vi sono infatti una serie di elementi inerenti al rapporto medico-paziente, come ad
esempio i limiti della volonta del paziente rispetto alle responsabilita del medico,
il diritto alla privacy, il consenso del minore ecc., che non sono facili da definire e

creano ancora oggi diverse criticita.

4.1. Una morte “umana”

A partire dal Novecento il progresso in ambito medico ha subito una fortissima
accelerazione e cio ha implicato una ridefinizione dei tradizionali principi etici e
giuridici che stanno alla base della pratica medica.

Nel 1953 a Philadelphia venne utilizzato per la prima volta uno strumento capace
di ossigenare meccanicamente il sangue, rendendo cosi possibile la vita a un
paziente anche senza il suo cuore. La cessazione del battito cardiaco da quel
momento non poté piu essere necessariamente considerata un criterio di morte.
Dieci anni piu tardi venne introdotta I’emodialisi, grazie alla quale ¢ stato possibile
rimediare alle disfunzioni renali che in precedenza avrebbero portato anche alla
morte.

Infine nel 1967, in Sudafrica, venne effettuato il primo trapianto di cuore. L’ uomo
poteva dunque vivere anche senza il suo cuore, quest’ultimo infatti, essendo
nient’altro che una pompa poteva essere sostituito.

Tutti questi traguardi tecnici hanno quindi rivoluzionato totalmente la definizione
di “morte tradizionale”, non piu identificabile con la semplice cessazione del
battito cardiaco e del respiro. Di conseguenza anche un altro concetto importante
come quello di “morte naturale” cominciava a diventare obsoleto.

Oggi, pit che mai, i progressi della scienza e della medicina ci pongono davanti

alle complessita che sorgono alla fine della vita. Se da un lato I’evoluzione medica
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e la tecnologia hanno consentito di salvare e curare molti pazienti che un tempo
non avrebbero avuto nessuna possibilita, dall’altro permettono il prolungamento
della vita di malati terminali privi di alcuna autonomia o di qualsiasi prospettiva
di recupero o miglioramento.

In un contesto come questo, sono sempre pit numerosi gli interrogativi che
possono sorgere. Ad esempio: quale potrebbe essere il confine tra una morte che
si possa definire “naturale” e un prolungamento della sofferenza, che in alcuni casi
rischia di diventare "accanimento terapeutico”?

E giusto ricorrere sempre ad ogni tipo di tecnologia o terapia, “per il semplice fatto
che esse sono disponibili e praticabili, anche quando le possibilita di successo e di
miglioramento sono nulle e i benefici per il paziente inesistenti?”*?!

Le questioni riguardanti la medicalizzazione del morire non sono facilmente
risolvibili. Come abbiamo gia sottolineato, 1’'uso della tecnica non ¢ di per sé
sbagliato ma un impiego eccessivo potrebbe finire per diventare uno svantaggio
per 'uomo, rendendolo schiavo delle macchine. Dunque, per poter individuare un
limite all’uso dei mezzi artificiali, si potrebbe valutare il concetto di una morte
“umana” piuttosto che “naturale”, evidenziando cosi la possibilita di utilizzare gli
strumenti tecnologici ma tenendo sempre presente anche il bene complessivo del
paziente.

Un tempo, il criterio adottato per distinguere un utilizzo adeguato ed efficace
dell’apparato tecnologico della medicina da un uso eccessivo e inappropriato, era
la distinzione tra “mezzi ordinari” ¢ “mezzi straordinari”. Per “ordinari” si
intendevano quei mezzi non sperimentali e non eccessivamente invasivi 0 gravosi
per il paziente.

Tuttavia, questa distinzione non risultava chiara e comportava numerosi problemi.
Non é possibile infatti pretendere di stabilire arbitrariamente che una tale
distinzione valga per tutti i pazienti, senza prima considerare le loro specifiche

condizioni. Proprio per questo, oggi si tende a distinguere tra mezzi

1211, Marino, A tutela del paziente e del medico, Il morire e il testamento biologico, a cura di
Fondazione Lanza, Euganea, Padova, 2007, vol.1, p.25.
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“proporzionati” e “sproporzionati”, sottolineando quindi I’esigenza di far valutare
la gravosita di una cura direttamente al paziente.'?? Infatti, puo darsi che per una
certa persona un determinato tipo di trattamento risulti eccessivo e inutile mentre
per un’altra persona, che continua a lottare contro la malattia con tutte le sue forze,
la stessa terapia non sia cosi gravosa.

Risulta dunque evidente che una definizione universale e oggettiva di accanimento
terapeutico non puo darsi: il criterio per la distinzione tra cure proporzionate e
sproporzionate deve basarsi prima di tutto sulla valutazione personale del paziente.
Secondo il principio di autonomia e autodeterminazione gia precedentemente
annunciato, ogni paziente ha il diritto di prendere da solo le decisioni riguardo alla
sua salute, in accordo con i propri valori, le proprie credenze e i propri progetti di
vita.

In un’intervista il cardinale Carlo Maria Martini afferma che:

«Per stabilire se un intervento medico & appropriato non ci si puo richiamare
a una regola generale quasi matematica, da cui dedurre il comportamento
adeguato, ma occorre un attento discernimento che consideri le condizioni
concrete, le circostanze e le condizioni dei singoli soggetti coinvolti. In
particolare, non puo essere trascurata la volonta del malato, in quanto a lui
compete — anche dal punto di vista giuridico, salvo eccezioni ben definite —
di valutare se le cure che gli vengono proposte, in tali casi di eccezionale

gravita, sono effettivamente sproporzionate.»*?3

Nell’ultima fase della vita e nella malattia terminale, prendere la decisione di
mettere fine a una terapia che risulta pressoché inutile, significa opporsi
all’accanimento terapeutico e accettare, consapevolmente, la naturale e inevitabile
fine dell’esistenza. Si pensi ad esempio a individui tenuti in vita da strumenti

artificiali come un respiratore meccanico, o a coloro che vengono nutriti e idratati

122 Turoldo, L ‘etica di fine vita, Cit., p. 67.
123 C. M. Martini, lo, Welby e la morte, in Il sole 24 Ore, domenica 21 gennaio 2007, p.31.
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tramite un sondino, o ancora a coloro che vengono “artificialmente mantenuti in
uno stato vegetativo permanente bloccati in un’esistenza esclusivamente biologica
e non naturale”!,

Si inserisce cosi in questo contesto la questione del “diritto a morire” che secondo
Hans Jonas ¢ “eticamente e giuridicamente inalienabile al pari del diritto di
vivere”?°, Contro la moderna tendenza alla rimozione del concetto di morte, il
medico dovrebbe invece essere disposto a onorare il significato essenziale che la
morte ha nella vita terrena permettendo al morente di “entrare in rapporto con la
fine che si avvicina — di farla propria a suo modo, rassegnandosi, riappacificandosi

con lei o rifiutandola, in ogni caso comunque nella dignita del sapere”!?°.

L’accanimento terapeutico viene chiaramente disapprovato dalla deontologia
medica. L’articolo 16 del Codice deontologico della professione afferma infatti

che:

«Il medico, tenendo conto delle volonta espresse dal paziente o dal suo
rappresentante legale e dei principi di efficacia e di appropriatezza delle cure,
non intraprende né insiste in procedure diagnostiche e interventi terapeutici
clinicamente inappropriati ed eticamente non proporzionati, dai quali non ci
si possa fondamentalmente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o

un miglioramento della qualita della vita.»*?’

La precedente versione dell’articolo 16 del 2006 affermava esplicitamente il
dovere del medico di astenersi dall’ostinazione in trattamenti terapeutici da cui non

ci si puo aspettare un beneficio per il malato'?®. Nonostante questa modifica,

1241, Marino, A tutela del paziente e del medico, in Il morire e il testamento biologico, cit., p.27.
125 H, Jonas, Il diritto a morire, 1l Melangolo, Genova, 1991.

126 |hidem.

127 Codice della Deontologia medica, 18 maggio 2014, art.13.

128 1 ’articolo 16 del Codice della Deontologia medica del 16 dicembre 2006 recitava infatti: “Il
medico, anche tenendo conto delle volonta del paziente laddove espresse, deve astenersi
dall’ostinazione in trattamenti diagnostici e terapeutici da cui non si possa fondamentalmente
attendere un beneficio per la salute del malato e/o un miglioramento della qualita di vita.”
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risulta comunque chiara la necessita di non intraprendere trattamenti che non
offrano una prospettiva positiva. Inoltre cio viene approvato anche dalla cultura
cristiana e dai suoi documenti, dove possiamo trovare anche un passo del
Catechismo della Chiesa Cattolica affine all’articolo sopracitato del Codice della

deontologia medica:

«L’interruzione di procedure mediche onerose, pericolose, straordinarie o
sproporzionate rispetto ai risultati attesi puo essere legittima. In tal caso si ha
la rinuncia all’accanimento terapeutico. Non si vuole cosi procurare la morte:
si accetta di non poterla impedire. Le decisioni devono essere prese dal
paziente, se ne ha la competenza e la capacita, o, altrimenti, da coloro che ne
hanno legalmente il diritto, rispettando la ragionevole volonta e gli interessi

legittimi del paziente.»?°

Tutto ci0 infine viene in qualche modo confermato anche dall’articolo 32 della

nostra Costituzione, il quale recita:

«La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo e interesse della
collettivita, e garantisce cure gratuite agli indigenti.

Nessuno puo essere obbligato a un determinato trattamento sanitario se non per
disposizione di legge. La legge non puo0 in nessun caso violare i limiti imposti dal rispetto

della persona umana.»*%

Da questo articolo risulta chiaro come la salute sia un interesse della collettivita e
che si debba garantire a tutti il diritto alle cure. Tuttavia la collettivita non puo mai
imporre agli individui, con la coercizione o con la violenza, il proprio interesse alla
loro salute. In altre parole dunque viene confermato il diritto a rifiutare delle cure
e un corrispettivo dovere da parte della collettivita di astenersi dall’intervenire

contro la volonta del singolo. Non esiste pero un diritto a chiedere la morte né

129 Compendio del Catechismo della Chiesa Cattolica, 2005, n.2278.
130 | 3 Costituzione, articolo 32.
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tantomeno un obbligo dello Stato a intervenire attivamente in questo senso, perché
questo andrebbe contro I’interesse della collettivita.

Anche se, come abbiamo visto, 1’accanimento terapeutico non ¢ definibile
oggettivamente, possiamo affermare che in sostanza sia un inutile inseguimento di
risultati parziali a scapito del benessere globale del malato.

Il bene complessivo del paziente viene misurato sia dai risultati che si possono
ottenere a livello organico, sia, soprattutto, dall’idea personale del malato di “vita
buona”.

La soggettiva concezione di “vita buona” potra allora portare alcuni pazienti a
rifiutare un certo tipo di trattamento che potrebbe ad esempio rallentare
I’evoluzione del male ma che allo stesso tempo lo renderebbe molto piu debole e
sofferente. Il malato potrebbe cosi scegliere una vita piu breve, cercando di vivere
al meglio il tempo che gli resta in maniera dignitosa e significativa.

Cio tuttavia non significa che egli scelga deliberatamente di abbracciare la morte
come un bene. “Noi possiamo rifiutare trattamenti che sono inutili o
eccessivamente gravosi, senza rifiutare la vita, se nel fare questo noi non scegliamo
la morte, ma solo una delle molte vite possibili”3L,

In ogni caso, sia che si scelga una vita piu lunga e un trattamento gravoso, sia che
si scelga di rifiutare il trattamento e quindi una vita piu breve, si sceglie sempre la

vita.

Prendiamo ad esempio due casi di pazienti che hanno fatto delle scelte opposte. Il
primo caso é quello di Sandro Bartoccioni, primario cardiochirurgo di Perugia.

Egli scopri tardivamente di avere un cancro allo stomaco e decise di intraprendere
un percorso terapeutico particolarmente impegnativo, che egli stesso non avrebbe
consigliato mai a un suo paziente proprio perché potrebbe essere considerato
accanimento terapeutico. “Eppure, il suo profondo desiderio di guadagnare un po’

di tempo in piu, la sua tenacia e il suo amore per la vita”, gli diedero la forza di

181 F, Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit., p.70.
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affrontare tutti quei trattamenti. Da quando gli era stato diagnosticato il cancro,
Bartoccioni fu sottoposto a quattro interventi chirurgici ma le sue condizioni non
sembravano migliorare. Nonostante i consigli e gli avvertimenti dei colleghi
medici, egli decise di sottoporsi al quinto intervento, sapendo che sarebbe stato
molto rischioso e avrebbe portato a scarsi risultati. Durante il suo durissimo
percorso rimase sempre speranzoso sulle sue possibilita di miglioramento e, poco
tempo dopo I’operazione, realizzo di aver fatto la scelta giusta dal momento che
era riuscito a guadagnare qualche mese di vita.

Il secondo caso che prendiamo in esame é quello di Peter Noll, un docente di diritto
privato dell’Universita di Zurigo a cui gli venne diagnosticato all’eta 56 anni un
cancro alla vescica. La cura che gli venne proposta prevedeva 1’asportazione della
vescica, implicando quindi il successivo utilizzo di un sacchetto esterno da portare
addosso, in aggiunta ad un ciclo di irradiazioni. Noll tuttavia considero questa
prospettiva come una violazione della sua liberta, oltre al fatto che avrebbe
stravolto completamente le sue abitudini di vita. Per queste ragioni egli decise di
rifiutare sia I’intervento che tutte le terapie propostegli e preferi trascorrere il

ultimo anno di vita a casa.

«Noll fa questa scelta in nome di una speranza diversa da quella dei medici,
per i quali speranza pare essere qualsiasi possibilita di prolungamento della
vita, mentre per Noll significa la possibilita di vivere piu consapevolmente la
parte finale della vita. Noll non sceglie la morte, ma proprio perché ama
profondamente la vita — di fronte a una diagnosi che non lascia speranze -

sceglie un certo tipo di vita.»?

132 |y, p.72.
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4.2. Eutanasia

Capita spesso che si faccia confusione tra il concetto di accanimento terapeutico e
quello di eutanasia, quando invece tra le due nozioni ¢’¢ una grande differenza.
L’eutanasia infatti ¢ un’azione volontaria che ha come principale obiettivo la
morte, considerata come un bene.

L’eutanasia inoltre viene suddivisa tra attiva e passiva in relazione alla modalita
utilizzata per provocare la morte. Nel primo tipo, il decesso avviene in seguito a
un determinato intervento del medico, come ad esempio un’iniezione letale, che ¢
direttamente finalizzato a provocare la morte del malato.

L’eutanasia passiva ¢ qualcosa di simile ma in questo caso non si interviene
attivamente: si rinuncia invece a curare la malattia con 1’obiettivo di causare la
morte. Secondo questa distinzione non esiste differenza sul piano etico tra
provocare la morte e lasciare che sopraggiunga. In alcuni casi pero 1’eutanasia
passiva puo essere anche peggio di quella attiva: si pensi ad esempio ai casi in cui
si lascia deliberatamente morire bambini malformati, o affetti dalla sindrome
Down o da spina bifida. Alle volte alcuni dei loro problemi sarebbero risolvibili
tramite un semplice intervento chirurgico ma poiché si ritiene inutile o gravoso si
preferisce rinunciare al trattamento e scegliere la morte. Questa pratica quindi puo
risultare certamente peggiore dell’eutanasia attiva: molto spesso infatti essi
rischiano di morire lentamente e dopo grande sofferenza.

Differente e invece il caso in cui un malato in gravi condizioni decide di
sospendere una terapia perché per lui risulta essere inutile o eccessivamente
gravosa'33,

Le questioni legate al tema dell’eutanasia sono molto complesse e profonde dal
momento che pongono I'uomo di fronte a numerosi problemi di carattere

epistemologico, etico e giuridico.

133 |y, p.73.
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Innanzitutto potremmo chiederci se sia lecito, in nome della compassione e della
comprensione del dolore di un malato terminale, ascoltare le sue richieste di
cessazione della sofferenza e quindi della vita.

Su tali questioni I’opinione pubblica, in diversi Paesi, ha pareri discordanti e
proprio per questo risulta difficile legittimare determinate azioni, anche a livello
giuridico. Tuttavia in molti stati europei, a cominciare dall’Olanda nel 2001,
I’eutanasia ¢ stata legalizzata>*.

La situazione italiana ¢ invece molto diversa: attualmente 1’eutanasia ¢ considerata
un reato penale®®® e una legge a riguardo & ancora molto lontana dal vedere la luce.
In Italia la legittimazione dell’eutanasia trova forte resistenza su diversi fronti,
dalla Chiesa ai piu esperti portavoce della bioetica.

Una delle posizioni che vengono ampiamente sostenute dall’opinione pubblica
vede I’eutanasia come una pratica inaccettabile per diverse ragioni. Al di la della
discussione a livello meramente etico, sembra che per un medico, nel momento in
cui si trovi ad affrontare le questioni di fine vita, prevalga perlopiu la volonta per
il sostentamento della vita umana. Sempre da questo punto di vista, un aiuto
direttamente finalizzato a provocare la morte viene considerato intrinsecamente
sbagliato e contrario al ruolo assunto dalla professione medica, che per definizione

ha come obiettivo la cura dei malati e non la loro soppressione.

132 1’Olanda ¢ stato il primo paese al mondo ad approvare la legge che legalizza I’eutanasia e il

suicidio assistito nell’aprile del 2001. Poco tempo dopo, nel settembre 2002, la legge € entrata in
vigore anche in Belgio e in particolare in questo stato, dal 13 febbraio 2014, é legale anche
I’eutanasia sui minori. Nel marzo 2009 invece ¢ la volta del Lussemburgo, qui la legge prevede
che non venga sanzionato penalmente e non possa dar luogo ad un'azione civile per danni "il fatto
che un medico risponda ad una richiesta di eutanasia”". Anche in Svizzera ¢ consentito 1’aiuto al
suicidio se prestato senza motivi egoistici. Mentre altri stati come la Svezia, la Germania, la
Spagna e la Francia ammettono 1’eutanasia passiva ma non quella attiva (se non nel caso delle
Germania in cui una legge specifica non c’¢ e percio 1’eutanasia attiva viene ammessa se € chiara
la volonta del malato).

135 La normativa italiana non ha mai affrontato direttamente il problema dell’eutanasia. In assenza
di una disciplina specifica a riguardo, nel nostro ordinamento 1’eutanasia attiva e il suicidio
assistito sono vietati ai sensi dell’art. 575 (reato di omicidio), art. 579 (reato di omicidio del
consenziente) e art. 580 (reato di istigazione ed aiuto al suicidio) del Codice Penale. Piu
complesso ¢ il caso dell’eutanasia passiva: «a fondamento della non legittimita dell’eutanasia
passiva, si puo richiamare ’art. 41 Cod. Pen. che stabilisce che “non impedire un evento che si
ha I’obbligo di impedire equivale a cagionarlo”.» F. Bricolo, Aspetti legali, in Il testamento
biologico, a cura di F. Turoldo e G. Vazzoler, Cafoscarina, Venezia, 2005, p. 67.
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Inoltre coloro che sono a sfavore dell’eutanasia, per quanto comprendano che essa
possa rappresentare un sollievo alla sofferenza vissuta da alcuni malati, ritengono
che sia una pratica inammissibile dal momento che la nostra vita & un dono.
Nessuno dungue avrebbe il diritto di privarcene neanche in nome di un sentimento
nobile come la compassione.

Affrontare tematiche estremamente complesse come questa, comporta il
coinvolgimento di tutte le componenti del nostro essere: la cultura, la formazione,
la fede e le proprie credenze.

L’importanza sacrale che attribuiamo alla nostra vita non ¢ tuttavia una prerogativa

dei fedeli, Ignazio Marino ad esempio, afferma infatti che:

«il valore incomparabile della persona umana e la protezione della vita €
certamente patrimonio comune di tutti gli appartenenti alla societa, o almeno

dovrebbe esserlo, al di la di qualunque fede.»*®

4.2.1. L’eutanasia in nome del prendersi cura?

Cio che allora sembra distinguere una decisione di fine vita autorizzabile come
I’accanimento terapeutico € una non autorizzabile come 1’eutanasia, ¢ quella sottile
ma importante differenza tra il mettere fine deliberatamente alla vita e il lasciare
che la morte sopraggiunga. Tramite questa distinzione si puo dungque comprendere
che I’astensione all’accanimento terapeutico non sia uno strumento di morte ma al
contrario rappresenti il rispetto per la vita e per la dignita umana.

Compresa questa distinzione proviamo ora a considerare invece anche un altro

punto di vista differente: quello della bioeticista Helga Kuhse.

136 1, Marino, A tutela del paziente e del medico, in Il morire e il testamento biologico, cit., p.57.
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Prendiamo in esame allora quattro esempi ipotetici che quest’autrice ci propone al

fine di

comprendere piu dettagliatamente quando un medico provochi

volontariamente la morte di un paziente e quando invece lasci semplicemente che

essa sopraggiunga.

«Il paziente del dott. Adams, il signor Angels, sta morendo a causa di una
malattia che lo debilita progressivamente. Egli & quasi del tutto paralizzato e
ha bisogno del respiratore per rimanere in vita. Soffre considerevolmente e
vuole morire. Chiede al suo medico di staccare il respiratore. Il dott. Adams
esegue il volere del paziente e il signor Angels muore tre ore dopo, per

insufficienza respiratoria.

Il paziente del dott. Bernard, il signor Brown, sta morendo a causa della stessa
malattia del signor Angels, ha bisogno di un respiratore per rimanere in vita
e desidera morire. Chiede al dott. Bernard di fargli un’iniezione letale e il
dott. Bernard esegue il volere del paziente, somministrandogli cloruro di

potassio. Il signor Brown muore pochi minuti dopo.

Il paziente del dott. Clemens, il signor Charles, soffre di un cancro alla gola,
che minaccia di soffocarlo. In mezzo ai dolori e alle sofferenze chiede al dott.
Clemens di mettere fine alla sua vita. Il dott. Clemens gli spiega che cio non
¢ possibile, ma ¢ d’accordo nell’aumentare costantemente la quantita di
antidolorifici e di farmaci per controllare i sintomi. In un giorno o due, le dosi
saranno tali che il signor Charles morira, in seguito al suo (del dott. Clemens)
tentativo di farlo sentire meno a disagio. Il dott. Clemens comincia la

somministrazione e 18 ore dopo il signor Charles muore.

Il paziente del dott. Daisy, il signor David, si trova virtualmente nella stessa

condizione del signor Charles. Quando gli chiede di mettere fine alla sua vita,
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il dott. Daisy esegue il volere del paziente iniettandogli una dose letale di

cloruro di potassio e il signor David muore nel giro di qualche minuto.»*3’

Nel primo caso potremmo dire che il paziente sia morto a causa di una malattia
preesistente, ovvero I’insufficienza respiratoria e che il medico gli abbia
semplicemente “permesso” di morire. Diverso invece il secondo caso in cui la
morte ¢ causata da un’iniezione letale praticata dal dott. Bernard. Potremmo
dunque sostenere che nel primo caso sia stata la malattia a provocare la morte
mentre nel secondo che sia stato il medico stesso. Ma a uno sguardo piu
approfondito potremmo chiederci: non ¢ forse stata I’azione deliberata del dott.
Adams, cioé spegnere il respiratore, a causare la morte del paziente? E non
dovremmo quindi considerare il dott. Adams materialmente e moralmente
responsabile delle conseguenze della sua scelta quanto il dott. Bernard, del
secondo caso?

La questione diventa ancora piu complessa nell’analisi del terzo e quarto caso.

In entrambe le ipotesi il medico ha somministrato consapevolmente uno o piu
farmaci che sapeva avrebbero portato a una morte anticipata del paziente. Nel terzo
caso il dottore ha usato cloruro di potassio mentre nel quarto il medico ha
somministrato farmaci utilizzati per il controllo del dolore, “ma pud questa
differenza nel tipo di farmaco utilizzato permetterci di distinguere, o causalmente
o moralmente, tra i due casi, e tra i casi del dottor Adams e del dottor Bernard?”’138
Un medico che interrompe una certa cura sa con certezza che quell’azione
condurra il paziente alla morte, spesso con la stessa sicurezza con cui la
provocherebbe attraverso una iniezione letale. In questi casi quindi ¢ I’azione, o
I’omissione, del medico a portare alla morte il paziente e non la malattia.

In altre parole Kuhse vuole sostenere che la distinzione tra causare e non causare
la morte e tra azioni e omissioni, non ci permette di stabilire tra le decisioni di fine

vita che si possono autorizzare e quelle invece non autorizzabili. Coloro invece

187 H. Kuhse, Prendersi cura, cit., p.247.
138 |vi, p.248.
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che sostengono il contrario sono convinti che alcune azioni o omissioni siano
moralmente permissibili rispetto ad altre. In sostanza quindi “non si presume che
sia sbagliato fare certe cose che provocano la morte, ma piuttosto che sia sbhagliato
avere l'intenzione di uccidere”*°,

Cio significa che il principio morale che sta alla base di questo discorso & proprio
quello dell’intenzione, e non del fare o provocare. Alle volte infatti una deliberata
azione o un’omissione puo avere diversi effetti ma non tutti sono la conseguenza
diretta della nostra intenzione primaria. Allora un effetto, che potrebbe essere

I’accelerazione della morte, puo essere autorizzato se la morte del paziente e una

conseguenza soltanto prevista piuttosto che direttamente intenzionale.

«Per esempio, se un medico somministra farmaci per il controllo adeguato del
dolore e dei sintomi a un paziente malato terminale e sofferente, si pensa
generalmente che il medico “allevi il dolore”, piuttosto che “acceleri la
morte”, anche se egli si aspetta che la sua azione, di fatto, accelerera o
comportera la morte del paziente. [...] Se il medico mettesse in atto un’azione
esteriormente simile con la diretta intenzione di accorciare la vita del
paziente, la sua azione non sarebbe considerata ammissibile — sarebbe un caso

di eutanasia.»°

In altre parole, facendo appello alla distinzione tra intenzione e previsione, si
possono rendere ammissibili alcune pratiche dei medici che conducono
consapevolmente il paziente alla morte.

Secondo Kuhse tuttavia, “non esiste una chiara linea di demarcazione tra decisioni
di fine vita permissibili e non permissibili e il fatto che si continui a credere che
tale linea di demarcazione esista, ostacola una buona cura del paziente”?4l. In
questo modo infatti si rischia di condurre il paziente in uno stato di abbandono

proprio nel momento in cui ha maggiormente bisogno di cure.

139 Ivi, p.250.
140 yj, p.251.
141 |yi, p.254.
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Certo e corretto accettare il principio secondo cui non bisogna porre fine
intenzionalmente alla vita di un’altra persona ma allo stesso tempo dovremmo
valutare se questo principio € in contrasto con I’interesse del paziente e con 1’idea
di “buona cura”. Nel caso in cui un paziente terminale e sofferente chieda di essere
aiutato a morire, dovrebbe essere moralmente importante che il medico si occupi
di fare il suo bene: “un’cutanasia attiva potrebbe cio¢ essere una scelta ragionevole
e compassionevole”42,

E chiaro che chi si prendera cura di questi malati dovra tentare di dissuaderli dal
voler mettere fine alla loro vita ed incoraggiarli a prendere in considerazione le
alternative, allo stesso tempo pero € importante che vengano guidati con la stessa
partecipazione e amorevolezza anche nella decisione di essere aiutati a morire.
Cio che Kuhse vuole dunque sostenere e che forse dovremmo ripensare alla
tradizionale distinzione tra le decisioni di fine vita autorizzabili e non autorizzabili,
in nome di un principio molto importante quale il rispetto per 1’autonomia e
I’autodeterminazione del paziente.

Generalmente il rifiuto delle cure mediche, unito a delle buone cure palliative,
garantisce ai pazienti una morte dignitosa. Ma dobbiamo tenere conto del fatto che
questo non vale proprio per tutti i malati: alle volte infatti possono restare in vita
ancora per giorni o anche settimane. Capita che pazienti che ricevono ottime cure
palliative, chiedano comunque di essere aiutati a morire, e cio il piu delle volte non
¢ dovuto al dolore, ma all’intolleranza che essi provano verso quel processo di
morte che non considerano dignitoso.

Inoltre ogni persona, soprattutto in una societa moderna e multiculturale come ¢ la
nostra, ha una visione propria e singolare su cosa sia una “vita buona” per sé stesso;
e non sarebbe giusto quindi imporre a tutti un punto di vista morale particolare.

“Piuttosto, come esseri morali che si autodeterminano, le persone dovrebbero

142 |hidem.
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essere libere di vivere le loro vite in accordo con i loro valori e le loro credenze —
nella misura in cui cio si compatibile con i diritti e gli interessi degli altri.”4
Con cio Kuhse vuole dire che un paziente terminale che sia capace di intendere e
volere, e abbia ponderato sulla sua decisione di fine vita, dovrebbe essere libero di
perseguire quella scelta e i medici dovrebbero essere in grado di assecondare le
sue richieste. Inoltre come abbiamo specificato 1’eutanasia volontaria e una scelta,
quindi un’opzione disponibile per coloro che la vogliono, non una modalita di
morte per ognuno. Le cure palliative e 1’astensione di un trattamento restano le
opzioni preferite per molti, ma ci0 non significa che vadano bene per tutti. “Una
buona morte o dignitosa non € tanto una morte senza dolore o «felice», ma
piuttosto una morte autonoma’44,

Inoltre € ovvio che la legalizzazione dell’eutanasia non comporterebbe un obbligo
di attuazione per i medici o gli infermieri che sono contrari: allo stesso modo in
cui si rispettano I’autonomia e la volonta del paziente, si rispetteranno anche 1
valori morali e le credenze degli operatori sanitari.

In conclusione potremmo dire che, secondo Kuhse, quando si parla di decisioni di
fine vita, nel caso di pazienti che sono nelle condizioni di poter decidere
autonomamente, si dovrebbe abolire la distinzione tra intenzione e previsione e
focalizzarsi sul consenso. In altre parole le domande che dovremmo porci non
saranno piu: “Quale era I’intenzione di quel medico quando ha agito in quel
modo?” ma piuttosto “Quali sono le richieste del paziente? E questo il tipo di morte

che vuole? Ha dato il suo consenso?”

143 1vi, p.262. Questa idea fu espressa magistralmente da John Stuart Mill nel suo saggio Sulla
liberta (1859): “L’unico scopo per cui il potere puo esercitato legittimamente su ogni membro di
una comunita civilizzata, contro la sua volonta, ¢ quello di evitare che danneggi gli altri [...]. Su
sé stesso, sul suo corpo ¢ sulla sua mente I’individuo & sovrano.” (J.S. Mill, Sulla liberta, SugarCo,
Milano, 1990, in H. Kuhse, Prendersi cura, cit.)

144 1vi, p.263. Come ha sostenuto il filosofo del diritto Ronald Dworkin: “Far morire qualcuno in
un modo che gli altri approvano, ma che egli considera come un’orribile contraddizione rispetto
alla sua vita, ¢ una forma di tirannia devastante, odiosa”. (R. Dworkin, 1l dominio della vita.
Aborto, eutanasia e liberta individuale, Edizioni di Comunita, Milano, 1994, in H. Kuhse,
Prendersi cura, cit.)
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Tramite il consenso del paziente i medici potrebbero cosi aiutare ognuno a morire
nella maniera che quella particolare persona preferisce assecondando le sue
necessita. Il che significa che qualcuno scegliera le cure palliative, un altro
preferira il rifiuto di un trattamento e un altro ancora optera per 1’eutanasia
volontaria.

Secondo Kuhse guesta soluzione comporterebbe numerosi vantaggi:

«[...] in primo luogo ottempera ai requisiti della cura disposizionale, perché
per mette ai professionisti della sanita di rispondere sensibilmente ai bisogni
di tutti o pazienti, in secondo luogo, elimina una discriminazione ingiusta
contro particolari individui e gruppi; e in terzo luogo, concentrandosi sul
consenso rimpiazza, con un approccio procedurale trasparente e praticabile la
distinzione malleabile e opaca tra le morti raggiunte intenzionalmente e quelle

che sono semplicemente previste.»4°

4.3. |l testamento biologico

Affrontare una questione quale quella del testamento biologico significa cercare di
dare una risposta ad alcuni problemi particolarmente complessi sia dal punto di
vista medico ed etico sia dal punto di vista giuridico.

Il problema che sta alla base ¢ infatti, quello di “trovare una conciliazione tra le
due diverse e spesso contradditorie anime del diritto della salute, quella del diritto
di liberta e quella del diritto di prestazione”*4¢. Se da un lato dobbiamo riconoscere
la liberta di ognuno a disporre del proprio corpo (diritto confermato dall’art.32
della nostra Costituzione), dall’altro lato non possiamo ignorare che la
configurazione stessa della sanita come servizio pubblico € direttamente

responsabile di quei comportamenti che ricadono sulla salute dei singoli.

195 Ivi, p.273.
146 F. Bricolo, Aspetti legali, in 1l testamento biologico, a cura di F. Turoldo e G. Vazzoler,
Cafoscarina, Venezia, 2005, p.59.
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Prima di tutto pero é opportuno fare chiarezza sul significato e sulla terminologia

utilizzata in questo ambito. Per testamento biologico intendiamo:

«[...] lo strumento, e anche il documento per mezzo del quale una persona,
nel pieno possesso delle proprie facolta mentali, esprime la sua volonta, e
incarica un terzo di eseguire tale volonta, in ordine ai trattamenti sanitari ai
quali vorrebbe o non vorrebbe essere sottoposta, nell’eventualitd in cui, per
effetto del decorso di una malattia o di traumi improwvvisi, non fosse piu in
grado di esprimere il proprio consenso informato o il proprio dissenso rispetto

a quei trattamenti.»*4’

All’interno del dibattito sul testamento biologico vengono utilizzate anche altre
due espressioni: “dichiarazioni anticipate” e “direttive anticipate”, spesso usate in
modo equivalente. Tuttavia la prima e sicuramente piu orientativa € meno
vincolante rispetto alla seconda. Infatti, quando parliamo di dichiarazioni
anticipate di trattamento si mette in evidenza il rispetto della volonta del paziente
ma allo stesso tempo si intente salvaguardare anche il ruolo e I’autonomia
professionale del medico. Con il termine direttive invece, “tale ruolo ¢
ridimensionato, perché I’accento cade sull’autodeterminazione del malato che
dev’essere tutelata, rispetto a interventi esterni”4®,

Recentemente il dibattito sul testamento biologico si e particolarmente
intensificato in Italia e negli altri Paesi europei in seguito ai continui progressi della
scienza medica e del progressivo sviluppo delle tecniche di assistenza. Tuttavia sia
in Italia sia a livello comunitario non esiste “una disciplina uniforme che riconosca

la legittimita e la validita delle direttive anticipate e del testamento biologico”%°.

147°G. Facchini Martini, Una legge sul fine vita, in Vivere e morire con dignita, B. Englaro, G.
Facchini Martini, P. Di Piazza e V. Di Piazza, Nuovadimensione, Portogruaro, 2016, p.73.

148 A. Da Re, Editoriale in 1l morire e il testamento biologico, a cura di Fondazione Lanza,
Euganea, Padova, 2007, vol.1, p.8.

Per un ulteriore approfondimento sul significato dei termini utilizzati nei documenti riguardanti
le decisioni di fine vita rimandiamo all’Allegato n.1.

149 F, Bricolo, Aspetti legali, in 1l testamento biologico, cit., p.63.
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A livello europeo sono infatti state adottate solo norme di principio come la
Convenzione per la protezione dei diritti dell 'uomo e la dignita dell 'essere umano
riguardo le applicazioni della biologia e della medicina, firmata ad Oviedo nel
1997 e sottoscritta anche dall’Italia. In particolare I’art. 9 della suddetta

Convenzione afferma che:

«I desideri precedentemente espressi da un paziente riguardo ad un intervento
medico devono essere tenuti in considerazione, anche se il paziente, al

momento dell’intervento, non ¢ in grado di manifestare la propria volonta.»*>°

Le linee guida della Convenzione di Oviedo hanno poi trovato una
concretizzazione attraverso dei provvedimenti legislativi che, in alcuni paesi
europei, hanno legalizzato i testamenti biologici®!.

Nel 2001 il Parlamento italiano ha ratificato la Convenzione attraverso la legge
145/2001, ma il deposito dello strumento di ratifica che renderebbe effettiva la
Convenzione anche nella giurisdizione italiana, non e mai avvenuto.

Di fatto quindi nel nostro ordinamento non e ancora presente nessun riferimento
normativo sul tema del testamento biologico. Tuttavia gia da alcuni anni sono in
circolazione modelli di testamento proposti dalle associazioni bioetiche che
rimangono comunque privi di alcun valore giuridico. Citiamo il primo tra questi
testamenti, ovvero quello predisposto nel 1990 dalla Consulta di Bioetica di
Milano: si tratta della Carta di autodeterminazione o Biocard, una sorta di Living
will americano in cui una persona detta disposizione future riguardo alla volonta
di essere 0 non essere sottoposta a determinati trattamenti sanitari, nel caso in cui
perda il possesso delle proprie facolta.

Negli anni successivi questo dibattito ha assunto progressivamente un certo rilievo

anche a livello politico, tanto che nel 2002 1’allora Ministro della Salute Sirchia ha

150 Documento del Comitato Nazionale per la Bioetica sulle dichiarazioni anticipate di
trattamento, 18 dicembre 2003, Art.9.

151 Rimandiamo all’ Allegato n. 2 per un approfondimento su: DAT e legislazione sulle forme di
eutanasia in Europa.
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coinvolto il Comitato Nazionale per la Bioetica®? perché predisponesse un parere
sul tema del testamento biologico. Cosi il 18 dicembre 2003 il CNB ha approvato
un apposito documento nel quale “si acconsente al riconoscimento del testamento
biologico quale atto finalizzato a porre fine all’accanimento terapeutico, pur nel
riconoscimento della discrezionalita del medico curante”3, Inoltre il documento
redatto specifica che le dichiarazioni anticipate di trattamento hanno un “carattere
non (assolutamente) vincolante, ma nello stesso tempo non (meramente)
orientativo”,

Oltre a questo documento, anche nel Codice della Deontologia Medica troviamo

un articolo dedicato a questa tematica. L’art. 38 del nuovo Codice, approvato nel

2014, afferma che:

«Il medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse
in forma scritta, sottoscritta e datata da parte di persona capace e successive
a un’informazione medica di cui resta traccia documentale.

La dichiarazione anticipata di trattamento comprova la liberta e la
consapevolezza della scelta sulle procedure diagnostiche e/o sugli interventi
terapeutici che si desidera o non si desidera vengano attuati in condizioni di
totale o grave compromissione delle facolta cognitive o valutative che
impediscono I’espressione di volonta attuali.

Il medico, nel tenere conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento,

verifica la loro congruenza logica e clinica con la condizione in atto e ispira

152 1| Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB) ¢ stato istituito nel 1990 con Decreto del
Presidente del Consiglio dei ministri. “Il Comitato svolge sia funzioni di consulenza presso il
Governo, il Parlamento e le altre istituzioni, sia funzioni di informazione nei confronti
dell’opinione pubblica sui problemi etici emergenti con il progredire delle ricerche e delle
applicazioni tecnologiche nell’ambito delle scienze della vita e della cura della salute. I1 Comitato
esprime le proprie indicazioni attraverso pareri, mozioni e risposte che vengono pubblicati, non
appena approvati, sul sito. L’azione del CNB si svolge anche in un ambito sovra nazionale con
regolari incontri con 1 Comitati etici europei e con i Comitati etici del mondo.”
www.presidenza.governo.it/bioetica (consultato il 15 febbraio 2017).

153 |vi, p.71.

154 1bidem.
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la propria condotta al rispetto della dignita e della qualita di vita del paziente,
dandone chiara espressione nella documentazione sanitaria.

Il medico coopera con il rappresentante legale perseguendo il migliore
interesse del paziente e in caso di contrasto si avvale del dirimente giudizio
previsto nell’ordinamento e, in relazione alle condizioni cliniche, procede
comunque tempestivamente alle cure ritenute indispensabili e

indifferibili.»'*®

Al momento pero, come abbiamo detto, in Italia non esiste una normativa a
riguardo: la Costituzione riconosce all’art.32 il diritto al rifiuto delle cure ma la
mancanza di una legge sulle direttive anticipate implica che questo diritto

costituzionale risulti solo parzialmente garantito.

4.3.1. 11 testamento biologico nel rispetto dell’autonomia

Il dibattito sulle dichiarazioni anticipate si inserisce all’interno del tema piu
generale dell’autonomia del paziente, che abbiamo visto essere una conquista
relativamente recente. 1l testamento biologico infatti €, in sostanza, uno strumento
atto a garantire la libera autodeterminazione nelle cure e nelle terapie e contro
I’accanimento terapeutico. La sua funzione ¢ quella di “poter riconoscere il giusto
valore della volonta del singolo, gia centrale nella deontologia professionale,
affidando a ciascuno le decisioni sulla propria salute e sulla propria vita”°,

In altre parole infatti, potremmo dire che le dichiarazioni anticipate di trattamento
sanitario non sono altro che un’estensione del diritto al consenso informato, una
pratica gia in uso nei nostri ospedali.

Ogni paziente é libero appunto di accettare o rifiutare qualsiasi intervento o terapia

che giudichi inappropriata per la sua persona. Un diritto che, come abbiamo piu

155 Codice della Deontologia medica, 18 maggio 2014, art.38.
1561, Marino, A tutela del paziente e del medico, in Il morire e il testamento biologico, cit., p.28.

83



volte sottolineato, e affermato dalla nostra Costituzione ma che in mancanza di una
normativa sul testamento biologico, non puo essere esteso a coloro che non sono
pit in grado di esprimere il proprio pensiero e hanno perso la capacita di intendere
e volere.

Da qui dunque nasce 1’esigenza di una legge che garantisca a ognuno la possibilita
di decidere autonomamente e che consenta al paziente il rispetto delle proprie
volonta anche in un momento futuro in cui non sia piu in grado di esprimersi. Tutto
ci0, allo stesso tempo, potrebbe anche favorire la figura del medico nell’esercizio
della sua professione e nell’assunzione di decisioni importanti per la vita del
malato.

“Grazie al testamento biologico possiamo estendere nel tempo il principio del
consenso informato™®’, specificando a quali terapie o trattamenti vorremmo o
meno dare I’assenso. Come viene affermato anche dal documento del CNB: “E
come se grazie alle dichiarazioni anticipate, il dialogo tra il medico e il paziente
idealmente continuasse anche quando il paziente non possa piu prendervi
consapevolmente parte”°8,

L’approvazione di una legge a riguardo risulta quindi assolutamente necessaria,
sia per tutelare la liberta del paziente, sia per tutelare il medico che deve compiere
scelte importanti. Ma per garantire che le dichiarazioni anticipate vengano
correttamente interpretate ed eseguite, & opportuno che venga inserita la figura del
fiduciario: un familiare, un amico o comungue una persona vicina al paziente che

dovra occuparsi di far rispettare le volonta del malato.

La questione sul testamento biologico tuttavia fa sorgere diverse criticita. Una di
queste per esempio si ricollega all’ultimo punto trattato. Potremmo infatti
chiederci: “A chi spettera il compito di risolvere un eventuale contrasto tra

interpretazioni diverse del testamento biologico da parte della famiglia o del

137 bidem.
1% Documento del Comitato Nazionale per la Bioetica sulle dichiarazioni anticipate di
trattamento, 18 dicembre 2003.
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fiduciario e del medico?” E questo ci porta cosi a un’ulteriore criticita, ovvero il
problema della definizione riguardo la natura vincolante o meno delle
dichiarazioni anticipate.

Come abbiamo visto nei documenti sopracitati, le dichiarazioni anticipate dei
pazienti devono essere prese in considerazione dal medico ma non c¢’¢ un obbligo
a rispettarle. Questo significa che nel caso il medico lo ritenga opportuno potra
agire diversamente rispetto a quanto € indicato nel testamento biologico. Di
conseguenza, nonostante la presenza di un documento ufficiale che attesti le
volonta di un paziente, I’ultima parola verrebbe comunque affidata al medico.
Una soluzione in caso di controversie potrebbe allora essere quella di coinvolgere
nella decisione finale un soggetto terzo, “arbitro ed estraneo alle persone
direttamente coinvolte, in grado di valutare in maniera serena, rigorosa e
distaccata, la migliore decisione da prendere nell’interesse del paziente”?®°. Si
potrebbero quindi interpellare i comitati etici degli ospedali perché valutino le
diverse posizioni contrastanti e giungano a una decisione che sia prima di tutto
nell’interesse del paziente.

Un altro aspetto estremamente delicato da affrontare in questo dibattito ¢ quello
riguardante ’ammissione di  dichiarazioni relative alla  sospensione
dell’alimentazione e dell’idratazione artificiale. La questione sui trattamenti di
sostegno vitale e da sempre uno dei punti piu critici del dibattito, poiché vede due
schieramenti nettamente opposti. Secondo alcuni infatti, dare la possibilita di
stilare dichiarazioni anticipate riguardo la sospensione dell’alimentazione e
dell’idratazione artificiale significherebbe introdurre I’eutanasia all’interno delle
dichiarazioni anticipate, dato che secondo il loro parere il sostegno vitale non
costituisce un trattamento sanitario.

Le argomentazioni sia di coloro che sono a favore, sia di chi & contro, sono
certamente comprensibili e in parte condivisibili, tuttavia, il punto su cui, forse,

dovremmo soffermarci non ¢ tanto quello di stabilire se I’alimentazione e

1591, Marino, A tutela del paziente e del medico, in Il morire e il testamento biologico, cit., p.28.
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I’idratazione siano cure mediche o meno, ma piuttosto se questa pratica risulti
essere “un’invasione della sfera personalissima della soggettivita e corporeita
altrui”60,

In sostanza quindi “si puo obiettare, sul piano morale, alla rinuncia ad una terapia
salvavita e, tuttavia, si puo riconoscere, al tempo stesso, che non ¢ lecito imporre
quella terapia in modo coatto usando la forza della legge™*62.

A questo riguardo prendiamo allora in esame un caso esemplare avvenuto negli
Stati Uniti, reso poi famosissimo dai mass-media: la vicenda di Terri Schiavo.

La storia di Terri comincia nel 1990, anno in cui la giovane donna fu colpita da un
arresto cardiaco che le causo grossi danni cerebrali. La diagnosi che ne segui fu di
stato vegetativo permanente, che duro ben quindici anni.

Nel 1998, suo marito e tutore legale, Michael, fece appello alla Corte della Florida
chiedendo che il tubo dell’alimentazione venisse rimosso. Questa decisione, pero,
non fu condivisa dai genitori di Terri, i quali si opposero con tutte le forze alla
scelta del loro genero, sostenendo che la figlia fosse ancora cosciente.

La battaglia legale che oppose Michael ai genitori di Terri “fu dura e ricca di colpi
di scena, con il sondino per I’alimentazione artificiale che veniva piu volte staccato
e riattaccato”?®?, Quando liter giudiziario sembrava giunto al termine con la
vittoria del marito, che quindi sembrava aver ottenuto il permesso di rimuovere il
sondino, intervenne la politica. Venne infatti approvata una legge ad hoc che
impediva la sospensione dei trattamenti a sostegno vitale. Successivamente pero
questa legge fu dichiarata incostituzionale dalla Corte Suprema della Florida, e cio
riportava quindi alla precedente decisione che aveva concesso al marito di Terri di
sospendere 1’alimentazione e I’idratazione. L’ultima speranza per i genitori fu la
Corte Federale che tuttavia rigetto il loro ricorso, confermando ancora una volta la
precedente decisione. Il sondino venne definitivamente rimosso il 18 marzo del

2005 e Terri mori il 31 marzo all’eta di 41 anni.

180 F, Turoldo, L ‘etica di fine vita, cit., p.82.
161 1hidem.
162 . Turoldo, Breve storia della bioetica, cit., p.179.
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Anche in Italia ci sono stati in particolare due casi analoghi che hanno riacceso il
dibattito, anche a livello politico, riguardo la sospensione dei trattamenti di
sostegno vitale: stiamo parlando della vicenda di Piergiorgio Welby e quella di
Eluana Englaro.

Nel 1963 a Piergiorgio Welby fu diagnosticata una malattia degenerativa dei
muscoli scheletrici, ereditaria e lentamente progressiva. Dal 1980 la situazione di
Welby inizid ad aggravarsi fino a perdere completamente I’uso delle gambe. A
causa di questo peggioramento egli decise di fare un accordo con la moglie Mina,
in base al quale lei non avrebbe dovuto chiamare il pronto soccorso in caso di crisi
respiratoria. Welby sapeva infatti che in quel caso avrebbe dovuto sottoporsi a una
tracheotomia che lo avrebbe quindi reso dipendente da un ventilatore polmonare.

Nel 1997 arrivo quel momento: Welby ebbe una crisi respiratoria ma la moglie
non riusci a mantenere il patto e cosi egli fu attaccato a un ventilatore polmonare.
Attorno al caso di Welby in Italia si cred un acceso dibattito riguardo le questioni
di fine vita e, piu in generale, sui rapporti tra legge e liberta individuali. Uno degli
aspetti che maggiormente colpisce in questa storia ¢ I’incredibile lucidita e
consapevolezza con cui il paziente ha affrontato questo difficile percorso sino agli
ultimi istanti prima di morire.

Nel settembre 2006, Welby decise di scrivere una lettera al Presidente della
repubblica Giorgio Napolitano nella quale chiedeva che gli venisse riconosciuto il
diritto di morire.

Il Presidente rispose cosi:

«Mi auguro che un tale confronto ci sia, nelle sedi piu idonee, perché il solo
atteggiamento ingiustificabile sarebbe il silenzio, la sospensione o 1’elusione

di ogni responsabile chiarimento.»'6®

163 G. Napolitano, “Risposta del Presidente della repubblica”, 23 settembre 2006.
www.lucacoscioni.it (consultato il 4 febbraio 2017).
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Successivamente Welby si rivolse prima al suo medico curante, che pero rifiuto di
eseguire la sua richiesta di cessare la ventilazione polmonare, poi chiamo in causa
la magistratura. Egli tuttavia non riusci ad ottenere cio che voleva proprio perché
nel sistema giuridico italiano mancava una normativa specifica per le decisioni di
fine vita.

Decisivo fu I’intervento del Dottor Mario Riccio, un medico anestesista che si rese
disponibile ad esaudire le volonta di Welby. Il 20 dicembre 2006 in presenza dei
suoi amici e parenti, gli fu staccato il respiratore.

Dopo la sua morte il caso si focalizzo sulla condotta del Dottor Riccio da un punto
di vista deontologico e giuridico. Dopo numerosi passaggi, “il procedimento si

concluse il 23 luglio 2007 con una sentenza di non luogo a procedere”®4,

Il secondo caso invece, che pochi anni fa ha profondamente turbato e diviso
I’opinione pubblica italiana, ¢ stato quello di Eluana Englaro. “Si tratta del caso
bioetico piu lacerante di tutta la storia d’Italia, 1’unico ad aver condotto a un
formale conflitto tra poteri dello Stato”®,

La vicenda di Eluana, ha inizio nel 1992 quando all’eta di 20 anni, in seguito a un
incidente d’auto, cadde in stato vegetativo. La ragazza riusciva a respirare
autonomamente ma doveva essere alimentata attraverso un sondino.

La prima richiesta da parte del padre, Beppino Englaro, di sospendere
I’alimentazione artificiale, arrivo al tribunale di Lecco sette anni dopo ’incidente.
| giudici tuttavia respinsero la richiesta poiché in questo caso si metteva in
discussione il fatto che la nutrizione potesse effettivamente essere definita come
cura medica e pertanto non rientrava nella casistica dell’art.32 della Costituzione.
Nel 2003 il padre di Eluana presentd nuovamente la richiesta alla Corte d’Appello

ma ancora una volta venne respinta.

164 F, Turoldo, Breve storia della bioetica, cit., p.189.
165 |vi, p.190.
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Quattro anni piu tardi pero la sentenza venne ridiscussa e la Corte di Cassazione
stabili nella sentenza numero 2178/2007 due presupposti necessari per autorizzare
I'interruzione dell'alimentazione artificiale.

Il primo punto afferma che occorre:

«che la condizione di stato vegetativo sia, in base ad un rigoroso
apprezzamento clinico, irreversibile e non vi sia alcun fondamento medico,
secondo gli standard scientifici riconosciuti a livello internazionale, che lasci
supporre la benché minima possibilita di un qualche, sia pure flebile, recupero

della coscienza e di ritorno ad una percezione del mondo esterno.»

Occorre altresi che:

«tale istanza sia realmente espressiva, in base ad elementi di prova chiari,
univoci e convincenti, della voce del paziente medesimo, tratta dalle sue
precedenti dichiarazioni ovvero dalla sua personalita, dal suo stile di vita e
dai suoi convincimenti, corrispondendo al suo modo di concepire, prima di

cadere in stato di incoscienza, I'idea stessa di dignita della persona.»*6®

I1 9 luglio 2008 la Corte d’Appello esamino di nuovo il caso e autorizzo il padre
nonche tutore di Eluana, a interrompere i trattamenti di sostegno vitale della figlia.
Una settimana dopo pero la Camera e il Senato sollevarono un conflitto di
attribuzione contro la Cassazione, sottolineando che le sentenze della magistratura
devono basarsi sulla rigorosa applicazione delle leggi esistenti.

“Un tale conflitto di attribuzioni tra potere legislativo e potere giudiziario non si
era mai verificato prima nella storia della Repubblica italiana.”*®” Dovette dunque
intervenire la Corte Costituzionale che 1’8 ottobre 2008 si dichiaro a favore della

Corte d’Appello e della Cassazione.

166 Cassazione, 16 ottobre 2007, Magistratura Democratica, 1 maggio 2010.
www.magistraturademocratica.it (consultato il 15 febbraio 2017).
187 F, Turoldo, Breve storia della bioetica, cit., p.192.
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I1 6 febbraio 2009 cominciarono cosi a ridurre 1’alimentazione a Eluana. Lo stesSo
giorno il Consiglio dei Ministri approvo un decreto legge che vietava la
sospensione di alimentazione e idratazioni a pazienti in stato vegetativo ma il
Presidente della Repubblica si rifiuto di firmarlo. 1l Consiglio dei Ministri allora
approvo un altro disegno di legge con gli stessi contenuti del decreto rifiutato e lo
invio direttamente al Senato che si riuni tre giorni dopo. Proprio quel giorno pero,
il 9 febbraio 2009, mentre in Senato si discuteva il disegno di legge, Eluana mori,
dopo aver “vissuto” 17 anni in stato vegetativo.

Il Governo decise allora di ritirare il disegno di legge con la promessa che un testo
piu articolato sulle decisioni di fine vita sarebbe stato immediatamente elaborato.
Da quell’accordo preso in Parlamento sono passati ben sette anni e forse soltanto
ora, come vedremo, potremmo sperare di ottenere finalmente una normativa su

questo tema.

4.3.2. Verso una legge?

Risulta evidente dunque che si tratta di argomenti delicati e complessi che hanno
bisogno di un dibattito serio e ponderato, che porti a intraprendere percorsi
condivisi e infine a una proposta di legge equilibrata. Inoltre & doveroso
sottolineare che “se ¢ auspicabile che il nostro Paese si doti in tempi rapidi di uno
strumento che consenta legalmente di interrompere cure contrarie alla volonta del
paziente, & altrettanto importante che questo non divenga mai un automatismo”68,
Nessuno potra mai offrire una definizione certa e oggettiva di accanimento
terapeutico. E qualcosa che dev’essere valutato soggettivamente poiché ogni
individuo ha la sua personale concezione di vita e di sofferenza. Come abbiamo
gia visto con gli esempi di Noll e Bartoccioni, quello che per qualcuno €

accanimento terapeutico, per qualcun altro é accettabile.

168 1, Marino, A tutela del paziente e del medico, in Il morire e il testamento biologico, cit., p.31.
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Pertanto cio che ci si puo perlomeno attendere da una legge € che venga
riconosciuto a ognuno di noi il “diritto di indicare cosa si ritiene accettabile e
opportuno per sé stesso e che cosa invece si considera lesivo, sproporzionato e
inopportuno”*6°,

Proprio in questi giorni a Montecitorio & cominciato I’esame della nuova proposta
di legge che riguardera il testamento biologico e le nuove norme sulla
responsabilita professione e la sicurezza delle cure. Il testo base € stato presentato
dal Comitato presieduto dalla relatrice Lenzi ed & stato approvato il 7 dicembre
20167°.

| punti principali della legge prevedono che:

«[...] ogni persona capace di intendere e di volere, in previsione di una futura
incapacita di scelta delle cure, possa esprimere il consenso o il rifiuto rispetto
ai trattamenti sanitari, comprese le pratiche di nutrizione e idratazione
artificiali, attraverso le Disposizioni anticipate di trattamento (Dat). Inoltre,
ognuno potra nominare un fiduciario che sia disponibile a parlare con i
medici, e per il medico le Dat saranno vincolanti. Ovviamente potranno essere
modificate in ogni momento dal paziente e potranno essere disattese dal
medico qualora vi siano evidenze scientifiche di progressi non immaginabili

al momento della sottoscrizione.»'’*

Secondo Marino, complessivamente € una buona legge che pero presenta qualche
mancanza di rilievo. Non e chiaro infatti come ci si dovra comportare in assenza
delle dichiarazioni anticipate “Senza il testamento biologico chi potra prendere
decisioni nel caso di un paziente senza speranza di guarigione ma tenuto in vita

artificialmente? E nel caso di un conflitto tra il medico e il fiduciario?”’1"2

189 Ibidem.

170 Riportiamo interamente il Testo unificato per il Testamento biologico, approvato dalla
Commissione Affari Sociali della Camera il 7 dicembre 20016, nell’ Allegato n.3.

1711, Marino, Testamento biologico, approvate quella legge, 30 gennaio 2017,
www.espresso.repubblica.it (consultato il 16 febbraio 2017).

172 1bidem.
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La discussione non e certo semplice e i contrasti tra le diverse forze politiche non
si sono fatti attendere. Ci sono stati infatti gia due rinvii: la legge doveva approdare
in Aula il 30 gennaio scorso, slittato poi al 20 febbraio e ora sembrerebbe che la
data sia stata fissata per il 27 dello stesso mese. Inoltre gli emendamenti da
esaminare sono gia oltre tremila.

A tale riguardo é stato intervistato il Dottor Mario Riccio, il medico che nel 2006
assistette Piergiorgio Welby nella sua difficile decisione. Egli ha dichiarato che:
“La legge in discussione rischia di essere inutile perché non si potranno rispettare
realmente le volonta del paziente.” La sua affermazione fa riferimento
all’approvazione di un emendamento all’art. 1, con il quale si sottolinea che la

legge tutela la vita e la salute dell’individuo.

«Questo e un evidente ‘cavallo di Troia' inserito per depotenziare la legge.
Anzi, viene da dire che la rendera inutile ai fini della tutela della volonta del
paziente. Non si tratta solo di un mero e banale enunciato astratto. La
sospensione di qualsiasi tipo di trattamento diventerebbe impossibile.
Pensiamo ad una ipotetica sospensione dell'alimentazione artificiale o della
ventilazione o ancora di una dialisi: & logico che questo andrebbe contro la
tutela della vita. Tutto questo rischia percio di rendere di fatto impossibile
ogni rifiuto delle terapie. Non so quanto I'on. Lenzi abbia potuto accettare
questo emendamento senza capirne la reale portata, senza cioé comprendere

che questo, di fatto, chiude la legge.»*"

Un altro punto critico evidenziato dal Dottor Riccio, riguarda 1’art. 3 in cui si
specifica che ogni persona maggiorenne e capace di intendere e di volere, in
previsione di una futura incapacita di autodeterminazione, possa, attraverso le
dichiarazioni anticipate di trattamento, esprimere le proprie convinzioni e

preferenze in materia di trattamenti sanitari.

173 M. Riccio, Testamento biologico. Intervista al medico di Welby, Mario Riccio, di G.
Rodriguez, 5 febbraio 2017, www.quoridianosanita.it (consultato il 5 febbraio 2017).
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«Penso che questo “in previsione” possa essere inteso in senso limitativo, cio¢
solo coloro che hanno una prevedibile (in previsione) futura incapacita ovvero
coloro a cui oggi viene fatta una determinata diagnosi. Pertanto il dettato
proposto sembra escludere coloro che comungue vogliono esprimere una loro
volonta in materia di trattamenti sanitari pur essendo esenti al momento da
patologie significative, anche solo per nominare un loro fiduciario. [...]
Sarebbe sufficiente dire che ogni persona maggiorenne e capace di intendere
e di volere puo, attraverso disposizioni anticipate di trattamento (DAT),
esprimere le proprie volonta in materia di trattamenti sanitari nonché il

consenso o il rifiuto rispetto a scelte terapeutiche.»™

Come si puo comprendere, le criticita che emergono sono innumerevoli ma le
speranze che questa volte si giunga a una conclusione sono altrettanto forti. Sono
parecchi infatti gli appelli di coloro che attendono questa normativa da molto
tempo. Negli ultimi anni la sensibilita degli italiani & notevolmente maturata e
sembra che la maggior parte dei cittadini sia favorevole al testamento biologico.
Questa consapevolezza € molto probabilmente dovuta alle esperienze dirette che
tanti hanno vissuto stando accanto a un familiare o a un amico malato. Con i
continui sviluppi positivi della medicina si rischia che la morte diventi “un evento
2175

da procrastinare artificialmente e dolorosamente anche per molto tempo

Questa legge quindi, lo ribadiamo ancora una volta, e necessaria.

«Serve per attuare il principio della liberta dell’individuo rispetto alle cure,
serve ai familiari di pazienti che spesso assistono impotenti all’agonia di un
parente che mai recuperera la coscienza e senza speranza di guarigione, serve

ai medici che devono poter operare senza la preoccupazione di commettere

174 1bidem.
1751, Marino, Testamento biologico, approvate quella legge, 30 gennaio 2017,
www.espresso.repubblica.it (consultato il 10febbraio 2017).

93


http://www.espresso.repubblica.it/

un reato nel momento in cui cercano di alleviare il dolore di un malato nelle

fasi finali della sua esistenza.»'’®

Ci auspichiamo dunque che la discussione che avverra in Aula alla fine di febbraio
sia seria, rispettosa delle opinioni e dei valori di ognuno, e in particolare modo che
sia incentrata sul rispetto della dignita e delle esigenze dei pazienti. In questo modo

infatti potremo augurarci di ottenere quella valida normativa tanto attesa.

176 |hidem.
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Conclusioni

Giunti al termine di questo elaborato, vorrei proporre una riflessione personale.
Molto spesso quando si affrontano dibattiti sull’etica di fine vita, si finisce per
discutere sulla questione dell’eutanasia, come se il problema del “quando” morire
costituisse 1’unico problema o comunque quello principale.

Anche la letteratura scientifica, in ambito bioetico, si focalizza primariamente sul
tema dell’eutanasia, non considerando quindi un’altra decisiva questione relativa
al “come” si vive quello spazio che ci separa dalla morte.

Warren T. Reich, considerato uno dei padri della bioetica, ha evidenziato molto

bene questo problema, chiedendosi appunto:

«Come mai coloro che si interessano di bioetica pongono tanta attenzione alla
questione se il suicidio assistito e ’eutanasia siano moralmente giusti o
sbagliati, ma negano quasi totalmente la questione del se e come dovremmo

effettivamente prenderci cura di coloro che stanno morendo?»*"

Ritengo dunque che la bioetica debba tenere maggiormente in considerazione il
punto di vista dell’etica del morire e dell’etica dell’accompagnamento dei morenti.
Ridurre la considerazione dell’etica di fine vita in termini di eutanasia rischierebbe
di trasformarla in una questione meramente giuridica in cui si distingue tra cio che
¢ lecito e ci0 che non lo ¢. L’etica di fine vita ¢ invece molto di piu di questo, ¢

“una questione i cui contorni umani sono di un’infinita ricchezza e complessita™*’8,

YT\W. T. Reich, Abbattere le mura che isolano i morenti per un’etica del prendersi cura, in Alle
frontiere della vita. Eutanasia ed etica del morire, I, a cura di M. Gensabella Furnari, Rubbettino,
2003, p.35. (In Le dichiarazioni anticipate di trattamento. Un testamento per la vita, a cura di F.
Turoldo, Gregoriana, Padova, 2006).

178 E, Turoldo, R. Pegoraro, Le dichiarazioni anticipate di trattamento e |'umanizzazione delle
cure, in Le dichiarazioni anticipate di trattamento. Un testamento per la vita, a cura di F.
Turoldo, Gregoriana, Padova, 2006, p.99.

95



Al fine di ridurre 1 rischi di un’eccessiva “medicalizzazione” della fase terminale
della vita e di evitare che 1’evento-morte venga sempre piu isolato e privatizzato,
sarebbe opportuno delineare una prospettiva di recupero “umano” € comunitario
di tali realta.

Riflettere “in anticipo” riguardo ci0 che potrebbe accadere nel caso ci
ammalassimo o nel caso perdessimo la facolta di esprimerci e decidere, ci induce
a riprendere coscienza, personale e sociale, della fragilita e precarieta della

condizione umana.

«Si tratta di “riprendere” a parlare della morte e soprattutto di affrontare
la fase terminale del morire, interrogandosi sul significato di un “tempo
per morire”, di come viverlo con dignita, con assistenza adeguata a

livello fisico, psicologico e spirituale.»'’®

In questo contesto, fornire delle dichiarazioni anticipate offre allora uno spunto per
riflettere su tali questioni. Allo stesso tempo permette di evitare il rischio di forme
di accanimento terapeutico o di eutanasia e consente infine di offrire

quell’assistenza che risponda al bene del paziente.

179 |y, p.100.
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Allegati

Allegato n.1: Terminologia dei documenti di fine vita'®,

Termine

Significato

Testamento
Biologico (TB)

«Documento che indica, in un momento in cuisi €
ancora capaci di intendere e volere, quali trattamenti
sanitari si intenderanno accettare o rifiutare nel momento
in cui subentrera un’incapacitd mentale. Questo
documento ¢ chiamato “Testamento” perché puo dare
disposizioni anche riguardanti I’assistenza religiosa e,
una volta avvenuto il decesso, la possibilita del trapianto
di organi, di donare il proprio corpo a scopo scientifico o
didattico e la decisone se inumare o cremare il proprio
corpo. Un esempio di TB ¢ la Biocard proposta gia dal
1990 dalla Consulta di Bioetica, che prevede la firma di
due fiduciari e di un testimone.»

Dichiarazioni
Anticipate di
Trattamento (DAT)

«Documento simile al TB che esprime pero solamente
quali trattamenti sanitari si intenderanno accettare o
rifiutare al momento in cui subentrera un’incapacita
mentale; il termine “dichiarazioni” indica la non assoluta
vincolabilita del testo, rispetto ai termini “Testamento” o
“Direttive” che si riferiscono a documenti che non
possono subire variazioni.»

Direttive Anticipate
di Trattamento
(DAT)

«Come le Dichiarazioni Anticipate di Trattamento
esprime quali trattamenti sanitari si intenderanno
accettare o rifiutare al momento in cui subentrera
un’incapacita mentale; il termine “direttive” esprime con
piu forza di “dichiarazioni” che le disposizioni del
paziente non possono essere da nessuno diversamente
interpretate o cambiate.»

Pianificazione
condivisa delle cure
(PCC)

«La PCC é scritta dal malato insieme col medico
all’inizio della malattia (per es. per malati di SLA); il
paziente puo dire cosi in anticipo che non vorra essere

180 A Lopes Pegna, Terminologia dei documenti di fine vita, scaricato il 6 febbraio 2017 da
wwwe.saluteinternazionale.it .
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intubato. La DAT é importante, ma si rischia di prendere
decisioni su persone che ormai hanno perso la capacita
decisionale; si deve parlare piu di Pianificazione
Anticipata delle Cure e non solo di DAT che rimarra solo
un privilegio di pochi. Con la demenza ci sono anni in cui
si ha un deterioramento; chi ha patologia cronica, con una
relazione che si costruisce momento per momento
insieme al curante, le Cure Palliative sono precoci e
simultanee insieme alle cure attive. Non si puo decidere
solo alla fine se il malato vorra o no il ventilatore; il
paziente deve soprattutto sapere che non morira mai
soffocato. (Dalle Audizioni su consenso informato e
trattamento dati sanitari della Commissione degli Affari
Sociali del 7-3-2016)»
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Allegato n.2: DAT e legislazione sulle forme di eutanasia in Europa®..

Anno della | DAT | Eutanasia | Eutanasia | Non applicazione
legge di fine attiva passiva | 0 sospensione di
vita terapie di
sostegno vitale

Austria 2006 Sl NO NO NO
Belgio 2002 Sl -- Sla Sl
Danimarca 1992 SI NO NO NO
Finlandia 1992 Sl Sl Sl SIb
Francia 2005 SI NO NO Sle
Germania 2009 S S NO Si
Irlanda -- NO NO NO NO
Italia -- NO NO NO NO
Lussemburgo 2009 Sl -- Si SI
Olanda 2001 Sl Sl Sld Sl
Portogallo 2012 Sl NO NO SI
Regno Unito 2005 Sl NOe NOe Sl
Spagna 2008 Sl Sl NO Sl
Svezia 2010 Sl NO NO Sl
Svizzera 2004 S St NO Si

aanche per i minori con legge del 2014

b parzialmente

cammessa anche se non esiste una legge di merito

danche per i neonati e >12 anni

eun giudice puo autorizzarlo in casi estremi

f'senza motivi egoistici

181 A, Lopes Pegna, Terminologia dei documenti di fine vita, scaricato il 6 febbraio 2017 da
wwwe.saluteinternazionale.it .
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Allegato n.3: Testo unificato del progetto di legge (PDL) “Norme in materia
di consenso informato e di dichiarazioni anticipate nei trattamenti sanitari”
elaborato dal Comitato ristretto della XII Commissione, presieduto dalla
relatrice D. Lenzi. Approvato dalla Commissione permanente Affari Sociali
della Camera dei Deputati il 7 dicembre 20162,

ART. 1
(Consenso informato)

1. Nelrispetto dei principi di cui agli articoli 2, 13 e 32 della Costituzione,
nessun trattamento sanitario puo essere iniziato o proseguito se privo del

consenso libero e informato della persona interessata.

2. E promossa e valorizzata la relazione di cura e di fiducia tra paziente
e medico il cui atto fondante ¢ il consenso informato nel quale si incontrano
l'autonomia decisionale del paziente e la competenza professionale,
I'autonomia e la responsabilita del medico. Nella relazione di cura sono

coinvolti, se il paziente lo desidera, anche i suoi familiari.

3. Ogni persona ha il diritto di conoscere le proprie condizioni di salute e
di essere informata in modo completo e a lei comprensibile riguardo alla
diagnosi, alla prognosi, ai benefici e ai rischi degli accertamenti diagnostici
e dei trattamenti sanitari indicati, nonché riguardo alle possibili alternative e
alle conseguenze dell'eventuale rifiuto del trattamento sanitario e
dell'accertamento diagnostico o della rinuncia ai medesimi. Puo rifiutare in

tutto o in parte di ricevere le informazioni ovvero indicare i familiari o una

182 Comitato ristretto della X11 Commissione, Testo unificato del progetto di legge (PDL): Norme
in materia di consenso informato e di dichiarazioni anticipate nei trattamenti sanitari, scaricato
il 30 gennaio 2017 da www.quotidianosanita.it .
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persona di sua fiducia incaricati di ricevere le informazioni in sua vece. Il
rifiuto o la rinuncia alle informazioni e I’eventuale indicazione di un

incaricato vengono registrati nella cartella clinica o nel fascicolo elettronico.

4. 1l consenso informato € espresso in forma scritta ovvero, nel caso in
cui le condizioni fisiche del paziente non lo consentano, mediante strumenti

informatici di comunicazione.

5. Ogni persona maggiorenne e capace di intendere e di volere ha il diritto
di accettare o rifiutare qualsiasi accertamento diagnostico o trattamento
sanitario indicato dal medico per la sua patologia o singoli atti del
trattamento stesso. Ha, inoltre, il diritto di revocare in qualsiasi momento il
consenso prestato, anche quando la revoca comporti l'interruzione del
trattamento, 1vi incluse la nutrizione e 1’idratazione artificiali.
L’accettazione, la revoca e 1l rifiuto sono annotati nella cartella clinica o nel

fascicolo sanitario elettronico.

6. Il rifiuto del trattamento sanitario indicato o la rinuncia al medesimo
non possono comportare l'abbandono terapeutico. Sono quindi sempre
assicurati il coinvolgimento del medico di famiglia e ’erogazione delle cure

palliative di cui alla legge 15 marzo 2010, n. 38.

7. 1l medico e tenuto a rispettare la volonta espressa dal paziente e in

conseguenza di cio € esente da responsabilita civile o penale.

8. Nelle situazioni di emergenza o di urgenza il medico assicura
I'assistenza sanitaria indispensabile, ove possibile nel rispetto della volonta

del paziente.

9. Il tempo della comunicazione tra medico e paziente & da considerarsi

tempo di cura.
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10. Ogni azienda sanitaria pubblica o privata garantisce con proprie
modalita organizzative la piena e corretta attuazione dei principi di cui alla
presente legge, assicurando l'informazione necessaria ai pazienti e I'adeguata

formazione del personale.

ART. 2
(Minori e incapaci)

1.  La persona minore di 18 anni e la persona legalmente incapace o
sottoposta ad amministrazione di sostegno, qualora quest’ultimo incarico
preveda anche l'assistenza e la rappresentanza in ambito sanitario, ha diritto
alla valorizzazione delle proprie capacita di comprensione e di decisione,
ricevendo informazioni sulle scelte relative alla propria salute in modo

consono alle sue capacita ed esprimendo la propria volonta.

2. 1l consenso informato di cui all’articolo 1 ¢ espresso dai genitori
esercenti la responsabilita genitoriale o dal tutore o dall'amministratore di
sostegno, tenuto conto della volonta della persona minore di eta o legalmente

incapace o sottoposta ad amministrazione di sostegno.

ART. 3
(Disposizioni anticipate di trattamento - “DAT”)

1. Ogni persona maggiorenne e capace di intendere e di volere, in
previsione di una propria futura incapacita di autodeterminarsi puo,
attraverso disposizioni anticipate di trattamento (“DAT”), esprimere le

proprie convinzioni e preferenze in materia di trattamenti sanitari nonché il
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consenso o il rifiuto rispetto a scelte terapeutiche e a singoli trattamenti
sanitari ivi comprese le pratiche di nutrizione e idratazione artificiali. Puo
altresi indicare una persona di sua fiducia (“fiduciario”) che ne faccia le

veci e lo rappresenti nelle relazioni con il medico e con le strutture sanitarie.

2. Il fiduciario deve essere una persona maggiorenne, capace di
intendere e di volere. L accettazione della nomina da parte del fiduciario
avviene attraverso la sottoscrizione delle DAT o con atto successivo, che
viene allegato alle DAT. Il fiduciario puo rinunciare alla nomina con atto

scritto, che viene comunicato al disponente.

3. Fermo restando quanto previsto dal comma 7, dell’articolo 1, il
medico e tenuto al pieno rispetto delle DAT le quali possono essere
disattese, in tutto o in parte, dal medico, in accordo con il fiduciario, qualora
sussistano motivate e documentabili possibilita, non prevedibili all'atto
della sottoscrizione, di poter altrimenti conseguire concrete possibilita di
miglioramento delle condizioni di vita. Nel caso in cui le DAT non

indichino un fiduciario vengono sentiti i familiari.

4, Le DAT devono essere redatte in forma scritta, datate e sottoscritte
davanti a un pubblico ufficiale, a un medico o a due testimoni o attraverso
strumenti informatici di comunicazione. Con la medesima forma sono

rinnovabili, modificabili e revocabili in ogni momento.

5. Leregioni che adottino modalita telematiche di gestione della cartella
clinica o il fascicolo sanitario elettronico o altre modalita informatiche di
gestione dei dati del singolo iscritto al Servizio sanitario nazionale possono,
con proprio atto, regolamentare la raccolta di copia delle DAT, compresa
I'indicazione del fiduciario, e il loro inserimento nella banca dati, lasciando
comunque al firmatario la liberta di scegliere se darne copia o indicare dove

esse siano reperibili.
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ART. 4
(Pianificazione condivisa delle cure)

Nella relazione tra medico e paziente di cui all’articolo 1, rispetto
all'evolversi delle conseguenze di una patologia cronica e invalidante, puo
essere realizzata una pianificazione delle cure condivisa tra il paziente e il
medico, alla quale il medico é tenuto ad attenersi qualora il paziente venga
a trovarsi nella condizione di non poter esprimere il proprio consenso o in
una condizione di incapacita.

Il paziente e, con il suo consenso, i suoi familiari, sono adeguatamente
informati, ai sensi dell’articolo 1, comma 3, in particolare a proposito del
possibile evolversi della patologia in atto, di quanto il paziente puo
realisticamente attendersi in termini di qualita della vita, delle possibilita
cliniche di intervenire, delle cure palliative.

Il paziente esprime il proprio consenso rispetto a quanto indicato dal
medico, ai sensi del comma precedente, e i propri intendimenti per il futuro,
compresa l'eventuale indicazione di un fiduciario.

Il documento scritto, o video registrato, € sottoscritto o validato dal paziente
e dal medico curante e inserito nella cartella clinica o nel fascicolo sanitario
elettronico e ne viene data copia al paziente. Il documento di pianificazione
delle cure puo essere sempre modificato dal paziente.

Per quanto riguarda tutti gli aspetti non espressamente disciplinati dal

presente articolo si applicano le disposizioni di cui all’articolo 3.
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ART.5
(Norma transitoria)

Ai documenti atti ad esprimere le volonta del disponente in merito ai trattamenti
sanitari, depositati presso il comune di residenza o davanti a un notaio prima della

data di entrata in vigore della presente legge, si applicano le disposizioni di cui alla
medesima legge.
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