Prendersi cura del paziente anche quando non e
possibile guarirlo

Davide Orsini

Non deve essere all’'opera solo la
competenza scientifica dei medici,
ma anche la loro capacita di essere

persone accanto a un’altra persona;

¢ determinante non solo cio che sanno
fare, ma cio che sanno essere.

(Enzo Bianchi)

1. Riappropriarsi del significato della morte come evento naturale della vita

Il rapporto tra medico/operatore sanitario e paziente, sulla cui comples-
sita abbiamo ampiamente detto nel capitolo precedente, diventa ancor pitt
articolato — e, al contempo, basilare — quando ci siriferisce al periodo in cui
la persona malata si avvicina alla morte per una malattia inguaribile o natu-
ralmente, in una situazione nella quale i progressi della medicina prolungano
la vita ma non riescono talvolta a evitare che essa sia caratterizzata da sof-
ferenze fisiche e psicologiche o da gravi condizioni di cronicita e invalidita.

In ambedue le eventualita il rapporto che lega il malato con il proprio
medico e con gli operatori sanitari che I’assistono diviene uno strumen-
to sostanziale perché possano essere rispettate le volonta del paziente e
la sua dignita di persona, evitati dolori e sofferenze, e possa essere garan-
tita, se richiesta, assistenza spirituale, vicinanza e sostegno alla famiglia.

Va detto che & molto piti semplice scriverne che metterloin atto in quan-
to nella nostra societa abbiamo perso il significato piti vero della morte e
la avvertiamo come una minaccia da allontanare il pit1 a lungo possibile.

Lamorte ¢ invece, insieme alla nascita, un evento fondamentale e ine-
luttabile della vita dell'uomo.

In realt, il filosofo austriaco Ludwig Josef Johann Wittgenstein (1889-
1951) nel suo Tractatus logico-philosophicus (1921, trad. it. 1954) afferma che
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«lamorte non & un evento della vita, in quanto non si vive la morte» ( Tracta-
tus, 6.4311). Tuttavia, se & vero che la morte si colloca al dila dell’esperibile,
essa resta costantemente presente nell’orizzonte della vita di ciascun uomo.

La societa deve superare la tentazione di rimozione della morte e tor-
nare a far propria I’idea di morte come una fase naturale, ancorché triste,
della vita. In tal senso bisogna prendersi cura della morte, che non puo
essere considerata solo come morte biologica e clinica. Il sapere umano e
umanistico deve riappropriarsi del concetto di morte per offrire un con-
tributo fondamentale all’esistenza e in particolare al tema del fine vita.

Per generazioni di donne e di uomini la morte & stata — e in alcune so-
cieta continua a essere — uno dei tanti eventi della vita. Si nasceva in casa
e in casa si moriva attorniati dai familiari che, pur nel dolore, riconosce-
vano quel momento come normale. Oggi la nascita e la morte sono quasi
sempre vissutinello spazio asettico diun ospedale, lontano dallo sguardo e
dall’affetto delle persone care.  momenti pitt importanti della vita sono de-
legati a professionisti sanitari che hanno il compito difficile ma inevitabile
di stare vicini alla persona che muore e, quando presenti, ai suoi familiari.

Ne deriva per i medici e per gli operatori sanitari la necessita di aprirsi
aun compito nuovo (in realta assai antico): prendersi cura della persona
anche quando non la si puo guarire. Se, infatti,

la finalita medica primaria risiede nel cercare, in scienza e coscienza,
la guarigione o, perlomeno, la miglior ripresa possibile, quando
quest’obiettivo non ¢ raggiungibile, il compito del medico al cospetto
del malato non finisce; la persona sofferente ha ancora bisogno di essere
curata e lenire al massimo la sua sofferenza, attraverso la valutazione e il
trattamento completi dei sintomi fisici, emotivi, psicosociali e spirituali
sperimentati (Ministero della salute 2021, 21).

Riconoscere che la medicina in alcuni casi non riesce a guarire non va con-
siderato come il fallimento dell'uomo e del medico, ma ¢ I'inizio — almeno
questo & quanto ci si auspica — di un percorso diverso con il quale il malato
e i familiari vengono accompagnati ad accettare la situazione e si pianificano
una serie di trattamenti palliativi che, se non modificano I’esito finale, sono
comunque in grado di garantire una buona o accettabile qualita della vita con
la gestione del dolore e di altri sintomi associati alla malattia e un supporto
psicologico, nel rispetto di quanto il paziente desidera per sé e per i suoi cari.

I1filosofo della scienza Giovanni Boniolo parla, in tal senso, del medi-
co quale amicus mortis', cioe come persona amica,

! Giovanni Boniolo descrive la figura dell’amicus mortis in maniera del tutto diversa da

quella che soprattutto nel Regno Unito, in Canada e negli Stati Uniti d’America viene
definita “Death Doula’, una figura professionale con una formazione infermieristica di
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che non solo sa come comunicartil’amara verita (della diagnosiinfausta)
ma che sta pure con te fino al momento estremo. [...] Il medico in
quanto amicus mortis non si concentrerebbe solo sulla terapia, ma anche
sulla promozione della cura e sulla riduzione della sofferenza, secondo
la missione principale della sua professione, la quale potrebbe essere
sintetizzata con il motto notissimo: guarire occasionalmente, alleviare
spesso, curare sempre (Boniolo 2023, 128-29).

Va dunque ripensatala figura del medico che curala malattia e, quando
questo non & possibile, resta al fianco del paziente e lo accompagna verso la
morte, supportandolo dal punto di vista emotivo, psicologico, esistenziale.

L'azione della cura deve riguardare tutta la persona e curare significa
sollevare dalla sofferenza, anche quando non si puo guarire. La medicina
non deve dimenticare questa dimensione di accompagnamento
propriamente umano, interessandosi solo alla guarigione corporale e non
anche alla guarigione psichica. (Bianchi 2017, 2).

Questo comporta un drastico cambiamento soprattutto alivello formativo,
conun ruolo basilare assegnato alle Universita che devono farsi promotrici di
una rivoluzione culturale secondo la quale la morte non ¢ pit da considerar-
si una sconfitta della medicina. Nello stesso tempo devono formare medici
e operatori sanitari nuovi’ che, attraverso una revisione dei curricula di stu-
di e I'istituzione di sempre piti scuole di specializzazione in medicina e cure
palliative, abbiano le competenze e gli strumenti utili per gestire la relazione
con il paziente in un periodo assai delicato e complesso quale ¢ il fine vita.

2. Il fine vita e le cure palliative

Siamo di fronte a una tematica assai complessa, ricca di risvolti medici
ed etici. Molteplici sono le definizioni presenti in letteratura che descrivo-
no il processo relativo alla fase terminale della vita. Proviamo a fare chia-
rezza su cosa si intende per malato nel fine vita.

Nel 2010 unalegge innovativa per il nostro Paese, che ha garantito 'acces-
so alle cure palliative, ha definito il malato in fase terminale con queste parole:

persona affetta da una patologia ad andamento cronico ed evolutivo (in
fase avanzata), per la quale non esistono terapie o, se esse esistono, sono
inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della stabilizzazione della
malattia o di un prolungamento significativo della vita, nonché la persona
affetta da una patologia dolorosa cronica, da moderata a severa (Legge
15 marzo 2010, n. 38).

base il cui ruolo é accompagnare il morente e i suoi familiari nell’accettazione e nella
gestione del fine vita, dagli aspetti spirituali a quelli piti prettamente pratici.
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Prima di procedere oltre, richiamo l'attenzione su due condizioni spe-
cifiche spesso confuse fra loro: quella del malato terminale e quella del ma-
lato inguaribile.

Rispetto alla definizione appena data di malato terminale, anche il
termine inguaribilita fa riferimento a una patologia cronico-degenerativa
per la quale nessun tipo di terapia ¢ in grado di portare alla guarigione la
malattia stessa che condurra pertanto alla morte in tempi non prevedibili.

Potrebbe sembrare non esserci alcuna differenza, ma in realta questa con-
siste nel diverso approccio che i due aggettivi ‘terminale’ e ‘inguaribile” ci
portano ad avere nei confronti della patologia. Il primo utilizza come prima-
rio il criterio temporale, mentre il termine inguaribile pone il focus sull'im-
possibilita di guarire e non sull'ineluttabile avvicinarsi della morte. Pertanto,
possiamo affermare che una malattia in fase terminale non é altro che una
malattia inguaribile giunta a un punto tale che la mancanza di una terapia ri-
solutiva e un insieme di sintomi e di valutazioni prognostiche fanno pensare
che il paziente abbia dinanzi a sé un tempo di vita breve in cui sia opportuno
un approccio di cura specifico, volto a migliorare la qualita della vita residua.

Lo specifico approccio di cura cui faccio riferimento e quello delle cu-
re palliative.

La nostra legislazione — nella citata Legge n. 38 del 2010 — definisce le
cure palliative come

I'insieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali rivolti
sia alla persona malata, sia al suo nucleo familiare, finalizzato alla cura
attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base, caratterizzata da una
inarrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non risponde piti a
trattamenti specifici (Legge 15 marzo 2010, n. 38).

L'Organizzazione Mondiale della Sanita, nel riconoscere che «le cure
palliative sono una parte cruciale dei servizi sanitari integrati e incentrati
sulla persona>» evidenzia il fondamentale obiettivo di queste nel control-
lo del dolore: «alleviare gravi sofferenze legate alla salute, siano esse fisi-
che, psicologiche, sociali o spirituali, € una responsabilita etica globale»
(Palliative care is a crucial part of integrated, people-centred health services.
Relieving serious health-related suffering, be it physical, psychological, social,
or spiritual, is a global ethical responsibility) (World Health Organization).

3. Cure palliative: una storia recente

Quella delle cure palliative & una storia recente che ha perd un cuore an-
tico. Si ha notizia infatti che gia nel V secolo d. C., Fabiola, una matrona della
Gens Fabia devota di San Gerolamo, abbia fondato un hospitium per viandanti,
malati e morenti: un unicum rispetto alla tradizione del tempo secondola qua-

70



le, sulla base di quanto stabilito nel Concilio di Nicea del 325 d.C., ogni citta
poteva avere xenodochi dedicati all'accoglienza ma non alla cura dei malati.

Al di 1a di questa testimonianza dei primi secoli del Cristianesimo,
le cure palliative si diffondono nel XIX secolo quando Madame Jeanne
Garnier (18112-1853) nel 1843 apre il primo hospice per morenti a Lione,
dopo aver fondato l'opera delle Dames de Calvaire. Alla sua morte, nel
1853, I’eco della sua opera porta alla creazione di numerosi altri istituti
per la cura dei moribondi.

Il medesimo termine viene successivamente adottato a Dublino dal-
le Irish Sisters of Charity istituite da Mary Aikenhead (1787-1858), che
nel 1879 trasformano il proprio convento in Our Lady’s Hospice for the
Dying. Negli anni a seguire le stesse Religious Sisters of Charity di Mary
Aikenhead sviluppano anche altre strutture perl’assistenza ai moribondi
in Australia (1890), in Inghilterra (1905) e in Scozia (1948). Quello aper-
to nel povero East End di Londra nel 1905 é il St Joseph’s Hospice, che
ha un posto particolarmente importante nella narrazione della storia del-
le cure palliative. Ancor oggi il St. Joseph’s Hospice & un’organizzazione
caritatevole che fornisce cure compassionevoli e compagnia a persone e
famiglie in cura palliativa o in lutto, riconoscendo e abbracciando le lo-
ro specifiche esigenze. Sull’home page del sito del St. Joseph’s Hospice si
legge: «We are here for you... because of you».

Al St. Joseph’s Hospice lavora, una volta diventata medico, Dame Ci-
cely Saunders (1918-2005), infermiera, assistente sociale e infine medico,
fondatrice del primo hospice moderno.

Il moderno Hospice Movement nasce infatti nel 1967 quando Cicely
Saunders apre a Londra il St. Christopher’s Hospice, dopo aver operato
al St Luke’s Home for the Dying Poor nei tardi anni Quaranta e poi al gia
ricordato St. Joseph’s Hospice.

Nel suo hospice vengono teorizzati i principi di base delle cure pal-
liative: ricovero ‘aperto’ con accesso libero alle persone care al paziente,
ambiente familiare, assistenza continua, approccio globale alla persona,
valutazione interdisciplinare di tutti i sintomi fonte di disagio per il pa-
ziente e per i suoi familiari, con particolare riguardo al dolore nella sua
accezione di total pain. E interessante notare come, oltre alla presa in ca-
rico del paziente, vengano evidenziati I'importanza di una specifica for-
mazione degli operatori e la necessita di sviluppare la ricerca clinica e un
approccio scientifico alla terapia del dolore.

Grazie all’esperienza della dottoressa Saunders, |"'Hospice Movement
inizia a diffondersi in tutto il mondo.

InItalia, nel 1967, nasce una specifica unita di Terapia del Dolore all’I-
stituto Nazionale dei Tumori di Milano grazie a Vittorio Ventafridda
(1927-2008), medico anestesista e pioniere delle cure palliative in Italia.
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Il termine ‘cure palliative’ viene invece coniato da Balfour M. Mount
(1939), un medico chirurgo e accademico canadese, che dopo aver visitato
il St. Christopher’s Hospice di Cicely Saunders, ha contribuito a creare il
primo Servizio di Cure Palliative all’interno del Royal Victoria Hospital
di Montreal nel 1974.

4. Cure palliative e terapia del dolore: una conquista di civilta

Il fine delle cure palliative & quello di garantire una qualita della vita
accettabile al paziente in fine vita. Questo potrebbe apparire come una
contraddizione in termini e accade in realta perché continuiamo ad avere
un’idea della morte come una sorta di fallimento da esorcizzare, in ogni
modo e in qualsiasi contesto.

In realta, il notevole ampliamento delle potenzialita della medicina
e le applicazioni in ambito medico delle pit recenti tecnologie hanno
sicuramente permesso di rendere disponibili nuovi strumenti di curae
trattamenti, ma hanno determinato anche un numero sempre crescente
di pazienti che giungono alla morte in condizioni ampiamente medi-
calizzate o in uno stato terminale protratto nel tempo. In quest’ottica,
¢ corretto e necessario parlare di qualita della vita in questi pazienti.
E allora il termine ‘qualitd’” assume una rilevanza straordinaria nella
relazione tra medico e persona malata (insieme ai familiari, intesi nel
senso pitl ampio possibile) in vista di un ripensamento complessivo del
percorso di cura, che viene a questo punto orientato primariamente
verso il controllo dei sintomi, piuttosto che al prolungamento dell’e-
sistenza con sforzi diagnostici e terapeutici sproporzionati e non utili
rispetto all’obiettivo.

Le cure palliative, ancora molto poco conosciute, sono dunque il risul-
tato diun approccio che si prende cura della persona nella sua totalita, assi-
curando sollievo dal dolore e sostegno psicologico e, se richiesto, spirituale.

Negli ultimi anni stiamo assistendo a un importante cambiamento di
sensibilita verso tali situazioni cliniche con una richiesta sempre piu fre-
quente di una qualita di vita residua accettabile e senza inutili sofferenze,
rispetto alla volonta un tempo diffusa - soprattutto da parte dei familiari
— di garantire la sopravvivenza del malato in ogni modo.

Il diritto di ogni cittadino ad accedere alle cure palliative e alla terapia
del dolore ¢ garantito dalla Legge n. 38 del 2010, Disposizioni per garanti-
re laccesso alle cure palliative e alla terapia del dolore.

Si tratta di una legge quadro, tra le prime adottate in Europa, che ha
incontrato il consenso dei medici e dei professionisti sanitari, degli esper-
ti, delle organizzazioni non profit e delle associazioni di volontariato, che
hanno attivamente contribuito alla sua definizione.
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E fortemente innovativa perché ha introdotto forme di tutela per I’ac-
cesso alle cure palliative e alla terapia del dolore: una conquista di civilta
che garantisce al paziente e alla sua famiglia alcuni principi fondamenta-
li come il rispetto della dignita e dell’autonomia della persona malata e
la qualita delle cure e la loro appropriatezza alle sue specifiche esigenze
(Spinsanti 2017, 56). Assicura inoltre un sostegno adeguato dal punto di
vista sanitario e socioassistenziale, un’appropriata risposta al bisogno di
salute ed equita nell’accesso all’assistenza.

Ma soprattutto & rivoluzionaria in quanto afferma chiaramente che la
sofferenza non & pit un aspetto inevitabile di un percorso di malattia, ma
¢ una dimensione che va affrontata con serieta e sistematicitd, in tutte le
fasi e in ogni ambito di assistenza.

Inbase alla Legge n. 38 del 2010 i medici hanno quindi il dovere, oltre
che etico, anche legale di provvedere con correttezza e tempestivita alla
gestione globale del dolore nei pazienti loro affidati.

Vale ricordare la definizione che tale Legge da della terapia del dolore:

I'insieme di interventi diagnostici e terapeutici volti a individuare e
applicare alle forme morbose croniche idonee e appropriate terapie
farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicologiche e riabilitative,
tra loro variamente integrate, allo scopo di elaborare idonei percorsi
diagnostico-terapeutici per la soppressione e il controllo del dolore. La
stessa Legge, all’articolo 7, prevede che all’interno della cartella clinica,
nelle sezioni medica e infermieristica, in uso presso tutte le strutture
sanitarie, devono essere riportati le caratteristiche del dolore rilevato e
della sua evoluzione nel corso del ricovero, nonché la tecnica antalgica e
i farmaci utilizzati, i relativi dosaggi e il risultato antalgico conseguito.

Bisogna poi tenere presente che nella fase di fine vita il sintomo dolore
si accompagna e si interseca con tutta una serie di altri sintomi legati al
distress emotivo, come depressione, ansia, senso di abbandono, rabbia,
la cui gestione richiede importanti competenze relazionali e percorsi di
comunicazione/condivisione delle scelte terapeutiche con il paziente
medesimo, la suafamiglia e i caregivers eventuali. Su questo piano si gioca
gran parte delle possibilita di ridurre al minimo la sofferenza del paziente
e di chilo assiste durante il cammino di fine vita (Civardi et al. 2017, 60).

Per questo ’approccio palliativo si basa sul lavoro di équipe (Spinsan-
ti 2018, 101). Il gruppo di diversi professionisti, che lavora in maniera co-
ordinata, & costituito da medici specialisti, medici di medicina generale,
infermieri, assistenti sociali, psicologi, fisioterapisti e assistenti spiritua-
li. Il loro obiettivo & prendersi cura della persona malata nella sua totali-
ta, tenendo sotto controllo la sintomatologia, il dolore e le problematiche
che derivano dall’avanzare della malattia, e garantendo la migliore qua-
lita della vita possibile in relazione al quadro complessivo del paziente.
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Le cure palliative sono pertanto focalizzate sulla qualita della vita resi-
dua del malato; affermano la vita e considerano la morte come un evento
naturale; non accelerano né ritardano la morte; provvedono al sollievo dal
dolore e dagli altri sintomi; integrano gli aspetti psicologici, sociali e spiri-
tuali dell’assistenza; offrono un sistema di supporto per aiutare la famiglia
durante la malattia e durante il lutto, sono multidisciplinari nelle loro opera-
tivita; sono a basso contenuto tecnologico e ad alto contenuto assistenziale.

Assai spesso tuttavia non si comprende la finalita delle cure palliative
(Spinsanti 2017, S51), che nel sentire comune sono talora intese come il
complesso di cure alle quali si passa quando la medicina decreta che non
c’é piti niente da fare.

Nonostante le cure palliative precoci siano incoraggiate dall’Organiz-
zazione Mondiale della Sanita e la letteratura scientifica riporti come un
simile approccio possa migliorare in modo sensibile la qualita della vita,
nondimeno le cure palliative vengono viste come una soluzione estrema.
Questo deriva ovviamente dalla mancanza di conoscenze da parte del
paziente ma soprattutto della famiglia e dei caregiver che conlaloro per-
cezione negativa delle cure palliative sono responsabili dell’attivazione
tardiva di tali servizi, determinando spesso un accanimento terapeutico
e inutili sofferenze al malato (Zimmermann et al. 2016).

E necessario pertanto agire con specifiche campagne informative ri-
volte alla popolazione e

pensare alle future generazioni di medici ed implementare la loro forma-
zione in aree quali la comunicazione con il paziente, la capacita di autori-
flessione, laleadership clinica, il lavoro multidisciplinare, la multiculturalita
e la multi spiritualita, le questioni etiche esistenziali nonché gli aspetti pit
concettuali della medicina. Insomma una vera rivoluzione al letto del pa-
ziente non puo essere altro che l'effetto di un progetto realizzato durante
il periodo formativo dei medici (Boniolo 2023, 129).

Nel concludere questa breve riflessione sulle cure palliative, vanno evi-
denziati i principi fondamentali ai quali, in base al comma 3 dell’articolo
1 della Legge n. 38 del 2010, devono attenersi le strutture sanitarie che
erogano cure palliative e terapia del dolore:

. tutela della dignita e dell’autonomia del malato, senza alcuna
discriminazione;

« tutela e promozione della qualita della vita fino al suo termine;

« adeguato sostegno sanitario e socio-assistenziale della persona malata,
della famiglia e del caregiver.

In particolare, riguardo la tutela e la promozione della qualita della vita
fino al suo termine, & opportuno eliminare ogni possibile equivoco. Esiste
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un confine chiaro e certo fra le cure di fine vita e 'eutanasia o il suicidio
medicalmente assistito.

Pur condividendo il contesto temporale del fine vita, eutanasia e sui-
cidio assistito sono pratiche estranee alla disciplina e ai metodi delle cu-
re palliative. Non vanno assolutamente confuse con la sospensione delle
cure e con la sedazione palliativa.

E in proposito desidero lasciare il campo alle parole illuminate di Vit-
torio Ventafridda, che delle cure palliative ¢ stato pioniere in Italia, come
scritto nel paragrafo precedente.

Le cure palliative guardano alla qualita della vita residua, non alla sua sop-
pressione. Noi come medici abbiamo il dovere di capire le cause di que-
starichiesta e di cercare di risolverle. Il malato che chiede di essere aiutato
a porre fine alla propria esistenza, nella maggior parte dei casi, ¢ in preda
al dolore, non ha supporto psicologico e spirituale, si sente di peso. Vive
un’esperienza umana disperata e insostenibile. Il lavoro di questi anni co-
me medici palliativisti ci ha insegnato che quando si elimina la sofferen-
za fisica, si garantisce un’assistenza infermieristica adeguata, si riempie il
vuoto di comunicazione che si crea intorno a questi malati (la morte og-
gi & un tabu), la richiesta eutanasica scompare o si attenua. Per arrivare a
questo risultato non basta il medico: non a caso operiamo come unita di
cure palliative, équipe dove sono presenti infermieri, assistenti sociali, psi-
cologi. Detto questo, sarebbe ipocrita nascondere che, pur garantendo al
malato la miglior assistenza possibile, esistono forme di sofferenza, soprat-
tutto psicologica e morale, che il medico non ¢ in grado di vincere e che
espongono il malato alla tentazione dell’eutanasia. Tentazione che, pero,
non puo essere accolta dal medico: le cure palliative come sono contrarie
al ritardare la morte con inutili accanimenti terapeutici, cosi si oppongono
agli interventi per accelerarla (Verrini 2008).

5. La necessita di fare chiarezza sui termini

Questo libro nasce come un manuale per gli studenti dei corsi di lau-
rea in Medicina e nelle Professioni sanitarie ed & quindi opportuno che
in maniera chiara evidenzi il significato di ciascun termine in uso nel fi-
ne vita. Credo inoltre che questo possa risultare utile anche a quanti, non
professionisti sanitari ma interessati al tema, leggeranno queste pagine e
avranno in tal modo un quadro comprensibile delle diverse situazioni e
possibilita che riguardano le ultime fasi della vita.

5.1 Cure palliative

Le cure palliative sonoI'insieme dei trattamenti rivolti ai malati inguaribili
al fine di migliorare la qualita della loro vita, riducendo il livello di sofferenza
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e dolore. Secondo la definizione che ne dala Societa Italiana di Cure Pallia-
tive (SICP) ¢ una disciplina che «cura anche quando non si pud guarire».

5.2 Cure di fine vita

Le cure di fine vita sono parte integrante delle cure palliative e riuni-
scono in sé i trattamenti e gli interventi assistenziali messi in atto durante
la fase di termine della vita di un paziente affetto da gravi patologie dalle
quali non ¢é pit1 possibile guarire. Si pongono 'obiettivo di accompagna-
re il paziente, con i familiari e il caregiver, nell’'ultimo periodo della sua
vita attraverso il controllo del dolore e degli altri sintomi manifestati, at-
traverso il supporto psicologico, il supporto sociale ed eventualmente
quello spirituale.

Sono destinate a quei pazienti che presentano una malattia incurabile
e progressiva che si trovain fase avanzata e che si caratterizza per una pro-
gnosi infausta. Possono essere erogare negli ospedali, nelle case di cura
che offrono questo tipo di servizio, negli hospice e anche presso I'abita-
zione del paziente. In questultimo caso al malato viene garantita unassi-
stenza di tipo domiciliare.

5.3 Sospensione dei trattamenti sanitari

La sospensione e il rifiuto delle cure da parte del malato sono garan-
titi dalla Costituzione italiana, in particolare dall’articolo 32 che recita:
«La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’indivi-
duo 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 puo in nessun caso violare i
limiti imposti dal rispetto della persona umanax e dall’articolo 13 «La
liberta personale ¢ inviolabile>» (Costituzione della Repubblica italiana).

La Legge n. 219 del 2017, Norme in materia di consenso informato e di
disposizioni anticipate di trattamento, ribadisce tali diritti: «nessun trat-
tamento sanitario puo essere iniziato o proseguito se privo del consenso
libero e informato della persona interessata, tranne che nei casi espressa-
mente previsti dalla legge>» (Legge 22 dicembre 2017, n. 219). Tra questi
trattamenti rientrano la nutrizione e ’idratazione artificiale, in quanto
somministrazione di nutrienti attraverso dispositivi medici.

5.4 Sedazione profonda e continua (o palliativa)

La sedazione profonda ¢ un trattamento sanitario al quale si puo ricor-
rere per consentire a un paziente terminale di non provare pit dolore e
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sofferenza una volta che tutte le altre possibili terapie si sono rivelate inef-
ficaci. Ha lo scopo di ridurre il dolore intrattabile riducendo la coscienza
della persona che la richiede fino al suo annullamento. Possono farvi ri-
corso persone affette da malattie in stadio avanzato e i cui sintomi sono
intrattabili in altro modo.

In particolare, la sedazione si definisce palliativa, se rivolta a ridurre il
dolore e/o la sofferenza del paziente, profonda, se finalizzata ad annullare
del tutto la coscienza del paziente per evitargli ulteriori softerenze.

Vi sono condizioni ritenute indispensabili per giungere a una scelta
importante come quella della sedazione profonda. I medici espertiin me-
dicina palliativa hanno individuato tali condizioni imprescindibili, che
devono verificarsi contemporaneamente, per legittimare eticamente I’at-
tuazione del protocollo di sedazione profonda:

« unamalattia inguaribile allo stato avanzato;

o lamorte imminente;

o lapresenza diuno o piti sintomi refrattari o eventi acuti terminali con
sofferenza intollerabile per il paziente;

« il consenso informato del paziente.

Alfine difare massima chiarezza riporto anche la definizione di sintomo
refrattario data dalla Societa Italiana di Cure Palliative (SICP): «Il sinto-
mo refrattario ¢ un sintomo che non ¢é controllato in modo adeguato, mal-
grado sforzi tesi a identificare un trattamento che sia tollerabile, efficace,
praticato da un esperto e che non comprometta uno stato di coscienza.

La sedazione ¢ quindi un atto di cura, che non provocalamorte eil cui
obiettivo e esclusivamente quello di calmare il dolore quando la persona
¢ giunta al termine della vita e i farmaci non hanno piu effetto contro la
sofferenza (Arantzamendi et al. 2021). E una procedura tecnicamente
reversibile.

In un’ottica completamente diversa si muovono invece l'eutanasia e
il suicidio medicalmente assistito, che hanno la finalita di provocare la
morte del paziente.

5.5 Eutanasia

Il termine eutanasia indica 'atto di procurare intenzionalmente e in
modo indolore la morte di una persona cosciente e in grado di capire le
conseguenze delle proprie azioni e che ne fa esplicita richiesta. Si parla di
eutanasia passiva quando si sospendono le cure o si spengono i macchinari
che tengono in vita il paziente; si parla invece di eutanasia attiva quando
il medico somministra dei farmaci per porre fine alla vita della persona.

Qualsiasi forma di eutanasia ¢ illegale in Italia.
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5.6 Suicidio medicalmente assistito

Sulla base della sentenza della Corte costituzionale n. 242 del 22 no-
vembre 2019, in Italia ¢ invece possibile richiedere il suicidio medicalmen-
te assistito, ossia l'aiuto indiretto a morire da parte di un medico.

I1 suicidio assistito indica l'atto attraverso cui la persona che ne fa ri-
chiesta, sempre nelle sue piene capacita cognitive, si autosomministra il
farmaco letale per porre fine alle proprie sofferenze.

Sulla base della ricordata sentenza della Corte costituzionale, in Ita-
lia il suicidio medicalmente assistito ¢ possibile alle seguenti condizioni:
o la persona che ne fa richiesta deve essere pienamente capace di inten-

dere e volere,

« deve avere una patologia irreversibile portatrice di gravi sofferenze fi-
siche o psichiche,
« deve sopravvivere grazie a trattamenti di sostegno vitale.

L'eutanasia e il suicidio medicalmente assistito hanno in comune la
volonta libera e consapevole della persona (cosciente e in grado di capire
le conseguenze delle proprie azioni) che ne farichiesta e l'esito finale (vo-
luto dalla persona). Tuttavia, se con I’eutanasia il personale sanitario ha
un ruolo determinante in quanto ¢ un medico che deve intervenire, nel
suicidio assistito ¢ invece la persona malata che assume in autonomia il
farmaco per porre fine alla propria condizione.

Differenze molto pitt importanti sono quelle che caratterizzano la se-
dazione palliativa e I'eutanasia. Queste possono essere individuate sulla
base dei tre elementi costitutivi della procedura terapeutica: obiettivo, tipi
di farmaci, dosaggi e via di somministrazione impiegati e risultato finale.

La sedazione palliativa ha come obiettivo quello di alleviare o elimi-
nare la sofferenza attraverso il controllo dei sintomi refrattari; ’eutanasia
ha l'obiettivo di provocare la morte del malato.

La sedazione utilizza farmaci e dosaggi scelti per controllare il sintomo re-
frattario; I'eutanasia utilizza farmaci scelti per procurare una morte immediata.

Infine, la sedazione ha quale risultato finale il controllo del sintomo
refrattario fino all’abolizione della coscienza; il risultato dell’eutanasia &
la morte del malato.

6. Il fulcro delle cure palliative & rappresentato dagli aspetti comunicativi

Come scritto nell’opuscolo Non pitt soli nel dolore, realizzato nel 2013
nell’ambito della campagna di comunicazione dell’allora Ministero della
Salute, nelle cure palliative, «oltre agli aspetti fisici, sono importantil’in-
dividuazione e il controllo dei problemi psicologici, psicosociali, emotivi,
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affettivi e spirituali del malato; in tal senso oltre ai farmaci, il fulcro dell’in-
tervento é rappresentato dagli aspetti comunicativi tra paziente, famiglia
e operatori sanitari» (Ministero della Salute 2013).

La comunicazione tra il medico/operatore sanitario e il paziente va
dunque a caratterizzare ogni momento e azione del percorso di cura nel
fine vita. Anche e soprattutto in questo caso, la comunicazione non puo
essere affidata a una predisposizione innata ma ¢ una competenza da ac-
quisire in uno specifico percorso formativo.

Grazie agli strumenti che una buona comunicazione oftre il persona-
le sanitario puo essere nella condizione di sapersi ben relazionare con il
malato, ascoltando le sue richieste, i suoi dubbj, le sue paure, dialogando
con lui per rispondere alle sue domande, rispettando i suoi tempi e i suoi
desideri (Spinsanti 2019).

La comunicazione ¢ basilare per esplorare l'illness del paziente, vale a
dire la percezione che ha riguardo alla sua malattia e allo stadio di questa
(Terzani 2004). Possiamo in questo modo comprendere quali sono le sue
preoccupazioni e quali le sue aspettative. In tal senso si possono utilizza-
re, ad esempio, I'Illness Perception Questionnaire (IPQ) e il Revised Illness
Perception Questionnaire (IPQ-R) (Broadbent et al. 2015).

Una volta verificato che il paziente hala consapevolezza del suo stato di
malato inguaribile, & possibile provare aindagare le sue idee sul fine vita e
la sua propensione riguardo a diverse variabili che possono essere rilevan-
ti nel determinare la qualita del morire. In questo caso ¢ utile far ricorso
all’End of Life Preferences Interview (ELPI), verificando preventivamente
la disponibilita del paziente a parlare della propria situazione con il medi-
co o la sua volonta di rinviare il colloquio ad altro momento o addirittu-
ra la possibilita che egli rifiuti un simile confronto (Spinsanti 2017, 101).

Prima di proporre ’ELPI bisogna valutare i seguenti criteri di eleggibilita
(la mancanza anche di un solo criterio rende il paziente ineleggibile): eta
superiore ai 18 anni, prognosi superiore alle 2 settimane, consapevolezza
d’inguaribilita (devono essere esclusi tutti i pazienti che non hanno mai
espresso una consapevolezza circal’avanzamento dellaloro malattia e/o
che pensano diavere delle possibilita di guarigione), assenza di forti difese
emotive (devono essere esclusi tuttii pazienti che manifestano un disagio
riconoscibile nelle comunicazioniinerentiil processo della malattia e della
cura), assenza di problemi cognitivi (devono essere esclusi tuttii pazienti
che a giudizio del medico manifestano disturbi o difficolta cognitive),
assenza di difficolta culturali (devono essere esclusi tutti i pazienti che
a giudizio del medico non sono in grado di comprendere e comunicare
sugli argomenti oggetto dell’intervista) (Nardi et al. 2017, 114).

La comunicazione migliorala qualita assistenziale. Infatti, a seguito di
una corretta informazione sulla malattia e sulla sua evoluzione, medico e
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paziente possono ragionare sulle reali possibilita terapeutiche e pianifica-
re in maniera condivisa un percorso di cura. Una costante comunicazione
permette inoltre diverificare la necessita di adeguamenti della terapia legati
all’evoluzione della malattia e di riconoscere nei giusti tempil’ingresso nel
fine vita con conseguente sospensione delle terapie specifiche, attivazio-
ne delle terapie palliative, eventuale trasferimento in hospice (Spinsanti
2017, 60), fino alla possibilita della sedazione palliativa profonda continua.

L'accettazione precoce della fase del fine vita consente alla persona in
cura e ai propri familiari di affrontare questo periodo con consapevolez-
za e un minimo di serenita.

La comunicazione ¢ dunque un elemento fondante nell’assistenza. La
Federazione delle Associazioni dei Dirigenti Ospedalieri Internisti ha
pubblicato una serie di raccomandazioni indirizzate a medici e infermie-
ri che lavorano nei reparti di Medicina Interna: uno di questi punti e de-
dicato alla comunicazione che

deve essere mantenuta costantemente intensa, appropriata alla sensibilita
e al grado di consapevolezza degli interessati, rispettosa dei loro bisogni
spirituali e adeguata per modi e tempi. La condivisione delle evidenze
scientifiche e cliniche élanecessaria premessa per poter effettuare le scelte
pit rispettose della dignita del paziente (Lusiani et al. 2018).

Senza mai dimenticare che la comunicazione non ¢ fatta solo di parole. A
sottolineare I'umanita dei medici e degli operatori sanitari nel prendersi cura
del paziente in fine vita, Sandro Spinsanti ha scritto: «Difronte ad un pazien-
te che regredisce fino al punto in cui le funzioni superiori si spengono I'uni-
ca forma di comunicazione possibile resta quella analogica, cio¢ il tenergli la
mano, una carezza, accudirlo, farsi sentire presenti>. (Spinsanti 1989, 10).

Al dila di questi aspetti che riguardano la parte umanizzante della medici-
na, non va tuttavia dimenticato che la comunicazione ha anche un'importanza
giuridica. Abbiamo ampiamente trattato del consenso informato e ricordato
che nessun procedimento diagnostico e nessun trattamento possono esse-
re effettuati senza aver prima adeguatamente informato il paziente delle sue
condizioni, dei rischi e dei benefici delle cure proposte e senza aver ottenu-
to il suo consenso libero e informato. La comunicazione e in particolare una
corretta comunicazione riduce fortemente il numero di situazioni conflittuali.

7. Le Disposizioni Anticipate di Trattamento: una possibilita
ancora poco conosciuta

Sul consenso informato torna nel 2017 la Legge n. 219 dal titolo Nor-
me in materia di consenso informato e di Disposizioni Anticipate di Tratta-
mento (DAT).
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Infatti, come richiamato all’articolo 1, tale disposizione di Legge «tute-
lail diritto alla vita, alla salute, alla dignita e all’autodeterminazione della
persona e stabilisce che nessun trattamento sanitario puo essere iniziato
o proseguito se privo del consenso libero e informato della persona inte-
ressata, tranne che nei casi espressamente previsti dallalegge> (Legge 22
dicembre 2017, n. 219).

Nel promuovere e valorizzare la relazione di cura e fiducia tra il pazien-
te e il medico, basata sul consenso informato, afferma

il diritto di ogni persona maggiorenne e capace di intendere e di volere,
(che) in previsione di un’eventuale futura incapacita di autodeterminarsi
e dopo avere acquisito adeguate informazioni mediche sulle conseguenze
delle sue scelte, puo, attraverso le Disposizioni Anticipate di Trattamento
(DAT), esprimere le proprie volonta in materia di trattamenti sanitari,
nonchéil consenso oilrifiuto rispetto ad accertamenti diagnostici o scelte
terapeutiche e a singoli trattamenti sanitari.

In parole semplici, le DAT, comunemente note come ‘testamento bio-
logico’, rappresentano la possibilita per ciascuna persona maggiorenne e
capace diintendere e volere di esprimere, in maniera libera e consapevole,
la propria volonta in tema di trattamenti sanitari, manifestando I’assenso
o il dissenso a particolari accertamenti diagnostici e specifiche scelte te-
rapeutiche, in previsione di una eventuale futura incapacita di autodeter-
minarsi e di decidere per sé stessi.

La legge prevede come debbano essere redatte: con I'intermediazio-
ne di un notaio o presso I’Ufficio di stato civile del Comune di residenza,
presso le strutture sanitarie competenti nelle regioni che abbiano regola-
mentato la raccolta delle DAT, presso gli Uffici consolari italiani per i cit-
tadini italiani all’estero.

Tali disposizioni possono essere scritte in maniera estremamente det-
tagliata oppure avere contenuto generico.

Nel caso in cui le condizioni fisiche non consentano alla persona di espri-
mere le DAT nelle suddette modalita, le stesse possono essere espresse me-
diante videoregistrazione o con dispositivi che permettono di comunicare.

Ciascun cittadino ha, inoltre, facolta di indicare nelle DAT il nomina-
tivo di un soggetto di propria fiducia — «fiduciario» — che, in caso di biso-
gno, lo rappresentinelle relazioni con il medico e conle strutture sanitarie.

Nel caso in cuile DAT non contengano I'indicazione del fiduciario o que-
sti vi abbia rinunciato o sia deceduto o sia divenuto incapace, le DAT man-
tengono efficacia in merito alle volonta del disponente. In caso di necessita
il giudice tutelare provvede alla nomina di un amministratore di sostegno.

Nonostante la Legge dia ampialiberta sulle modalita con le quali espri-
mere le proprie volonta, a oggi le Disposizioni Anticipate di Trattamento
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sono ancora poco conosciute e di fatto restano uno strumento di cui ci si
avvale raramente. In occasione dei § anni dalla promulgazione della Leg-
ge 219 del 2017 I’Associazione Luca Coscioni ha pubblicato dati estrema-
mente preoccupanti circa l’applicazione di tale Legge: solo lo 0,4% degli
italiani ha depositato le Disposizioni Anticipate di Trattamento, attraverso
le quali si ha la possibilita di indicare le proprie volonta in merito al fine
vita (Il Sole 24 Ore, 30 gennaio 2023).

Per spiegare un loro impiego cosi ridotto sembra tuttavia non sufficiente
quanto denuncia, correttamente, la stessa Associazione Luca Coscioni in me-
rito all'inadempienza del ministero della Salute su campagne di comunicazio-
ne dedicate. Vanno considerati anche e soprattutto aspetti di tipo culturale.

E possibile — spiega Lucia Craxi, Ricercatrice di Bioetica all'Universita
degli Studi di Palermo e Vicepresidente della Consulta di Bioetica — che
la compilazione delle DAT sia poco diffusa per una forma di rimozione
in merito a tutto ci6 che concerne il fine vita: troppo lontano nel tempo
per pensarci per i giovani, troppo triste per pensarci per chi € anziano
o malato, come societa rimandiamo o evitiamo in generale le decisioni
che riguardano l'atto del morire. [...] A cio si aggiunge il fatto che chi,
gia malato, dovesse scegliere di ricorrere alle DAT, potrebbe doversi
confrontare con la reazione dei familiari che leggono una scelta del
genere come una resa. Sul piano culturale infattil’esercizio di una piena
autonomia decisionale talvolta rischia di essere percepito dal contesto
familiare come una sorta diindividualismo troppo spinto, se non divero e
proprio egoismo. Il rifiuto di continuare a vivere a ogni costo viene quasi
assimilato al suicidio, atto concepito come antisociale per eccellenza,
oggetto tutt’'oggi di un forte stigma (Craxi 2022).

Pertanto, I'esistenza di un diritto — nella fattispecie quello di redigere
delle DAT - non ¢ sufficiente; ¢ necessaria un’informazione adeguata ai
cittadini che consental’esercizio di tale diritto e che soprattutto contribui-
sca a un cambio di mentalita riguardo all’idea del fine vita.

8. La Pianificazione Condivisa delle Cure

Oltre alle Disposizioni Anticipate di Trattamento, la Legge n. 219 del
2017 introduce anche la Pianificazione Condivisa delle Cure (PCC). Si
tratta di uno strumento gia noto alla letteratura scientifica internazionale
come Advance Care Planning, la cui finalita ¢ quella di mettere periscrit-
to quali sono le scelte di una persona malata riguardo a trattamenti futuri,
nell’eventualita in cui non sia pittin grado di esprimere le proprie volonta.
La Pianificazione Condivisa delle Cure € rivolta a quei pazienti che sono
gia affetti da una malattia progressiva e non guaribile, e che pertanto sono
in cura presso medici o équipe multidisciplinari che li seguono.
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Pertanto, ai sensi dell’articolo 5 della Legge 219 del 2017, la Pianifica-
zione Condivisa delle Cure & un processo dinamico e continuo di piani-
ficazione del percorso di cura di una persona affetta da patologia cronica
e invalidante o caratterizzata da inarrestabile evoluzione con prognosi
infausta, che viene stabilito con i sanitari in base all’evolvere della pato-
logia in atto e a quanto il paziente puo realisticamente attendersi in ter-
mini di qualita della vita, sulle possibilita cliniche di intervenire e sulle
cure palliative.

E evidente quanto, anche in questo caso, la capacita di comunicazione
trale parti, la fiducia e la condivisione anche con i familiari rappresentino
l'asse portante della pianificazione del percorso di cura (Spinsanti 2022).

9. Lautodeterminazione del paziente

Nell’ottica dell’alleanza terapeutica il paziente ¢ sempre pit parte in-
tegrante di un percorso di cura condiviso, in cui alla fiducia nel medico
e nelle sue competenze professionali si afhancano le preferenze, le scelte
e «l’autodeterminazione del paziente stesso in tutte le scelte esistenziali
significative, non ultima quella del morire nel tempo e modo ritenuti pit
consoni al proprio modello di vita» (Spinsanti 2017, 105).

In questo rapporto di fiducia e di reciproco ascolto e dialogo il medi-
co & pero tenuto a rispettare sempre la volonta espressa dal paziente, an-
che quando decide di rifiutare un trattamento sanitario o di rinunciare
a esso: in conseguenza di tale scelta il medico ¢ esente da responsabilita
civile o penale.

L'autodeterminazione terapeutica sul proprio corpo spetta al singolo
soggetto, sulla base di quanto stabilito dalle normative vigenti e soprat-
tutto in base ai dettami costituzionali. Come gia scritto in questo stesso
capitolo, ai sensi dell’articolo 32 della Costituzione la Repubblica italiana
garantisce che nessun cittadino possa essere obbligato a un trattamento
sanitario se non per disposizione dilegge. Fondamentale in tal senso ¢ an-
che I'articolo 13 che recita che la liberta personale ¢ inviolabile.

Detto cio, & pero auspicabile sempre una corretta comunicazione tra
medico e paziente. Per ogni persona malata o che assista un malato la ‘li-
berta’ di decidere, senza il supporto tecnico, professionale e umano del
medico, rischia di divenire una schiacciante responsabilita da assumere in
una situazione di tremenda solitudine. Ancor piti se le decisioni riguarda-
no il fine vita, quando & necessario prendere atto dei limiti della medicina
e fare scelte dolorose e talvolta estreme.

Nel rispetto totale della autodeterminazione del paziente «una infor-
mazione corretta e la consapevolezza che ne deriva, la condivisione delle
decisioni e la vicinanza solidale al proprio medico spesso rappresentano
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per il paziente I'ultimo (fondamentale) aiuto possibile e una efficace tera-
pia palliativa» (Rosato 2019).

Il principio dell’autodeterminazione del paziente va letto inoltre te-
nendo conto della situazione che si sta vivendo. Quattro possono essere
le diverse possibilita.

La prima prevede che il paziente abbia capacita di intendere e volere
e disponibilita fisica: quindi sia in grado di scegliere e far valere le pro-
prie scelte.

La seconda situazione ¢ quella in cui il paziente ¢ capace di intendere
e volere, ma non ha disponibilita fisica, come nei casi di Piergiorgio Wel-
by e di Dj Fabo.

La terza possibilita riguarda soggetti con incapacita di intendere e vo-
lere, ma con disponibilita fisica: ¢ il caso del minore d’eta, dell’interdetto,
dell’inabilitato o della persona con amministrazione di sostegno per ra-
gioni psichiche. In queste situazioni 'autodeterminazione terapeutica si
esercita attraverso meccanismi sostitutori della propria volonta, rispetti-
vamente espressa dai genitori, dal tutore, dal curatore o appunto dall’am-
ministratore di sostegno.

L'ultima situazione, nota ai pit1 per il caso di Eluana Englaro, & quella
nella quale il paziente non ha né capacita di intendere e volere né dispo-
nibilita fisica. autodeterminazione terapeutica, in assenza di preventive
dichiarazioni del paziente quando poteva esprimere una valida volonta,
viene esercitata anche in questo caso per mezzo di meccanismi sostituto-
ri della propria volonta espressa dai genitori o dal tutore o dall’'ammini-
stratore di sostegno.

Va tenuto conto che, a prescindere dalle condizioni fisiche e psichiche
del paziente, siamo sempre e comunque in presenza di una persona alla
quale vanno garantiti i medesimi diritti di tutti di decidere sul proprio de-
stino terapeutico. e/o vedere rispettate le proprie volonta.

10. | casi che hanno scosso le nostre coscienze e fatto riflettere

Analogamente a quanto é avvenuto in altri Paesi, anche in Italia il di-
battito sulle decisioni mediche di fine vita, sui limiti alle cure e sul conflitto
possibile tra le leggi vigenti e la liberta personale ha raggiunto I'opinione
pubblica attraverso la risonanza mediatica di alcuni casi clinici.

Il primo in ordine di tempo & stato quello di Piergiorgio Welby (1945-
2006). Appena adolescente manifesta i sintomi della distrofia muscolare,
che gli viene diagnosticata nel 1963 e che lo portera alla perdita della ca-
pacita deambulatoria con crescenti difficolta agli arti superiori. Nel 1997
viene sottoposto a terapia ventilatoria meccanica per sopperire all’insuf-
ficienza polmonare: da quel momento la sua sopravvivenza ¢ assicura-
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ta esclusivamente per mezzo del respiratore automatico. Nel novembre
del 2001 le sue condizioni si aggravano per una polmonite ab ingestis che
rende necessaria I’alimentazione artificiale con il sondino nasogastrico.

Nell’impossibilita da parte dei medici di arrestare il decorso della
malattia, il 22 settembre 2006, Welby rende pubblica la decisione di vo-
ler ricorrere all’eutanasia: lo fa con una lettera appello al presidente della
Repubblica Giorgio Napolitano, che risponde prontamente manifestando
vicinanza a Welby e auspicando un serio confronto istituzionale.

La lettera, riprodotta da un sintetizzatore vocale e trasmessa in un
video in cui lui stesso compariva, da il via a un dibattito sul tema senza
precedenti, che chiama in causa esponenti del mondo politico, religioso,
scientifico e giuridico. Welby ribadisce a piti riprese la volonta di rinun-
ciare alla ventilazione assistita chiedendone il distacco previa sedazione
per non incorrere nelle sofferenze della dispnea. Alla fine si rivolge alla
magistratura, attraverso un ricorso d’urgenza, per ottenere il distacco del
respiratore artificiale sotto sedazione terminale. Nel ricorso ilegali di Wel-
by basano la richiesta sul rifiuto delle cure, fondato sull’articolo 32 della
Costituzione italiana e sul diritto di autodeterminazione dell’individuo
riconosciuto dall’articolo 13 della Carta Costituzionale.

Il giudice, con ordinanza depositata il 16 dicembre 2006, dichiara tut-
tavia inammissibile il ricorso, pur riconoscendo I’esistenza di un diritto
soggettivo, garantito appunto dall’articolo 32 della Costituzione. La que-
stione, secondo il giudice, sta nella mancanza nel sistema giuridico italia-
no di una norma specifica che regolamenti le decisioni di fine vita in un
contesto clinico. A questo punto é la Procura della Repubblica di Roma,
titolare di azione diretta nel procedimento civile instaurato da Piergior-
gio Welby, a proporre reclamo contro la decisione del Tribunale civile di
Roma perché ‘affetta da una palese contraddizione’.

Nel frattempo Welby, consapevole e convinto del proprio diritto all’au-
todeterminazione, trova nel medico anestesista Mario Riccio il professio-
nista disponibile a venir incontro alle sue esigenze. Dopo aver chiesto a
Welby piu volte e in giorni diversi di esplicitare la volonta di essere sedato
e staccato dal respiratore artificiale, avendone ottenuta conferma, il me-
dico procede alla sedazione del paziente e al distacco del ventilatore au-
tomatico. La morte, come afferma il referto medico-legale, sopraggiunge
nell’arco di mezz’ora, per arresto cardiocircolatorio dovuto a un’irrever-
sibile insufficienza respiratoria, da attribuire unicamente alla gravissima
forma di distrofia muscolare dalla quale Welby era affetto.

Al di la dell’esperienza umana e della determinazione di Welby, cio
che stupisce sono le conseguenze derivate dalla sua morte. Nonostante
tutto facesse prevedere il contrario, il medico non viene sanzionato dalla
Commissione disciplinare dell’Ordine dei medici di Cremona, che il 1°
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febbraio 2007 dispone I'archiviazione del caso. In sede penale, la Procura
della Repubblica di Roma giunge a un esito molto simile, con richiesta di
archiviazione del caso. Tale richiesta viene tuttavia rigettata dal giudice per
le indagini preliminari di Roma che chiede il rinvio a giudizio per il medi-
co Riccio, colpevole, a suo avviso, di aver commesso il reato di omicidio
del consenziente, previsto dall’articolo 579 del Codice penale. In maniera
del tutto inaspettata il procedimento si conclude nel luglio 2007 con una
sentenza di non luogo a procedere nei confronti del medico.

Il giudice penale afferma che, pur in mancanza di una legislazione in
materia, vi & un dettato costituzionale in base al quale nessuno puo essere
obbligato a un determinato trattamento sanitario se non per disposizione
dilegge, desumendo da cio il diritto all’autodeterminazione del paziente.
Fa inoltre riferimento nella sentenza alla Convenzione di Oviedo che, sep-
pure al tempo non ancora recepita dal nostro ordinamento, vale comun-
que quale criterio interpretativo per il giudice, in quanto enuncia principi
conformi alla nostra Costituzione.

Il giudice riconosce, come da richiesta di rinvio a giudizio, che il com-
portamento del dottor Riccio rientra nella norma che punisce 'omicidio
del consenziente ma osserva che ’azione del medico si ¢ realizzata nel
contesto di una relazione terapeutica e, quindi, sotto la copertura costi-
tuzionale del diritto del paziente di rifiutare trattamenti sanitari non vo-
luti. Per tali motivazioni, il dottor Riccio risulta non perseguibile per i
delitti imputatigli.

I caso Welby & dunque fondamentale nella nostra giurisprudenza e
nella pratica medica in quanto da un lato mette in evidenza I’innegabile
vuoto normativo dell’'ordinamento italiano in materia, dall’altro, la sen-
tenza evidenzia in maniera chiara l'esistenza del diritto a rifiutare le cure
mediche, in quanto diritto costituzionalmente garantito.

Un altro caso che ha scosso le coscienze di tanti ¢ stato quello di Fa-
biano Antoniani, noto come Dj Fabo (1977-2017).11 giovane, in seguito a
un incidente avvenuto nel giugno 2014, diviene tetraplegico, cieco e non
autonomo nella respirazione e nell’alimentazione. Dopo molti tentativi
riabilitativi rivelatisi infruttuosi, nel 2016, comunica ai suoi familiari di
non voler continuare a vivere. «Le mie giornate — afferma — sono intrise
di sofferenza e disperazione non trovando pit il senso della mia vita ora.
Fermamente deciso, trovo pit dignitoso e coerente, perla persona che so-
no, terminare questa mia agonia> (Ansa 2017).

Tramite la sua fidanzata prende contatto conl’organizzazione svizzera
‘Dignitas’, con I'associazione ‘Luca Coscioni’ e con Marco Cappato, che
lo accompagna nella clinica in Svizzera.

In un primo tempo pensa alla possibilita di ricorrere, dopo essere sta-
to sedato, all’interruzione di ogni trattamento vitale, ponendo cosi fine
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alla propria esistenza. Ma, non essendo totalmente dipendente dal respi-
ratore artificiale, c’e la possibilita che la morte sopravvenga solo nell’ar-
co di alcuni giorni, sottoponendo lui e i suoi cari a una grande sofferenza
emotiva. Pertanto Dj Fabo decide diricorrere al suicidio assistito. Muore
in Svizzera il 27 febbraio 2017, dopo il terzo rinvio della legge sul testa-
mento biologico in Italia.

I1 1° marzo 2017 Marco Cappato viene indagato in seguito all’auto-
denuncia ai carabinieri: viene accusato di aiuto al suicidio, reato previsto
dall’articolo 580 del Codice penale, che prevede una pena dai S ai 12 an-
ni di carcere. Poche settimane dopo i pm di Milano Tiziana Siciliano e
Sara Arduini chiedono l'archiviazione della posizione di Marco Cappato
ma il giudice per le indagini preliminari respinge la richiesta della Procu-
ra. Il processo inizia 1’8 novembre 2017 e si rivela ricco di colpi di scena:
la Corte d’Assise di Milano decide di chiedere alla Consulta la valutazio-
ne della legittimita costituzionale del reato di aiuto al suicidio contestato
a Cappato mentre il governo decide di costituirsi davanti alla Corte co-
stituzionale nel procedimento sollevato dalla Corte di assise di Milano.

La situazione si risolve con la storica sentenza del 22 novembre 2019,
n. 242 della Corte Costituzionale che, in attesa di un indispensabile in-
tervento del legislatore, dichiara non punibile ai sensi dell’articolo 580
del Codice penale chi agevoli I’esecuzione del proposito di suicidio di un
paziente tenuto in vita da trattamenti di sostegno vitale e affetto da una
patologia irreversibile.

1123 dicembre 2019 la corte d’Assise di Milano assolve Marco Cappa-
to dall’accusa di aiuto al suicidio perché il fatto non sussiste.

Un ulteriore caso & quello di Eluana Englaro (1970-2009), vittima di
un incidente stradale nel 1992 a causa del quale ¢é ridotta in stato di coma
irreversibile e permanente.

Nutrita con sondino nasogastrico, respira in maniera autonoma, ma
non ¢ capace diintendere e volere. Dopo circa quattro anni dall’incidente,
il Tribunale di Lecco la dichiara interdetta per assoluta incapacita. Viene
nominato tutore il padre, Beppino Englaro, che nel 1999 inizia la lunga
battaglia legale per poter sospendere I'alimentazione della paziente.

Sitratta diun caso complesso, molto pit di quello di Piergiorgio Welby,
poiché la volonta della ragazza sulle proprie scelte riguardo il fine vita puo
essere solo essere desunta dalla vita condotta dalla stessa prima dell’inci-
dente, in quanto entra in coma subito dopo I'incidente stesso.

Inoltre, Eluana non ¢ dipendente da un dispositivo medico per la ven-
tilazione artificiale: cisi chiede pertanto se la mera nutrizione del pazien-
te che, pur essendo in coma irreversibile, respira, sia da considerarsi come
‘cura medica’ e per cio stesso ricadente nella fattispecie indicata dall’arti-
colo 32 della Costituzione oppure no, come giudica il Tribunale.

87



Lavicenda si protrae per anni in una sorta di accanimento legale sulla
questione con varie sentenze dirigetto delle richieste dei familiari, finché
la Corte suprema di Cassazione si pronuncia a favore della sospensione
della nutrizione e idratazione artificiale. La situazione si ‘sblocca’ a fine
gennaio 2009, quando una Residenza Sanitaria Assistenziale di Udine si
dichiara disponibile a ospitare Eluana Englaro per l'attuazione della sen-
tenza disospensione dell’idratazione e dell’alimentazione forzata, confor-
memente a quanto disposto dalla Corte d’Appello di Milano.

Almattino del 6 febbraio 2009 I’équipe medica annuncial’avvio della
progressiva riduzione dell’alimentazione: Eluana muore il 9 febbraio 2009
mentre in Senato si sta discutendo il disegno dilegge n. 1369 recante di-
sposizioni in materia di alimentazione e idratazione, finalizzato a vietare
in qualunque caso e su tutto il territorio nazionale la sospensione dell’ali-
mentazione e dell’idratazione dei malati: un disegno dilegge che ricalca
pedissequamente quello che il presidente della Repubblica Giorgio Na-
politano ha rifiutato di firmare tre giorni prima. «Intorno al “corpo con-
teso” di Eluana Englaro si svolge I’ennesimo episodio dellalotta secolare
tra diritti individuali di liberta e invasivita del potere politico: [...] inter-
venti abnormi e scomposti di soggetti politici in conseguenza di decisioni
giudiziarie sul fine vita» (Groppi 2009).

Poche settimane dopo, il 27 febbraio 2009, la Procura della Repubbli-
ca di Udine apre un fascicolo, ipotizzando ’accusa di omicidio volonta-
rio aggravato e iscrivendo nel registro degli indagati Beppino Englaro e
altre 13 persone, tra cui il medico e gli infermieri che hanno preso parte
all’attuazione del protocollo in conformita con la sentenza della Corte di
Cassazione. Il procuratore di Udine Antonio Biancardi dichiara trattarsi
diun «atto dovuto>. I128 novembre 2009 la stessa Procura della Repub-
blica di Udine chiede I’archiviazione dell’inchiesta, dopo che una perizia
autoptica sull’encefalo della ragazza considera anatomicamente irreversi-
bili i danni conseguenti all’incidente automobilistico del 1992.

L'11 gennaio 2010 il GIP del tribunale di Udine accoglie la richiesta
ed emette il decreto di archiviazione.

Questi tre esempi sono esemplificativi della lunga, difficile e dolorosa
strada percorsa da quanti si sono battuti per intraprendere in Italia un con-
fronto sul fine vita: persone che hanno rivendicato il diritto a morire «in
un deserto legislativo che li ha costretti a rivolgersi ai tribunali, aprendo
cosi il dibattito politico ed etico sul fine vita» (Cimmarusti 2019) e indi-
cando la strada per una legislazione dedicata.

Vale ricordare ancora una volta che secondo la legislazione vigente
qualsiasi forma di eutanasia ¢ illegale in Italia, ma che in base alla sen-
tenza del 22 novembre 2019, n. 242 della Corte Costituzionale in Italia &
possibile richiedere - se sussistono le condizioni indicate dalla stessa — il
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suicidio medicalmente assistito, ossia 'aiuto indiretto a morire da parte
di un medico.

11. Quando non c’e piu niente da fare, c’€ ancora molto da fare

Quanto scritto finora dimostra — se mai ci fossero dubbi - che di fronte
alla constatazione che clinicamente non ci sono piti possibilita di curare
una malattia si puo (e si deve) fare ancora molto, attivando percorsi di cu-
ra tesi a lenire il dolore, supportare il malato emotivamente e psicologi-
camente, dare sostegno ai familiari fino anche all’elaborazione del lutto.

Purtroppo, come abbiamo visto, «le cure palliative soffrono di un errato
inquadramento: troppi, anche tra i medici, le considerano confinate solo
alla terapia del dolore, alle malattie neoplastiche, agli ultimi giorni di vita>
(Galletti 2018). La loro attivazione & spesso non valutata in situazioni in
cui il paziente ¢ affetto da una patologia non neoplastica e ancor piu spesso
éritardata dai familiari che non vogliono con tale scelta togliere speranza al
malato. Si tratta invece di una soluzione da adottare a ‘tempo opportuno’

Gli antichi greci utilizzavano due termini diversi per definire il con-
cetto di tempo: Chronos e Kairos.

Chronos indicalo scorrere del tempo, meccanico, ineluttabile, conside-
rato da un punto di vista puramente quantitativo. Kairos indica invece la
natura qualitativa del tempo e sta a indicare I'abilita di compiere la cosa
giusta al momento opportuno: indica un periodo di tempo nel quale acca-
de qualcosa di speciale e di propizio. Saper cogliere il tempo inteso come
Kairos richiede intuito, conoscenza ma soprattutto una capacita di visio-
ne e di argomentazione che va oltre 'immediatezza del tempo Chronos.

C’¢ dunque un tempo giusto per attivare le cure palliative in modo da
integrarle con le cure per la malattia, cosi da realizzare una simultaneita
diinterventi che vedono come obiettivo comune e condiviso la cura della
malattia e quella della sofferenza fisica e psichica del malato e dei suoi cari.

Alfredo Zuppiroli, medico cardiologo, gia presidente della Commis-
sione regionale di Bioetica della Regione Toscana, ha proposto di passa-
re dal concetto di ‘end of life’, il fine vita, a quello di ‘late life’, che significa
allargare il nostro sguardo a una vita condotta sempre pit spesso in con-
dizioni di fragilit3, di cronicita, pur non ancora di terminalita (Galletti
2018). Una tale visione potrebbe aiutare a comprendere il senso piti vero
delle cure palliative, che non sono e non devono essere limitate agli ulti-
mi giorni di vita, quando ¢ veramente difficile fare qualcosa, ma dovreb-
bero invece caratterizzare un percorso di avvicinamento alla morte scelto
dal paziente e dal medico in maniera precoce e condivisa con i familiari.

C’¢ un tempo giusto anche per comunicare con il paziente: il medico
che ha acquisito durante la propria formazione le tecniche e gli strumen-
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ti di comunicazione sa come riconoscerlo e utilizzarlo. In questo senso il
tempo della comunicazione tra medico e paziente costituisce realmen-
te «tempo di cura>», come ha esplicitato la citata Legge 2019 del 2017, al
comma 8 dell’articolo 1.

I tempo diviene cosi una componente essenziale della cura e dell’assi-
stenza, garante dellaloro qualita. Questo vale, oltre che perimedici, anche
per la professione infermieristica: dal 2019 nel Codice Deontologico degli
Infermieri, all’articolo 4, capo 1, si dichiara che «nell’agire professionale'in-
fermiere stabilisce una relazione di cura, utilizzando anche 'ascolto, il dia-
logo e il confronto. Il tempo di relazione & tempo di cura» (FNOPI2019).

E necessario quindi riappropriarsi del tempo da dedicare al paziente e
utilizzarlo sapendo comunicare in maniera corretta. Questo ci permette
di cogliere la differenza tra un modello di Sanita prevalentemente centra-
to sulle malattie acute e un modello che invece ascolta anche i bisogni di
chi ¢ affetto da patologie croniche o terminali.

Infatti, «]’equazione tra il concetto di cura e quello di comunicazio-
ne posta dall’art. 1, co. 8, della Legge 219/2017 compendia in sé ’essen-
za dell’approccio terapeutico di tipo patient centred> (lagnemma 2019).

La vera sfida per il medico, gli operatori sanitari e il paziente & dunque
riprendersi il tempo di cura: i primi lavorando per riportare la medicina a
essere un’esperienza pienamente umana e umanizzante, che tenga conto e
si prenda cura della persona nella suairrinunciabile unita psico-fisica; il pa-
ziente collaborando conisanitarial percorso di cura compreso e condiviso.

Desidero chiudere questa riflessione sul fine vita riportando la Carta
dei diritti dei morenti, elaborata dal Comitato etico presso la Fondazione
Floriani (Ceff) nel maggio del 1999. Ritengo che queste parole possano
essere un valido motivo di riflessione per tutti, medici, operatori sanita-
ri, pazienti e persone a loro vicine, guidandoci nelle scelte che dovremo
compiere nella vita professionale e personale.

Chi sta morendo ha diritto:

a essere considerato come persona sino alla morte,

a essere informato sulle sue condizioni, se lo vuole,

anon essere ingannato e a ricevere risposte veritiere,

a partecipare alle decisioni che lo riguardano e al rispetto della sua volonta,
al sollievo del dolore e della sofferenza,

a cure e assistenza continue nell ambiente desiderato,

a non subire interventi che prolunghino il morire,

aesprimere le sue emozioni,

all‘aiuto psicologico e al conforto spirituale, secondo le sue convinzioni e la sua fede,
alla vicinanza dei suoi cari,

a non morire nell isolamento e in solitudine,

amorire in pace e con dignitc‘z.
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