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Linee propositive
per un diritto della relazione di cura
e delle decisioni di fine vita

Comitato Scientifico Fondazione Cortile dei Gentili

Preliminary proposals regarding of an italian law on end-of-
life decision making.

Summary. In contrast to other European countries (e.g.,
Germany, France, Spain, the UK), Italy’s attempts to regulate
end-of-life care have ended in 2009 in a clash of opinion
involving lay and religious philosophers, legal experts, and
politicians. Rooted in strife and widely criticized from the
scientific, moral, and juridical points of view, a bill dealing
solely with the issue of advance directives has been lying
dormant in the Senate since 2009. The absence of legisla-
tion dealing effectively with the complexities of end-of-
life care continues to create difficulties in Italian ICUs, for
physicians, nurses, patients, and their families. To address
this need, the Italian Society of Anesthesia, Analgesia and
Intensive Care (SIAARTI) and Italian Society of Palliative
Care, (SICP), together with the Department of the Pontifical
Council for Culture’s Courtyard of the Gentiles Foundation
- established in 2009 to promote dialogue between “be-
lievers” and “nonbelievers” on issues that impact modern
society — have now drafted a shared position paper high-
lighting the ethical and legal principles, that should inform
future attempts to provide Italy with comprehensive laws
for regulating end-of-life care in Italy. We report the shared
position paper, which was presented in the Italian Senate
on 17 September 2015.

Premessa

Le questioni relative al trattamento giuridico
delle decisioni di fine vita possono essere risolte
validamente solo nell’ambito di una disciplina
d’insieme della relazione di cura che, sulla base
dei principi di tutela della dignita, della liberta,
della salute della persona, e in armonia con i det-
tami fondamentali della deontologia delle profes-
sioni sanitarie, stabilisca fini, criteri e limiti della
terapia, prerogative del paziente e del medico, pro-
cedure capaci di assecondare e garantire la buona
pratica clinica, assicurando a medici e pazienti un
orizzonte di riferimento etico in una cornice di cer-
tezza del diritto.

L’approccio prescelto riguardo alle decisioni
di fine vita & esclusivamente quello del limite ai
trattamenti e della rimodulazione di cure in sen-
so palliativo; rimangono quindi estranee alla pre-
sente proposta opzioni etiche e giuridiche di tipo
eutanasico.

Recenti Prog Med 2015; 106: 548-550

1. Relazione di cura e salute

1.1. La relazione di cura non puo perseguire altro
fine che la salute del paziente, intesa come il mi-
gliore stato di benessere fisico, psichico, relazio-
nale conseguibile dalla persona curata nelle con-
dizioni date.

1.2. Questo obiettivo non si definisce, nella situazio-
ne concreta, in ragione di soli criteri oggettivi sug-
geriti dalla medicina, ma necessariamente anche in
ragione della specificita della persona curata e dun-
que, ove se ne abbia attendibile evidenza, della sua
individualita fisica, psichica, morale, relazionale, di
appartenenza e delle sue scelte consapevoli.

1.3. Cio si riassume nel principio secondo cui scopo
della relazione terapeutica e diritto del paziente &
una cura benefica commisurata alla persona, ossia
una cura appropriata; tale € una cura che soddisfi
non solo i parametri di validita scientifica e deon-
tologica (appropriatezza in senso clinico e propor-
zionalita secondo criteri oggettivi e soggettivi di
onerosita e beneficio) ma 'esigenza di sintonia con
il sentire del paziente in merito al proprio bene,
perseguita nella pratica della consensualita e nel
rispetto dell’identita della persona.

2. Proporzionalita delle cure

2.1. La proporzionalita é requisito essenziale della
cura e quindi della legittimita dei trattamenti. Il
trattamento non proporzionato ¢ dunque arbitra-
rio ed illecito.

2.2. Il medico ha il dovere di non avviare trattamen-
ti che si prospettino come non proporzionati e di in-
terromperli, rimodulando le cure, ove tali si rivelino
in una fase successiva alla loro prima attuazione.

2.3. Il giudizio di proporzionalita include una va-
lutazione del beneficio e della sofferenza relativi
alla specifica persona curata e non puo prescindere
dall’ascolto del paziente, di chi lo affianca su sua
richiesta (v. 4.2.) ovvero, in caso di incapacita, di
chi e legittimato a rappresentarlo o a tutelarlo.

2.4. 11 limite della proporzionalita vale anche nei
casi di urgenza; se 'impellenza del soccorso non
consente una adeguata valutazione della propor-
zionalita, questa va compiuta appena possibile,
con le conseguenze di cui sopra.

3. Consensualita e rispetto dell’'identita
3.1. La relazione terapeutica, in quanto diretta ad

una cura appropriata, & essenzialmente consen-
suale e si caratterizza per il confronto e il concor-
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so di due istanze, la competenza professionale del
medico e 'interesse del paziente alla cura di sé.

3.2. La consensualita della relazione e delle de-
cisioni va costruita e praticata come un processo
che accompagna e sostanzia la relazione medico-
paziente dalla diagnosi fino alle decisioni terapeu-
tiche e alla loro attuazione; esso va progettato e
condotto in modo commisurato alle condizioni del
paziente, alla sua capacita e disponibilita ad ac-
quisire informazioni, a valutare il proprio stato,
a progettare il proprio futuro e ad assumere re-
sponsabilita di decisione; I’'esercizio di autodeter-
minazione va assecondato e sostenuto, senza con-
trastare la scelta del paziente che voglia affidarsi a
persona di fiducia o direttamente al medico stesso.

In questo senso particolare attenzione va ri-
volta alla condizione degli incapaci legali e delle
persone non in grado o non pienamente in grado
di concorrere alle decisioni, sia valorizzando le lo-
ro residue o parziali capacita, sia disciplinando il
ruolo dei rappresentanti legali, del fiduciario (v.
4.2.) e dei familiari nel tutelare il diritto del pa-
ziente ad una cura appropriata.

Nel caso in cui il paziente, a causa delle sue
condizioni fisiche e psichiche, e della fragilita che
caratterizza le situazioni di acuta gravita e di fine
vita, non sia in grado di prendere parte attiva alle
decisioni terapeutiche né sia validamente rappre-
sentato o tutelato, e ove le sue volonta o preferenze
non risultino dalla pianificazione condivisa di cure
o da dichiarazioni anticipate, il medico orientera le
scelte terapeutiche secondo i criteri di appropria-
tezza/proporzionalita della cura; la valutazione di
appropriatezza sara riconsiderata appena possibi-
le anche in relazione al pieno rispetto della volonta
e dell’identita della persona.

3.3. Gli strumenti giuridici non possono limitar-
si al modello della dichiarazione di consenso, ma
devono essere adeguati a garantire e concretare il
processo di costruzione del consenso, avvalorando
giuridicamente le buone prassi gia in atto.

3.4. 11 rispetto dell’identita della persona curata
si realizza anche attraverso il riguardo per le sue
credenze, convinzioni e preferenze.

4. Strumenti

Assumono qui rilievo particolare tre strumenti:

4.1. PIANIFICAZIONE CONDIVISA DI CURE

4.1.1. La pianificazione condivisa di cure consente
al medico ed al paziente che lo desideri di preve-
dere situazioni probabili o possibili ed ipotesi di
trattamento preferite o rifiutate; garantisce quindi
una proiezione al futuro del consenso che si esten-
de, se il paziente lo richiede, anche oltre una sua
perdita di capacita.

4.1.2. Essa va assunta a modello-base della con-
sensualita ed offerta al paziente nelle relazioni di
cura che non si esauriscano in singoli atti medici
o in trattamenti usuali di scarso o modesto rilievo.

4.2. FIDUCIARIO

4.2.1. Completa e garantisce i diritti del paziente
la possibilita di affidare la gestione della consen-
sualita delle decisioni terapeutiche che lo riguar-
dano, per la migliore tutela del proprio interesse,
a persona di fiducia che lo affianchi sostenendolo
nelle decisioni o, in caso di incapacita, lo rappre-
senti e lo tuteli nella relazione di cura.

4.2.2. Questa figura e essenziale anche al fine di
disciplinare in modo adeguato la rilevanza del-
le dichiarazioni anticipate del paziente (v. sotto,
4.3.2.), e risponde a un dovere morale e sociale di
solidarieta umana.

4.3. DICHIARAZIONI ANTICIPATE DEL PAZIENTE

4.3.1. Questo strumento completa la costruzione
della consensualita della relazione di cura, garan-
tisce il rispetto dell'identita del paziente, realizza
nei limiti del possibile una eguaglianza di tratta-
mento tra persone attualmente capaci e persone
che non lo sono piu.

Le dichiarazioni anticipate vanno dunque con-
siderate come una opportunita e uno strumento di
esercizio della consensualita nella relazione di cu-
ra, non come un onere per la persona; la loro strut-
tura deve riflettere questa funzione, favorire la li-
berta di giovarsi o non giovarsi dello strumento e,
nel rispetto delle esigenze di certezza e dei principi
della relazione di cura, la liberta di commisurare
le dichiarazioni alle proprie esigenze e convinzioni.

4.3.2. Dichiarazioni rivolte al futuro in previsio-
ne di situazioni ipotetiche esigono una mediazio-
ne interpretativa, di attualizzazione e di concre-
tizzazione, volta al fine del miglior rispetto delle
convinzioni, delle preferenze e della volonta del
dichiarante nella situazione data, e affidata alla
collaborazione tra il medico e un fiduciario nomi-
nato dal paziente (0 in mancanza un amministra-
tore di sostegno ad hoc), ricreando cosi la struttura
propria della relazione di cura.

4.3.3. Questa impostazione consente: a) di dare
rilievo non solo a dichiarazioni di volonta ma al-
la manifestazione di credenze, convinzioni, prefe-
renze che caratterizzano l'identita della persona;
b) di avvalorare forme private dotate di adeguate
garanzie di certezza (come ad esempio la lettera
autografa consegnata al medico o ad altra figura di
garanzia) o forme di pratica clinica come la piani-
ficazione condivisa di cure, la registrazione in car-
tella, la documentazione video, le manifestazioni
assistite per i gravi disabili.
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5. Rifiuto di cure

5.1. In questo contesto va collocato il problema
del rifiuto di cure, che & da affermare come dirit-
to del paziente in quanto risvolto necessario della
consensualita e prima ancora della appropriatez-
za della cura in relazione al beneficio percepito e
cercato dal paziente, di cui questi &, se capace, ul-
timo interprete, anche la dove si tratti di cessare
la lotta per il prolungamento della sopravvivenza
interrompendo i trattamenti in atto e rimodulando
le cure in senso palliativo.

5.2. Il rifiuto deve trovare posto all’interno della
relazione di cura, in quanto: a) deve essere ac-
compagnato da una informazione - appropriata
e adeguata alle condizioni e alle capacita di com-
prensione del paziente - sulle terapie alternati-
ve e sulle conseguenze del rifiuto; b) deve esse-
re garantito prevedendo il dovere del personale
sanitario e della struttura di evitare 'abbandono
terapeutico e di assicurare la rimodulazione dei
trattamenti.

Indirizzo per la corrispondenza:
Padre Laurent Mazas
Fondazione Cortile dei Gentili
Via della Conciliazione 5

00193 Roma

E-mail: .Lmazas@cultura.va

5.3. E possibile obiezione di coscienza del medico,
quando l'interruzione delle cure, in particolare in
ragione di una eventuale condizione di dipendenza,
esiga l'intervento del medico stesso. In questo caso il
medico puo sottrarsi agli atti conseguenti al rifiuto
se contrari alle sue convinzioni, nel rispetto del dove-
re deontologico di assicurare la continuita delle cure
e delle procedure di sostituzione a tal fine previste.

6. Astensione dalle cure e interruzione delle cure
dal punto di vista penale

Nei casi di legittimo rifiuto o di non proporzio-
nalita delle cure I'astensione e I'interruzione sono
condotte che adempiono ad un dovere deontologico
e giuridico. Ne consegue 'esigenza irrinunciabile
che il legislatore regoli con chiarezza le situazioni
qui considerate, garantendo i cittadini nelle scelte
di fine vita e assicurando ai medici la certezza che,
agendo in conformita a tale dovere e secondo crite-
ri di buona pratica clinica, non saranno soggetti a
sanzione penale e civile.



