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Una particolare problematica e quella che interessa i medici che gestiscono
pazienti con demenza e specificatamente con demenza di Alzheimer. E noto
che frequentemente questi pazienti, per un lungo tratto della loro malattia,
sono assolutamente privi di capacita comunicative e cognitive...........ccuuue......



Convenzione di Oviedo (4-4-97)

Convenzione sui diritti umani e la biomedicina

Costituisce il primo trattato internazionale riguardante la bioetica, e rappresenta
una pietra miliare per lo sviluppo di regolamenti internazionali volti a orientare
eticamente le politiche della ricerca di base e applicativa in ambito biomedico.

Promossa dal Consiglio d’Europa attraverso un comitato ad hoc di esperti di
bioetica, e firmata a Oviedo il 4 aprile 1997



Convenzione di Oviedo (4-4-97)

Art. 5

Nessun intervento nel campo della salute puo essere effettuato senza il
preventivo consenso libero ed informato della persona interessata.

Art 9

| desideri precedentemente espressi in relazione ad un intervento medico dal
paziente, che al momento dell’intervento stesso non sia in grado di esprimere la
sua volonta, «saranno tenuti in considerazione».



Convenzione di Oviedo (4-4-97)

Nonostante la legge n. 145 del 2001 abbia autorizzato il Presidente
della Repubblica a ratificare la Convenzione, tuttavia lo strumento
di ratifica non e ancora depositato presso il Segretariato Generale
del Consiglio d'Europa, non essendo stati emanati i decreti
legislativi previsti dalla legge per |I'adattamento dell'ordinamento
italiano ai principi e alle norme della Convenzione; per questo
motivo I'ltalia non fa parte della Convenzione di Oviedo
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Il Biotestamento in Europa

|
‘ @ BIOTESTAMENTO NORMATO
R @ BIOTESTAMENTO NON NORMATO

’ Regno Unito, Austria, Croazia,
Spagna, Ungheria, Belgio,
Paesi Bassi, Finlandia,
Svizzera, Lussemburgo,
Portogallo, Germania, Francia

@ Italia, Estonia, Bulgaria,
Cipro, Grecia, Irlanda,
Lettonia, Lituania, Latvia,
Malta, Polonia, Romania,
Repubblica Ceca, Slovacchia
e Svezia
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TESTO
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Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento.



Definizione delle Dat

un documento con il quale una persona, dotata di piena
capacita, esprime la sua volonta circa i trattamenti ai quali
desidererebbe o non desidererebbe essere sottoposta nel
caso in cui, nel decorso di una malattia o a causa di traumi
Improvvisi, non fosse piu in grado di esprimere il proprio
consenso o il proprio dissenso.



Le Dat sono uno strumento valido sul piano
etico-clinico?

* Le Dichiarazioni potrebbero essere un modo per
"conservare un dialogo” anche quando il paziente ha perso le
proprie capacita di esprimersi, nella ricerca del suo bene
integrale e nel rispetto della dignita del suo morire
(“Estensione del consenso”)

* Limite all'accanimento terapeutico e alla medicina invasiva



Le Dat sono uno strumento valido sul piano
etico-clinico?

* se il decisore non e un paziente, manca la conoscenza esperienziale della
malattia su cui e chiamato a decidere: c’e solo conoscenza astratta e a
guidarlo non e la volonta ma il sentimento della paura (condizionamento
psicologico, non effettiva liberta di scelta basata sulla consapevolezza)

* il contenuto delle Dat e inevitabilmente limitato: e impossibile esprimersi
su tutti i trattamenti in relazione a tutte le patologie, spesso si riduce a
volonta di rifiuto di trattamenti di sostegno vitale (volonta negativa e non
volonta attiva)

* [a volonta di rifiuto implica eutanasia (passiva) se invece il sostegno vitale e
proporzionato ed adeguato alla situazione clinica



Le Dat sono uno strumento valido sul piano
etico-clinico?

* E" un punto cruciale, anche nella definizione legislativa delle Dat, il
carattere vincolante o meno delle stesse, vincolo che entrerebbe
in tensione con la coscienza e la responsabilita professionale del
medico e con la valutazione del quadro clinico attuale



Codice di Deontologia Medica (18-05-14)

Art. 38 “Dichiarazioni anticipate di trattamento”.

* |l medico tiene conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento espresse in forma
scritta, sottoscritta e datata da parte della persona capace e successive ad
un'informazione medica di cui resta traccia documentale...

* |l medico, nel tenere conto delle dichiarazioni anticipate di trattamento, verifica la loro
congruenza logica e clinica con la condizione in atto ed ispira la propria condotta al
rispetto della dignita e della qualita di vita del Paziente, dandone chiara espressione
nella documentazione sanitaria.



Codice di Deontologia Medica (18-05-14)

Art 39 “Assistenza al malato con prognosi infausta o con definitiva
compromissione dello stato di coscienza”

* |l medico non abbandona il Paziente con prognosi infausta o con definitiva
compromissione dello stato di coscienza, ma continua ad assisterlo e, se in condizioni
terminali, impronta la sua opera alla sedazione del dolore ed al sollievo delle
sofferenze, tutelando la volonta, la dignita e la qualita della vita.

* |l medico, in caso di definitiva compromissione dello stato di coscienza del Paziente,
prosegue nella terapia del dolore e nelle cure palliative, attuando trattamenti di
sostegno delle funzioni vitali finche ritenuti proporzionali, tenendo conto delle
dichiarazioni anticipate di trattamento



Codice di Deontologia Medica (18-05-14)

Art. 16 “Accanimento diagnhostico-terapeutico”

Il Medico, tenendo conto delle volonta espresse dal Paziente o dal suo
rappresentante legale e dei principi di efficacia e di appropriateza delle cure,
non intraprende, né insiste in procedure diagnostiche ed interventi terapeutici
inappropriati ed eticamente non proporzionati, dai quali non ci si possa
fondatamente attendere un effettivo beneficio per la salute e/o un
miglioramento della qualita della vita del Malato.



Codice di Deontologia Medica (18-05-14)

Art. 17 “Atti finalizzati a provocare la morte”

|| medico, anche su richiesta del Paziente, non deve effettuare né favorire atti
finalizzati a provocarne la morte.

Art. 22: «ll medico puo rifiutare la propria opera professionale quando

vengano richieste prestazioni in contrasto con la propria coscienza o con
i propri convincimenti tecnico-scientifici».

Invece la Legge: «il medico e tenuto al rispetto delle Dat» che
possono essere disattese «in accordo con il fiduciario» e in caso di
disaccordo decide il giudice (art. 4, comma 5)



Le Dat sono uno strumento valido sul piano
etico-clinico?

* Il ruolo del “fiduciario”. Si tratta di una persona indicata dal paziente stesso
per il rispetto delle sue volonta e con il quale sicuramente é piu utile
dialogare qualora ci siano delle interpretazioni attuali da fare: € meglio
confrontarsi con una persona che con un “foglio di carta”.
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Nel mondo reale molti operatori, non potendo interloquire con il paziente direttamente, si

affidano, per ottenere il consenso, ai familiari, condividendo con loro le scelte.............. va
ricordato che di per sé il familiare e portatore di un oggettivo conflitto di interessi e per tale
motivo non puo sostituirsi in punto di diritto al paziente........... L'unica soluzione e
rappresentata dall’lamministratore di sostegno.......... In questa logica andrebbe

implementata questa possibilita anche attraverso campagne informative tese a superare |la
naturale diffidenza verso questi amministratori, spesso intesi come meri gestori
patrimoniali.



E per quanto riguarda la nutrizione e
I'idratazione artificiali?

* La NIA e da considerare come "vero trattamento medico” o e
sostanzialmente una “ordinaria assistenza di base” (Comitato nazionale di
bioetica, 2005)?

* La NIA e sempre da garantire oppure in certi casi puo essere anch’essa
sproporzionata? Puo essere oggetto di possibile rifiuto, contenuto nelle
Dat?

* I'interruzione della NIA negli ultimi giorni di vita, nei casi in cui vi € il rischio
che sia controindicata per il benessere del paziente, non richiederebbe
alcuna nuova legge



Riflessioni in materia di Medicina Difensiva

Nella dimensione penalistica, il punto saliente riguarda |'espresso
riconoscimento, all’art. 1, co. 7 (richiamato anche all’art. 3, co. 5 con
riferimento alle DAT), dell’esenzione da responsabilita (civile e penale) del
medico, in conseguenza dell’'obbligo di rispettare la volonta espressa dal
paziente.

A ben vedere, si tratta, ancora una volta, della consacrazione
dell’esistente. Gia oggi, infatti, sul piano interpretativo, un’inequivocabile
richiesta del malato di non essere sottoposto a cure fa venir meno in capo
al medico lo stesso obbligo giuridico di curarlo (anche a costo della sua
morte), mancando il necessario titolo di legittimazione dell’esecuzione del

trattamento



Riflessioni in materia di Medicina Difensiva

incongruente che la legge preveda, da un lato, che «il paziente non
puo esigere trattamenti sanitari contrari a norme di legge, alla
deontologia professionale o alle buone pratiche clinico-assistenziali
e, dall’altro, che il medico «e tenuto a rispettare» il rifiuto del
paziente di essere nutrito e idratato



Pianificazione condivisa delle cure (Art.4)

* Nella relazione tra medico e paziente, rispetto all’evolversi delle
conseguenze di una patologia cronica e invalidante o caratterizzata da
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, puo essere realizzata una
pianificazione delle cure condivisa tra il paziente e il medico, alla quale il
medico e tenuto ad attenersi qualora il paziente venga a trovarsi nella
condizione di non poter esprimere il proprio consenso o in una condizione di
incapacita.

* |a decisione, sebbene anticipata, e informata e attuale



E nei paesi in cui le Dat sono state adottate?

 alcuni studi evidenziano come le Dat siano soggette all’interpretazione degli operatori
sanitari, che di conseguenza ne traggono decisioni diverse sullo stesso caso; in assenza di
Dat, gli stessi operatori avrebbero tutti deciso allo stesso modo sul da farsi: irreale
I'autodeterminazione del paziente stante la soggettivita dell’interprete
(R. HORN, 2014; A. FAGERLIN, C.E. SCHNEIDER, 2004; T. THOMPSON, R. BARBOUR, L.
SCHWARTZ, 2003)

* altri studi indicano invece la possibilita di misinterpretazione delle Dat esitante in una
non corrispondente attuazione delle stesse.

(F.L. MIRARCHI, 2006; F.L. MIRARCHI, E. COSTELLO, J. PULLER, T. COONEY, N. KOTTKAMP,
2012)



E come si pone la Chiesa?

Paragrafo 2279 del Catechismo della Chiesa Cattolica

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’ «kaccanimento 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 sempre la ragionevole volonta e gli interessi legittimi del
Paziente.



«Non c’é obbligo di impiegare
tutti i mezzi terapeutici
potenzialmente disponibili e, in
casi ben determinati, e lecito
astenersene»

Pio XlII

«Pur escludendosi l'eutanasia,
cio non significa obbligare il
medico ad utilizzare tutte le
tecniche di sopravvivenza che
gli offre la scienza»

Paolo VI

«Si puo in coscienza rinunciare
ai trattamenti che
procurerebbero soltanto un
prolungamento precario e
penoso della vita»

Giovanni Paolo Il

«La ricerca medica si trova
talora di fronte a scelte difficili,
ma serve un giusto equilibrio
tra insistenza e desistenza»

Benedetto XVI




MESSAGGIO DEL SANTO PADRE FRANCESCO
AI PARTECIPANTI AL MEETING REGIONALE EUROPEO
DELLA "WORLD MEDICAL ASSOCIATION”
SULLE QUESTIONI DEL "FINE-VITA"

[Vaticano, Aula Vecchia del Sinodo, 16-17 novembre 2017]

« che si adotti un supplemento di saggezza, perché oggi e piu insidiosa
la tentazione di insistere con trattamenti che producono potenti effetti
sul corpo, ma talora non giovano al bene integrale della persona»

« anche la legislazione in campo medico e sanitario richiede questa
ampia visione e uno sguardo complessivo su cosa maggiormente
promuove il bene comune»



Sul fine di vita i politici si sono scannati
la societa la ighora

Francia
arriva I'ennesima conferma del netto scollamento tra politica e societa. La

super discussa legge sul fine vita, a meno di un anno dalla sua
approvazione, e gia caduta nel dimenticatoio. Piu della meta dei francesi
dichiara oggi di non averne mai sentito parlare. L'altra meta ne conserva
un ricordo molto vago e sfocato.

Belgio

A fine 2010 si erano registrate 24.046 dichiarazioni anticipate d’eutanasia
ovvero relativamente poche rispetto ad una popolazione di poco piu di 10
milioni di abitanti.



FORMULO LE SEGUENTI DISPOSIZIONI:

mi siano praticati trattamenti sanitari;
in ogni caso non mi siano praticati trattamenti sanitari, ad eccezione della sedazione e della terapia
antalgica (cure palliative);

ao

mi sia praticata ogni forma di ventilazione meccanica artificiale;

mi siano praticate forme di ventilazione meccanica artificiale non invasive;

mi siano praticate forme di ventilazione meccanica artificiale invasive, senza esecuzione di
tracheotomia;

in ogni caso non mi sia praticata alcuna forma di ventilazione meccanica artificiale;

mi siano praticate I'idratazione e la nutrizione artificiale;
in ogni caso non mi siano praticate l'idratazione e la nutrizione artificiale;
in ogni caso mi sia praticata la sola idratazione artificiale.

oool |0 ooo

DICHIARO INOLTRE:

- di essere pienamente consapevole del fatto che:

1. la situazione clinica nella quale potrd venire concretamente a trovarmi potrebbe richiedere una
successiva ed ulteriore valutazione;

2. che @ facolta del medico discostarsi dalle presenti direttive in presenza di motivate e circostanziate
situazioni.

- di aver coinvolto nelle mie decisioni e aver reso partecipe delle presenti DAT - quale fiduciario/i - la /le
seguente/i persona/e:

sig/sig.ra nato/a il a
residente a indirizzo tel.
sig/sig.ra. nato/a il a
residente a_ indirizzo tel,

che viene/vengono autorizzata/e:

* ad essere messa/e a conoscenza da parte del medico delle informazioni riguardanti il mio stato di salute,
ad essere coinvolta/e nelle decisioni ed aver pertanto accesso alla mia cartella clinica;

* afar valere la mia volonta presso le persone che mi curano;

* ad agire secondo le indicazioni contenute nella presente dichiarazione;

* avigilare su tutto cid che concerne le attivita terapeutiche e di cura prestate nei miei confronti, liberando
espressamente dal segreto professionale nei suoi confronti tutti i medici e il personale curante.

- che la presente dichiarazione ha durata di ... anni dal momento della sottoscrizione, restando salva la
facolta di modificarla in qualsiasi momento o di confermarla entro 30 giorni dalla scadenza suddetta.




