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La rigidita ¢ incompatibile con ascolto

E sono vuoti ¢ inutili tutti quei discorsi teorici
che ignorano la reale situazione

vissuta da pazienti, familiari e sanitari

Le linee guida dell’Hastings Center di New York sul fine vita

Non ¢ solo

una soluzione medica

di FERDINANDO CANGELLI

on sono molte le pubblica-
ioni di bioetica di fine vita

che si propongono di aiutare

praticamente  gli  operatori

sanitari a prendere decisioni
corrette per i pazienti gravi e ancora di
meno sono quelle che riescono nell’inten-
to. The Hastings Center Guidelines for Deci-
sions on Life-sustaining Treatment and Care
Near the End of Life ¢ una di queste. La
seconda edizione delle linee guida del
centro di bioctica americano ¢ disponibile
da pochi mesi ¢ offre uno schematico ma
mai superficiale approccio ai problemi eti-
ci che si possono manifestare alla fine del-
la vita pur vedendo le cose in una pro-
spettiva che risente chiaramente dell’am-
biente culturale d’oltre oceano.

Senza entrare nel dettaglio della pubbli-
cazione vi sono alcuni punti che meritano
di essere ripresi perché capaci non solo di
guidare il medico nella pratica quotidiana
ma anche di illuminare il campo del bio-
diritto, di quella parte cio¢ della giurispru-
denza che si trova a dover mettere ordine
in un tema delicatissimo ¢ spesso cono-
sciuto in maniera parziale ¢ imprecisa.

11 punto che emerge con maggiore chia-
rezza dal testo ¢ il ruolo del paziente nelle
scelte di fine vita. La proposta ¢ quella di
valorizzare un advance care planning, un
piano di cura anticipato, che permetta alla
persona di manifestare i propri- desideri
sui trattamenti che vorrebbe o meno fosse-
in atto nel momento in cui la

desiderio di rinunciare a un trattamento in
corso (withdrawing) o di non volere che un
trattamento sia messo in atto (zolt/dmldm&),
due decisioni differenti dal valore etica-
mente uguale come ribadito dalle linee
guida.

La distinzione tra “terapic” ¢ “mezzi di
sostegno vitale” diventa velocemente inuti-

Spiegare al malato che in ogni momento

potra rivedere con i medici

la sua preferenza verso una certa opzione

lo aiuta
a scegliere mezzi di sostegno vitale

le di fronte a chi, per ragioni diverse, non
accetta un trattamento.

La richiesta di sospensione della ventila-
zione meccanica invasiva mediante tra-
cheostomia da parte di un paziente affetto
da sclerosi laterale amiotrofica lo condurra
sicuramente al decesso. Allo stesso modo
la rinuncia all’alimentazione o all’idratazio-
ne assistita da parte di un malato affetto
da un tumore maligno a lenta evoluzione
potra abbreviarne la vita. In altri termini la
rinuncia a un mezzo di sostegno vitale pud
portare il paziente alla morte ¢ sara dovere

el medico informare accuratamente il ma-
lato, magari con I'aiuto di altri colleghi, di
tali conseguenze ma cié non impedira che
in alcuni casi il malato continui nella sua
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stessa non fosse pitt in grado di esprimere
la propria volonta. Lo stesso planning pre-
vederebbe anche di nominare un rappre-
sentante terapeutico che possa esprimersi
per il paziente in caso di incapacita di
quest’ultimo ¢ magari guidare ancora piu
precisamente le scelte dei sanitari di fronte
a situazioni innegabilmente difficili ¢ do-
lorose.

Lontano dalla logica polemica ¢ ideolo-
gica di alcuni sostenitori di quell’autono-
mia ab-soluta ¢ sbrigliata da ogni riferi-
mento morale che spesso, pitt che aiutare,
complica le discussioni in materia, il lavo-
ro coordinato da Nancy Berlinger, Bruce
Jennings ¢ Susan Wolf (Oxford Universi-
ty Press, 2013) coglic pienamente nel se-
gno 1a dove descrive con chiarezza ¢ sin-
cerita tutte le difficolta etiche che possono
sorgere all’orizzonte della fine della vita.

Prima di fornire alcuni esempi concreti
¢ bene ribadire che se viene messo in atto
un vero programma di cure palliative, le
situazioni di dilemma ctico rispetto ai trat-
tamenti (compresi tra questi i cosiddetti
mezzi di sostegno vitale come I'alimenta-
zione o l'idratazione assistita ¢ la ventila-
zione meccanica invasiva) sono rare. Nella
maggioranza dei casi ¢ il peggioramento
clinico del paziente a indicare quando un
trattamento diventa inutile e/o dannoso,
in altre parole sproporzionato, e quindi
quando sia giunto il momento di sospen-
derlo. Restano tuttavia dei casi nei quali
un paziente esprime chiaramente un giu-
dizio di “straordinarieta” formulando il

richiesta. Una tale reiterata richiesta da
parte del paziente ha sempre delle ragioni
che vanno esplorate a fondo ¢ sulle quali
si dovra cercare di intervenire non solo con
tutti i mezzi che la medicina palliativa of-
fre ma anche coinvolgendo altri profe
nisti con un metodo collegiale simile a
quello proposto dalla legge Leonetti at-
tualmente in vigore in Francia.

Le lince guida dell’Hastings Center so-
no perd chiare nell’affermare che esistono,

se pur raramente, situazioni per le quali
ogni sforzo sembra essere vano ¢ nelle
quali il paziente resta fermo nel proposito
di sospendere ogni trattamento, sia csso
considerato una terapia o un mezzo di so-
stegno vitale. Per tali casi, pur con tutta la
prudenza necessaria, le lince guida ameri-
cane ¢ la legge Leonetti concordano nel
permettere la sospensione di
ogni trattamento.

Nell’esperienza di chi sc
ve ¢ in quella di molti medici
palliativisti tali richieste non
derivano praticamente mai da
sintomi fisici poco controllati,
ma da sintomi psichici: la
profondissima stanchezza psi-
cologica ed esistenziale che
puo derivare dal lungo ed
estenuante iter di una malat-
tia cronica invalidante, il senso di dipen-
denza dagli altri ormai giudicato insop-
portabile, la prolungata_immobilita o la
paura di altre sofferenze legate alla malat-
tia possono essere clementi che portano
alla richiesta di sospensione di ogni cura.
Giova ripetere che tali situazioni sono for-
tunatamente rare.

Non pare inopportuno a questo propo-
sito ricordare quanto i vescovi inglesi scri-
vevano nel 2010 nella guida per la cura
spirituale da essi curata insieme a medici e
infermieri: spesso il paziente che sa di non
poter interrompere un trattamento una
volta che sia stato messo in atto (usiamo
ancora Iesempio della ventilazione mecca-
nica invasiva nella Sla) sara portato pit
facilmente a rinunziarvi d’emblée. In altre
parole: poter spicgare a un malato il fatto
che potra rivedere con i curanti in ogni
momento la sua preferenza verso una certa
opzione terapeutica parrebbe garantire ad
dirittura un maggior ricorso ai mezzi di
sostegno vitale.

Accanto a cio non bisogna dimenticare
che non sono infrequenti casi in cui la
persona che fa ricorso a un piano di cura
anticipato segnala la propria preferenza
per ogni trattamento ritenuto dal medico
proporzionato, in altre parole il paziente
si esprime in_questo caso non per rinun-
i di sostegno vitale ma pro-
prio per assicurarsi che il medico ricorrera
a tali mezzi in caso di incompetenza tem-
poranca o permanente.

Le lince guida dell’Hastings Center si
soffermano anche sull'importanza di no-
minare un proxy o rappresentante terapeu-
tico che possa prendere decisioni per una
persona non pitt in grado di farlo tempo-
rancamente o permanentemente. Qualora
infatti una persona non abbia lasciato
traccia scritta dei suoi desideri sara il proxy
designato ad aiutare i sanitari a procedere
nella giusta direzione rifacendosi all'espe-
rienza di vicinanza magari pluriennale con
il paziente.

Lo studio in oggetto ribadisce con fer-
mezza il fatto che nessun paziente pud
chiedere quanto va contro la legge vigente
¢ che nessun sanitario sard comunque ob-
bligato a mettere in atto quello che il pa-
ziente chiede se cio fosse contrario alla
propria coscienza. In altre parole viene
sottolineato il diritto all’obiezione di co-
scienza ¢ il dovere di aiutare il paziente
nei limiti del possibile. Cio esclude la me-
ra logica che imporrebbe semplicemente al
medico di fare cio che il paziente chiede,

Alla British Library di Londra

Quattrocento anni di quotidiani in sala

«I giornali sono spesso I'unica testimonianza rimasta di un evento che altri-
menti sarcbbe stato dimenticato», ha detto Roly Keating della British Libra-
1y, presentando la nuova sala di lettura hi-tech alla celebre istituzione londi-
nese. Oltre a quasi cinque milioni di siti web archiviati, la nconata News-

tatore ben settecentocinquanta milioni di pagine su micro-

film e formato digitale per ripercorrere quattrocento anni di storia che vanno
dalla guerra civile inglese ai giorni nostri. Si parte dallo «Stamford Mercu-
ry», il pitt antico quotidiano conservato: pubblicato per la prima volta nel
1713, esiste tutt’ora, avendo perd mutato il suo nome in «Rutland and Stam-
ford Mercury». Dalla nuova Newsroom, tra I'altro, sard possibile accedere
gratuitamente al British Newspaper Archive, ¢ cio¢ a quello sterminato ar-
chivio di tre secoli di quotidiani inglesi e irlandesi, messo in rete nel gennaio
2012 dalla compagnia inglese Brightsolid, in collaborazione con la British.
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logica lontanissima da una vera alleanza
terapeutica.

Ci sembra che alla fine vi siano alcune
parole che piu di altre possono riassumere
quanto le Hastings Center Guidelines
espongono in modo ordinato.

Realta ¢ verita: sono fuorvianti discorsi
teorici che non tengano conto della reale
situazione vissuta da pazient, famiglic ¢
sanitari di fronte a situazioni di rifiuto
netto, reiterato e consapcvolc dei tratta-
menti in corso, compresi quelli di soste-
gno vitale. Molti vissuti del paziente nel
tempo possono cambiare ¢ con questi an-
che Tatteggiamento nei confronti della
malattia ¢ della sofferenza: sarebbe ipocri-
ta nascondersi dietro un atteggiamento ri-
gido che nulla ha a che vedere con I'ascol-
to dovuto a chi soffre.

Prudenza e competenza: ogni valutazio-
ne va fatta sul singolo caso valutando con

11 lavoro coordinato dal centro americano

descrive con sinceritd ¢ chiareza
tutte le difficolta che sorgono

di fronte a un tema da affrontare
con delicatezza ¢ grande umilta

prudenza e attenzione tutti gli elementi
clinici ed etici in gioco e prendendosi tut-
to il tempo necessario per una seria ¢ ap-
profondita valutazione scientifica.

Distensione ¢ collaborazione: solo un
clima sereno allinterno dell’équipe curan-
te offre gli spazi temporali ¢ mentali per
sviscerare ogni aspetto di decisioni mai
semplici da prendere. La stessa cosa vale
per la politica e Iinformazione: nessuno
puo arrivare a chiarirsi le idee in un conte-
sto emotivo e spesso di sterile contrappo-
sizione.

Umilta ¢ fermezza: se da un lato occor-
re riconoscere che la medicina moderna ha
fatto moltissimo per sconfiggere malattie
un tempo invalidanti o mortali, dall’altro
si deve ammettere che alcune situazioni di

“prolungamento artificiale” del morire so-
no il risultato di un uso sproporzionato
dei mezzi tecnici oggi disponibili. D'altro
canto ¢ necessaria grande fermezza nel ri-
badire che mai scopo dell’azione medica
deve essere quello di abbreviare la vita di
un paziente sofferente. Tra la rinuncia a
un trattamento straordinario (dal punto di
vista soggettivo del paziente) anche se
proporzionato (dal punto di vista oggetti
vo del medico) e quella che si ¢ definita
cutanasia passiva vi ¢ una differenza sotti-
le ma robustissima, come il filo di una tela
di ragno. Nel primo caso se vi sara la ri-
chiesta del paziente questa dovra incontra-
re un ambiente dove realta, verita, pruden-
za, competenza, distensione, collaborazio-
ne, umilta ¢ fermezza saranno come Iaria
che circonda gli attori delle decisioni da
prendere: mai si dara corso quasi meccani-
camente a una procedura, sempre si reste-
ra in ascolto attento dei mo-
tivi che portano una persona
a chiedere che la malattia
faccia il suo corso, sempre si
offriranno fino alla fine tutte
le alternative che la sapienza
potra suggerire.

La logica dell'eutanasia
passiva lout court porta inve-
ce a non mobilitare tutte le
energic possibili per trovare
soluzioni adeguate, non of-
fre tempo al paziente, alla famiglia ¢ ai
curanti per esplorare le ragioni di una ri-
chiesta, vede nella morte procurata la so-
luzione di ogni problema, stravolge il ruo-
lo del medico e le basi della medicina oc-
cidentale e acconsente a quanto il paziente
chiede ritenendolo giusto per il solo fatto
che questi lo chiede.

Si potrebbe dire in altri termini che la
morte non ¢ mai una soluzione medica:
l'opzione per la vita resta intatta nel la-
sciar morire un paziente affetto da una
malattia inguaribile che chiede di rinun-
ciare a trattamenti giudicati straordinari, si
incrina irrimediabilmente nel far morire
chi lo chiede e nel considerare la morte
come una delle possibilita tra le tante che
la medicina pud offrire.

11 10 maggio s’inaugura il nuovo Teatro dell’Opera a Firenze

Tra il verde e la pietra

11 10 maggio a Firenze si inaugura
il nuovo Teatro dell’Opera,
l'occasione ¢ stato deciso di pro-
porre un gala di interpreti diretti
da Zubin Mchta in uno spettacolo
in cui si alterneranno opera ¢ bal-
letto. 11 progetto del nuovo audito-
rium ¢ stato realizzato dal team di
architetti Abdr di Roma. L’idea ur-
quella, attra-

banistica di fondo ¢

verso uno  spazio pubblico, di
«operare una riconnessione tra la
citta e il parco delle Cascine», tra
la «Firenze di pietra» e la «Firenze
verde». Il nuovo Parco della musi-
ca ¢ della cultura prevede «un am-
pio basamento, una zoccolatura in-
clinata dove sono inserite le due
sale per la musica (1.800 ¢ 1.100
posti, la piti piccola ¢ ancora da
costruire) ¢ I'enigmati-
co volume della Torre

Per

delle scene». Estrema
chiarezza c lincarita ar-
chitettonica sono le ca-
ratteristiche che mag-
giormente risaltano. In
corrispondenza  della
copertura della  sala
della lirica ¢ ricavata
una cavea esterna di
2.200 posti, € in corri-
spondenza della sala
auditorium ¢ realizzato
un  giardino pensile
che con I'insieme di al-
tri spazi accessibili sul-
le coperture raggiunge
i circa 13.000 metri
quadrati di spazio a
uso pubblico.
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