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Il rifiuto alle cure

Per il risalto attribuito all’auto-
nomia dei pazienti ¢ ormai re-
gola giuridica accettata nei vari
ordinamenti giuridici che nes-
sun intervento medico possa es-
sere praticato senza il consenso
del paziente, tranne in caso di ur-
genza, e che un adulto giuridica-
mente capace abbia il diritto di
rifiutare le cure mediche.
Tuttavia, tale rifiuto nei vari or-
dinamenti (Italia, Francia, Gran
Bretagna ecc.), come si ¢ detto
precedentemente, non ¢ consi-
derabile come diritto assoluto.
Ammette eccezioni, per tratta-
menti sanitari obbligatori per leg-
ge e se ¢ in gioco la vita del pa-
ziente, perché la vita € un diritto
fondamentale, originario, invio-
labile, sovraordinato.

11 pericolo di vita ¢ una ragione
di urgenza che scrimina la con-
dotta del medico che intervenga
senza il tempo necessario per rac-
cogliere il consenso del paziente
o in caso di rifiuto (si veda la giu-
risprudenza francese e italiana in
tema di trasfusioni urgenti rifiu-
tate dai testimoni di Geova). Es-
sendo la vita un bene indisponi-
bile (diritto fondamentale, asso-
luto, inviolabile), la volonta di
morte del paziente sarebbe in tal
caso contraria alla legge sotto il
profilo penale e civile, costituzio-
nale e internazionale pertanto
non puo prevalere un principio
di “self determination” (autode-
terminazione) incondizionato e
illimitato del paziente maggio-
renne giuridicamente capace,
che pur riconosciuto ¢ sottopo-
sto a limiti. La questione € anco-
ra piu delicata nel caso di pazien-
te incapace. Per i minori, inter-
detti, inabilitati, 1 vari ordinamen-
ti ricorrono alla volonta del lega-
le rappresentante, analogamen-
te a cio che awviene in Italia (con
il tutore, curatore, amministrato-
re di sostegno), potendosi pre-
scindere dal consenso informa-
to espresso dal rappresentante le-
gale in caso d’urgenza.

DAT: i punti critici

Per le persone in stato di inca-
pacita legale naturale/incapacita
di intendere e volere, poiché &
solo il rifiuto di cure (che nei va-
ri ordinamenti deve risultare da

atto sottoscritto) che deve esse-
re rispettato quale espressione
dell’autodeterminazione del pa-
ziente, si é fatto strada I’indiriz-
zo di dare rilievo alla dichiara-
zione anticipata di trattamento”
(DAT), I’’advance directives”,
“advance refusal” contro i “life-
prolonging” o “life support tre-
atments”. Tuttavia le altre espe-
rienze europee hanno sempre
stabilito per la delicatezza dei ca-
si che tale “testamento biologi-
co” o volonta anticipata non po-
teva essere assolutamente prova-
ta “oralmente” o con una rico-

struzione-indagine sull’effettiva
volonta del paziente su base te-
stimoniale ex post poiché “proba-
tio diabolica” (impossibile). Inol-
tre, addirittura, le dichiarazioni
rigorosamente rilasciate con at-
to scritto, in presenza di due te-
stimoni, sono state abbandona-
te come requisito, per I'incertez-
za del parametro.

Le obiezioni sono state le se-

guenti:

e difficolta di provare che il pa-
ziente era realmente capace
(di comprendere e autodeter-
minarsi) relativamente a una
situazione concreta, che non
si era ancora realizzata nei
suoi confronti e come tale
non era ancora di sua diretta
esperienza in ogni aspetto;

e difficolta di provare che il pa-

ziente - ancorché avesse avuto

la reale chiara rappresentazio-
ne della sua malattia in quel

preciso momento storico e a
quel preciso stadio (cosa di
per sé impossibile) con I’ap-
prezzamento del significato

del rifiuto di cure o le conse-
guenze — abbia anche consa-
pevolmente voluto rifiutare

I’alimentazione e I’idratazio-
ne, non essendoci evidenza
della consapevolezza della na-
tura della scelta, attesa la sua
onerosita. In altre parole si €

ritenuto Oltralpe che non ci
siano "advance directive” suf-
ficientemente chiare e affida-
bili da costituire una direttiva
di preferenza per quel tipo di
morte ( “direction to be deprived
of food and drink for a period of
time which would lead to death by
starvation”);

il pericolo della non attualita,

invalidita, incoerenza della
“advance directive” di rifiuto

del trattamento per prolunga-
re la vita (refusal of life-sustai-
ning treatment), per il rischio

insito che possa non risponde-
re pitt o non del tutto all’in-
terno volere del paziente, che

si € espresso in un contesto di-
verso da quello affettivo e che

puo aver mutato la sua volon-
ta senza consacrare per qual-
che motivo, il diverso interno

volere, per iscritto;

il dubbio sulla validita e attua-
lita delle “advance decisions”

ha comportato un numero ri-
levante di ricorsi alle autorita
giudiziarie, nel conflitto tra le

richieste dei familiari spesso

in disaccordo sulla sorte del
paziente e il dovere professio-
nale dei medici, orientati a so-
spendere solo le cure costi-
tuenti inutile accanimento te-
rapeutico;

obiezione di coscienza dei me-
dici;

arbitrarieta e soggettivita del
criterio della dichiarazione

preventiva;

rischi e abusi (inpersonali,

professionali, istituzionali, ma-
nipolazione, suggestioni, “pres-
sioni” — da quelle domestiche

a quelle “to reduce health ca-
re costs” nelle strutture ospi-
tanti);

difficolta di trovare medici di-
sposti ad adoperarsi per pro-
curare la morte dei pazienti
piuttosto che a curarli o assi-
sterli;

il problema se ’AMH (Artifi-
cial Nutrition and Hydration)

siano trattamenti medici o

piuttosto “basic care”: cibo,

idratazione, igiene sono con-
siderate piuttosto trattamen-
to assistenziale, ossia forme di

sostegno vitale a prescindere

dal mezzo e luogo d’erogazio-
ne (mura domestiche/fami-
liari piuttosto che ospedali e

medici).

Regno Unito:

scelte di fine vita e ruolo
del medico

La British Medical Association,
il Royal College of Physicians e
la House of Lords si sono a lun-
go occupati del problema espri-
mendo la necessita di superare
dubbi e contrasti in favore del
rispetto della vita fino al natura-
le exitus. In altre parole “failing
to provide insensate patients with ba-
sic care, such as clothes, hygiene mea-
sures, and a catheter and/or colosto-
my would inarguably be to treat them
in an inhuman”.

La House of Lords’ Select Com-
mittee on Medical Ethics ha pre-
teso che: “the persistent vegetative
state should be defined and a code
of practice developed’. 11 working
group del Royal College of Phy-
sicians ha prodotto linee guida
sul “Permanent Vegetative Sta-
te” nell’aprile 1996.

I dubbi sotto il profilo etico, giu-
ridico e scientifico non si sono
risolti e ’organo deputato all’in-
dagine ¢ rimasto: “intellectually
and morally dubious” chieden-
dosi: “Is artificial nutrition and hy-
dration medical treatment?” se fos-
se lecito “fo desist from providing
at least food and basic hygiene to in-
valids,” “lo cease providing care for
them” “these invalids by breaking off
human solidarity with them at its ro-
ot,” constatando che “nurses’ de-
voled care for them, did not humi-
liate or demean them or treat without
respect for their value as a person”.
Si ¢ dato sempre rilievo alla “hu-
man solidarity between persons”
(“why was tube-feeding not basic ca-
r¢” “Lords held that tube-feeding was
part of a regime of “medical treat-
ment and care?” “a gastrostomy tu-
be”, “clearly a medical procedure”
“the insertion of a nasogastric tube
is medical” as intervention had al-
ready out, but the question in such
a case is why the pouring of food
down the tube constitutes medical tre-
atment. What is it supposed to be
treating? An intervention typically
performed by doctors, the corse of his
practice, such as regarded as medi-
cal treatment, but many nurses and
Jamilies regard it as ordinary care
(Bland case Frenchay Health-ca-
re NHS Trust v. S., patient in a
persistent vegetative state).

Per molti ordinamenti depriva-
re i pit vulnerabili di alimenta-
zione e idratazione (cibo e ac-
qua, a prescindere delle moda-
lita di erogazione) costituirebbe
sottoposizione a trattamento di-
sumano e degradante e percio
illecito e contrario alle conven-
zioni europee-internazionali ol-
tre che condotta penalmente ri-
levante.

Dopo alcuni casi inquietanti di
genitori che rifiutavano cure e
trattamenti per minori disabili
(vite “diminuite o inutili”), si &
aperta la delicata problematica
di evitare il rilascio di “licenze
di uccidere”, rimettendo al me-
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ro arbitrio del legale rappresen-
tante la sospensione di cure o il
dissenso a trattamenti chirurgi-
ci salva-vita (vedi box a fianco).
Per dirimere i contrasti etici,
scientifici e giuridici, la Gran
Bretagna ha pertanto preferito
ricorrere al criterio del “best in-
terest” del paziente che deve es-
sere valutato dal medico, nella
sua posizione di garante del be-
ne salute del paziente, secondo
le linee guida del General Me-
dical Council. Il medico decide,
tenendo conto dell’imminenza
o meno delle morte, dei benefi-
ci, degli oneri e rischi, della mi-
nore sofferenza del paziente e il
suo maggiore beneficio, se ini-
ziare o meno, ovvero sospende-
re, la terapia inclusa la nutrizio-
ne/idratazione del paziente in
relazione alla severita della ma-
lattia e la prognosi. In altre pa-
role sia le cure mediche, sia
I'idratazione, alimentazione ar-
tificiale che comunque non so-
no considerate strettamente trat-
tamento medico, seppur eroga-
te in ospedale, saranno erogate,
secondo protocolli validati, se
costituiscono e fino e quando
costituiscono il “best interest”
del paziente e se non gli causa-
no sofferenza inutile. La co-de-
cisione e rimessa al medico (an-
zi collegialmente ai medici) di
concerto con il legale rappresen-
tante o fiduciario nominato
dal paziente incapace. Il Men-
tal Capacity Act del 2005
(che ha rifiutato I’eutana-
sia) ha stabilito che nel-
la “determination relates
to life sustaining,” se il
trattamento “is in the
best interest of the per-
son concerned’ co-
Iui che decide
non deve essere
mosso dall’inte-
resse di procura-

re la morte “the
decision-maker

must be motivate by
the desire to relieve
and mnot to bring
about patient’s deallt”,
con cio delineando
una doverosita e un li-

mite invalicabile. Non

¢ di poco conto che il
Mental Capacity Act si rivol-
ga al medico, che deve essere
animato dal desiderio (finali-
ta) di eliminare il dolore, la
sofferenza, non di procurare
la morte del paziente (finali-
ta che deve essere la stessa del
legale rappresentante).

Cosa prevede
I'ordinamento francese

La centralita del ruolo del me-
dico, in grado di valutare la si-
tuazione sotto il profilo clinico-
prognostico e delle sofferenze
del paziente, anche per la sua
posizione di garanzia (e le re-
sponsabilita che lo espongono

in prima persona davanti alle au-
torita giudiziarie) € riconferma-
to nell’ordinamento francese
che nel “Code de la santé publi-
que” ha accuratamente discipli-
nato il consenso informato, as-
solutamente necessario per gli
interventi di elezione, stabilen-
do che non é richiesto in caso
di urgenza. Imporre un tratta-
mento al paziente senza il suo
consenso € una violazione del-
la liberta, diritto fondamentale,
autodeterminazione del pazien-
te, salvo che sia in gioco la vita
(bene inviolabile e indisponibi-
le di cui né il medico, né il pa-
ziente, né i suoi familiari o lega-
li rappresentanti possono di-
sporre illimitatamente e arbitra-
riamente).

In linea generale I’obbligo del
medico di salvare la vita del pa-
ziente prevale sul rispetto della
volonta del malato e cio non co-
stituisce trattamento disumano,
degradante o privazione del di-
ritto alla liberta (art. 3/5 conv.
EDH). Cosi si esprime il legisla-
tore francese:

“...Per i minori, gli inabilitati
soccorrono gli istituti di prote-
zione degli incapaci. I ricovera-
ti possono nominare un fiducia-
rio che agira quale rappresen-
tante nell’eventua-

lita di lo-

ro

impossibilita a rilasciare un con-
senso informato per condizioni
fisiche o psichiche durante il ri-
covero. (...) Il rifiuto di cure da
parte del legale rappresentante
che risulti di grave pregiudizio
alla salute del paziente legittima
il medico a praticare le cure”
(art. 11114; 1111-6) codice fran-
cese.

Italia: la terapia del dolore
elegge
Sulla scia di molt Paesi dell’Ue,
i piti recenti sviluppi riguardan-
ti la protezione della vita quale
valore dell'umanita postulano
strumenti normativi adeguati an-
che nel nostro ordinamento. E
necessario dedicare uno spazio
autonomo in materia di terapia
del dolore al fine di migliorare
la condizione dei malati; risulta
indispensabile riconoscere nel
modo pit ampio i diritti a tute-
la e promozione della vita fino
al suo termine e istituire organi
che assicurino un adeguato so-
stegno sanitario e socio-assisten-
ziale al paziente e alla sua fami-
glia. Finalmente, dopo numero-
se proposte legislative, tutte que-
ste istanze trovano oggi risposta
adeguata nella legge n. 38 del
15 marzo 2010, recante Disposi-
zioni per garantire l'accesso al-
le cure palliative e alla te-
rapia del dolore

(G.U. Serie Generale n. 65 del
19 marzo 2010).

In osservanza dell’intervento le-
gislativo le strutture sanitarie che
erogano cure palliative e terapia
del dolore dovranno assicurare
“il rispetto della dignita e del-
I’autonomia della persona uma-
na” senza alcuna discriminazio-
ne (art.1), garantire interventi
diagnostici, terapeutici e assi-
stenziali non solo al malato, ma
anche alla sua famiglia; elabo-
rare percorsi personalizzati per
la soppressione o il controllo del
dolore (art. 2). Saranno pro-
grammati interventi regionali e
nazionali (art. 5) di assistenza
sanitaria, socio-sanitaria e assi-
stenziale con possibilita di pre-
starli: a domicilio, su indicazio-
ne del medico di medicina ge-
nerale in accordo con I’equipe
specialistica in cure palliative,
in “hospice o day hospice” ero-
gati da equipe multidisciplina-
ri, nonché con ricoveri ordina-
ri nel rispetto delle linea guida
concertate dal Ministero della
Salute e dal Ministero dell’eco-
nomia e delle finanze (art. 3).
Inoltre, verranno realizzate cam-
pagne istituzionali di comunica-
zione e promozione sulla rile-
vanza delle cure palliative e la
terapia del dolore: il cittadino
sara informato sulle modalita e
i criteri di accesso alle prestazio-
ni e ai programmi di assistenza
(art. 4).

Nota I'importanza della materia,
la legge prevede I’obbligatorie-
ta di percorsi di formazione e ag-
giornamento multidisciplinari e
multiprofessionali al fine di in-
dividuare le figure professiona-
li con specifiche competenze ed
esperienza nel campo (art. 5 e
8). Il ministero della Salute prov-
vedera a sostenere il progetto
“Ospedale-Territorio senza do-
lore” come previsto dall’accor-
do Stato-regioni 24.5.2001 (art.
6), nonché a monitorare i dati
relativi alla prescrizione e all’uti-
lizzazione di farmaci nelle tera-
pie del dolore; lo sviluppo del-
la rete, anche con riferimento
al livello di integrazione delle
strutture che ne fanno parte; le
prestazioni erogate e gli esiti
delle stesse, attraverso 1’analisi
qualitativa e quantitativa dell’at-
tivita delle strutture ecc. (art. 9)
su cui sara chiamato a riferire
annualmente al Parlamento
(art. 11).

LORIENTAMENTO ATUTELA DELLA
VITA é sancito a livello europeo e
internazionale e non certo solo in Italia.
Ecco cosa prevedono gli ordinamenti di
Gran Bretagna e Francia riguardo al

rifiuto alle cure mediche

GB. “Competent adult patients have the right to
refuse medical treatment even if their refusal will
lead to their death, althought the right is not
absolute (principle of self determination)...”
Francia. “Aucun acte médical ni aucun traitement

ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peut
etre retiré a tout moment. Lorsque la personne est
hors d’état d’exprimer sa volonté, aucune
intervention ou investigation ne peut étre réalisée,

sauf urgence. Dans le cas oU le refus d’un

indispensabile”.

traitement par la persone titulaire de I'autorité
parentale ou par le tuteur risque d’entrainer des
conséquences graves pour la santé du mineur ou
du majeur sous tutelle, le médecin délivre les soins

IDRATAZIONE E
ALIMENTAZIONE

Condotta
medica e
conseguenze
penali

¢ ¢ A patient dies following the
refusal of nutrition or
hydration. The most
satisfactory way in which the
legal principles regarding
liability for assisted suicide and
the refusal of treatment can be
reconciled is for the court to
take a broad view of the
patient’s right to refuse
treatment so that the
withholding or withdrawal of
treatment perfomed in
recognition of that right is
exempt from criminal liability
even though the legal
requirementes for estabilishing
liability for assisted suicide
against the doctor may be
present.
If a doctor withdraws life-
sustaining treatment knowing
that this will lead to their
patient’s death, might they
additionally satisfy both the
actus reus and the mens rea of
murder? If a withdrawwal of
medical treatment is done with
the knowledge that it will cause
the patient’s death, then the
patient’s death, then the
patient’s consent to the
doctor’s action is irrilevant and
the doctor may be guilty of
murder. In order to avoid this
conclusion, the withdrawal of
medical treatment is commonly
described an omission rather
than an action.
It is, nevertheless, still possibile
to commit murder by omission.
Failing to provide a patient with
life-sustaining treatment could
satisfy both the actus reus and
the mens rea for murder.
An omission can only constitute
the actus reus of murder if the
defendant was under a duty to
act. So if a child dies because
their doctor has withheld or
withdrawn treatment that they
were under a duty to provide,
criminal charges are possibile.
A number of serius criticisms
can be made of this reasoning.
The first concerns the
distinction drawn by the judge
between allowing the child to
die, allowing nature to take its
course, and doing some positive
act to bring about its death.
Whether a child should be
provided with life-prolonging
treatment might come before
the court. The parents might
refuse to consent to a procedure
which is necessary to save a
child’s life.




