LaNEE PROPOSITIVE PER UN DIRITTO DELLA RELAZIONFE, DI CURA E DELLE
DECISIONT DI FINE VITAL
"o « Lince propositive sulla relazione di cura » sono siate claborale dal Comitate Seientifico della

FoNpazioxe Cormiig bl GenTiLL Hanno partecipaio agivamente ai lavor membri della Siaart e della Sicp.
Premessa

e questioni relutive al trattamemno giuridico delle decisioni di fine vita possone essere risolie va-
hidamente solo nell’ambito di wna discipling d'insieme della relazione di enra che, sulla base dei
principi di tatela defla dignita, della Hberta, della saluee della prertsoiia, ¢ i armonia con 1 detrand
fondanrensali della deoutologia delle professioni sanitarie, stabilisca fini. criteri ¢ Fmiti della tera-
pia, prevogative del pazienie ¢ del medicn, procedure capaci di assceondare e garantire Ta buona
pratica clinica, assicirando a medici e pazienti un oxizzonte di viferimento etico i A cormice di
certezza del diritto.

Lapproceio prescelto riguardo alle decisioni di fine vita & eschsivamente ruello el limite ai trat-
tamenti ¢ della rimodulazione di cure in scuso palliativo; rimangono quindi estrance alla presente
propostd oparioni etiche e giuridiche di ipo eutanasico.

1. Relazione di cura ¢ salute

I.1. La velazione di enra non pad persaguire alto fine che la salute del paziente, intesa come il migliore

stalo di benessere (isico, psichico, relugionale conseguibile dalla persona curata nelle eondizioni date,

1.2, Questo obiettivo non si definisce, nella sicoazione coriereta, in vagione di soli eriteri oggetevi
suggeriti dalla medicina. ma necessariamente anche in ragione della specificita della persona curata
e dungue, ove sc ne abhia attendibile cvidenza, della sug individualica fisica, psichica, morale, re-

lazionale, di appartenenza ¢ delle sue scelte consapevoli,

1.5, Gid si riassume nel principio secondo cui scopo della relagione terapemtica e diritto def paziente
¢ una cura benefica commisurata alla persona, ossia una cura appropriata; tale & una cura che
soddisli non solo i parament di validitd scientifica e deontologica (appropriatesza i senso clinico
e proporzionaliti secondo criteri oggettivi ¢ soggettivi di onerosita o beneficio) ma Uesigenza di
stitonia con il sentive del paziente iu merito al proprio bese, perseguita nella pratica della consen-
sualiti e vel rispetto dell'identith della persona.

2, Proporzionaliita delle cure

2.1 La proporzionalitd & requisito essenzinte della cura e guindi della Tegittimita dei tratuunenti.

Il trattamento non proporzionato & duneque arbitrario ed illecito.




2.2, I medico ha il dovere di non avviare trattamenti che si prospettine cone non proporzionati o
i intervomperli. rimodulando le cure, ove walisi vivelino in una fase successiva alla loro prima at-
tuazione.

2.3. 1l gludizio i proporzionalita include una valutazione def beneficio e della sofferenza relativi
alta specifica persona curata e non puo prescindere dall’ascolto del paziente, di chilo affianca su
sua richiesta (v. 4.2.) ovvero, i caso dil incapacit, di chi & legittimato a rappresentarlo o o tute-

larlo.

2.4. 11 limire della proporzionaliti vale anche nei casi di wrgenza: se Uimpellenza del soccorso non
conseute ta adeguata valutazione della proporzionaliti, questa va compivta appena possibile,

con le CON&EGUETLE fdi end BOPTE.

3. Consensualiti e rispetto dellidentita

3.1, La relazione terapeutica, in quanto dirctta ad una cura appropriata, & cssenzialmente con-
sensuale ¢ si caratterizzn pev il conlronto e il concorso di due istanze, ta competenza professionale
det medico ¢ Uinteresse del paziente alla cura di sé.

42, La consensualiti della velazione e delle decisioni va costruita e praticata come un processo
che accompagng e sostanzia la relazione medico-pasiente dalla diagnosi fing alle decisioni tera-
peutiche e alla loro attuazione; esso va progettaro e condotto in modo commisnrato alle condizioni
del puziente, alla sua capasiti e disponibilici ad acquisive informazioni, a valutare il proprio stato,
a progettare il proprio futaro e ad gssumere responsabilitd di decisione: Pesereizio di mrtodetermi-
nazione va agsecondato e sostenuto, senza contrastare b scelta del puziente che voghia affiduarsi o
persona di fiducia o divettamente al medico stesso.

I questo senso particolare attenzione va vivolra alla condizione degli incapaci legali ¢ defle persone
non in grado o non pienaments in geado di concorrere alle decisioni, sia valorizzando 1e Joro residue
o parziali capacita, sia disciplinando il ruolo dei vappresentarit legali, del fiduciario (v. 4.2.) ¢ de
familizri nel tutelare i diritto del paziente ad una euva appropriara.

Nel caso in cui il paziente, a causa delle suc condizioni fisiche ¢ psichiche, e della fragilia che ca-
ralierizza le situazioni di acula gravitt e di fine viea, non sin in grado i prendere parte attiva alle
decisiond terapeutiche né sia validamente rappresentato o tutelato, ¢ ove le suc volonta o preferenze
nou risultine dalla pianilicazione condivisa di cure o da dichiarazioni anticipate. il medico orisutera
le scelte terapeutiche secondo i eriteri di appropriatezza/proporzionalitd della cura; In valutazione
Ji appropriatezza sara riconsiderata appena possibile anche in relagione al pieno rispedlo della vo-
lomti e dell'identita della persona.

.30 Gli strvmenti ginridici non possono limitarsi al modello della dichiarazione di CONSENSO, WL
devono essere adeguati a garantive e concretare il processo di costruzione del consenso, avvalorando
ginridicamente le buowe prassi gia in atro.




3.4, Hrispetto dell'identitd della persona curata si realizza enche atiraverso il viguardo per Ie sue

aredenze, convitzionl e prelerenze.

4, Strumenti
Assumono qui rilievo par‘firrﬁlarﬂ fre strimenti
4.1, Pianificazione condivisa di cure

4.1.1. La pianificazione condivisa di cure consente al medico ed al paziente che lo desideri di pre-
vedere situazioni probabili o possibili ed ipotesi di wrartamento preferite o rifiurate; garantisce
euinedi una proiezione al fituro del consenso che si estende, se il paziente lo richiede, anche oltre

una sua perdita di capacita.

4.1.2. Essa va assunta a modello-base della consensualita ed offerta al paziente nelle relazioni di
cury clie non si esaurizcauo i singoli atd mediel o n wattamenti usuali di searso o modesto rilievo.

4.2, Fiduciario

4.2.1. Corepleta e garantisce i diviti del paziente la possibilitd di aflidare la gestione della con-
sensualita delle decisioni terapentiche che lo riguordano, per la migliore tutela del praprio interesse,
a persona di fiducia che To alfianchi sostenendolo nelle degisioni o, in caso di incapacitd, lo Fap-

presenti e lo tuteli nella relazione di evuea.

4.2.2. Questa figura & essenziale anche al fine di disciplinare in modo adeguato la vilevanza delle
dichiarazioni andeipate dol paziente (v. sotte, 4.3.2.), ¢ visponde a un dovere moralo ¢ sociale di

solidarietd umana.
4.3. Dichiarazioni anticipate del paziente

4.3.1. Questo strumento completa la cosiruzione delfa consetsualit della velazione d; Cura, g
rantisce il rispetto dell'identita del paziente, realizza nei limiti del possibile tna cguaglianza di
lratlamento Lra persone atlualmertle capac e persoue che non lo sonw i)J'.l\.l‘.

Le dichinvazioni anticipate vanno duncue considerate come una opportunitd ¢ uno strumento di
esercizio della comsensuality nella velazione di cura, non come un onere per la persona; T loro
struttura deve riflettere questa funzions, favorive la liberta di giovarsi o non giovarsi dello stru-
menio e, nel rispeuto delle esigenze di certermu ¢ dei principi della relazione di eura, Ta liberta di
commisurare le dichiarazioni alle proprie esigenze ¢ convingioui.

4.3.2. Dichiavazioni rivolte al furure in previsione di sitnazioni ipotetiche esigono una mediazione
interprecativa, di atoalizzazione ¢ di concrvetivzazione, volea al fine del miglior rispecto delle con-




vinzion, delle preferenze ¢ della volonté del dichiarante nella sitnazione data, o affidata aila col-
laborazione ta il medico e un fiduciario nominato dal paziente (o in mancauga un aministralore
di sostegno ad hoc). ricrcando cosi la struttura propria della relazione di cura.

4.3, Questa hnpostazione consente 4) di dave rilievo non solo o dichiaraziont di valonti ma alla
manifestuzione di credenve. convinzioni, preferenze che caratievizzano Pidendia defta persona; b)
i avvaloraze forme private dotare di adeguate garanzie di certezza (come ad esempio la letrera
autograla consegnata al medico o ad altra figura di garanzia) o forme & pratica chinica come la
pianificazione condivisa di eure, la registrazione in cartella. la docnmentazione video, le manife-

staziond asststite per i gravi disabili.

3. Rifinio 4i cure

3.1, In questo contesto va collocato il problema del rifiuto di eure, che & da affermare come diritto
del paziente in quanto risvolio necessario della conscnsualita ¢ prima ancora della appropriatezza
delfa cura o relazione al benelicio percepit e cercalo dal paziente, di cui questi &, se capace,
ultimo interprete, anche la dove si watti di cessarc la lowta per il prolungamento della sopravvivenza

interrompendo i tratlamenti in atto e rimodutande le cure in senso palliativo.

5.2, rifiuto deve trovare posto all'interne defta reluzione di cura, in quanio: a) deve essere ac-
compagnate da naa infoimazione — appropriata e adeguata alle condizioni e alle capacith i com-
prensione del paziente ~ sulle terapie allerutive e sulle conseguenze del rifiuio; b) deve essers
gavantita prevedendo il dovere del personale sanitario e della seeotturs di evitare 1 shhandono re-

rapentico e di assicurare la viinodulazione dei cratcarnend.

5.3. F, possibile I obiczione di coscienza dol medico, guando Pinterruzione delle cure, in particolare
in ragione i nna eveninale condizione di dipendenza, esiga Pintervento del medico stesso, In questo
caso iF medico pud soterarsi agh atti conseguent al vifivto se contrari alle sue convinmioni, nel ti-
spetta del dovere deontologico di assicurare la continuita delle cure o defle procedure di sostimzione

atal fine previste.

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

Nei casi di legicimo rifiuco o di non proporzionalith delle cure Pastensione e Pinterruzione sono
condotte che adempiono ad un dovere deontologico e giuridico. Ne consegue I'esizenza trrinun-
viabile che il legislatore regoli con chiarezza le situarioni qui cousiderate, garanteado i citladin
nelle scelte di fine vita e assicurando ai medici la certezza che, agendo in conformith a tale dovere

e secondo eriteri di buona pradica dinica, non saranno soggeini a sangione penale ¢ civile.




