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RIASSUNTO

La sedazione profonda e continua nell imminenza della morte rappresenta il last resort
della palliazione: ne incarna, anzi, il misero fallimento, laddove I'ultima chance di
eliminare la sofferenza ¢é quella di annientare la coscienza di chi soffre. Potrebbe persino
trattarsi, del resto, di una slow and soft eutanasia, e non solo per gli ésiti umani e
relazionali che ne derivano, ma altresi per I'azione diretta eventualmente esercitata
sulla durata della sopravvivenza del paziente — esclusa dalla quasi totalita della
letteratura scientifica, ma espressamente contemplata, per esempio, dal legislatore
_ﬁrancese del 2016. D’altro canto, per autodeterminarsi in merito all’attivazione di
simile sedazione, chi sta morendo deve conoscere la verita, anche riguardo alla prognosi:
la comunicazione fra medico e paziente non é qui inquinata dallo spauracchio del-
Iazione legale, ma mai come in quest’ambito sara la comunicazione orale, anche
dilatata nel tempo, a formare il convincimento dell’ assistito, con una condivisione lenta
e graduale di informazioni, da una parte, e di preoccupazioni, dall’altra. Per converso,
la scelta d’interrompere o di non iniziare trattamenti di sostegno vitale costituisce
decisione distinta rispetto a quella riguardante I'attivazione della sedazione palliativa
prgronda e continua, benchéfrequememente a questa associatd. Iqﬁne, il sintomo
refrattario puo ben essere un existential distress e la patologia senz’altro irreversibile,
ma la morte non imminente: in questo modo, I'individuale desiderio di morire della
persona gravissimamente handicappata, che tale condizione non voglia e non possa piu
sostenere, potrebbe giustappunto rinvenire, in tale sedazione, un mero succedaneo
dell’ atto eutanasico.
* Professore aggregato di Biodiritto e Ricercatore di Diritto privato comparato presso il Dipartimento di
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ABSTRACT

Deep and continuous palliative sedation at the end of life represents the palliation “last
resort”: it becomes also its miserable failure when the last chance to stop suffering causes
the deletion of the patient consciousness. It could also be considered a slow and soft
euthanasia, not only for its human and relational consequences, but also for its direct
influence on the duration of patient survival — excluded by almost all scientific literature
but specifically contemplated, for example, in 2016 French legislation. However, to
have the chance to self-determine in the activation of this sedation, the patient must
know the truth, also about the prognosis: this communication between physician and
patient is not corrupted by thefear qf]ega] consequences. Oral communication, with its
slow and gradual sharing of informations and worries, will be essential in this case. The
choice to stop (or not to start) life-sustaining treatments is often associated with the
beginning of a deep and continuous palliative sedation, but it is a different decision.
Finally, a refractory symptom can be an existential distress and the pathology can also be
irreversible, but death can be notforthcoming anyway: in this case, the willingness to die
of an extremely sick and suffering patient could just find in this sedation a replacement

qfeuthanasia.

Parole chiave: sedazione palliativa profonda e continua, morte, consenso informato,
sintomo refrattario, eutanasia.
Key words: deep and continuous palliative sedation, death, informed consent, refracrory symptom,

euthanasia.

SOMMARIO:
1.1l sonno che lenisce il male; 2. La delicata volonta di chi muore; 3. L'interruzione
delle terapie di sostegno delle funzioni vitali; 4. Quello che i francesi non dicono

(e quello che dicono). Sedazione v. eutanasia.

1. 1l sonno che lenisce 1l male.

Ne La bella addormentata di Charles Perrault, « un profondo sonno, che durera cento
anni » ¢ I'unico rimedio alla maledizione della vecchia fata cattiva: la giovane fata, infatti,

non ha « abbastanza potere per disfare tutto I'incantesimo », ma solo puo tramutare una

470



DOTTRINA E METODOLOGIA

morte terribile in un lunghissimo riposo . Non ¢ questo, certo, il caso: non si tratta
d’evitare lexitus — un processo irreversibile si ¢ oramai innescato — né di procrastinarlo
nel tempo né, ancora, di porre termine all'agonia accelerandone i tempi; invero, non ¢é nel
potere del medico null’altro se non silenziare la morte, risparmiare al proprio ammalato di
viverla e cosi risolvere non il trapasso, bensi tutta la sofferenza che il trapasso richiede.
Inutile negare, peraltro, 'inquietudine che per prima coglie e imbarazza I'interprete: non
potendo cagionare il decesso, a pena d’incorrere nella scure del diritto penale, il personale
sanitario parrebbe scovare un succedaneo dell’atto eutanasico, laddove il risultato ¢ si
molto diverso sotto il profilo giuridico, ma per nulla dal punto di vista umano. Con
l'attivazione di una sedazione palliativa profonda e continua, infatti, ad essere indotta ¢ la
cessazione dell'individuo, della sua identita e capacita di relazione ed interazione, mentre
a sopravvivere, benché per poco ancora, ¢ il mero organismo con le sue funzioni vege-
tative: in altri termini, 'uomo muore sia con l'iniezione letale sia con la sedazione, con
I'unica differenza che, nella seconda ipotesi, rimane la pianta. Perche¢ sia possibile un’ana-
lisi corretta, pero, la prospettiva ¢ completamente da capovolgere: la sedazione non
costituisce un arretramento da parte del personale sanitario che non puo metter fine alla
vita del proprio assistito, bensi rappresenta il passo successivo rispetto alle cure palliative
tout court intese, il last resort della palliazione: ne incarna, anzi, il misero fallimento,
laddove I'ultima chance di eliminare la sofferenza ¢ quella di annientare la coscienza di chi
soffre. Si tratta, d’altro canto, di un trattamento sanitario in piena regola, I'ultimo
consentito: poiché curare la patologia non ¢ piti possibile, allora T'obiettivo diviene
controllarne i sintomi (del resto, ¢ questa la ratio stessa della palliazione pit ampiamente
intesa 2)); ponderando gli effetti negativi con quelli positivi, infine, I'climinazione della
coscienza ¢ ritenuta intervento proporzionato nel momento in cui, appunto, tale consa-
pevolezza si riduce, al massimo, a poco piu che sopportare il dolore 3.

E stato scritto 4, peraltro, che la previsione di requisiti stringenti quali la presenza di
un sintomo refrattario e I'imminenza della morte potrebbe persino mettere in discus-
sione la natura stessa di trattamento sanitario della sedazione « terminale » e si spieghe-
rebbe, infine, con la sua sostanziale letalita. Orbene, I'esigenza d'imporre condizioni e
restrizioni sconosciute a qualsivoglia altra pratica medica ¢ semplicemente indotta, an-
cora una volta, dal rispetto del principio di proporzionalita: si tratta, infatti, di un’alte-

1) C. Perrautt, La bella addormentata nel bosco, ne I racconti di mamma l'oca, Parigi, 1697, traduzione di C.
Collodi.

2) Cfr. Comirato NazionaLe pi BioeTica, La terapia del dolore: orientamenti bioetici, 30 marzo 2001, consultabile sul
sito http://presidenza.governo.it/bioetica/pdf/45.pdf, e la legge 15 marzo 2010, n. 38, Disposizioni per garantire
I'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore.

3) Cfr. C. Casonarto, Biodiritto e pluralismi. Alla ricerca della sostenibilita, in Riv. Biod., 2016, p. 7; L. SancaLu, A.
Turriziani, La sedazione palliativa: i temi caldi, in Med.mor., 2013, p. 113; M. Carassimi, N. Comorerto, A. De Benepicris, V.
Tameone, B. Vincenzi, Proposta di un percorso decisionale ed assistenziale per la sedazione palliativa, ivi, 2013, p. 155; F.
Persano, La sedazione palliativa tra etica e diritto: la situazione italiana, ivi, 2013, p. 179, e G. BoccaroeLu, S. Caruso, R.

Ceccr, G. Ceeeste, Cure palliative e sedazione terminale tra legittimita ed eticita, in Zacchia, 2005, p. 409.
4) Cfr. ). Bercer, Rethinking Guidelines for the Use of Palliative Sedation, in Hast. Cent. Rep., 2010, 3, p. 32.
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razione che comunque incide sulla naturalita stessa del processo del morire, associata alla
rinuncia definitiva, per 'ammalato, alla propria identita. E discusso, d’altro canto, se
nell'ambito di tale bilancio sia altresi da inserire la possibilita che la vita ne risulti
addirittura abbreviata; viene cosi presto introdotta la seconda delle inquietudini cui il
titolo di quest’articolo fa cenno: la sedazione, infatti, potrebbe assimilarsi all’atto euta-
nasico non solo per gli ésiti umani e relazionali che ne derivano, ma altresi per I'azione
diretta esercitata sulla durata della sopravvivenza del paziente. Sarebbe, allora, una slow
and soft euthanasia: certo, a mancare ¢ I'intenzione di uccidere, ma basta al diritto penale
— ¢ noto — che il decesso intervenga prima per la sedazione che per la patologia .

Del resto, sono i medici stessi ad interrogarsi riguardo alla consistenza di un simile
pericolo: peraltro, se da un punto di vista clinico ¢ in discussione il rischio di morte di una
persona che sta (comunque) morendo, agli occhi del giurista 'operazione di ridimensio-
namento del problema non puo essere cosi immediata e impone un’ulteriore pondera-
zione. Il dato di partenza, certo, rimane quello scientifico: in questo senso, se la quasi

totalita della letteratura tende ad escludere tale effetto ©), ¢ pur vero che un’assoluta

b

certezza o, comunque, Una rassicurazione in termini statisticamente rilevanti derivereb-
be solo da studi controllati randomizzati, i quali pero appaiono, in quest’ambito, del tutto
impraticabili, per ragioni sia etiche sia strettamente metodologiche 7). Per converso,
laddove il Comitato Nazionale di Bioetica & Jsi pronuncia sul punto, lo fa non senza
qualche ipocrisia: cosi, non solo una sedazione diligente non accelererebbe il decesso, ma
addirittura lo procrastinerebbe, secondo studi selezionati che evidenziano come il pa-
ziente sia pili tranquillo e, da un punto di vista fisiologico, posto in condizioni di maggiore
stabilita. Certo, la preoccupazione prevalente, e che dall'intero parere promana, ¢ pro-

prio quella di operare, sull'onda del quesito posto dall’On. Binetti, un distinguo il piu

5) Cfr. A. Voeu, D. Onescruk, Continuous Palliative Sedation Therapy, in Canad. Fam. Phys., 2014, 60, p. 813, e S.
Toroini Cacly, Le forme dell’eutanasia, in S. Canestrari, G. Ferranpo, C.M. Mazzoni, S. Robota, P. Zatmi (a cura di), I governo
del corpo, in S. Rooota, P. Zamn (diretto da), Trattato di biodiritto, Giuffre, Milano, 2011, Il, pp. 1819 ss. Per una
ricostruzione del dibattito dottrinale, v. B. Macro, Sul limite. Testamento biologico e decisioni di fine vita, Aracne,
Roma, 2012, nonché, ex multis, F. Mantovani, Eutanasia, in Dig.disc.pen., Utet, Torino, 1990, V, p. 427; F. Steua, Il
problema giuridico dell’eutanasia: I'interruzione e I'abbandono delle cure mediche, in questa Rivista, 1984, p. 1007; F.
GiunTa, Diritto di morire e diritto penale, in Riv.it.dir.proc.pen., 1997, p. 189; S. Seminara, Riflessioni in tema di suicidio ed
eutanasia, in Riv.it.dir.proc.pen., 1995, p.670; M. Donini, I caso Welby e le tentazioni pericolose di uno “spazio libero dal
diritto”,in Cass.pen., 2007, p. 902; L. Storton, Riflessioni in tema di eutanasia, in S. Canestrari, G. CimsaLo, G. PappaLARDO (@
curadi), Eutanasia e diritto. Confronto tra discipline, Giappichelli, Torino, 2003, p. 85, e S. Canestrar, Le diverse tipologie
di eutanasia, in S. Canestrari (a cura di), | reati contro la persona. Reati contro la vita e l'incolumita individuale, Utet,
Torino, 2006, p. 129.

6) V. M. Mactoni, C. Prrtureri, E. Scarel, L. Picanini, F. Marmini, P. Tural, L. Montanari, O. Nanni, D. Amapori, Palliative
Sedation Therapy Does Not Hasten Death: Results From a Prospective Multicenter Study, in Ann. Onc., 2009, 20, p. 1163,
e . Maeoa, T. Morita, T. Yamacuci et all., Effect of Continuous Deep Sedation on Survival in Patients with Advanced Cancer
(J-Proval): A Propensity Score-Weighted Analysis of a Prospective Cohort Study, in Lancet Oncol., 2015,17, p. 115.

7) Cfr. N. Cherny, The Use of Sedation to Relieve Cancer Patients’ Suffering at the End of Life: Addressing Critical
Issues, in Ann. Onc., 2009, 20, p. 1153, e AGENCY FOR HEALTHCARE RESEARCH AND QUALITY, National Guideline ClearingHouse,
Palliative sedation, 2008, in www.guideline.gov.

8) CNB, Sedazione palliativa profonda continua nell'imminenza della morte, 29 gennaio 2016, p. 9, in http://
presidenza.governo.it/bioetica/pdf/Parere%20CNB%20Sedazione%20profonda-testo.pdf.
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netto possibile fra « la somministrazione di farmaci per un pieno controllo del dolore,
fino alla sua soppressione » e quelle pratiche che, invece, « puntano in modo chiaro e
diretto alla soppressione del malato » ). Cosi, la soluzione offerta liquida con una certa
disinvoltura le insicurezze della letteratura medico-scientifica e volutamente ignora,
soprattutto, il nocciolo della questione: se la sedazione palliativa profonda e continua sia
eticamente e giuridicamente accettabile anche qualora — quale effetto collaterale che non
puo, quantomeno in linea di principio, del tutto escludersi — ne derivi malauguratamente
un’accelerazione, di qualche minuto, ora o giorno, dell'agonia dell’'ammalato. Ecco, an-
cora una volta la risposta risiede nella valutazione operata dal clinico: la sedazione non
ricerca la morte; al massimo, ne contempla il rischio — come fanno, del resto, anche molti
altri trattamenti sanitari. La diligenza e la ragionevolezza dell'operato medico, allora,
verranno si marcate dal rispetto delle linee guida e dallo studio del singolo caso ma,
soprattutto, e in tale ambito piu che mai, verranno queste irrimediabilmente condizio-
nate dalla volonta e dai desideri che il paziente sia eventualmente ancora in grado di

esprimere o che abbia egli, in precedenza, gia manifestato.

2. La delicata volonta di chi muore.

E noto come il consenso informato attenga a quel passaggio di nozioni ed indicazioni,
dal medico al proprio paziente, volto a garantire che la manifestazione di volonta espressa
da quest’ultimo in ordine alle terapie che gli vengono prospettate sia frutto di una sua
piena cognizione di causa, ovvero del corretto svolgersi, in ambito sanitario, della sua
autodeterminazione. Orbene, ¢ altrettanto noto come la deriva degli ultimi anni sia quella
di ridurre tale esigenza alla firma di un modulo, alla ricerca di uno scudo giuridico che
protegga adeguatamente il personale sanitario, senza che a cio corrisponda, pero, una
genuina ed adeguata tutela di una decisione consapevole e ponderata dell’ammalato. In
altri termini, l'irresistibile trasformazione, cui la medicina difensiva ha condotto, del
consenso informato in adempimento burocratico finisce per sancirne la debolezza e
condannarlo senz’appello all'inutilita '9). Questa degenerazione, d’altro canto, non puo
avere nulla a che fare con le cure palliative né, tantomeno, con la sedazione totale
nell'imminenza della morte: in primis, forse, proprio per la diversa valenza di una modu-
listica scritta. Si tratta, infatti, di un ammalato che ha intrapreso un percorso di una certa
durata, diretto a risolvere una patologia che, alla fine, ha avuto la meglio, poiché le cure
attive a disposizione della medicina — se presenti —hanno fallito: non ¢ qui in discussione,
come normalmente accade, la prestazione di un consenso informato ad hoc inteso, in vista

9) CNB, Sedazione palliativa, cit. p. 25.

10) Sia qui consentito rinviare, per tutti, a S. Cacacg, Ma quanto é debole il consenso informato! L'ultima giuri-

sprudenza sul rifiuto dell'emotrasfusione. Apologia di un principio inutile (e qualche tentativo esegetico), in questa
Rivista, 2017, in corso di pubblicazione.
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di uno specifico trattamento o di un’operazione ben determinata. Eun processo, questo,
di lungo corso, al termine del quale il paziente ¢ stanco, angosciato, depresso ed estre-
mamente fragile, nonché, il piu delle volte, parzialmente o del tutto incapace di prendere
decisioni 'V. Non v'¢ preoccupazione, in capo al personale sanitario, riguardo al possibile
coinvolgimento in una controversia giudiziaria; I'affanno, eventualmente, riguarda tutto
e solo la ricerca della volonta del’ammalato, I'elaborazione e la soddisfazione del suo
personale e soggettivo best interest nel momento piu difficile della sua esistenza. La
comunicazione fra medico e paziente, di conseguenza, non ¢ qui inquinata dallo spau-
racchio dell’azione legale: la modulistica puo opportunamente essere somministrata al
momento della « presa in carico palliativa » 12 e correttamente puo altresi contenere le
indicazioni circa I'esecuzione di una sedazione profonda e continua, nonché I'eventuale,
specifico assenso del’ammalato, ma mai come in quest’ambito sara la comunicazione
orale, anche dilatata nel tempo, a formare il convincimento dell’assistito, con una con-
divisione lenta ¢ graduale di informazioni, da una parte, e di preoccupazioni, dall’altra 13,

Si giunge, cosi, alla terza delle inquietudini: per autodeterminarsi, chi sta morendo
deve conoscere la verita '¥. Cio vale sempre, certo, in materia di consenso informato, ma
¢ ancor pili urgente e reale quanto al malato terminale. La prima problematica riguarda,
pero, la tempistica: se il paziente arriva alle cure palliative senza essere stato informato
su diagnosi e prognosi, rivelargli ex abrupto che a rimanere ¢ una manciata di giorni o di
settimane diviene questione ancor piu delicata ¢ dolorosa. Del resto, se la decisione
riguardo all’attivazione di una sedazione profonda e continua spetta ad un paziente in quel
momento ancora compos sui, allora tale verita dovra attenere, in special modo, alla
prognosi, nella maniera piu chiara e piu precisa possibile. E noto, d’altro canto, come l'art.
33 del Codice deontologico medico prescriva una comunicazione che tenga conto della
« sensibilita e reattivita emotiva » della persona assistita, «in particolare in caso di
prognosi gravi o infauste, senza escludere elementi di speranza »: dalla speranza all’illu-
sione, pero, il passo ¢ breve e quando le cure attive sono terminate e non vi ¢ pit alcun
margine di fiducia o di aspettativa, allora una rivelazione tardiva ha si effetti dirompenti,
ma ¢ ben poco funzionale al corretto svolgersi dell’autodeterminazione individuale. Per
converso, il consenso deve inserirsi in un percorso progressivo, all'interno del quale
'ammalato ¢ messo nelle condizioni di elaborare la verita, di farla propria e di adeguarvisi,
azionando le proprie risorse etiche, culturali, spirituali ed esistenziali, laddove da una
« pianificazione anticipata » — di cui allo stesso art. 26 del Codice di deontologia medica

11) Cfr.R. G, Comment informer les patients attaints de troubles cognitifs?, in Rev. gén. droit méd., 2016, 59, p.
37, che conia l'interessante espressione « acharnement autonomique ».

12) Socier Itauana oi Cure PaLuiative, Informazione e consenso progressivo in cure palliative: un processo evolutivo
condiviso, ottobre 2015, raccomandazioni consultabili sul sito della stessa SICP, p. 24.

13) Cfr. anche Societa Itauana ol Cure PaLuaTive, Raccomandazioni della SICP sulla sedazione terminale/sedazione
palliativa, ottobre 2007, documento consultabile sul sito della stessa SICP, p. 38.

14) Inriferimentoal paziente minored’eta, cfr.F.Benmietal., Cartadeidirittidel bambino morente—CartadiTrieste,
2014, in http://www.fondazionemaruzza.org/wp/wp-content/uploads/2016/03/CartaDiTrieste200x240.pdf

474



DOTTRINA E METODOLOGIA

— deriva una migliore accettazione della realta. D’altronde, I'adozione graduale delle
decisioni, con una consapevolezza che avanza di pari passo con la malattia, consente altresi
al paziente di cambiare idea e di ritornare, eventualmente, sulle proprie determinazioni:
una patologia progressiva ¢, infatti, un gioco al ribasso, nel quale non ¢ insolito assuefarsi
a sofferenze e disabilita poco tempo prima ritenute inaccettabili.

L’ammalato, certo, pu6 non voler sapere ed ¢ questo un diritto che merita scrupoloso
ossequio. Cosl, se la volonta del paziente non puo essere raccolta, perché incapace o
perché, appunto, preferisce egli rimanere all'oscuro, I'induzione di una sedazione termi-
nale appartiene allo standard of care, una volta accertata l'integrazione dei requisiti gia
illustrati da Zaninetta, Nicoli e Picozzi e secondo il criterio del miglior interesse del
morente %), Tale metro della diligenza sanitaria, pero, viene senz’altro meno a fronte del
contrario desiderio esplicitato dal diretto interessato, il quale preferisca rimanere quanto
pit possibile vigile e consapevole, a nulla rilevando, allora, I'eventuale difficolta dei
familiari e del personale sanitario ad assistere ad un’agonia, in ipotesi, particolarmente
straziante. In prima battuta, quindi, a decidere ¢ solo 'ammalato, il cui volere, se non
manifestato, puo essere altresi ricercato e ricostruito dai medici (prima di affidarsi al piu
oggettivo ed asettico canone del best interest), con lausilio del rappresentante legale,
dell’amministratore di sostegno o delle persone al paziente vicine e care.

A colui che non vuole scegliere perche, in primis, non vuole sapere fa da contraltare chi,
invece, a gran voce richiede la sedazione profonda e continua: il problema, allora, po-
trebbe porsi laddove il sintomo refrattario sia un existential distress ¢ la patologia sia
senz’altro irreversibile, ma la morte non imminente. Si tratta, innanzitutto, della difficile
valutazione clinica circa la refrattarieta di una sofferenza prevalentemente psicologica '®);
dal punto di vista giuridico, invece, il nodo da sciogliere ¢ quello del paziente caratte-
rizzato da un buon controllo terapeutico dei sintomi fisici, ma afflitto, comunque, da
angoscia, terrore, ansia, panico e agitazione con caratteristiche di persistenza ed intol-
lerabilita, il quale, pur non nell'imminenza della morte, richieda di essere definitivamente
sedato. Orbene, a cio si aggiunga l'ipotesi in cui un paziente rifiuti i trattamenti di
sostegno vitale, magari ritenendo insopportabile la condizione di disabilita cui ¢ condan-
nato dalla patologia che lo affligge: la refrattarieta dei sintomi fisici e 'approssimarsi del
decesso conseguirebbero, allora, dallo stesso diniego opposto dall'ammalato. La lettera-
tura scientifica 17, al riguardo, non pone dubbi: il sintomo refrattario non dev'essere
necessariamente fisico; il sintomo refrattario puo altresi derivare dal rispetto dovuto alla
volonth del diretto interessato. E questa, pero, la quarta inquietudine del giurista: se,

15) Cfr. N. Cherny, L. RapsrucH, THE Boarp oF THE European Association For Pauiative Care, European Association for
Palliative Care (EAPC) Recommended Framework for the Use of Sedation in Palliative Care, in Pall. Med., 2009, 23, p.
o .1 6) L.Jansen, Intractable End-of-Life Suffering and the Ethics of Palliative Sedation: A Commentary on Cassell and

Richpme, in Pain Med., 2010, 11, p. 440.
17) V., per esempio, E. Bruera, Palliative Sedation: When and How?, in Journ. Clin. Onc., 2012, 12, p. 1258.
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ancora una volta, I'individuale desiderio di morire della persona gravissimamente handi-
cappata, che tale condizione non Voglia € non possa piil sostenere, non trovi, in questo

percorso e alla resa dei conti, un mero succedaneo dell’atto eutanasico.

3. L’interruzione delle terapie di sostegno delle funzioni vitali.

La scelta d’interrompere o di non iniziare trattamenti di sostegno vitale costituisce —

i medici ci tengono a precisare '8 —

decisione distinta rispetto a quella riguardante
lattivazione della sedazione palliativa profonda e continua, benché¢ frequentemente a
questa associata. Nulla quaestio, d’altro canto, nell'ipotesi in cui la sedazione venga avviata

ualche ora o qualche giorno (fino a tre o quattro '?) prima del decesso: I'eventuale
q q g q P )
contemporanea interruzione dell’alimentazione ed idratazione artificiali non potranno,
allora, presentare alcuna efficienza causale nel determinismo della morte — semplice-
mente, ¢ trascorso troppo poco tempo perche si possa cosi uccidere il paziente, la cui vita
viene fermata, invece, dalla mera patologia che lo affligge. Difficile, peraltro, che il dubbio
verta attorno all'opportunita di cominciare tali terapie, poiché¢, di norma, il soggetto
ancora in grado di alimentarsi ed idratarsi autonomamente (cosi come, d’altro canto,
colui per il quale tali supporti continuino ad essere indicati) non verra trattato con la
sedazione terminale, in quanto, con tutta probabilita, il suo decesso non si configura —
non ancora — come imminente 2°). Per contro, in linea generale, in prossimita della morte
la somministrazione di fluidi suole presentare, in termini strettamente medici, effetti
collaterali e svantaggi superiori ai benefici e al maggiore comfort che eventualmente si
vuole ottenere per il paziente 21).

Il problema, nondimeno, si pone in quelle fattispecie, benché statisticamente resi-
duali, in cui il soggetto non abbia gia smesso di nutrirsi a causa del processo del morire
o in cui egli possa ancora trarre un qualche beneficio da un’idratazione artificiale: tali
trattamenti sanitari, allora, non potrebbero in alcun modo definirsi futili o sproporzionati
e, benché a garanzia di una sopravvivenza meramente biologica (« la pianta » data dalla
sedazione), dovranno essere attivati o continuati — fatta salva un’eventuale, contraria
volonta manifestata, anche previamente, dal diretto interessato 22). In questo senso, non

18) Cosi, ex multis, v. A. Dean, B. Bearo, Is Sedation at the End of Life Compatible with the Principles of Palliative
Care?, in End Life J, 2015, 5, p. 1; N.I. CHerny, R.K. Portenoy, Sedation in the Management of Refractory Symptoms:
Guidelines for Evaluation and Treatment, in Journ. Pall. Care, 1994,10, 2, p. 31; SICP, Raccomandazioni della SICP sulla
sedazione terminale/sedazione palliativa, cit., p. 38, e CNB, Sedazione palliativa profonda continua nell'imminenza
della morte, cit., p. 8.

19) Alriguardo, cfr. G. Den HartocH, Continuous Deep Sedation and Homicide: An Unsolved Problem in Law and
Professional Morality, in Med. Health Care and Philos., 2016, 19, p. 285.

20) CNB, Sedazione palliativa, cit., p. 8.

21) V.F.L.Nocuera, R.K. Sakata, Palliative Sedation of Terminally Il Patients, in Rev. Bras. Anestesiol., 2012, 62, 4, p.
580, e R. GaLLacHer, C. Batowi, D. CaraiLL, Palliative sedation, in Canadian Medical Association Journal, 2014, 18, p. 186.

22) Cfr,, ex pluribus, A. VaLun, Pianificazione delle cure, medicina palliativa. | nuovi paradigmi del “fine vita”, L.
Eusesi, Appunti per una pianificazione terapeutica condivisibile, A. Panm, Il medico e il problema del fine-vita, A. ZuepiroLl,
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potra pronunciarsi, da parte del personale sanitario, alcun giudizio in termini di accani-
mento terapeutico, n¢ l'eziologia del decesso potra mai rinvenirsi nella disidratazione
intervenuta nel paziente. Si tratta, quindi, di una valutazione da operarsi caso per caso,
con la possibilita d’inserire, all'interno delle linee guida di riferimento, un periodo mas-
simo di tempo prima della morte all'interno del quale la decisione d’interruzione/non
attivazione possa essere adottata (oltre il quale, appunto, il paziente verrebbe ucciso dalla
disidratazione e non dalla patologia), con tutte le difficolta che attengono, pero, alla
definizione di una prognosi il piti possibile esatta e precisa. S’¢ detto, peraltro, come tali
problematiche prescindano dalla specifica decisione in punto di sedazione profonda:
semplicemente, 'automatico abbinamento fra assenza del sostegno vitale e soppressione
della coscienza dell’ammalato evoca timori — la quinta inquictudine del giurista — di
abbandono terapeutico, da una parte, e di accompagnamento ad una morte il pit possibile
«dolce », benché non necessariamente « naturale », dall’altra. In particolare, ¢ la nor-
mativa francese 23 ad incarnare tali preoccupazioni e a celebrare I'indissolubile matri-
monio fra le due decisioni: ai sensi dell’art. L. 1110-5-2 del Code de la santé publique,

infatti, i medici procedono, a fronte della richiesta del paziente « d’éviter toute souf-

Il documento della SIAARTI sulle grandi insufficienze d'organi “end-stage”, M. MarreLLon, S. D'Errico, Fine vita e pianifi-
cazione delle cure: una valutazione medico-legale, F. ALcaro, La relazione di cura come rapporto giuridico. | dilemmi di
fine vita, A. Crini, Profili giuridici della responsabilita medica, S. Canestrari, Consenso, rifiuto e rinuncia ai trattamenti
sanitari. Audizione presso la Commissione affari sociali della Camera dei deputati (28 aprile 2016), contributi pubbli-
cati tutti in questa Rivista, 2016, p. 1139 ss., nonché M. Donini, La necessita di diritti infelici. Il diritto di morire come
limite all'intervento penale, in questa Rivista, 2016, p. 558; N. Verron, Il diritto alla salute alla fine della vita: obblighi e
responsabilita dell'amministrazione sanitaria, ivi, 2016, p. 1124, e F. Cemerani, La volonta anticipata della persona, la
latitanza della politica ed il (perverso) gioco degli specchi dello scaricabarile delle responsabilita, ivi, 2015, p. 1656.

23) Loin°2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie:
per un commento v., ex pluribus, C. Bourbaire-Mignor, T. GRUNDLER, La nuova legge francese sul fine vita. i primi squardi
sulla legge del 2 febbraio 2016 e la creazione di nuovi diritti per i malati e le persone in fin di vita, in Riv. Biodiritto, 2016,
p. 16; L. Gaupino, Novitd in tema di fine vita: Canada, Inghilterra, Francia...e Friuli-Venezia Giulia, in Resp.civ.prev., 2015,
p. 2046; S. Denizor, Le nouveau droit de fin de vie, in RTD civ., 2016, p. 460; F. ViaLLa, P. Veron, Fin de vie (loi du 2 février
2016): légalité d’une décision d'arrét des traitements, in D., 2016, p. 2345; L. Fermaub, Les droits des personnes en fin de
vie, in AJDA, 2016, p. 2143; J.-R. Biner, Présentation de la loi créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie, in Droit fam., 2016, 10, p. 16; R. Descorcts, La loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux
droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, in Petites Affiches, 2016, 117, p. 12; J. Leonerm, F. ViaLLa, J.-B.
Thisert, Autour de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes
en fin devie, in Rev. gén. droit méd., 2016, 59, p. 75; J.-C. Bonneau, Traitement de la douleur du patient en fin de vie: le prix
de I'abstention, in JCP G, 2016, p. 936; A. CHeyNeT pE Beaurre, Loi sur la fin de vie: “tu ne tueras point”, in Rev.jur.pers.fam.,
2016, 4, p. 7; E. Terrier, Premiére lecture de la loi Leonetti 2 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie, in Gaz.Pal., 2016, 13, p. 13; Y.-M. DousLer, La loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en
faveur des malades et des personnes en fin de vie, in Petites Affiches, 2016, 56, p. 7; M. US, Note sous proposition de loi
de Messieurs Alain Clayes et Jean Leonetti, créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie, in Rev.gén.droit méd., 2016, p. 356; C. BercoiaNan Esper, La loi du 2 février 2016: quels nouveaux droits pour les
personnes malades en fin de vie, in RDSS, 2016, p. 296; A. Crevner pe Beaurre, Du nouveau pour les soins palliatifs?, in
Rev.jur.pers.fam., 2016, 3, p. 23; V. Deraor, Le droit a une sédation et les directives anticipées: principaux apports de la
loi “Claeys-Léonetti” du 2 février 2016, in Lexbase, 2016, 645, p.43; J. Leonern, Le renard d'un des « peres » de la loi — « Les
Rencontres d'Hippocrate...Les évolutions de la loi sur la fin de vie », in Rev.gén. droit méd., 2016, 59, p. 79; F. ViaLLa, Le
regard d'un juriste - « Yrivo¢ 'H @avatog? Hypnos ou Thanatos? », in Rev.gén. droit méd., 2016, 59, p. 87; A. CHevNeT
DE Beaurrg, Fin de vie: I'éternel mythe d’Asclépios, in D., 2016, p. 472; P. Mistrerta, De I'art de légiférer avec tact et mesure.
A propos de la loi n° 2016-87 du 2 février 2016, in JCP G, 2016, p. 417, e N. Jousser, C. Rouct-MaiLLarr, La fin de vie: 7e
journée de droit médical du CHU d’Angers (21 octobre 2014) en présence de Monsieur Jean Léonetti et du Pr. Régis Aubry,
in Méd. Droit, 2016, 136, p. 1.
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france et de ne pas subir d’obstination d¢raisonnable », con una sedazione « provoquant
une altération de la conscience maintenue jusquau déces, associc¢e a une analgésie et a
l'arrét de 'ensemble des traitements de maintien en vie (...) ». E Peutanasia alla francese,
come pure ¢ stata definita 2%, un’cutanasia politicamente corretta: tuttavia, quella che
sembrerebbe una presa di posizione netta finisce per sfumare, invero, ad un’attenta analisi
dei tre articoli deputati a disciplinare la fattispecie (artt. da L. 1110-5-1a 1110-5-3) —
benche, a tratti, di non agevolissima lettura ed interpretazione. Le chiavi, infatti, riman-
gono le medesime e sono solo due: la volonta del paziente o, nell'impossibilita di racco-
gliere questa, una valutazione, operata collegialmente, in termini di accanimento 2°). Se
esiste una sesta inquietudine, allora, questa risiede proprio qui: nel concetto di futilita

della vita, che meriti, dunque, di essere lasciata andare 29).

4. Quello che i francesi non dicono (e quello che dicono). Sedazione v.
eutanasia.

La prima notazione attiene a quello che i francesi dicono, senza conoscere ipocrisia
alcuna (per altri, pero, potrebbe semplicemente trattarsi di pericolosa mancanza di
cautela): « I'ensemble des traitements analgésiques et sédatifs » — non si tratta, invero,
della sola sedazione profonda e continua — ¢ attivato per sollevare dal sintomo refrattario
I'ammalato in fase avanzata o terminale, « méme s’ils peuvent avoir comme effet d’abre-
ger la vie » (art. L. 1110-5-3 Code santé publique) 7). Al ricorrere delle condizioni appena
esposte, dunque, il rischio di un decesso accelerato viene ex lege consacrato come clini-
camente, eticamente e giuridicamente accettabile.

D’altro canto, il requisito della refrattarieta del sintomo, che pure viene menzionato

nella generale disciplina per lattivazione di una sedazione profonda e continua, si perde

24) Cfr.la critica di G. Razzano, Sedazione palliativa profonda continua nellimminenza della morte o sedazione
profonda e continua fino alla morte. La differenza tra un trattamento sanitario e un reato. Il parere del CNB, la legge
francese e le proposte di legge all'esame della Camera dei deputati, in Riv. Biodiritto, 2016, p. 141. V. altresi M. Berranp,
L'architettura della legislazione francese relativa alla bioetica. Dai principi alla regolamentazione delle pratiche, in
Dir.pubbl.comp.eur., 2007, p. 1736.

25) Ovvero, ai sensi dell’art. L. 1110-5-1, tali trattamenti appaiono « inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils
n’ont d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie ».

26) Cfr., ex pluribus, J. Saison, Le juge administratif, 'absence de consentement et la fin de vie, in Rev.gén. droit
méd., 2015, 57, p. 59, e A. Cuaevs, L'affaire Lambert a I'épreuve du choc des convictions et des exigences de I'éthique et
du droit, ivi, 2015, 57, p. 79.

27) Tace, alriguardo, I'art. 2 (Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole nelle cure e dignita nella fase
finale della vita), comma secondo, del disegno di legge n. 2801, (Norme in materia di consenso informato e di
disposizioni anticipate di trattamento, approvato dalla Camera dei deputati il 20 aprile 2017, trasmesso il giorno
successivo al Senato della Repubblica e assegnato alla 122 Commissione permanente (lgiene e sanita) in sede
referente il 26 aprile 2017), ai sensi del quale, semplicemente: «Nei casi di paziente con prognosi infausta a breve
termine o di imminenza di morte, il medico deve astenersi da ogni ostinazione irragionevole nella somministra-
zione delle cure e dal ricorso a trattamenti inutili o sproporzionati. In presenza di sofferenze refrattarie ai tratta-
menti sanitari, il medico puo ricorrere alla sedazione palliativa profonda continua in associazione con la terapia del
dolore, con il consenso del paziente».
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laddove si tratti dell'interruzione — sia per volonta del diretto interessato sia a séguito di
decisione medica, nel caso di paziente incosciente — di trattamenti (fra cui anche, ma non
solo, alimentazione ed idratazione artificiali) i quali si traducano, appunto, nell’« obsti-
nation déraisonnable » di cui sopra. In quest’ipotesi, infatti, pare dalla lettera della legge
(Part. L. 1110-5-2 in combinato disposto con l'art. L. 1110-5-1) che la sedazione debba
essere attivata di default; in altri termini, la necessita di una souffrance insupportable viene
qui sostituita da una valutazione di inutilita quanto a qualsivoglia ulteriore trattamento
sanitario, anche di sostegno vitale.

Riguardo, poi, all'imminenza della morte, il legislatore francese si esprime nel senso
di un « pronostic vitale (...) engagé a court terme » e di una sedazione « maintenue (...)
jusquau déces » nell'ipotesi di sofferenza refrattaria, mentre omette qualsivoglia riferi-
mento di natura temporale laddove la soppressione della coscienza segua — in automatico,
secundum legem — ad una decisione di interruzione del sostegno vitale. Il criterio dell'im-
minenza del decesso, peraltro, ¢ dilemma gravido d’interrogativi penosi: in primis, ri-
guardo alla possibilita che il medico, considerate le peculiarita della fattispecie concreta,
si discosti dal limite dei quindici giorni di cui alle linee guida, specie laddove si tratti di
un existential distress, ovvero di quel sintomo refrattario che con maggiori probabilita ¢
suscettibile di manifestarsi anche prima di uno standardizzato punto di riferimento
temporale. Si ¢ altresi osservato, peraltro, come dover attendere I'ingovernabilita del
sintomo e l'intollerabilita della sofferenza che ne consegue s’inserisca in uno « scenario
terribile », che radicalmente contraddice « quanto si potrebbe auspicare nella gestione
del fine vita di un paziente terminale » 28).

Nella sua postilla al documento del Comitato Nazionale per la Bioetica, Carlo Flami-
gni, denunciando l'ipocrisia della distinzione fra eutanasia e sedazione, rileva come la
prima, in realta, sia abilmente « camuffata » dalla seconda, con un’operazione che ben si

attaglia « alla fantasia degli uomini politici o alla sapienza degli esperti di diritto » 29) §j
30)

)

puo certo sostenere infatti, che a differire siano I'intenzione, la procedura e il

risultato: la verita, pero, ¢ che anche 'ammalato cui venga iniettata la sostanza letale non

28) M. Riccio, Sedazione profonda, Mario Riccio: “Ecco dove sbaglia il CNB”, in www.eutanasialegale.it.

29) CNB, Sedazione palliativa, cit., p. 20. Perplessita similari vengono espresse da Demetrio Neri, p. 21 ss. del
medesimo documento, e da C. Lawu, Che differenza c’e tra sedazione profonda ed eutanasia?, 9 aprile 2015, in
www.wired.it.

30) Cfr. L.J. Materstveor, D. CLark, J. ELLersHaw, R. Farog, A.-M. Boeck Graveaarp, H.C. MuLLer-Busch, J. Porta | Saces, C.-H.
Rapin, Euthanasia and Physician-Assisted: A View from an EAPC Ethics Task Force, in Pall. Med., 2003, 17, p. 97; E.
ScHiLoman, J. VoLLmann, J. ScHitomann, Palliative Sedation: Further Evidence Needs to Be Accompanied by Ethical Guidance
to Ensure Professional Practice at the End of Life, in Journ. Clin. Onc., 2012, p. 4176; J. Sevmour, J. RiETiens, S. Bruinsma, L.
Deuiens, S. Sterckx, F. MorTier, J. Brown, N. Matrers, A. Van Der Heiog, Using Continuous Sedation Until Death for Cancer
Patients: A Qualitative Interview Study of Physicians’ and Nurses’ Practice in Three European Countries, in Pall. Med.,
2015, 29, p. 48; R. Faroe, L.J. Materstveot, T. Markestap, U.E. KonascaarDp, S. Von Horacker, S. Breuin, S. Ore, M. Laubal, Palliative
Sedation at the End of Life — Revised Guidelines, in Tidsskr Nor Legeforen, 2015, 2015, 135, 3, p. 220; N. Comorerro, A.G.
SeacNoLo, Eutanasia, suicidio assistito e cure palliative: analisi del documento della task force etica del’EAPC, in Med-
.mor., 2004, p. 501, e E. WiLLem, Il rapporto 2001-2002 sulla prassi dell’'eutanasia nei Paesi Bassi: considerazioni critiche,
ivi, 2003, p. 1137.
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ricerca realmente la morte, bensi la cessazione della sofferenza che la patologia da cui ¢
affetto reca con s¢, lungo un cammino che, comunque, lo condurrebbe — ¢ solo una
questione di tempo —al decesso. A ben vedere, la disciplina dell’atto eutanasico potrebbe
prevedere anch’essa il criterio dei quindici giorni di prognosi; semplicemente, la seda-
zione ¢ piu facilmente accettabile per 'etica e per il diritto, nonch¢ per gli stessi medici:
non soffre, in altri termini, del medesimo disvalore morale, poich¢, per avere successo,
non necessita della morte del paziente. L'iniezione letale non ¢, d’altro canto, un tratta-
mento sanitario, perché nulla ha a che fare con la cura di una patologia o dei suoi sintomi;
la sedazione, nondimeno, ¢ si un atto medico a tutti gli effetti, ma anch’esso non esente,
comunque, da un certo grado di problematicita — altresi per chi lo somministra, al punto
che il 18% dei medici statunitensi obietta a tale pratica 3.

Alla strenua volonta di ben distinguere le due fattispecie, peraltro, fa da contraltare la
visione di quegli ordinamenti i quali, avendo legalizzato I'eutanasia, valutano con favore
la sedazione e considerano l'opportunita di prevederne requisiti meno stringenti, dal
momento che la chance di addormentare il paziente si tramuta in un’ottima, nonche
auspicabile alternativa, e per pitt d'un motivo 32): per esempio, non ¢ stato possibile
completare la procedura al fine di ottenere I'iniezione letale, senza contare I'eventualita
che il medico «non se la senta » o il fatto che, ad ogni modo, la naturalita del decesso
viene, cosl, maggiormente preservata.

Certo, lo slippery slope ¢ dietro I'angolo: se la sedazione si coniuga con una nozione lata
di accanimento terapeutico, da una parte, o con I'invalicabile rifiuto opposto dal paziente
alle terapie di sostegno vitale (a fronte di una disabilita che, in linea di massima, non ne
inficia la sopravvivenza), dall’altra, allora la ratio che la connota puo davvero difficilmente
distinguersi da quella dell'atto eutanasico, finendo per sovrapporvisi. E un equilibrio in
bilico, d’altronde: la sedazione, infatti, puo altresi eliminare o grandemente ridurre il
problema del’'ammalato che chieda di morire; la prospettiva, del resto, cambia comple-
tamente a seconda dell'ordinamento di riferimento, mutando i parametri del giuridica-
mente consentito, nonch¢, di conseguenza, gli strumenti di cui il medico puo disporre a
fronte del malato terminale. E la settima inquietudine, peraltro, riguarda proprio il ruolo
dellegislatore: la sedazione, infatti, non necessita di alcuna disciplina normativa, in qualita
di trattamento sanitario tout court inteso; per converso, un’ingerenza del diritto in un
campo dominato dalle linee guida equivarrebbe a forzare, in un senso o nell’altro, la
sostanza dei requisiti generalmente accettati, nell'ottica e in attuazione di una scelta

ideologica e politica, la quale racchiude, allora, moventi e significati diversi ed ulteriori.

31) F.A. Curun, C. Nwopim, J.L. Vancg, M.H. Chin, J.D. Lantos, To Die, to Sleep: US Physicians’ Religious and Other
Objections to Physician-Assisted Suicide, Terminal Sedation, and Withdrawal of Life Support, in Am. J. Hosp. Pall. Care,
2008, 25,2, p. 112.

32) Cfr. P. Tasoapa (a cura di), Sedation at the End-of-Life: An Interdisciplinary Approach, Springer, Dordrecht,
2015.
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