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Verso la fine della vita

• Fine

• Dall’evento al processo

• Tempo come kronos e come kairos

• Pianificazione anticipata e condivisa

• Vita

• Rimozione della morte

• Coscienza del limite

• Salute e malattia
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Verso la fine della vita

In un’epoca in cui le situazioni non sono più dominate dal caso, ma governate dalla scelta,

a chi spetta il diritto di decidere in una società “plurale”, caratterizzata da una molteplicità

di tradizioni e di sensibilità culturali, morali e confessionali non convergenti?

Tutto ciò che è tecnologicamente possibile deve essere anche considerato

eticamente ammissibile,

socialmente accettabile,

giuridicamente lecito?

(Stefano Rodotà)
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Promuovere la relazione medico-paziente 
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CODICE DI NORIMBERGA (1946)

“Il consenso volontario

del soggetto umano è assolutamente essenziale” 

http://it.wikipedia.org/wiki/Immagine:Karl-Brandt.jpg
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(Art 30)

Una prognosi grave o infausta

può essere tenuta nascosta al malato, 

ma non alla famiglia

Codice di Deontologia medica - 1978
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(Art 30)

Il medico potrà valutare l’opportunità

di tenere nascosta al malato

o di attenuare una prognosi grave o infausta,

la quale dovà comunque essere

comunicata ai congiunti

Codice di Deontologia medica - 1989
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Il Consenso Informato, 

che si traduce in una più ampia partecipazione

del paziente alle decisioni che lo riguardano, 

è sempre più richiesto nelle nostre società; 

si ritiene tramontata la stagione

del paternalismo medico, 

in cui il sanitario si sentiva,

in virtù del mandato da esplicare

nell’esercizio della  professione, 

legittimato ad ignorare le scelte

e le inclinazioni del paziente, 

ed a trasgredirle  quando fossero in contrasto

con l’indicazione clinica in senso stretto

1992
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Art 31

Il medico non può intraprendere

alcuna attività diagnostica o terapeutica

senza il consenso del paziente

validamente informato

Codice di Deontologia medica - 1995
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La Costituzione della Repubblica Italiana

Art. 32

La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell'individuo e
interesse della collettività, e garantisce cure gratuite agli indigenti.

Nessuno può essere obbligato a un determinato trattamento sanitario se non
per disposizione di legge.

La legge non può in nessun caso violare i limiti imposti dal rispetto della
persona umana.
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(Art 34)

Il medico deve attenersi, 

nel rispetto della dignità, della libertà e

dell’indipendenza professionale, 

alla volontà di curarsi, liberamente espressa dalla persona.

Il medico, se il paziente non è in grado  di esprimere la propria volontà

in caso di  grave pericolo di vita, non può non tener conto 

di quanto precedentemente manifestato dallo stesso.

Codice di Deontologia medica - 1998
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(Art 38)

(Autonomia del Cittadino e Direttive Anticipate)

Il medico, se il paziente non è in grado

di esprimere la propria volontà, 

deve

tener conto di quanto precedentemente

manifestato dallo stesso

in modo certo e documentato.

Codice di Deontologia medica - 2006
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La Costituzione della Repubblica Italiana

Art. 3

Tutti i cittadini hanno pari dignità sociale e sono eguali davanti alla legge,
senza distinzione di sesso, di razza, di lingua, di religione, di opinioni
politiche, di condizioni personali e sociali.

È compito della Repubblica rimuovere gli ostacoli di ordine economico e
sociale, che, limitando di fatto la libertà e l'eguaglianza dei cittadini,
impediscono il pieno sviluppo della persona umana e l'effettiva
partecipazione di tutti i lavoratori all'organizzazione politica, economica e
sociale del Paese.
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Sentenza n. 21748 del 16 ottobre 2007 – Corte di Cassazione

Chi versa in stato vegetativo permanente è, a tutti gli effetti, persona in senso pieno, 

che deve essere rispettata e tutelata nei suoi diritti fondamentali, a partire dal diritto 

alla vita e dal diritto alle prestazioni sanitarie, a maggior ragione perché in condizioni 

di estrema debolezza e non in grado di provvedervi autonomamente.

La tragicità estrema di tale stato patologico – che è parte costitutiva della biografia 

del malato e che nulla toglie alla sua dignità di essere umano – non giustifica in alcun 

modo un affievolimento delle cure e del sostegno solidale, che il Servizio sanitario 

deve continuare ad offrire e che il malato, al pari di ogni altro appartenente al 

consorzio umano, ha diritto di pretendere fino al sopraggiungere della morte. 

La comunità deve mettere a disposizione di chi ne ha bisogno e lo richiede tutte le 

migliori cure e i presidi che la scienza medica è in grado di apprestare per affrontare 

la lotta per restare in vita, a prescindere da quanto la vita sia precaria e da quanta 

speranza vi sia di recuperare le funzioni cognitive. Lo reclamano tanto l’idea di una 

universale eguaglianza tra gli esseri umani quanto l’altrettanto universale dovere di 

solidarietà nei confronti di coloro che, tra essi, sono i soggetti più fragili. 
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Sentenza n. 21748 del 16 ottobre 2007 – Corte di Cassazione

Ma – accanto a chi ritiene che sia nel proprio miglior interesse essere tenuto in 

vita artificialmente il più a lungo possibile, anche privo di coscienza – c’è chi, legando 

indissolubilmente la propria dignità alla vita di esperienza e questa alla coscienza, 

ritiene che sia assolutamente contrario ai propri convincimenti sopravvivere 

indefinitamente in una condizione di vita priva della percezione del mondo esterno.

Uno Stato, come il nostro, organizzato, per fondamentali scelte vergate nella Carta 

costituzionale, sul pluralismo dei valori, e che mette al centro del rapporto tra 

paziente e medico il principio di autodeterminazione e la libertà di scelta, non può che 

rispettare anche quest’ultima scelta. 

All’individuo che, prima di cadere nello stato di totale ed assoluta incoscienza, tipica 

dello stato vegetativo permanente, abbia manifestato, in forma espressa o anche 

attraverso i propri convincimenti, il proprio stile di vita e i valori di riferimento, 

l’inaccettabilità per sé dell’idea di un corpo destinato, grazie a terapie mediche, a 

sopravvivere alla mente, l’ordinamento dà la possibilità di far sentire la propria voce 

in merito alla disattivazione di quel trattamento attraverso il rappresentante legale.
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Legge 145/01

Articolo 9

“I desideri precedentemente espressi a proposito di un intervento medico da parte di 

un paziente che, al momento dell’intervento, non è in grado di esprimere la sua 

volontà, saranno tenuti in considerazione”

Convenzione del Consiglio d'Europa

per la protezione dei diritti dell'uomo

e della dignità dell'essere umano

nell'applicazione della biologia e della medicina

Oviedo, 4 aprile 1997

http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.lifebeyondtourism.com/userfilesimage/Consiglio-d'Europa.jpg&imgrefurl=http://www.lifebeyondtourism.com/pages/page.asp?lang=1&idcontent=111&usg=__3X_zjNfoOoSH0m6tpWTkTgV3EEY=&h=815&w=921&sz=63&hl=it&start=3&tbnid=pDhud0iz7-1sEM:&tbnh=130&tbnw=147&prev=/images?q=consiglio+d'Europa&gbv=2&hl=it&sa=G
http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.ipsiagarbin.it/normativa/images/img_468_repubblica_italiana_emblema_logo.jpg&imgrefurl=http://www.ipsiagarbin.it/normativa/index.htm&usg=__ro3A3yJ8xFeFI5SWwZpWjqfl9oE=&h=471&w=420&sz=129&hl=it&start=1&tbnid=uZVjlf4An5a6lM:&tbnh=129&tbnw=115&prev=/images?q=repubblica+italiana&gbv=2&hl=it&sa=G
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Art. 1 - Comma 5

Ogni persona capace di agire ha il diritto di rifiutare, in tutto o in 

parte, con le stesse forme di cui al comma 4, qualsiasi 

accertamento diagnostico o trattamento sanitario indicato dal 

medico per la sua patologia o singoli atti del trattamento stesso. 

Ha, inoltre, il diritto di revocare in qualsiasi momento, con le 

stesse forme di cui al comma 4, il consenso prestato, anche 

quando la revoca comporti l’interruzione del trattamento. 

Ai fini della presente legge, sono considerati trattamenti sanitari 

la nutrizione artificiale e l’idratazione artificiale, in quanto 

somministrazione, su prescrizione medica, di nutrienti mediante 

dispositivi medici.
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Verso la fine della vita

• Fine

• Dall’evento al processo

• Tempo come kronos e come kairos

• Pianificazione anticipata e condivisa

• Vita

• Rimozione della morte

• Coscienza del limite

• Salute e malattia
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“Le cure palliative sono un approccio

che migliora la qualità della vita

dei pazienti e delle famiglie che si confrontano

con i problemi associati a malattie mortali, 

attraverso la prevenzione

ed il sollievo della sofferenza

per mezzo dell’identificazione precoce

e del trattamento del dolore 

e di altri problemi fisici, psicosociali e spirituali”
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Legge 15 marzo 2010, n. 38
"Disposizioni per garantire l'accesso alle cure palliative

e alla terapia del dolore"

Cure palliative

L‘ insieme degli interventi terapeutici, diagnostici e assistenziali, 

rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familiare, 

finalizzati alla cura attiva e totale 

dei pazienti la cui malattia di base, 

caratterizzata da un'inarrestabile evoluzione 

e da una prognosi infausta, 

non risponde più a trattamenti specifici
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Non occorre passare molto tempo con anziani o malati terminali per rendersi

conto di quanto spesso la medicina abbandoni le persone che sarebbe tenuta ad

aiutare. Gli ultimi giorni delle nostre vite restano affidati a cure che stordiscono la

mente e minano il corpo in cambio di minime probabilità di beneficio. Li

passiamo in istituzioni – case di riposo e reparti di terapia intensiva – dove un

sistema regolamentato di procedure anonime ci isola da tutto ciò che c’importa in

questa vita…abbiamo permesso che i nostri destini fossero controllati dagli

imperativi della medicina, della tecnologia e di persone estranee.

Abbiamo costruito il sistema sanitario e la cultura medica attorno alla coda lunga

delle curve di sopravvivenza, a quella lunga ma esigua coda di pazienti che non

si comportano come la media, ma presentano sopravvivenze anche lunghe. Che

c’è di male a cercare questa coda di possibilità? Niente, a meno che questo non

significhi non aver preparato il paziente all’esito più probabile. Abbiamo costruito

un apparato da molti miliardi di dollari per dispensare l’equivalente sanitario dei

biglietti della lotteria, mentre disponiamo soltanto di sistemi rudimentali per

preparare i pazienti al fatto quasi certo che quei biglietti non verranno estratti.
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Solo includendo la narrazione dei valori e delle preferenze personali

nelle scelte cliniche si può parlare di “giusta misura”. Perché ogni

persona è diversa dall’altra: se la misura è unica, a qualcuno può

andare stretta, a qualcun altro troppo larga.

È una considerazione che diventa pressante quando consideriamo i

prezzi da pagare in sofferenza fisica e angustia psicologica che certe

cure comportano. Specie quando abbiamo a che fare con malattie

croniche e degenerative, per le quali la medicina non ha a

disposizione rimedi risolutivi. Può tenerci, piuttosto, sospesi su un

piano inclinato che degrada inevitabilmente, garantendo sì, una

sopravvivenza, ma sempre più onerosa.

Solo persone informate e consapevoli possono indicare quando il

peso eccede il beneficio e quando il saper vivere suggerisce il saper

rinunciare a cure diventate inutili.
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Nell’evoluzione della malattia, è possibile individuare un punto in

cui il livello di gravità rende più rare le remissioni, ne abbrevia la

durata, e provoca un aumento del numero dei ricoveri e della durata

della degenza.

Inizia la fase end stage delle grandi insufficienze d’organo, in cui i

medici debbono coinvolgere il malato e i suoi familiari per mettere in

evidenza le prospettive appropriate, anche sotto il profilo etico, delle

diverse opzioni di trattamento.

Il problema è trovare una sintesi appropriata tra gli interventi più

avanzati (le cure intensive), la qualità della vita residua

(proporzionalità e beneficialità) e le risorse disponibili (giustizia

distributiva): è indispensabile individuare i malati d’insufficienza

cronica riacutizzata end stage, pianificando adeguati percorsi clinici e

assistenziali fondati sulla collaborazione interdisciplinare per definire

l’appropriatezza dell’approccio clinico.

In tal senso si esprime il codice deontologico dei medici del 2014,

all’art. 26, secondo comma: “il medico… registra il decorso clinico

assistenziale nel suo contestuale manifestarsi o nell’eventuale

pianificazione anticipata delle cure nel caso di paziente con malattia

progressiva, garantendo la tracciabilità della sua relazione”



Alfredo Zuppiroli – Firenze 32

 Documento condiviso approvato dai direttivi 

di nove società scientifiche

 Testo finale integrato con approfondite 

considerazioni che ne supportano la sua 

validità etico-giuridica da parte di esperti in 

bioetica e diritto facenti capo al gruppo di 

lavoro “Un diritto gentile”  ispiratore della 

proposta di legge “Norme in materia di 

relazione di cura, consenso, urgenza 

medica, rifiuto e interruzione di cure, 

dichiarazioni anticipate.”
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Processo condiviso di Advance Care Planning (ACP)

L’accento sulla condivisione del processo decisionale, senza nulla togliere al

ruolo propulsivo dei professionisti sanitari, è anzitutto una forte garanzia

per evitare che il paziente sia sottoposto a trattamenti sproporzionati in

eccesso;

in secondo luogo, è strumento di garanzia che il paziente sia sottoposto a

trattamenti che lui stesso ha considerato proporzionati, contro il pericolo

che le scelte del team curante siano guidate da sole esigenze di efficienza

e razionalizzazione della spesa sanitaria.
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Costo totale dei ricoveri avvenuti nell’ultimo anno di vita 

Regione Toscana, 2014
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The «surprising» question
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Hilton AK, Jones D,  Bellomo R. Clinical review: The role of the intensivist and the rapid response team in nosocomial end-of-life care 
Critical Care 2013, 17:224-234

una decisione cruciale …

in un momento critico!
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Verso la fine della vita
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Salute e Malattia

Cura

 To cure ≠ To care

Malattia

 Lesion ≠ Disease ≠ Illness ≠ Sickness



Alfredo Zuppiroli – Firenze 39Luke Fildes - The doctor, 1887 
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Pablo Picasso, 1897 - Ciència i Caritat
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The I Patient…
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If patients were cars, we would all be used cars of different years and models, with

different and often multiple problems, many of which had previously been repaired by

various mechanics.

Moreover, those cars would all communicate in different languages and express

individual preferences regarding when, how, and even whether they wanted to be fixed.

The inescapable truth of medicine is that patients are 

genetically, physiologically, psychologically, and culturally diverse. 
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La vita, con le sue esigenze, spezza continuamente la logica lineare alla quale

il diritto vorrebbe sottoporre le situazioni e gli oggetti che disciplina.

S.Rodotà



Alfredo Zuppiroli – Firenze 45

Uno stato di completo benessere fisico, psichico e sociale

e non semplice assenza di malattia o infermità

O. M. S.   1948

“La salute designa un processo di adattamento…

Esprime la capacità di adattarsi alle modifiche dell’ambiente, 

di crescere e di invecchiare, di guarire quando si subisce un danno, 

di soffrire e di attendere serenamente la morte... 

La salute è un compito”

Ivan Illich, Nemesi medica, 1976 

Definizione di salute
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Salute e Malattia

Tra salute e malattia non c’è una differenza di natura, 

ma soltanto di grado.

La salute è una malattia dove prevalgono armonia ed energia,

la malattia è invece una salute dove vincono anarchia e dispersione.

“La grande salute:

una salute che non soltanto si possiede, 

ma che di continuo si conquista e si deve conquistare, 

poiché sempre di nuovo si sacrifica e si deve sacrificare”

Friedrich W. Nietzsche
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“E’ molto più importante sapere

che tipo di paziente ha quella malattia,

piuttosto che sapere

che tipo di malattia ha quel paziente”

William Osler - Remark on specialism. Boston Med Surg J 1892;126:457-9
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Oliver Sacks - L’uomo che scambiò sua moglie per un cappello, 2001

“Ognuno di noi ha una storia del proprio vissuto, 

un racconto interiore, la cui continuità, il cui senso è la nostra vita … 

ciascuno di noi è una biografia, una storia. 

Dal punto di vista biologico, fisiologico, 

noi non differiamo molto l’uno dall’altro; 

storicamente, come racconti, ognuno di noi è unico”
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February 19, 2015

My Own Life - Oliver Sacks on Learning He Has Terminal Cancer

 It is up to me now to choose how to live out the months that remain to me. I 

have to live in the richest, deepest, most productive way I can.

 Over the last few days, I have been able to see my life as from a great

altitude, as a sort of landscape, and with a deepening sense of the 

connection of all its parts. This does not mean I am finished with life.

 On the contrary, I feel intensely alive, and I want and hope in the time that

remains to deepen my friendships, to say farewell to those I love, to write

more, to travel if I have the strength, to achieve new levels of understanding

and insight.
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“We cannot solve our problems

with the same thinking 

we used when we created them”

L’attuale paradigma scientifico riduzionistico

è incapace di riconoscere la «persona», 

la cui complessità bio-psico-socio-ambientale

richiede un approccio scientifico nuovo, 

basato su un radicale cambiamento epistemologico di tipo sistemico.
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I medici possono essere dei buoni consiglieri, 

ma la decisione finale su che fare o non fare 

tocca al paziente 

perché quella decisione, in ultima analisi, 

non è né scientifica né pratica. 

E’ esistenziale. 

E ad ognuno spetta di decidere 

come vuole ancora vivere.

http://images.google.it/imgres?imgurl=http://www.asshomosapiens.org/pagine biblioteca articoli/un_altro_giro_di_giostra_file/image004.jpg&imgrefurl=http://danythenightfly.giovani.it/&usg=__-av7svnz2FIvK7OX2xyPy5Zt1dM=&h=524&w=333&sz=25&hl=it&start=17&tbnid=y1S2I5dt6yYAPM:&tbnh=132&tbnw=84&prev=/images?q%3Dun%2Baltro%2Bgiro%2Bdi%2Bgiostra%26gbv%3D2%26hl%3Dit
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«Il cuore chiede piacere - prima 

poi - assenza di dolore

poi - quei piccoli lenimenti

che attenuano la sofferenza.

E poi - addormentarsi

e poi - se è volontà del suo 

inquisitore -

il privilegio di morire»


