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Sanitas reformanda,
ma in che senso?

«Poi Gesu gli mise di
nuovo le mani sugli
occhi...»

Sanitas semper
reformanda: il teolo-
80 in me i incuriosi-
sce. Posso imparare
io dalla sanitas o lei
da me? Una provo-
cazione contenuta
nell’editoriale  di
Janus 24, dedicato a
“Formare e ri-forma-
re’, invita non al soli-
to rituale purificato-
re della malasanita,
puramente di faccia-
ta, ma a un drastico
trasloco: «Deve avve-
nire una “riforma’” in
senso radicale», «un
programma ambi-
zioso, modellato su
quello che Lutero
proponeva per I"“Ec-
clesia™.

Sotto osservazione é
il programma mini-
steriale di Educazio-
ne continua in medi-
cina.

Un tranquillante?
Promotore di una
sanita in riforma
permanente, proprio

mentre aumenta la
«dissonanza tra pro-
fessionisti sanitari e
cittadini»? Ora non
e solo il teologo a in-
curiosirsi, ma anche
il paziente che ¢ in
me, con il suo sur-
plus di bibliche sto-
rie di malattie.
Come narratore dei
miei malanni sono
coinvolto in una
specie di gioco di so-
cieta, non molto
condiviso dal perso-
nale sanitario: come
puo partecipare al
gioco se il tempo e
poco e costa? Ancora
pitt tempo occorre-
rebbe se io paziente
dovessi avvalermi in
pieno del consenso
informato: io, sog-
getto lento, che cerca
le parole, mentre
I'impersonale lin-
guaggio medico ac-
celera il compito.
Oggetto-target!
Questo mi balza alla
mente a ogni pro-
gramma sanitario
“scientifico”.

Queste grammatiche
mediche portano a
un linguaggio che
parla, per formula-
zioni, delle persone,
ma non con loro.

Il fondamentalismo,
religioso o sanitario
che sia, ha successo

in quanto astrae dal-
le situazioni perso-
nali: vengo etichetta-
fo come caso, pecca-
tore, artrite...

E anche vero che cosi
la sanitas allevia: in-
terrompe per un po’
la coscienza di essere
mortali. lo, come ca-
so di artrite, ripre-
sento un fenomeno
conosciuto, definito.
Che consolazione,
quale potere della
sanitas sul tempo!
Posso stare muto:
raggi, sonde che mi-
surano, vengo digi-
talizzato su di un
chip che sopravvi-
vera a me.

Sulla tessera sanita-
ria, con tutto il mio
thesaurus patologi-
co, c'e pero anche il
mio nome: una deci-
na di lettere che cela-
no le tante storie da
me vissute. Il mio
medico lo ha riscritto
diligentemente sulla
ricetta, con un picco-
lo gesto della sua
mano, preceduto da
altri: auscultazione,
percussione... Tutto
questo si imparava
un tempo in semio-
logia: me I'ha spiega-
to un mio amico pri-
mario di radiologia e
appassionato  mo-
dernista, che da mol-

ta importanza alla
sua mano, insieme
all’orecchio e al naso.
Non é romanticismo
per fare un piacere al
teologo. Al contrario,
per lui e tutto parte
della scienza: logica,
riflessione, mettere in
discussione protocol-
li troppo rigidi.

Solo in un contesto
del genere ¢é possibile
praticare la collabo-
razione fra mano e
parola, fra paziente e
medico come la in-
tende una Sanitas
semper reformanda.
«Tra sette anni meta
di quello che vi inse-
gniamo oggi risul-
tera falso. Purtroppo
non sappiamo dirvi
quale meta. . .».
Quindi, occhio: con
le grammatiche bi-
bliche di mano e pa-
rola siamo ancora
dei principianti.

«... ed egli guardo e
fu guarito e vedeva
ogni cosa chiara-
mente»

(Marco, 8, 25).

Jiirg Kleemann
pastore luterano
juerg_kl6@yahoo.de
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mazione di un medico, intervistato nel corso di una ricerca tra medici e infermie-

ri di reparti di terapia intensiva sulle decisioni che devono prendere relative alla
fine della vita, coordinata da Guido Bertolini ed esposta nel volume Scelte sulla vita.
Lincertezza & duplice. Da un lato & di ordine pratico: «Facciamo del bene?». E cioe un
bene per il malato I'impiego di tutto il potenziale di cui oggi dispone la medicina intensi-
va, o non si rischia di infrangere I'imperativo ippocratico fondamentale Primum non
nocere? Dall’altro lato € un dubbio di ordine cognitivo: «Non riesco a capire bene». Si trat-
ta infatti di tracciare il confine tra le azioni moralmente giustificabili e quelle censurabi-
li, tra il lecito e I'illecito dal punto di vista giuridico, ma anche tra la vita e la morte.
Molti sperimentano l'acuto disagio di trovarsi sullo scomodo confine, e in particolare i
professionisti sanitari coinvolti nelle decisioni di fine vita. Il quando e il come della morte
dipendono sempre pil dalla scelta di attivare o sospendere procedure mediche: ormai un
decesso su quattro si puo dire condizionato da decisioni di fine vita, come si legge in uno
studio promosso dalla Fnomceo e nell’articolo di Eugenio Paci e Guido Miccinesi “Come
si muore in Italia”, apparso in La Professione. Questo vuol dire che la morte non puo piu es-
sere collocata tra gli eventi che dipendono dalla natura, ma ¢ legata alle nostre decisioni.

Io in certi momenti non riesco a capire bene [...] se facciamo del bene»: & I'affer-

A cavallo tra il XIX e il XX secolo troviamo gia testimonianze di una nostalgia di un morire
che era tipico “dei nostri vecchi”. Nell’Antologia di Spoon River di Edgar Lee Masters, Lucinda
Matlock, tipica donna della frontiera, canta la vita rude ed essenziale del suo tempo:

Ci sposammo e vivemmo insieme settant’anni,
stando allegri, lavorando, allevando i dodici figli,
otto dei quali morirono
prima che avessi sessant'anni [...]
A novantasei anni avevo vissuto abbastanza, ecco tutto,
e passai a un dolce riposo.

Dalla lirica evocazione del passaggio “naturale” dalla vita alla morte, Lucinda trae motivo
per rimproverare la generazione dei nipoti:

Che cos’e che si sente di dolori e stanchezza,
e ira, scontento e speranze fallite?

Figli e figlie degeneri,

la vita e troppo forte per voi -

ci vuole vita per amare la Vita.

Molte cose sono cambiate nel passaggio dal XX al XXI secolo. Sempre attuali, pero, sono i
ruvidi predicatori che rimproverano i perplessi di non amare a sufficienza la vita. Sempre
in voga, inoltre, & la proposta di tagliare il nodo gordiano delle complesse decisioni di fine
vita con la formula della “morte naturale”, quasi che la saggezza possa consistere nel
“lasciar fare la natura”. Se la morte € una conseguenza della natura, la nostra ¢ perd una

9]eLiolLpa



natura umanizzata, e quindi rivestita di cultura e valori, di etica e libere decisioni. Vuol
dire che, sullo scomodo confine tra la vita e la morte, per orizzontarci abbiamo pit1 che
mai bisogno di ricorrere alle medical humanities.

Anzitutto bisogna capire che la morte, pit1 che un atto, € un processo. Le serie televisive
ambientate negli ospedali ci hanno reso familiare il clima drammatico in cui il medico,
togliendosi la mascherina e i guanti, stacca i macchinari e declama: «Ora del decesso...».
E una convenzione, legata soprattutto a motivi medico legali, ma rischia di diventare una
caricatura, come nel Totenbuch, il libro dei morti di Buchenwald: un interminabile elen-
co compilato in modo preciso, giorno per giorno, con gli orari dei decessi, annotati persi-
no nei minuti. Suona come irrisione I’ora della morte di uomini, donne e bambini la cui
fine era stata gia decretata da tempo.

La definizione biologica della morte e di per sé problematica. Lo dimostrano i dibattiti
intorno a quale criterio privilegiare: cardiaco, cerebrale, corticale. Ma ancora piu inaffer-
rabile diventa la linea di confine se assumiamo un approccio narrativo. La percezione
della propria morte & una variabile molto soggettiva: persone in condizioni fisiche anco-
ra buone si sentono gia morte, mentre altri si sentono vivi in corpi gia ampiamente attac-
cati dalla putrefazione.

Nel romanzo autobiografico Patrimonio, Philip Roth racconta la morte del padre. Colpito
da un cancro al cervello, il robusto vegliardo subisce in pochi mesi gli attacchi pitt deva-
stanti della malattia: «Lui si trovava completamente isolato dentro un corpo che era
diventato una terribile prigione, dalla quale era impossibile evadere, il recinto di un mat-
tatoio». 1l figlio scrittore segue con un coinvolgimento profondo il passaggio del padre
dalla vita alla morte: «<Morire € un lavoro e lui era un gran lavoratore». La percezione della
fine non ¢ legata a un sintomo della malattia o agli accurati interventi diagnostici dei
medici, ma a un evento clinicamente irrilevante, che per i protagonisti coinvolti & pero il
segno eloquente della svolta: un'improvvisa incontinenza fecale. «Perché bisogna mori-
re?», chiede il vecchio al figlio scrittore. Spesso le questioni metafisiche e religiose atten-
dono al varco chi percepisce di essere ormai sulla linea di confine. Philip Roth non cono-
sce la risposta. Lascia intendere, piuttosto, che la risposta non ci sia. «<Perché?» chiedeva
anche il prigioniero Primo Levi alla guardia del lager. «Non c’é un perché» era la risposta.
Nessuna delle generazioni precedenti ha trovato la risposta definitiva al perché della mor-
te, pur avendone prodotte molte, né la nostra cultura sembra meglio attrezzata. Oggi, co-
munque, I'interrogativo sembra essersi spostato su un altro fronte. Il centro di gravita dei
nodi che si stringono intorno alla morte non € la metafisica (perché), mal’etica: come sta-
re su questo scomodo confine. Il richiamo all’etica medica tradizionale non é di aiuto: la
medicina del passato non era in grado, anche volendo, di cadere nella hybris dell’eccesso.
Le due categorie alle quali ai nostri giorni abbiamo fatto ricorso si sono mostrate entram-
be insufficienti: sia il criterio della “futilita” dei trattamenti, sia quello dell’“accanimento”
(esaminati rispettivamente da Daniela Tarquini in Janus 27 e Carlo Alberto Defanti in
Janus 25) sono stati incapaci di assorbire in misurazioni oggettive la valutazione sogget-
tiva che varia da persona a persona, e non di rado col tempo nella stessa persona.

Janus 29 e Primavera 2008



La maggiore o minore estensione nel tempo del confine tra la vita e la morte dipende da
scelte personali: c’e chi si aggrappa alla vita con una determinazione assoluta, disposto a
pagare qualsiasi prezzo per un minimo scampolo di sopravvivenza, e c’e chi stabilisce con
chiarezza dei limiti, oltre i quali la vita si deforma in una caricatura. La rubrica “Pazienti
particolari” ha gia presentato scelte totalmente diverse: a fronte di una Susan Sontag, che
si attacca alla vita con
disperata determina-
zione, affrontando
trattamenti sperimen-
tali pesanti e rifiutando
quelli palliativi (Janus
21), troviamo un
Tiziano Terzani che ri-
fiuta un trattamento
aggressivo di una reci-
diva, privilegiando una
fase terminale della
sua vita da trascorrere
in una condizione con-
templativa (Janus 22);
accanto a Peter Noll
che, in nome della liberta, rinuncia a consegnarsi a una routine medica che gliel’avrebbe
tolta pezzo a pezzo (Janus 23), incontriamo Rosanna Benzi, che accetta di rimanere immo-
bile in un polmone d’acciaio per trent’anni, senza perdere il gusto per la vita (Janus 28)
Quando le scelte diventano davvero personali, nessuna assomiglia a un’altra.

La formula stereotipata “né eutanasia, né accanimento terapeutico” & tranquillizzante, ma
non riesce a fornire ai medici un’indicazione nelle scelte di fine vita. Sembra pit1 coerente
la bozza del nuovo codice di deontologia degli infermieri, che alle ingannevoli rassicura-
zioni fornite dalla rinuncia all’accanimento terapeutico preferisce il criterio della propor-
zionalita: I'infermiere «tutelera la volonta dell’assistito di porre dei limiti agli interventi
non proporzionati alla sua condizione clinica e coerenti con la concezione da lui espressa
della qualita della vita». Questa valorizzazione del punto di vista della persona puo essere
utile dal punto di vista giuridico. I problemi che sorgono sullo scomodo confine tra la vita
e la morte non potranno ricevere una risposta positiva se non rinsaldano i legami tra tutti
i soggetti coinvolti: i sanitari, i malati e i loro familiari. I conflitti sono possibili e devono
essere affrontati come tutte le situazioni nelle quali si scontrano i diversi, legittimi interes-
si. Ma la soluzione non puo essere quella di togliere la voce a qualcuno dei protagonisti.
Soprattutto bisognera riaffermare che il contesto nel quale questi conflitti vanno risolti & il
letto del malato, non l'aula del tribunale. Quando le decisioni procedono con il passo
pesante della legge, dobbiamo gia tutti, in partenza, registrare una sconfitta.Q

Sandro Spinsanti

9]eLiolLpa






Il futuro del presente

12 Universo MH

27 Losierrivo: Oltre la vita, al di qua della morte:
sullo scomodo confine

70 A pil voci



Ancora sul cordone
ombelicale: perché donare

Un articolo pubblicato su Janus 28 raccontava le difficolta incontrate da una coppia che

voleva conservare per uso autologo le cellule staminali del cordone ombelicale del figlio.

Alcuni medici degli Ospedali Riuniti di Bergamo chiariscono ora alcuni punti: le autoriz-

zazioni richieste sono necessarie, la donazione di meta delle cellule sarebbe insufficiente

e forse la donazione del cordone sarebbe piu etica e piu utile.

Aida Andreassi, Marco Salmoiraghi, Bruna Pasini

~
E stato con un
po’ di stupo-

re che abbiamo

letto I'articolo
“Cordone ombelicale: vie-
tato 'uso personale”, pub-
blicato su Janus 28, relativo
all'uso autologo di cellule
staminali prelevate da cor-
done ombelicale. Tanto si &
detto di queste cellule e del
diritto alla conservazione
per eventuali sviluppi futu-
ri, ma spesso nelle sedi non
appropriate. In particolare
hanno avuto pitt impatto
sulla popolazione alcune
affermazioni di persone
dello spettacolo attraverso i

media che il rigore scienti-
fico che da sempre caratte-
rizza la ricerca in medicina.
Quindj, solo con lo scopo
di precisare meglio alcuni
aspetti, ci siamo permessi
questa replica a un articolo
di una pubblicazione che
leggiamo sempre con
molto interesse e che
apprezziamo anche per le
provocazioni che a volte
lancia a noi lettori.

Il problema della quantita

Nell’ottobre del 2004 le
ostetriche degli Ospedali

12 Janus 29 e Primavera 2008 e il futuro del presente

Riuniti di Bergamo, dove
donazione e trapianto sono
pane quotidiano, hanno
deciso di iniziare un corso
di formazione che permet-
tesse alle donne che lo
richiedevano di donare il
sangue prelevato da cordo-
ne ombelicale.

E iniziato cosi un percorso
che ha coinvolto anche la
Direzione sanitaria, che lo
ha condiviso e ha svilup-
pato una nuova organizza-
zione in base ad alcuni
principi:

» necessita di informare le
donne: si e scelta la stra-



da dei corsi di accompa-
gnamento alla nascita

» istituzione di uno speci-
fico ambulatorio per sot-
toporre a screening le
donne idonee (o meglio
le coppie): nella donazio-
ne infatti viene eseguita
un’anamnesi molto
accurata a madre e padre
per decidere se prelevare
o meno le cellule.
L'anamnesi esclude un
certo numero di coppie
che, pur volendolo, non
potranno donare a causa
di criteri di esclusione
molto severi

» organizzazione del pre-
lievo: la procedura non
dura molto ma va fatta
bene, poiché il volume di
sangue raccolto deve
essere considerato ade-
guato dalla banca regio-
nale. Se in quel momen-
to in sala parto molte
donne stanno partoren-
do la priorita va ai neo-
nati e alle mamme, e
solo dopo alla donazio-
ne: purtroppo a volte
non si riesce a soddisfare
la richiesta

» trasporto corretto delle
sacche

» valutazione da parte
della banca dell’idoneita
del contenuto della sacca
alla conservazione

» restituzione di una casi-
stica annuale su quante
volte la raccolta, per vari

motivi, secondo la banca
non € andata a buon
fine.

In questi anni abbiamo
eseguito 77 prelievi per
conservazione autologa;
nessuna banca estera ci ha
comunicato che il campio-
ne inviato non era idoneo e
nessuna famiglia ha conte-
stato la sacca: dobbiamo

Lombardia 2007 «per 'im-
pegno e la professionalita
con cui é stato gestito il
programma di raccolta del
sangue ombelicale».
Purtroppo pero solo un 30
per cento delle sacche sono
utilizzabili: il dato & assolu-
tamente in linea con le
casistiche dei vari ospedali
coinvolti. La causa prepon-
derante & uno scarso volu-

Le cellule staminali donate vengono conservate in modo

appropriato ed esiste una probabilita superiore al 90%

che restino disponibili per il bambino o per l'adulto che

é diventato

presumere che il 100% di
queste sacche saranno uti-
lizzabili.

Tutta I'attivita di prelievo e
sottoposta a controlli inter-
ni nell’ambito del percorso
di certificazione Iso, a veri-
fiche ispettive esterne tra-
mite la banca regionale e ai
controlli da parte degli enti
istituzionali preposti.
Infine, non € mai stato
espresso alcun giudizio nei
confronti dell’attivita di
prelievo per uso personale,
né da parte delle ostetri-
che, né da parte dei gine-
cologi, né da parte della
Direzione sanitaria.
Lospedale ha cosi vinto il
Premio Adisco Regione

me prelevato: e evidente
quindi che la donazione di
meta del prelievo non e di
norma possibile.

Tutto diventa ovviamente
pilt importante quando i
genitori che chiedono la
donazione hanno gia un
bimbo malato, per il quale
in circa un quarto dei casi
queste cellule sono vera-
mente preziose. Dato che
spesso il bambino malato &
curato dai nostri pediatri,
la segnalazione & tempesti-
va: c’é un paziente che
potrebbe usufruire delle
cellule del cordone, c’e un
fratellino che sta nascendo,
c’é una speranza concreta.
1l prelievo da cordone

13

HW OSI9ALUN



14

ombelicale non compor-
tera rischi per la mamma e
per il bambino: queste cel-
lule sono effettivamente un
patrimonio unico e inesti-
mabile.

Richieste sostanziali, non
burocratiche

In base a questa ricca espe-
rienza vorremmo far rileva-
re che le informazioni che
oggi hanno i genitori che
scelgono la raccolta autolo-
ga spesso non sono com-
plete, e che anche nel caso
dell’articolo in questione

Gli autori

Aida Andreassi & medico
di Direzione sanitaria,
A.0. Ospedali Riuniti di
Bergamo

Marco Salmoiraghi ¢
direttore di presidio
presso l'A.0. Ospedale
Niguarda Ca Granda
di Milano
marco.salmoiraghi@
ospedaleniguarda.it

Bruna Pasini & coordina-
trice ostetrica della sala
parto presso 'A.0. Ospedali
Riuniti di Bergamo
bpasini@ospedaliriuniti.
bergamo.it

alcuni elementi suscitano
perplessita.

Intanto, perché si sottoli-
neano gli atti autorizzativi
previsti con una valenza
cosi negativa da definirle
“procedure burocratiche”?
11 percorso del prelievo da
cordone ombelicale com-
porta alcuni aspetti sanitari
rilevanti: si tratta di mate-
riale biologico, con tutto
cio che questo comporta, a
maggior ragione quando
deve essere portato all’e-
stero. Nelle autorizzazioni
richieste non c’e nulla di
esclusivamente burocrati-
co, bensi richieste sostan-
ziali:

» domanda presentata
dalla madre: la domanda
deve essere fatta e la
madre & la persona che
ha la facolta di chiedere
la raccolta

» esami ematici: dato che
si trasporta materiale
biologico bisogna esclu-
dere che sia infetto. Da
qui gli esami che per
ragioni ovvie devono
essere fatti a breve
distanza dal prelievo,
quindi nell’'ultimo mese

» confezionamento: il
materiale biologico deve
essere confezionato
secondo quanto prevede
la normativa vigente e,
dato che sono le ostetri-
che a confezionarlo,

Janus 29 e Primavera 2008 e il futuro del presente

ovviamente devono
visionare il kit e assu-
mersi la responsabilita
attraverso una dichiara-
zione confermata dalla
Direzione sanitaria

» counselling del Centro
trapianti: e effettivamen-
te opportuno; ognuno
infatti ha il diritto, rico-
nosciuto dalla normativa
vigente, di richiedere la
conservazione, ma solo
dopo che si siano verifi-
cate le conoscenze relati-
ve alle informazioni in
merito anche alla dona-
zione.

Questa e la documentazio-
ne che permette di ottene-
re 'autorizzazione all’espa-
trio di queste cellule dal
ministero: non si tratta di
“pezzi di carta” con esclusi-
ve finalita burocratiche.
Alle donne che chiedono di
poter donare viene richie-
sto anzi qualcosa di pilt:
anche loro eseguono pre-
lievi, comunicano la richie-
sta di donazione, ascoltano
quanto viene loro chiesto
dalle ostetriche in un’a-
namnesi veramente detta-
gliata che entra anche nello
specifico di comportamen-
ti personali e che necessita
di un tempo piuttosto
lungo, ma che e necessaria
per garantire la maggiore
sicurezza possibile al gesto
della donazione.



L'eticita della donazione

Altri tre aspetti dell’articolo
vanno precisati meglio:
innanzitutto le cellule sta-
minali oggi non sono rac-
colte dalle banche naziona-
li con sola finalita di ricer-
ca, bensi con finalita di
cura: vengono conservate
in modo appropriato ed
esiste una probabilita supe-
riore al 90% che qualora il
bambino nato ne avesse
successivamente bisogno le
sue cellule resterebbero
disponibili per lui stesso.
Inoltre non sono ignote le
applicazioni terapeutiche
delle cellule del cordone: la
Regione Lombardia, e pre-
sumibilmente anche altre

realta regionali, hanno gia
predisposto un elenco,
ovviamente suscettibile di
aggiornamenti, delle pato-
logie che oggi possono
essere curate attraverso
queste cellule con un sicu-
ro fondamento scientifico.
Infine, poiché nel nostro
Paese tanto si dice rispetto
all’eticita della donazione,
& opportuno riflettere sul
fatto che la raccolta autolo-
ga, anche se autorizzata, di
fatto allo stato attuale non
rende disponibile materiale
a persone malate che ne
possano trarre beneficio, e
d’altra parte non ci sono
riscontri che un domani le
cellule stesse possano ser-
vire al nascituro. E poi una

prestazione che ha un
costo economico e quindi
non tutti possono permet-
tersela: non risponde al cri-
terio di equita. E poi, siamo
cosi sicuri che questo
materiale dopo 20 anni di
conservazione all’estero
sara utilizzabile? Forse
sarebbe il caso di prestare
piu attenzione alle infor-
mazioni date alle coppie
rispetto al materiale che
verra prelevato, in quali
patologie o per quali moti-
vazioni si preleva e perché
€ importante che ce ne sia
una certa quantita.O

Aida Andpreassi,
Marco Salmoiraghi,
Bruna Pasini
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Lo psicologo
dei malati oncologici

Lattenzione agli aspetti psicosociali della malattia oncologica, nata negli anni Settanta

negli Stati Uniti e nel Nordeuropa, € oggi un tema prioritario per I’'Organizzazione mon-

diale della sanita. All'Istituto nazionale tumori lo sviluppo della psiconcologia & stretta-

mente legato alla figura di Marcello Tamburini: grazie alla sua opera questa disciplina &

sempre piu diffusa e diversificata, e oggi & argomento di ricerca e formazione.

Claudia Borreani, Luciana Murru

uando
< sono
arrivato in
Istituto il mio
studio era costituito da un
angolo di una stanza, un
calorifero che utilizzavo
come scrivania e da una
sedia sgangherata. Il calori-
fero era funzionante, cosi
che d’inverno non potevo
lasciare i fogli appoggiati li
per troppo tempo; li ritro-
vavo sempre irrigiditi dal
calore. Sono andato avanti
cosl per tanto tempo. Oggi
non capisco tanti giovani
che vogliono iniziare a
occuparsi di psiconcologia

e vogliono subito uno sti-
pendio e una certezza pro-
fessionale». Piu1 di una
volta Marcello Tamburini
rievocava il periodo del suo
arrivo all'Istituto dei tumo-
ri e, per certi aspetti, si stu-
piva della «fretta di arriva-
re» di molti giovani d’oggi.
Nel 1977 era arrivato nel
reparto di Terapia del dolo-
re chiedendo di frequentar-
lo come volontario;
trent’anni dopo dirigeva
una delle poche strutture
complesse di psiconcologia
esistenti in Italia: «Quando
iniziai quella era la situa-
zione che meritava pil
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attenzione di altre. In quel
reparto erano ospitati
pazienti che affrontavano
una particolare fase della
loro vita, la parte finale,
accompagnata da moltepli-
ci bisogni: sicurezza,
appartenenza, compren-
sione, fiducia; oltre che dal
bisogno di essere sollevati
da uno dei sintomi pit
invalidanti come il dolore».
Alleviare il dolore, che arri-
va a coinvolgere quasi il
30% dei malati oncologici
in generale e il 70% di quel-
li in fase avanzata, era uno
dei temi fondamentali
della pratica clinica. Lo era



trent’anni fa e lo € anche
oggi, al punto che la stessa
Organizzazione mondiale
della sanita ha promosso la
campagna internazionale
“Verso ospedali senza dolo-
re” e considera questo pro-
blema come una delle prio-
rita della medicina del XXI
secolo.

Lo sviluppo della psiconco-
logia all'interno
dell’Istituto nazionale
tumori e strettamente lega-
to alla storia umana e pro-

sintomo del dolore il servi-
Zio si € esteso a interessare
ogni momento della fase
della malattia, dei suoi trat-
tamenti e tutti gli ambiti
della pratica sanitaria: la
clinica, la ricerca e la for-
mazione. E stata una
costruzione lenta e pro-
gressiva, e il suo sviluppo si
e intrecciato da una parte
con quanto avvenuto nella
storia della malattia onco-
logica e dei suoi trattamen-
ti, e dall’altra con gli svi-

Alleviare il dolore, che arriva a coinvolgere quasi il 30%

dei malati oncologici in generale e il 70% di quelli in

fase avanzata, era uno dei temi fondamentali della pra-

tica clinica. Lo era trent’anni fa e lo & anche oggi

fessionale di Marcello
Tamburini, morto nella
notte fra il 25 e il 26 dicem-
bre 2007. Cio che attual-
mente viene svolto
nell’Unita operativa di psi-
cologia e frutto di un lavo-
ro continuo, costante e
attento ai bisogni sia dei
malati sia degli operatori
sanitari, un lavoro in cui
Tamburini ha coinvolto un
numero di collaboratori
sempre pill numeroso e
variegato: psicologi, psico-
terapeuti, psicometristi,
statistici e assistenti sociali.
Da un’iniziale attenzione al

luppi della psiconcologia in
Italia e all’estero.

Dalla quantita alla qualita
della vita

Gli anni Settanta, negli
Stati Uniti e in alcuni Paesi
del Nordeuropa, sono stati
caratterizzati da un interes-
se crescente verso gli
aspetti psicosociali della
malattia oncologica, dovu-
to a diversi fattori: il cancro
da malattia essenzialmente
a insorgenza acuta e con
poche possibilita di cura &

diventato a decorso pro-
lungato, spesso suscettibile
di controllo, anche se non
guaribile completamente.
Allo stesso tempo si sono
sviluppate le associazioni
dei malati ed € aumentata
la loro disponibilita a par-
lare del proprio vissuto.
Infine c’e stato un cambia-
mento nell’atteggiamento
della medicina, che cerca
sempre di pit di occuparsi
del malato e non solo della
malattia.

Questi cambiamenti hanno
reso sempre piu urgente la
necessita di occuparsi non
solo della quantita di vita
del malato, ma anche della
sua qualita. E diventato
quindi necessario occupar-
si del tema dell’'impatto dei
trattamenti e si € reso indi-
spensabile poter disporre
di strumenti di valutazione
non piu basati solo su
parametri strettamente
biologici, come le percen-
tuali di sopravvivenza e gli
intervalli liberi da malattia,
ma anche su quelli legati
all'impatto dell’intervento
sugli aspetti psicosociali
del vivere. E proprio in
relazione all'importanza di
questo aspetto che sono
nati negli anni Ottanta
studi e collaborazioni tra la
psicologia dell'Istituto
nazionale tumori e vari isti-
tuti nazionali e internazio-
nali, come il Consiglio
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nazionale delle ricerche,
I'European Organisation
for Research and Treatment
of Cancer e il Center on
Outcomes, Research and
Education per lo sviluppo
di strumenti per la valuta-
zione della qualita di vita.
Queste collaborazioni si
sono tradotte in diversi
articoli su riviste nazionali
e internazionali, nella pub-
blicazione di 8 volumi della
collana “Strumenti di valu-
tazione della qualita di
vita” e nella composizione
del Cd-rom relativo all’ass-
sessment in medicina degli
strumenti di qualita della
vita.

I temi
si sono diversificati

Linteresse del reparto di
psicologia per il settore
della ricerca rimane ampio
anche oggi, anche se i temi
si sono diversificati interes-
sando i trapianti d’organo,
le preferenze di fine vita, lo
studio dell'impatto psico-
logico dei programmi di
prevenzione in donne che
hanno effettuato il test
genetico Brcal e Brca2, i
bisogni di informazione
medica nella popolazione
oncologica anziana, i biso-
gni degli operatori medici e
infine due progetti di stret-
ta pertinenza clinica: uno

Tamburini:
trent’anni di vita professionale

MARCELLO TAMBURINI si € laureato in filosofia nel 1977
all'Universita statale di Milano e nel 1981 si é specializ-
zato in psicologia con una tesi dal titolo “La psicologia
nella prevenzione, diagnosi e terapia del carcinoma
mammario”.

La sua vita professionale si & svolta completamente al-
l'interno dellIstituto dei tumori, a parte una breve pa-
rentesi, nell'estate del 1986, presso la Division of Cancer
Prevention and Control del National Cancer Institute di
Bethesda, nel Maryland.

Nel 1977 é stato volontario presso il reparto di Terapia
del dolore, e nel 2007 ha diretto la Struttura complessa
di psicologia. Trenta anni di studi, pubblicazioni e idee
ne fanno senza dubbio uno dei personaggi che hanno
segnato la storia della psiconcologia in Italia.

Oltre a dirigere l'Unita operativa di psicologia era
responsabile scientifico del settore volontariato della
Lega italiana per la lotta contro i tumori.

Era presidente della scuola di formazione Paradigma e
aveva partecipato alla costituzione della Societa italiana
di psiconcologia, della European Society of Psychosocial
Oncology, della Societa italiana di cure palliative e
dell'Istituto di ricerca in medicina palliativa “Lino
Maestroni”.

E autore di tredici volumi, tre edizioni di un Cd-rom
sulla valutazione della qualita di vita in medicina, di
circa 200 pubblicazioni scientifiche, molte delle quali su
riviste internazionali, e di 4 progetti editoriali realizza-
ti su internet su temi complessi della medicina e della
psicologia: l'educazione sulla fine della vita; cause e
concause del fenomeno Di Bella; gli scopi della medici-
na; la scelta degli strumenti di qualita della vita.

Dal 1993 al 1995 era stato direttore del giornale scien-
tifico Quaderni di cure palliative. Nel 2003 ha fondato la
rivista on line Health and Quality of Life Outcomes, di cui
da allora e stato anche editor in chief.

Marcello Tamburini era marito di Sonia e padre di Andrea
e Fabio. Amava gli animali e il giardinaggio.
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sulla valutazione dell’im-
patto di interventi di infor-
mazione medica e soste-
gno psicologico nei malati
in fase di trattamento
(Progetto Ulisse) e I'altro
sul senso e significato della
vita nei malati in fase avan-
zata.

Dalla meta degli anni
Novanta in poi gli interven-
ti di psicologia clinica, sia
con il paziente sia con i
familiari, sono stati sempre
pit numerosi. Attualmente
tutti i reparti dell'Istituto
hanno un referente psico-
logo che viene chiamato
per le situazioni di bisogno
e che per alcune patologie

Le autrici

Claudia Borreani

é responsabile della SC

di psicologia della fonda-
zione Irccs Istituto nazio-
nale dei tumori di Milano e
si occupa di clinica, ricerca
e formazione in ambito
oncologico
Claudia.Borreani@
istitutotumori.mi.it

Luciana Murru é psicologa
e psicoterapeuta.

Si occupa di clinica, forma-
zione e ricerca sugli aspet-
ti psicologici della malat-
tia neoplastica
luciana.murru@
istitutotumori.mi.it

e trattamenti particolar-
mente complessi partecipa
in modo integrale all’assi-
stenza del paziente: un
intervento multidisciplina-
re permette una conoscen-
za globale del paziente e
una valutazione sistemati-
ca della cura. Tuttavia la
maggioranza delle richieste
di intervento clinico arriva-
no dai malati ambulatoriali
in trattamento terapeutico
o in follow up. Lintera
equipe psicologica e stata
in grado, in questi ultimi
anni, di prevedere le diffi-
colta che il paziente puo
incontrare e stabilire una
modalita di intervento che
risponde meglio alle sue
caratteristiche e ai suoi
bisogni. Pertanto con il
passare degli anni si sono
strutturati interventi psico-
logici orientati al singolo
(consulenze psicologiche e
psicoterapie brevi), alla
famiglia e a gruppi di mala-
ti (rilassamento, terapie
immaginative e induzioni
ipnotiche, fouch therapy,
informazione medica e
supporto psicologico).
Questo approccio integrato
al paziente pone la neces-
sita di prestare attenzione
anche all’equipe curante,
alle sue dinamiche interne,
alle difficolta che ogni sin-
golo componente vive nel
suo modo di assistere e
accompagnare il paziente.

Tutto cio ha significato
pensare, strutturare e orga-
nizzare iniziative didatti-
che, in collaborazione con
i servizi formativi e con
'Ufficio relazione con il
pubblico, rivolte sia al per-
sonale sanitario sia a colo-
ro che operano nel front
line. Infine la necessita di
sensibilizzare e diffondere
I'intervento psicologico
specifico per i malati onco-
logici ha portato a indivi-
duare un ambito preciso di
formazione anche per psi-
cologi e psicoterapeuti.
Proprio per venire incontro
alle molteplici richieste
che arrivavano dal mondo
della stessa psicologia e
stata fondata nel 1997 la
Scuola di formazione in
ambito oncologico deno-
minata “Paradigma”, che
organizza ogni anno diver-
se iniziative, tra cui il corso
base di psiconcologia, il
corso di approfondimento
di psiconcologia nelle cure
palliative, e infine offre
I'opportunita di supervi-
sione per psicologi che
operano gia in ambito
oncologico.O

Claudia Borreani,
Luciana Murru
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Donazione del rene: gratuita
assoluta o scambio reciproco?

Le norme che regolano la donazione nei vari Paesi partono da una concezione idealizzata

del dono, visto come atto assolutamente gratuito e senza reciprocita. In questo modo pero

non si tiene conto degli studi recenti sul concetto di dono: se la donazione dell’organo

viene esonerata dall’obbligo dell’assoluta gratuita, potra essere piu ragionevolmente valo-

rizzata come forma di scambio nell’ambito delle relazioni e dei rapporti tra soggetti.

Dante Comelli, Chiara Turrini

1 trapianto di
rene da
donatore viven-
te € una pratica
diffusa in molti Paesi, e
ovunque si € ritenuto dove-
roso normare, pur con
modalita diversificate, la
possibilita di donare e di
ricevere un rene. In Italia
sono state adottate linee
guida fondate su principi
cautelativi: il trapianto puo
avvenire solo presso centri
autorizzati, escludendo la
presenza di fattori di
rischio, e il donatore e il
ricevente devono essere
correttamente informati.

Inoltre devono essere veri-
ficate le motivazioni della
donazione e viene specifi-
cato che «la donazione non
da luogo a compensi né
diretti, né indiretti, né a
benefici di qualsiasi altra
natura».

All'interno dell’Azienda
ospedaliero universitaria
Policlinico di Modena sono
attivi un’equipe trapianto-
logica autorizzata e un ser-
vizio di psicologia che fin
dall’inizio ha potuto lavo-
rare in modo integrato con
il reparto di nefrologia. Cio
ha reso possibile seguire da
vicino e in modo continua-

20 Janus 29 ® Primavera 2008 e il futuro del presente

tivo tutti i pazienti stati tra-
piantati, i donatori e anche
altri famigliari.

E cosi emerso con evidenza
un fatto finora non docu-
mentato ed esterno alla
logica a cui sono ispirate le
linee guida: la resistenza
del ricevente ad accettare il
dono dell’organo e, in

Gli autori

Dante Comelli,

Chiara Turrini,

Azienda ospedaliero
universitaria di Modena.
Policlinico



modo corrispondente, la
determinazione del dona-
tore a offrirlo. In altre paro-
le non & stato osservato
quello su cui le linee guida
vigilano, cioe una possibile
spinta coercitiva esercitata
sul donatore: sembra piut-
tosto che la spinta agisca in
senso contrario.

Questa osservazione non
mette in discussione I'ap-
propriatezza delle linee
guida, che anzi mettono in
guardia da pericoli non solo
immaginari ma anche reali.

Cosa significa donare?

Alcuni lavori comparsi sul-
I'argomento si sono gia
occupati della determina-
zione del donatore, contri-
buendo a chiarire alcune
delle possibili ragioni del
fenomeno. Alcuni studiosi
hanno parlato di gesto
impulsivo e carenza di ela-
borazione adeguata, di
necessita riparatrice, di
espressione di una qualche
forma significativa di
disturbo psichico, di rifor-
nimento di autostima, di

idealizzazione altruistica.
Questi lavori, pero, accetta-
no implicitamente il para-
digma dell’idealizzazione
del dono, secondo cui il
dono si distingue netta-
mente dalla vendita, dallo
scambio, dal prestito.
Donare significa pertanto
consegnare un bene a
qualcuno senza riceverne
in cambio alcunché, com-
piere un gesto di assoluta e
disinteressata liberalita.
Anche le linee guida sem-
brano ispirarsi a questa
concezione: richiedono che
la donazione non dia luogo
a benefici di qualsiasi natu-
ra per chi dona. Ci sarebbe
dunque un’opposizione ir-
riducibile tra dono e scam-
bio. Ma proprio quest’op-
posizione appare difficil-
mente sostenibile.

Sembra che 'ambito della
donazione d’organo non
sia stato toccato dalla ricca
e complessa riflessione sul
significato e la funzione del
dono: dal classico saggio di
Marcel Mauss, originale
terreno d’incontro fra
antropologia, psicologia e
sociologia, fino ai piu

Centro nazionale trapianti, “Linee guida per il trapianto renale
da donatore vivente”. www.regione.lazio.it/binary/web/donazio-
ne_trapianti_argomenti/LG_Trapianto_Rene_Donatore_Vivente.

1155052091.pdf

recenti Il terzo paradigma
di Alain Caillé e Homo con-
sumans di Charles
Champetier, passando per
Il linguaggio del dono di
Jacques Godbout, Laltra
Africa di Serge Latouche e
Le tre forme dello scambio
di Gian Primo Cella.

Mary Douglas osserva che
«non esiste dono gratuito»
e Mauss aggiunge che «il
dono impegna il donatario
alla restituzione» e «la na-
tura peculiare del dono &
quella di obbligare nel tem-
po». Sulla stessa linea sono
Fernand Pouillon («accetta-
re di ricevere non sempre &
una fortuna») e Philip Bock
(«i doni non sono realmen-
te disinteressati»).

Anche in ambito trapianto-
logico si riceve qualcosa in
cambio di qualche altra
cosa. Ma questa & esatta-
mente la logica dello scam-
bio secondo la quale in
seguito al dono del rene &
lecito aspettarsi in cambio
benefici di qualche natura.

Una prospettiva diversa

E pil1 realistico allora
abbandonare I'idea della
donazione come atto asso-
lutamente disinteressato, e
accettare di concepirla
come una delle possibili
forme dello scambio socia-
le. Non bisogna pero sosti-
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tuire la concezione del
dono gratuito con I’'equa-
zione riduttiva “dono =
scambio”: altrimenti si per-
derebbero i punti di riferi-
mento che permettono di

(per saperne di pil @ ]

» P.K. Bock, Antropologia
culturale moderna.
Einaudi, Torino, 1978.

» A. Caillé, Il terzo paradig-
ma. Antropologia filosofica
del dono. Bollati
Boringhieri, Torino, 1998.

» G.P. Cella, Le tre forme
dello scambio. Reciprocita,
politica, mercato a partire
da Karl Polanyi.

Il Mulino, Bologna, 1997.

» C. Champetier, Homo
consumans: morte e rina-
scita del dono.

Arianna, Casalecchio,
1999.

» J.T. Godbout, Il linguag-
gio del dono.
Bollati Boringhieri,
Torino, 1998.

» S. Latouche, Laltra Africa.
Tra dono e mercato.
Bollati Boringhieri,
Torino, 1997.

» M. Mauss, Teoria generale
della magia.
Einaudi, Torino, 1965.

» F. Pouillon, “Dono”.

In: Enciclopedia Einaudi.
Einaudi, Torino, 1978.

distinguere tra donazioni
lecite e illecite, senza con-
tare che da questo scenario
trarrebbero vigore le spinte
predatorie che oggi il divie-
to cerca di arginare.

In una diversa prospettiva
si puo ritenere che il socia-
le sia il luogo naturale degli
scambi, che gli scambi pos-
sano assumere diverse
forme e che una di queste
forme includa il dono. In
questo caso sussisterebbe
intatta la possibilita di
distinguere tra scambi leci-
ti e scambi illeciti.

In altre parole non sarebbe
pitt lo scambio in quanto
tale a essere illecito, ma l'e-
ventuale illiceita derivereb-
be dalle caratteristiche
peculiari di ogni singolo
scambio. Un'ulteriore con-
seguenza positiva derivan-
te da quest’impostazione
sarebbe la correzione
almeno parziale di un limi-
te evidente nell’esecuzione
delle procedure necessarie
per ottenere I’assenso al
trapianto. Nella situazione
attuale chi lavora in ambito
trapiantologico sa bene che
'atteggiamento degli attori
interessati puo essere falsa-
to dal timore che il trapian-
to non venga consentito.
Quest’eventualita induce
una certa reticenza da
parte dei diretti interessati
e una corrispondente
“distrazione” da parte del
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personale che fa mostra di
non capire cio che a volte
piuttosto evidente: cioé che
il dono modifica le aspetta-
tive reciproche, la qualita
delle relazioni interperso-
nali tra coloro che a diverso
titolo partecipano al tra-
pianto e di fatto si colloca
in una logica di interscam-
bio che tuttavia rimane
molto nettamente distinta
dalla logica della vendita e
dalla pressione ricattatoria.
Se si abbandona la prospet-
tiva centrata sulla conce-
zione idealizzata del dono,
allora puo affacciarsi la sua
valorizzazione come forma
di scambio. Se la donazione
dell’organo viene esonerata
dall’obbligo dell’assoluta
gratuita, condizione peral-
tro impossibile, potra allora
essere collocata piu ragio-
nevolmente nell’ambito
delle relazioni tra soggetti,
in un complesso di sponta-
neita e di obbligo inscritto
nella dinamica pit generale
della reciprocita, che & una
forza costruttrice del lega-
me sociale.

Cosi, al di fuori della retori-
ca del sacrifico, accettando
la realta dello scambio reci-
proco verrebbe davvero
riconosciuto il valore rela-
zionale e sociale della
donazione dell’organo.O

Dante Comelli,
Chiara Turrini



Aiuti sanitari ai Paesi poveri:
primum non nocere

Larchitettura della salute globale € profondamente cambiata negli ultimi decenni. Il libe-

rismo della Banca mondiale ha influenzato le politiche sanitarie, comprese quelle rivolte

alla cooperazione sanitaria. Ma le iniziative del mondo industrializzato e le

Organizzazioni non governative non rappresentano la soluzione del problema: il rischio

reale e quello di interventi troppo “verticali”, frammentari e a breve termine.

Gavino Maciocco

]'-;1 notizia &
iportata
nell’'ultimo
numero della
rivista Health Policy and
Planning. Si tratta di un
articolo scritto da rappre-
sentanti di associazioni per
i diritti civili (Human
Health Watch, Association
for the Promotion of
Human Rights and
Detained Persons) che
hanno visitato i principali
ospedali pubblici del
Burundi, constatando che i
pazienti non in grado di
pagare la retta vengono
costretti in condizioni di

quasi detenzione in locali
dello stesso ospedale.

La liberazione avviene solo
dietro il saldo del debito, e
la detenzione puo durare
settimane o mesi. Se il
paziente muore, 'ospedale
trattiene la salma finché i
familiari non pagano. Nel
principale ospedale della
capitale, Bujumbura, nel
2005, il numero di pazienti
insolventi e stato di 422. La
situazione & leggermente
migliorata dal maggio 2006,
quando il governo ha stabi-
lito 'esenzione dal paga-
mento delle rette per le
donne in gravidanza e i

bambini piu piccoli.

Il Burundi € uno dei Paesi
piu poveri del mondo, con
una speranza di vita alla
nascita di 45 anni, una
mortalita materna di 1000
per 100 mila nascite, una
mortalita dei bambini al di
sotto dei 5 anni del 190 per
1000 nati vivi, una spesa
sanitaria pubblica e una
spesa sanitaria totale
rispettivamente di 1 e 3
dollari pro capite 'anno.
Dagli anni Ottanta, secon-
do le politiche della Banca
mondiale, in Burundi (e nei
Paesi piu poveri e indebita-
ti) I'assistenza sanitaria
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pubblica e a pagamento,
perché i finanziamenti sta-
tali sono quasi inesistenti.
Il personale sanitario € in
fuga verso il settore privato
o verso l'estero. La qualita
dei servizi e disastrosa. Si
sapeva tutto questo. Ma
che i malati poveri e insol-
venti finissero in detenzio-
ne (con tutte le conseguen-
ze del caso) non si era
ancora sentito.

I nuovi attori della
cooperazione

Dagli anni Ottanta in poile
politiche liberiste della
Banca mondiale hanno

per saperne di piu @ J

» International
Development Association,
Aid architecture, an over-
view of the main trends
in official development
assistance flows, 2007.

» Organizzazione mondiale
della sanita, The World
Health Report 2005 -
Make every mother
and child count.
Ginevra, 2005.

» G. Yamey, “Have the
latest reforms reversed
Who's decline?”.

In: Bmj 2002; 325.

profondamente influenza-
to le politiche sanitarie in
tutto il mondo, comprese
quelle rivolte alla coopera-
zione sanitaria. In questo
settore la Banca mondiale
si e affiancata (secondo
alcuni sostituita)
all’Organizzazione mon-
diale della sanita nell’indi-
care obiettivi, strategie e
strumenti d’intervento. I
nuovo messaggio e il
seguente: la cooperazione
affidata alle relazioni bila-
terali tra Stati o alle grandi
organizzazioni internazio-
nali é inefficiente e ineffi-
cace e va superata. Il setto-
re privato deve intervenire
per iniettare dinamismo ed
efficienza negli interventi
di cooperazione. E neces-
sario lanciare programmi
settoriali, specifici, specia-
listici (verticali), limitati nel
tempo, i cui obiettivi siano
facilmente misurabili e
valutabili.

Inizia la stagione delle
partnership fra pubblico e
privato nel campo della
cooperazione sanitaria. Le
cosiddette Global Health
Partnership sorgono come
funghi, al punto che la
stessa Oms ha difficolta a
censirle tutte: il numero
approssimativo varia tra 75
e 100, senza contare quelle
legate a singoli personaggi
politici o industriali, in ver-
sione filantropica, o quelle
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gestite direttamente dalla
Banca mondiale.

Nel 2002 Gavin Yamey, in
un articolo sul British
Medical Journal, scrive: «Le
partnership tendono a
“cogliere dall’albero i frutti
piu bassi”, concentrano i
loro sforzi nell’ottenere
risultati rapidi piuttosto
che costruire un sistema
sanitario ampio e robusto
per venire incontro ai biso-
gni della popolazione. [...]
I Paesi poveri inoltre non
hanno le risorse per coor-
dinare tutte queste fram-
mentarie iniziative. [...] Nel
modificarsi dell’architettu-
ra della salute globale, la
sua governance si sta spo-
stando dalla Who verso i
donatori. UAssemblea
mondiale della sanita puo
essere lenta e burocratica,
ma ha i vantaggi della legit-
timita rappresentativa —
192 Paesi, poveri e ricchi
tutti con lo stesso potere di
voto — e risponde ai Paesi
stessi».

Le tre distorsioni
del modello attuale

LOrganizzazione mondiale
della sanita ha recente-
mente dedicato un working
paper all’efficacia degli
aiuti in campo sanitario
(Aid Effectiveness and
Health), esaminando nel



dettaglio le tre principali
distorsioni dell’attuale
modello di cooperazione
sanitaria internazionale
(Global aid architecture in
health).

Innanzitutto i programmi
verticali minano alle fon-
damenta le strutture del
sistema sanitario naziona-
le. Lattuale modello di
cooperazione sanitaria
basato sulle Global Health

zione sul lungo periodo.
Infine, la presenza di attori
molteplici non é coordina-
ta e genera alti costi “tran-
sazionali” per i governi
locali. Ogni Global Health
Partnership ha le sue pro-
cedure amministrative e i
suoi sistemi di valutazione.
Cosi I'organizzazione sani-
taria locale, gia stremata
dalla mancanza di risorse
di base, ¢ costretta a dedi-

Dalla storia della cooperazione sanitaria deriva un ele-

mento fondamentale di riflessione: noi non siamo la

soluzione dei problemi dei Paesi pii1 poveri del pianeta,

ma siamo parte importante del problema

Partnership indirizza solo il
20% delle risorse alla
gestione corrente del siste-
ma sanitario, cosicché i
governi locali hanno diffi-
colta a finanziare settori
essenziali come la retribu-
zione e la formazione del
personale, lo sviluppo e la
manutenzione delle infra-
strutture.

Inoltre gli aiuti sono impre-
vedibili e a breve termine. I
programmi delle Global
Health Partnership sono
settoriali, disancorati dalle
priorita dei governi locali,
rendendo impossibile per
le autorita locali intrapren-
dere qualsiasi programma-

care parti consistenti del
proprio tempo al coordina-
mento di iniziative altrui e
al soddisfacimento delle
esigenze amministrative
dei donatori.

Dalla storia della coopera-
zione sanitaria di questi
ultimi due decenni deriva
un elemento fondamentale
di riflessione: noi (dove noi
€ inteso in senso lato: cit-
tadini, italiani, abitanti del
mondo industrializzato,
sostenitori di organizzazio-
ni non governative, asso-
ciazioni di volontariato)
non siamo la soluzione dei
problemi dei Paesi pit
poveri del pianeta, ma

siamo parte importante
del problema.

Il mondo delle
Organizzazioni non gover-
native, pitl 0 meno con-
sciamente, & parte del pro-
blema. E stupefacente, per
esempio, che i promotori
delle proteste contro il G8
di Genova del 2001 sei anni
dopo siano scesi in piazza
a favore del finanziamento
da parte del governo italia-
no di uno dei frutti politici
di quel summit: il Fondo
globale contro Aids, tuber-
colosi e malaria, la pit
ingombrante delle Global
Health Partnership.

E sorprendente che il pro-
getto di cooperazione sani-
taria di gran lunga piu pub-
blicizzato e finanziato in
Italia sia un ospedale ultra-
specialistico, il piu classico
esempio di programma
verticale.

Come muoversi per non
fare danni?

Il ministro britannico per
la cooperazione internazio-
nale Hilary Benn, presen-
tando il nuovo programma
di Cooperazione del suo
governo, ha molto onesta-
mente affermato: «Per
prima cosa non dobbiamo
fare danni. Dobbiamo
essere sicuri che interventi
rivolti a singole malattie
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non compromettano il
nostro impegno pilt
ampio».

Dunque, cosa fare per non
fare danni? Questa e 'one-
sta domanda che dovreb-
bero porsi tutte le Ong
prima di muoversi.

Per rispondere puo essere
utile la lettura del program-
ma della cooperazione
sanitaria inglese che pone
come priorita il finanzia-
mento delle cure primarie e
del settore materno infanti-
le e il rafforzamento del
sistema sanitario nel suo
complesso, o dei rapporti
annuali dell’Oms del 2005 e
del 2006, dove si leggono le
seguenti linee strategiche:

» garantire 'universalita di
accesso alle prestazioni,
dando priorita assoluta
alle fasce piu vulnerabili
della popolazione, i
bambini e le donne

» rafforzare i sistemi sani-
tari nel loro complesso,
in alternativa alle strate-
gie basate su programmi
verticali

» potenziare infrastrutture,
sistemi di programma-

zione e controllo, di
acquisto e distribuzione
di farmaci essenziali
(inclusi i farmaci antire-
trovirali per il trattamen-
to dell’Aids)

» investire in risorse
umane all’interno del
settore pubblico per
migliorare la qualita
delle prestazioni e per
bloccare I’esodo del per-
sonale sanitario verso il
settore privato o verso
I’estero.

Dal punto di vista organiz-
zativo il modello di sistema
sanitario da prediligere &
quello basato sul Distretto
sanitario, composto da una
rete capillare di servizi
periferici, variamente
dimensionata, in grado di
dare risposte ai bisogni pri-
mari della popolazione e
da un ospedale distrettuale
di riferimento per 'eroga-
zione di cure piti comples-
se (medicina, chirurgia,
pediatria, ostetricia e gine-
cologia).

Questi interventi a soste-
gno dei sistemi sanitari di
base vanno accompagnati
da politiche economiche e
sociali in grado di ridurre i
fattori di rischio e promuo-
vere la domanda di salute.
Per non fare danni bisogna
tenere a mente le tre
distorsioni dell’attuale
architettura degli aiuti e
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comportarsi di conseguen-
za secondo alcune linee
direttrici:

» rafforzare il sistema
sanitario nel suo com-
plesso (tenendosi piu
possibile alla larga dai
programmi verticali),
garantendo l'accessibi-
lita finanziaria dei servizi
(per evitare casi come
quello del Burundi che,
in forma molto meno
crudele, sono presenti
un po’ ovunque in
Africa) e investendo
nelle risorse umane (in
assenza delle quali ogni
programma di coopera-
zione e vanificato)

» programmare interventi

a lungo termine nella
stessa localita, anche al
fine di rafforzare le istitu-
zioni locali

» evitare la frammentazio-

ne degli interventi, rifug-
gire dalla competizione
tra Ong, riunirsi in con-
sorzi, collaborare con le
autorita locali rispettan-
do le loro priorita, realiz-
zare programmi signifi-
cativi e di lunga porta-
ta,portare a casa
risultati.O

Gavino Maciocco



Rivedere 1 criteri di definizione

di morte?

Un cammino storico nella medicina tra pratiche, metodi, strumenti e definizioni. Un per-

corso che porta all’attuale dibattito su come pervenire a una visione condivisa su che

cosa sia la morte e che vede seduti attorno allo stesso tavolo medici, filosofi e bioeticisti.

E che richiama in campo problematiche strettamente legate al concetto di morte e alla

sanita moderna: la rianimazione e il trapianto di organi.

Carlo Alberto Defanti

La riflessione sul concet-
to di morte cerebrale e
poi, inevitabilmente, sul
piu generale concetto di
morte, ha accompagnato
gli ultimi vent’anni della
mia vita di medico ospeda-
liero. Ogni qualvolta i temi
che si affrontano siano cosi
ampi e generali, credo che
sia sempre utile ripercorre-
re le vicende del passato e
le avventure del pensiero
che le hanno accompagna-
te. Per questo, negli anni
Novanta mi accinsi a un
tentativo di ricostruzione
della storia della morte
(con particolare riguardo al

suo accertamento) negli
ultimi quattro secoli e
mezzo. Il principale inse-
gnamento che ne trassi, e
che ho raccolto nel libro
Vivo o morto?, fu che la
morte ha occupato un
posto centrale nell’atten-
zione degli studiosi fin
dagli albori della medicina
moderna.

La definizione di morte
nella storia

I primi passi della medici-
na scientifica, nel
Cinquecento e nel

Seicento, furono mossi sul
terreno dell’anatomia, cioe
privilegiando lo studio del
cadavere. In una fase
immediatamente successi-
va, lo stesso studio del
cadavere, messo in relazio-
ne con la precedente storia
di malattia, apri la strada
alla clinica moderna: nac-
que cosi il metodo anato-
moclinico, cardine del pen-
siero medico fino alla meta
del Novecento e che, solo
ora, comincia a passare in
secondo piano per gli
straordinari sviluppi delle
tecniche di diagnostica per
immagini. Parallelamente,
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si cominciarono a delinea-
re i meccanismi attraverso i
quali la morte pud essere
provocata dalle malattie e
dalle cause violente. Alle
soglie dell’Ottocento, Marie
Francois Xavier Bichat,
anatomista francese e con-
siderato padre della
moderna patologia, diede
una descrizione della
morte che, a grandi linee,
puo essere considerata
valida ancora oggi: la
morte si identificava con la
cessazione del tripode vita-
le, vale a dire con la cessa-
zione del funzionamento

non senza contagiare gli
stessi studiosi, I'incertezza
sulla possibilita di ricono-
scere la morte in modo
attendibile (specie nei casi
di morte improvvisa) e il
timore della morte appa-
rente. Ho creduto di poter
rintracciare I'origine di
questi dubbi e di questi
timori, oltre che nelle
descrizioni, numerose ma
per lo piu inattendibili, di
resuscitazioni spontanee,
negli occasionali successi
delle manovre di rivive-
scenza degli annegati non-
ché nei primi esperimenti

Il problema del passato era evitare che soggetti viventi

potessero essere considerati morti. Attualmente, la

preoccupazione principale é evitare che soggetti morti

(pazienti in reparti intensivi) siano considerati viventi

integrato di cuore, polmoni
e cervello. Grazie a questa
intuizione, Bichat giunse
ad adombrare, anche se
solo implicitamente, i con-
cetti di morte primitiva-
mente cardiaca, primitiva-
mente polmonare e primi-
tivamente cerebrale.
Mentre gli studiosi comin-
ciavano a far luce sui mec-
canismi della morte, per un
lungo periodo che duro
poco meno di due secoli, si
diffuse tra il pubblico, ma

di magnetismo animale. I
progressi della diagnostica
medica, a partire
dall’Ottocento con I'inven-
zione dello stetoscopio,
strumento in grado di
amplificare la percezione
da parte del medico dell’at-
tivita cardiaca, cominciaro-
no ad attenuare questi
dubbi. Solo I'introduzione
nella pratica clinica dell’e-
lettrocardiogramma nei
primi decenni del
Novecento, si dimostro
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pero in grado di dissiparli
del tutto.

La rianimazione e la
reversibilita dalla morte

Tuttavia, nel momento in
cui la medicina acquisi
nuovi e piu affidabili stru-
menti diagnostici, capaci di
dimostrare con certezza il
persistere o meno dell’atti-
vita cardiaca, si verificaro-
no ulteriori sviluppi. Gli
esperimenti di rianimazio-
ne, condotti prima sull’ani-
male e poi applicati all'uo-
mo, dimostrarono che non
poche morti causate da
arresto cardiocircolatorio
sono reversibili. I successi
della rianimazione a loro
volta fecero si che tentare
la rianimazione in caso di
arresto cardiaco improvvi-
so divenne un preciso
dovere per il medico. Oggi,
in ogni reparto ospedaliero
é disponibile un apposito
carrello con il materiale
necessario per la rianima-
zione cardiopolmonare.
Consegue da cio che I'ac-
certamento di morte, per lo
meno in ambiente ospeda-
liero, molto spesso richiede
la dimostrazione dell’im-
possibilita di rianimare il
paziente. Implicita in cio &
un’'idea di morte speculare
a quella di vita propria di
Bichat: laddove quest’ulti-



mo parlava della vita come
insieme delle funzioni che
si oppongono alla morte, il
medico rianimatore tende
oggi a vedere la morte
come la condizione di
coloro che non possono
essere riportati in vita.

Gli stessi successi della ria-
nimazione crearono pero
problemi del tutto nuovi: la
rianimazione infatti puo
aver successo a livello car-
diaco e respiratorio e non a
quello cerebrale e I'indivi-
duo rianimato va allora
incontro allo stato denomi-
nato in un primo tempo
coma irreversibile o dépas-
sé e che dal 1968 conoscia-
mo come morte cerebrale.

I nuovi dubbi
della societa

Nacquero allora nuovi
dubbi, sia nel corpo medi-
co, sia soprattutto nella
societa che stavolta si chie-
se non tanto se fosse possi-
bile diagnosticare attendi-
bilmente questo stato, ma
se lo stesso concetto di
morte cerebrale fosse fon-
dato. Non pochi si doman-
darono se le persone che si
trovano in questo stato di
sospensione fra la vita e la
morte fossero veramente
morte e per quali motivi si
era voluto introdurre que-
sta nuova definizione. In

effetti, i motivi che spinse-
ro a elaborare la nuova
definizione sembrano esse-
re di segno opposto rispet-
to ai motivi del passato. Il
primum movens del dibat-
tito sulla morte, nel perio-
do tra il Settecento e
I’Ottocento, era stata la
paura della morte apparen-
te. A lungo si erano con-
trapposti due partiti avver-
si: il partito dell’'incertezza
diagnostica, che abbraccia-
va sia medici che gente
comune e tendeva a molti-
plicare le precauzioni, e il
partito della certezza, in
buona parte coincidente
con la medicina ufficiale,
che sosteneva I'affidabilita
della diagnosi medica di
morte.

Nella sostanza il problema
di allora era quello di evita-
re che soggetti viventi
potessero essere considera-
ti morti. Attualmente, inve-
ce, la preoccupazione prin-
cipale degli ambienti medi-
ci (e in particolare dei
medici intensivisti) sembra
essere l'inversa, cioe evita-
re che soggetti morti (rico-
verati in reparti intensivi)
continuino a essere consi-
derati viventi e trattati di
conseguenza. Lincertezza
sulla diagnosi, che sembra-
va essere stata fugata,
ricomparve e si associo sta-
volta al sospetto di alcuni
che dietro la morte cere-

brale vi fossero interessi e
spinte che nulla hanno a
che fare con il malato stes-
so, ma molto con la societa
che lo circonda e con la
medicina del trapianto in
primo luogo.

La crisi dell'idea di morte
cerebrale

Negli ultimi quindici anni,
da un lato I’evoluzione
delle conoscenze scientifi-
che e I'analisi filosofica dal-
I’altro, hanno teso a mette-
re in crisi la definizione di
morte cerebrale, per lo
meno nella versione di
morte cerebrale totale.
Alcuni, fra i quali chi scrive,
colpiti dall’osservazione di
casi in cui la rianimazione
conduce, anziché alla
morte cerebrale, allo stato
vegetativo permanente
(cioe alla completa disso-
ciazione fra vita biologica e
vita personale) hanno pro-
posto, in un primo
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momento, il concetto di
morte corticale. Sul piano
teorico € una teoria che
sembra pil difendibile ma
comunque sorgono gravi
problemi, sia di ordine
empirico (la difficolta di
diagnosticare con sulffi-
ciente sicurezza lo stato
vegetativo permanente),
sia di ordine filosofico
(questa proposta comporta
un discutibile, radicale
dualismo di morte della
persona e di morte dell’or-
ganismo). Ancor piu di
recente, diversi studiosi,
che in passato avevano
sposato l'idea della morte
cerebrale e talora anche
della morte corticale (com-
preso ancora chi scrive),
hanno cambiato idea e
hanno proposto il ritorno
alla tradizionale definizio-
ne cardiorespiratoria.

Nel contempo hanno
anche suggerito di spostare
il piano del dibattito dal
livello ontologico (che
cos’e la morte?) a quello
morale. In effetti, i due
quesiti morali fondamenta-
li cui bisogna dare una
risposta sono: qual & il pre-
ciso momento in cui diven-
ta moralmente lecito
sospendere le misure di
sostegno vitale? E inoltre: €
lecito consentire I'utilizzo
di parti del corpo del
paziente morto o morente
a beneficio di altri, e a

quali condizioni? Sul primo
quesito, 'accordo € molto
ampio, anche se non una-
nime. La condizione clinica
definita come morte cere-

tradizionale, cioe dopo 'ar-
resto cardiaco. Questa
posizione & poco popolare
fra i medici poiché presen-
ta lo svantaggio pratico di

La terza via danese é stata proposta storicamente per la

prima volta nel 1989: le persone in morte cerebrale non

sono ancora morte, ma sono entrate irreversibilmente

nel processo del morire

brale giustifica, secondo la
grande maggioranza degli
studiosi, la sospensione
delle misure di sostegno
vitale in quanto manifesta-
mente non suscettibili di
apportare alcun beneficio
al paziente. Sul secondo
punto, invece, i pareri
divergono, o meglio con-
cordano abbastanza solo
sulla pre condizione della
volontarieta del prelievo di
organi. Un primo punto di
vista, oggi maggioritario
nei paesi occidentali,
accetta la definizione di
morte cerebrale e ritiene
lecito il prelievo di organi
(con il consenso esplicito o
implicito dell'individuo)
una volta che questa sia
accertata. Un secondo
punto di vista, che possia-
mo definire conservatore,
ammette, invece, questo
prelievo solo dopo il
sopraggiungere della morte

Janus 29 e Primavera 2008 e il futuro del presente

fornire organi di qualita
inferiore a quelli prelevati
prima dell’arresto del cir-
colo, ma ha senza dubbio il
merito della coerenza.
Esiste poi una terza posi-
zione, che storicamente &
stata proposta per la prima
volta dal Consiglio danese
di etica nel 1989. Quel
Consiglio ha respinto la
definizione di morte cere-
brale e proposto di tenere
ferma la definizione tradi-
zionale di morte. Tuttavia,
allo stesso tempo ha soste-
nuto che, se & vero che gli
individui nello stato clinico
denominato morte cere-
brale non sono ancora
morti, e altrettanto vero
che essi sono entrati irre-
versibilmente nel processo
del morire. In via collatera-
le, il Consiglio sostenne che
¢ lecito il prelievo di organi
a scopo di trapianto da
questi individui, purché



essi abbiano espresso in
vita un’opzione in questo
senso. In questo caso la
morte non e attribuibile al
prelievo stesso, bensi alla
malattia o al trauma
responsabile del processo.
A questa posizione, insie-
me ad altri studiosi, mi
associo ora anch’io (anche
se con non piccolo ritardo).
Mi sembra infatti che la
soluzione danese avrebbe
due vantaggi di fondo: non
modificherebbe I'idea
popolare della morte, che
tornerebbe a essere un
fenomeno facilmente
osservabile anche in assen-
za di esami strumentali, e
non pregiudicherebbe lo
sviluppo della medicina dei
trapianti.

Vecchia visione,
nuova definizione

Laccoglimento di una pro-
posta come quella del
Consiglio danese di etica
comporterebbe, fra I'altro,
un cambiamento legislati-
vo. E l'iter di un’operazione

(per saperne di pil @ ]

» C.A. Defanti,
Vivo o morto?.
Zadig, Milano, 1999.

del genere potrebbe essere
difficile e lungo. Se comun-
que la proposta raccoglies-
se qualche sostegno in
Parlamento, memore degli
errori del passato, eviterei
una definizione di morte
per legge, ma suggerirei
solo un’indicazione dei cri-
teri. Il punto piu difficile
perod non € questo: non
solo dovrebbe essere modi-
ficata la legge sull’accerta-
mento di morte cerebrale,
ma la stessa legge sui tra-
pianti. In questo modo, si
consentirebbe il prelievo
consensuale di organi, sia
dai pazienti che sono
entrati nel processo del
morire e che sono facil-
mente individuabili, sia in
base al criterio dell’arresto
cardiaco non reversibile e
sia in base all’attuale crite-
rio di morte cerebrale, che
pero dovrebbe essere indi-
viduato esplicitamente
come un punto di non
ritorno e non identificato
con la morte stessa.

Quali vantaggi avremmo da
un complesso cambiamen-
to di questo tipo? A mio
parere, il maggiore vantag-
gio sarebbe quello di fare
chiarezza in un campo in
cui, anche se in maniera
sotterranea e poco appari-
scente, continua a esserci
un clima di ambiguita e di
dubbio sia nell’opinione
pubblica, sia fra gli stessi

operatori sanitari. Come ho
gia detto, penso che la tra-
sparenza sia la migliore
politica in un campo che
tocca cosi da vicino inte-
ressi decisivi di ognuno di
noi. So bene che questo
cambio di rotta potrebbe
creare un clima di sfiducia
verso la medicina dei tra-
pianti, riducendo i consen-
si al prelievo e aggravando
cosi la penuria di organi
che gia esiste. Penso, pero,
che una strategia di traspa-
renza sia quella che puo
dare i risultati migliori nel
lungo periodo. Sono percio
favorevole a un’ampia
campagna di informazione
e di educazione sulla morte
e sul morire che non si
limiti al problema della
morte cerebrale e del tra-
pianto, ma si estenda
all’assistenza dei morenti e
alle cure palliative.O

Carlo Alberto Defanti
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Il dibattito filosofico e morale
sui criteri della definizione di morte

I concetto e la definizione di morte non sono passati solo da stanze di ospedale e tavole

di anatomisti ma hanno coinvolto da sempre pensatori di ieri e di oggi, che accompagna-

no di pari passo I'’evoluzione scientifica con un intenso e sfaccettato dibattito filosofico.

La discussione & ancora viva e non sono pochi i nodi su cui trovare accordo perché in

campo non ci sono solo parole ma valori e morale

Alessandra Fabbri

La definizione di morte
cerebrale ha da sempre
acceso un forte dibattito
anche perché e collegata ai
trapianti, quindi alla neces-
sita di reperire organi per
chi ¢ in stato di bisogno.
Facciamo un passo indietro
per comprendere la natura
di questo dilemma: il
primo trapianto di cuore,
effettuato da Christiaan
Barnard, apri una serie di
interrogativi etici e giuridi-
ci, derivanti dal fatto che
gli organi furono prelevati
in condizioni diverse da
quelle della morte clinica
tradizionale, fondata sul-

I'arresto cardiocircolatorio.

Dall’arresto cardiaco
alla morte cerebrale

Fino agli anni Cinquanta,
la morte era stabilita dal-
I'arresto cardiocircolatorio,
ma successivamente I'in-
troduzione della ventilazio-
ne e l'uso di apparrecchia-
ture per riavviare il battito
cardiaco hanno messo in
crisi questa definizione.
Quando, sul finire degli
anni Cinquanta, vennero
attivati i reparti di terapia
intensiva, si incomincio a
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trattare i pazienti con lesio-
ni gravi causate da trauma,
da ictus, ecc in modo
intensivo. In alcuni di que-
sti soggetti, le lesioni pro-
gredirono in modo tale da
determinare la distruzione
di tutte le funzioni dell’en-
cefalo. Alla fine degli anni
Sessanta, una commissione
istituita presso la facolta di
Medicina dell’Universita di
Harvard e composta da tre-
dici membri (tra i quali
dieci medici), scrisse un
documento nel quale pre-
sento i criteri neurologici
alternativi a quelli cardio-
polmonari. Nel corso di



pochi anni, 'impiego di
questi criteri ebbe un
ampio consenso all'interno
della comunita scientifica.
Il criterio utilizzato oggi,
dalla maggior parte dei
paesi industrializzati, &
quello di morte cerebrale.
In Italia questa definizione
e stata fissata in una legge
(Legge n. 578 del 29 dicem-
bre 1993, pubblicata in
Gazzetta Ufficiale '8 gen-
naio 1994) che «identifica
la morte con la cessazione
irreversibile di tutte le fun-
zioni dell’encefalo». Dal
punto di vista scientifico,
dall’entrata in vigore della
legge 578, & obbligatorio
I'accertamento di morte
cerebrale, non solo per i
potenziali donatori, ma per
tutti i soggetti che abbiano
subito un certo genere di
traumi, perché «l’encefalo e
dotato di un ruolo integra-
tivo cosi importante che
senza di esso si potrebbe
dichiarare che il corpo ¢
morto — come un tutto —
anche se ovviamente non €
— tutto morto —, dato che
vivono ancora parti utiliz-
zabili per altri soggetti».

La critica ai parametri
della morte cerebrale

I criteri neurologici per la
morte cerebrale sono stati,
pero, anche oggetto di

alcune critiche. Il primo
filosofo a contestare i para-
metri per la morte cerebra-
le, gia nel settembre del
1968, e stato Hans Jonas:
quando il cervello ha smes-

solo la morte corticale. Lo
stesso Troug, in seguito,
pur essendo convinto che
la perdita di coscienza
coincida con la morte del-
I'essere umano, propone,

Anche la morte puod avere la sua dignita e giustezza e

l'uomo ha il diritto che lo si lasci morire. Proprio in

nome di questa dignita & indispensabile lasciare aperto

il dibattito sulla questione della morte cerebrale

so irreversibilmente di fun-
zionare € giusto interrom-
pere i trattamenti di soste-
gno artificiale non perché il
paziente sia morto, ma per-
che prolungargli la vita in
quelle condizioni lede la
sua dignita. Anche la morte
puo avere la sua dignita e
giustezza e 'uomo ha il
diritto che lo si lasci mori-
re. Proprio in nome di que-
sta dignita e indispensabile
lasciare aperto il dibattito
sulla questione della morte
cerebrale.

Negli anni Novanta del
secolo scorso, due medici
statunitensi (Robert Troug
e James Fackler) hanno
pubblicato un articolo in
cui, analizzando le piu1
recenti scoperte neurologi-
che, hanno evidenziato
come non sia possibile
determinare, con criteri e
test, la morte cerebrale, ma

per ragioni sociali, di tor-
nare ai vecchi criteri car-
diovascolari per determi-
nare la morte: ammette
che i pazienti (coloro che
abbiano dato in vita il con-
senso alla donazione) pos-
sano essere considerati
morti se soddisfano i criteri
stabiliti per la morte cere-
brale, come prescrive la
legge giapponese sui tra-
pianti.
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La posizione di chi sostiene
che la morte del cervello
non e la morte dell’'intero
organismo non puo essere
liquidata semplicemente

[per saperne di piu @ }

» R. D. Troug, J. C. Fackler,
“Rethinking Brain Death”.
In: Critical Care Medicine,
1992 R. R. D. Troug,

“Is It Time to Abandon
Brain Death?”. In:
Hastings Report, 1997

» P. Singer, “Per un etica
dell'uguaglianza nel
diritto della vita”.

In: R. Barcaro, P. Becchi
Questioni mortali.

L'attuale dibattito sulla
morte cerebrale e il proble-
ma dei trapianti,

Edizione Scientifiche
Italiane, Napoli, 2004

» A. Fabbri, “Il diritto di
donare”. In: Janus, 2006

» L. Battaglia, Dimensioni
della bioetica - la filosofia
morale dinanzi alle sfide
delle scienze della vita,
Name, Genova 1999

» E. Lecaldano, Bioetica.
Le scelte morali, Laterza,
Roma-Bari, 1999

» L. Battaglia, “La bioetica,
le donne, la cura”.
In: R. Bonito Oliva,
La cura delle donne,
Meltemi, Roma 2006

come anacronistica, se
parecchi, tra filosofi e
medici, hanno sostenuto la
fallibilita della nozione di
morte cerebrale: vorrei
ricordare, a riguardo, Hans
Jonas e Peter Singer. I due
pensatori, di opposta ispi-
razione, traggono conse-
guenze diverse dalla rifles-
sione sulla morte cerebrale.
Per Jonas, se i morti cere-
brali al momento dell’e-
spianto sono ancora vivi, €
I'espianto stesso ad ucci-
derli e questo non va fatto.
Secondo Singer, la vita non
ha un valore sacro e invio-
labile, ma questo non
impedisce all’autore di
mostrare fonti che rilevano
la crisi di una morte fonda-
ta su criteri esclusivamente
neurologici.

La dimensione simbolica
del corpo

Personalmente credo nella
validita della definizione di
morte cerebrale soprattutto
perché ritengo che 'esi-
stenza non sia piu tale
quando manca la vita bio-
grafica, ma penso anche
che sia fondamentale, in
una societa pluralistica
come la nostra, prendere
sul serio le posizioni di chi
dubita della definizione di
morte cerebrale proprio
perché afferiscono a quelle
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dimensioni simboliche che
il corpo ha per ognuno di
noi, come indica Luisella
Battaglia, studiosa di
Filosofia morale presso
I'Universita di Genova:
«tale forza simbolica del
corpo e i significati che
esso evoca in primis quello
di “vita” e del suo mistero,
da tutelare contro I’artifi-
cialita e la manipolazione,
ma anche quello di “priva-
to”, luogo inaccessibile al
sociale, (proprieta inaliena-
bile dell’individuo-perso-
na), le visioni che ne
abbiamo (“sacrale” o “mec-
canicistica”), possono con-
tribuire a spiegare I'impat-
to considerevole sull’im-
maginario collettivo del
dibattito bioetico e la stes-
sa virulenza delle polemi-
che che lo accompagna-
no».

Sarebbe indispensabile,
rispettando i paradigmi del
dialogo e della tolleranza,
sostenere un’adeguata cul-
tura della donazione.
Personalmente sono favo-
revole alla donazione degli
organi, un atto di respon-
sabilita sociale, ma non
sono favorevole all’obbligo
della donazione, perche
questa dovrebbe essere una
scelta cosciente, ma
soprattutto consapevole: &
difficile credere che chi e
informato non esprima il
proprio volere. 11 silenzio-



assenso potrebbe trovare
una giustificazione sul
piano politico in quanto,
preso atto della relativa-
mente scarsa disponibilita
della donazione, si puo
pensare di limitare il danno
attraverso tale pratica: si

anche per le piu alte ragio-
ni morali, una pratica che,
se richiede a proprio soste-
gno la decisione del potere
politico, non per questo
implica la coercizione etica
e fattuale di quanti dissen-
tono». Anche perché la

Nella nostra societa pluralistica, & fondamentale pren-

dere sul serio le posizioni di chi dubita della definizio-

ne di morte cerebrale, perché afferiscono a quelle

dimensioni simboliche che il corpo ha per ognuno di noi

puo sostenere, per esem-
pio, che la sofferenza dei
malati, talvolta la loro con-
danna a morte e I'impatto
economico per il sistema
della sanita pubblica, siano
prioritari rispetto all’e-
spressione del consenso.
Ottime ragioni che, a mio
parere, non sono sufficienti
a giustificare una donazio-
ne obbligata, o meglio una
non donazione: quella
degli organi dovrebbe
rimanere una donazione e
non, come sostiene
Eugenio Lecaldano, profes-
sore di Storia delle dottrine
morali presso 1'Universita
la Sapienza di Roma, un
vero e proprio obbligo
morale: «nessuna maggio-
ranza puo ritenersi legitti-
mata dalla forza del con-
senso a imporre, fosse

donazione & un atto di tipo
super erogatorio e riguarda
infatti «la sfera della bene-
ficenza e non quello della
probita (nel senso che
eccede, appunto, il campo
beneficenza e non quella
della probita e nel senso
che eccede, appunto, il
campo ristretto dei dove-
ri)», come sostiene ancora
Battaglia.

Verso un‘educazione
alla centralita della cura

La riflessione sui criteri per
la definizione di morte ce-
rebrale e conseguentemen-
te sul trapianto di organi
apre un’infinita di questio-
ne etiche e giuridiche che
necessitano non solo di
leggi appropriate, ma so-

prattutto di un’etica del tra-
pianto e di un’attenta ricer-
ca filosofica che si occupi
poco del concetto di morte,
ma in compenso ponga al
suo centro questioni genui-
namente etiche.

La complessita dell’argo-
mento non permette di tro-
vare facili soluzioni, ma
credo sia indispensabile
fornire un’adeguata cono-
scenza della legge sulla
morte celebrale e sui criteri
adottati per il suo accerta-
mento e un’educazione che
riconosca centralita alla
cura. Cosa puo significare
riconoscere centralita alla
cura? Si intende elaborare
una visione alternativa
della moralita, attenta alle
interdipendenze e conse-
guentemente significa,
riprendendo ancora le
parole di Battaglia, «pro-
porre la cura come valore
capace di informare la vita
politica, in grado di rende-
re i cittadini pili preoccu-
pati dei bisogni del prossi-
mo e piu disponibili a porsi
empaticamente dal punto
di vista altrui. Un valore,
quindi, capace potenzial-
mente di promuovere un
processo di democratizza-
zione», che potrebbe favo-
rire una cultura della dona-
zione eticamente cosciente
e consapevole.Q

Alessandra Fabbri
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Il prelievo d'organi:
uno squardo oltreoceano

Una delle paure pitl grandi che accompagnano la discussione attorno alla morte e il tra-

pianto di organi ¢ la possibilita di prelevare gli organi del malato prima che il processo del

morire si sia concluso. Un lasso di tempo in cui il paziente puo essere vivo o morto a

seconda delle interpretazioni cliniche o morali. Negli Stati Uniti esistono gia delle posi-

zioni ufficiali che possono servire ad ampliare il dibattito.

Nereo Zamperetti

| trapianto di organi &

una terapia efficace per
la cura di patologia d’orga-
no terminale in malati
altrimenti costretti a morte
o alla dipendenza dalla
dialisi. In Italia, & uno degli
obiettivi del Servizio sani-
tario nazionale.
Storicamente, il prelievo di
organi da cadavere a scopo
di trapianto € nato con i
donatori in asistolia (non
heart-beating donors). Solo
dopo il 1968 si € iniziato a
usare donatori a cuore bat-
tente, con migliori risultati
per quanto riguarda la qua-
lita degli organi ottenuti.

Nel 1993, I'Universita di
Pittsburgh ha introdotto un
protocollo di prelievo da
donatori in asistolia (dona-
tion after cardiac death)
che e stato recentemente
adottato, in versione adat-
tata, anche in altri Paesi: in
alcune realta, il prelievo da
cadavere viene effettuato
dopo accertamento di
morte con criteri neurolo-
gici (dichiarazione di morte
cerebrale) o con criteri car-
diorespiratori (dopo arre-
sto cardiorespiratorio irre-
versibile). In Italia, le leggi
vigenti (e in particolare la
Legge del 29 dicembre 1993
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numero 578) fanno si che
nei donatori in asistolia sia
possibile solo il prelievo di
tessuti (cornee, valvole car-
diache, cute, ossa, ecc), ma
non di organi solidi (cuore,
reni, fegato, ecc), dato che
questi non sono piu vitali
dopo l'intervallo di tempo
necessario per la diagnosi
di morte (almeno venti mi-
nuti di asistolia elettrica).
Per questo motivo, le rifles-
sioni seguenti non si appli-
cano alla realta italiana.

I donatori in asistolia pos-
sono essere suddivisi in
due categorie: coloro nei
quali la morte segue un’in-



terruzione programmata di
terapie di sostegno vitale,
considerate futili o eccessi-
vamente onerose per il
malato o per la sua famiglia
(controlled) e i donatori nei
quali la morte & conse-
guenza di un arresto car-
diocircolatorio non pianifi-
cato, seguito o meno da
una fallita rianimazione
cardiopolmonare (non con-
trolled).

Raccomandazioni
americane

La pit importante differen-
za tra le due categorie & il
significato di irreversibile
codificato dallo Uniform
Determination of Death
Act americano e riferito
alla funzione cardiocircola-
toria: nella seconda catego-
ria esso significa nonostan-
te ogni possibile intervento
(quindi un significato
forte), mentre nel primo
caso € inteso come sponta-
neamente irreversibile
(ovvero il pit1 debole signi-
ficato possibile) dato che,
per questi malati, anche se
il cuore é rianimabile e I'ar-
resto & quindi reversibile,
ci0o non viene attuato poi-
ché la sospensione del sup-
porto vitale € considerata
adeguata da un punto di
vista morale e giuridico.
Tale approccio non & esen-
te da controversie, la pit

importante delle quali
riguarda il brevissimo
tempo che intercorre fra
I'arresto di circolo e il pre-
lievo, nel tentativo di mini-
mizzare il danno ischemico
agli organi da prelevare.
Nel 1997, I'Institute of
Medicine controllo i proto-
colli allora esistenti negli
USA: solo 29 su 63 organiz-
zazioni coinvolte risposero
e solo meta di queste riferi-
rono uno specifico inter-
vallo di tempo fra I'arresto
cardiaco e il prelievo (da
uno a cinque minuti in
dodici casi, nullo negli altri

derare morto qualsiasi
individuo dopo due minuti
di arresto di circolo, indi-
pendentemente dall’atti-
vita elettrica del cuore e
dalla possibilita tecnica di
effettuare una rianimazio-
ne cardiopolmonare. Anzi,
ammise che, entro dieci
minuti dall’arresto di circo-
lo, la rianimazione stessa €
tecnicamente possibile e
che il danno neuronale &
teoricamente, almeno in
parte, reversibile. Lo stato
di morte del donatore si
regge quindi sulla ragione-
vole certezza di non ripresa

Rinunciamo a definire esattamente un punto tra vita e

morte, poiché non ci sono criteri scientifici per farlo ma

fissiamo con chiarezza un punto di non ritorno nel pro-

cesso di morire, in cui permettere i prelievi di organi

nei quali il prelievo iniziava
subito dopo I'asistolia).
LInstitute of Medicine rac-
comando quindi un inter-
vallo di cinque minuti.

Tra critiche e perplessita

Nel 2001, il Comitato etico
della Society of Critical
Care Medicine pubblico
delle raccomandazioni per
la gestione dei donatori in
asistolia: propose di consi-

spontanea di una funzione
cardiocircolatoria efficace e
sulla moralita della decisio-
ne di non intervenire a ria-
nimare il malato.

Questa posizione si presta
ad almeno tre critiche sul
piano teorico:

» esistono segnalazioni di
ripresa della funzione
cardiaca e respiratoria
vari minuti (piu di dieci)
dopo la sospensione di
una rianimazione car-
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diopolmonare adeguata
» il documento, nel pro-
porre di diagnosticare la
morte in un periodo di
tempo, nel quale si
ammette che la circola-
zione puo essere ripristi-
nata e il cervello puo
riacquistare le sue fun-
zioni, sembra confonde-
re la prognosi di morte
imminente con la dia-
gnosi di morte avvenuta
» la cessazione irreversibi-
le di tutte le funzioni del-
I'intero cervello non puo
essere data per certa al
momento della dichiara-
zione di morte, dato il
breve intervallo di tempo
trascorso. Cosi, dopo
aver rivendicato che la
funzione cardiorespira-
toria € un mero prerequi-
sito per I'espletarsi della
funzione cerebrale (la cui
cessazione irreversibile e
il solo determinante del-
la morte), & necessario
tornare a criteri cardiore-
spiratori e utilizzarli per
dichiarare la morte
quando i criteri neurolo-
gici non sono soddisfatti
con certezza. Per far que-
sto & necessario adottare
il pit debole significato
possibile anche per il cri-
terio neurologico. Questa
scelta porta a una situa-
zione poco difendibile in
cui la morte € dichiarata
sulla base di una decisio-

ne morale e su una se-
quenza di interpretazioni
deboli dei dati clinici.

Nonostante cio0, per quan-
to riguarda la donazione
gli Stati Uniti sono attual-
mente divisi in 58 aree
(Donation Services Areas),
ognuna delle quali fa capo
a una organizzazione di
prelievo (Organ
Procurement
Organization). Da gennaio
2007, il target di ogni Dsa e
di arrivare almeno al 75
per cento di tasso di dona-
zione da cadavere negli
ospedali che ne fanno
capo. In marzo 2007, la
United Network for Organ
Sharing-Organ
Procurement and
Trasplantation Network ha
pubblicato le regole per il
prelievo di organi da dona-
tore in asistolia che riguar-
dano I'individuazione di
un possibile candidato al
prelievo, la gestione del-
I'informazione e del con-
senso, la sospensione dei
supporti vitali, la dichiara-
zione di morte e il prelievo
degli organi. Dal primo
luglio 2007, tutte le orga-
nizzazioni che gestiscono il
prelievo di organi e tutti i
centri di trapianto devono
dotarsi di protocolli che
siano basati su queste
regole, le quali, fra I'altro,
prevedono che ogni mala-
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to dipendente da un sup-
porto vitale, che decida di
sospendere tale supporto
(perché sproporzionato,
futile o rifiutato dallo stes-
so malato) e in cui la morte
sopravverra ragionevol-
mente entro due ore dalla
sospensione, se consen-
ziente (lui o i suoi familiari
per esso) e se clinicamente
idoneo, diventa un possibi-
le donatore. Il paziente
verra portato in sala opera-
toria e sedato, il supporto
vitale si interrompera e dai
due ai cinque minuti dopo
la cessazione di circolazio-
ne (indipendentemente
dall’attivita elettrica del
cuore) si procedera alla
dichiarazione di morte e si
iniziera il prelievo.

In questo modo, i protocol-
li di donation after cardiac
death sono stati integrati
nella gestione della fase
terminale dei malati dipen-
denti da supporti vitali,
non necessariamente ter-

L'autore

Nereo Zamperetti lavora
presso il dipartimento di
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minali se non per il fatto
che e stata decisa la legitti-
mita della sospensione di
tali supporti.

Il nodo critico

Il nodo critico di questi
protocolli sta nel fatto che,
per minimizzare il danno
ischemico agli organi da
trapiantare, la morte viene
dichiarata in un momento
in cui una rianimazione
con intervento esterno e
ancora molto probabil-
mente efficace sul piano
tecnico e non si € ancora in
presenza della certezza
della cessazione irreversi-
bile di tutte le funzioni
cerebrali. E possibile scio-
gliere questo nodo? Un
possibile tentativo potreb-
be passare per un’attenta
riflessione sullo stato vitale
del donatore. A questo pro-
posito, si possono sottoli-
neare tre punti. Il primo &
che la morte non &, di per
sé, condizione indispensa-
bile al prelievo di organi.
Esistono protocolli di pre-
lievo da vivente nei quali
condizioni permittenti
sono il consenso valida-
mente espresso dal dona-
tore e un danno ragione-
volmente contenuto. E il
fatto che il prelievo possa
addirittura comportare, sia
pur in casi eccezionali, il

rischio di morte non & suf-
ficiente per giudicare ille-
gittimi o inaccettabili que-
sti protocolli.

In secondo luogo, il noc-
ciolo della questione non &
che il donatore sia vivo o
morto, ma piuttosto che il
prelievo non interferisca
con il processo del morire,
causando o affrettando la
morte del donatore. In
questo senso, deciso che
puo essere lecito sospende-
re i supporti vitali in un
malato anche sapendo che
non sopravvivera a tale

potrebbe avere un qualche
effetto sul malato (insuffi-
cienza renale, insufficienza
epatica, ecc), il suo proces-
so di morte sara gia total-
mente compiuto. Per quan-
to riguarda il cuore e i pol-
moni, invece, € necessario
attendere la cessazione di
una circolazione efficace.

1l torace puo essere aperto
e il cuore preparato, dato
che questo non causa di
per sé la morte né la affret-
ta. Non serve invece preoc-
cuparsi che l'arresto di cir-
colo sia assolutamente irre-

I progressi tecnologici degli ultimi anni hanno reso pos-

sibile la manipolazione del processo del morire, crean-

do di fatto situazioni mai sperimentate prima dall’'uma-

nita che hanno messo in crisi convinzioni millenarie

sospensione, si possono
prelevare tutti gli organi,
eccetto il cuore e i polmo-
ni, a cuore battente e il
supporto vitale puo essere
mantenuto fino alla fine
del prelievo. In nessun
modo, infatti, 'asportazio-
ne di reni, fegato, pancreas
o intestino puo causare o
affrettare la morte di un
malato che morira comun-
que poco dopo per sospen-
sione della ventilazione:
nel momento in cui la
mancanza di tali organi

versibile, dato che un even-
tuale ulteriore ultimo batti-
to avrebbe comunque ben
poco effetto come circola-
zione efficace e non influi-
rebbe in alcun modo su un
processo di morire ormai
definitivamente instaurato.
Il terzo punto é che i tradi-
zionali concetti di vita e di
morte sono inadeguati
rispetto agli scenari in que-
stione. I progressi tecnolo-
gici degli ultimi cin-
quant’anni hanno reso
possibile la manipolazione
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del processo del morire,
creando di fatto situazioni
mai sperimentate prima
dall'umanita che hanno
messo in crisi convinzioni
millenarie. Ora, di fronte a
un concetto di morte basa-
to sulla cessazione irrever-
sibile dell’attivita cardiore-
spiratoria, € necessario
prendere una decisione
senza alcun dato che per-
metta di pronosticare con
certezza l'effettiva irrever-
sibilita dell’asistolia nei
tempi compatibili con il
prelievo di organi vitali. Pur
in mancanza di dati empi-
rici certi, rimane comun-
que la necessita di prende-
re decisioni prudenti che
siano giustificabili sul
piano etico, sociale e giuri-
dico.

Il punto di non ritorno

Seguendo i protocolli di
donation after cardiac
death, nei minuti che
seguono l'arresto di circolo,
il donatore non é pit1 anco-
ra vivo (per come la vita €
normalmente considerata
e intesa) anche se non e
ancora morto sicuramente

(per come la morte e
comunemente definita): si
trova in una fase molto
avanzata nel processo di
morire. E certo che, a mano
a mano che i minuti passa-
no, un numero sempre
maggiore di cellule muore.
Tuttavia, il momento della
morte non ¢ ancora defini-
to. Dichiarare la morte in
un momento compatibile
con il prelievo di organi
vitali (cioe, mentre la mag-
gior parte degli organi sono
ancora vitali nell’organi-
smo e il paziente & proba-
bilmente ancora rianima-
bile) & una decisione piu
morale che clinica. Questo,
in una fase in cui il proces-
so del morire € iniziato, si
stabilizzato e si concludera
molto rapidamente indi-
pendentemente dal prelie-
vo, e nella quale il malato
non ha interessi sostanziali
che possano essere lesi: le
conseguenze pratiche di
tale atto (dopo la cessazio-
ne terminale di una perfu-
sione efficace) sono sicura-
mente molto meno rilevan-
ti di quelle derivanti dal
prelievo di un singolo rene
o di una parte di fegato da
un donatore vivente.
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Quello che viene suggerito,
in altre parole, & di rinun-
ciare a definire esattamen-
te un punto tra la vita e la
morte, in quanto non ci
sono criteri scientifici
sostenibili per fare questo
in un modo che soddisfi le
necessita della medicina
dei trapianti. Il passo suc-
cessivo e di fissare con
chiarezza un punto di non
ritorno nel processo di
morire, nel quale il prelievo
di organi possa essere per-
messo. Un punto simile
potrebbe essere identifica-
to, come attualmente e,
con la cessazione irreversi-
bile (comunque definita)
del battito cardiaco. Se in
questi momenti i malati
siano vivi o morti & una
questione che probabil-
mente mai avra una solu-
zione definitiva e univer-
salmente condivisa, ma
che potrebbe non influire
sulla possibilita di procede-
re al prelievo di organi vita-
li, posta che sia stata forni-
ta un’informazione ade-
guata e sia stato ottenuto
un consenso valido da
parte del paziente.O

Nereo Zamperetti



La persona in fin di vita
e l'accesso alle cure palliative

Quando accedere alle cure palliative? Un dilemma aperto che passa dalla precisa defini-

zione dell’inizio della fine della vita. La singola persona con la sua personale malattia non

puo essere ridotta a un numero o a una casistica ma bisogna considerare tutto cio che sta

attorno al paziente, alla sua famiglia e al contesto sanitario per poter individuare il

momento opportuno per garantire una fine serena.

Carlo Peruselli

uando un malato puo

essere definito alla
fine della vita? La mia
risposta nasce da motiva-
zioni molto concrete, colle-
gate al lavoro che svolgo
tutti i giorni come medico
responsabile di un servizio
di cure palliative. La defini-
zione (o il tentativo di defi-
nizione) di fine della vita
ha infatti importanti rica-
dute anche di tipo organiz-
zativo sui servizi di cure
palliative ed € argomento
di costante e approfondita
discussione in molti docu-
menti, anche recenti, pro-
dotti da prestigiose orga-

nizzazioni internazionali.
Dal punto di vita operativo,
le cure palliative si occupa-
no quasi esclusivamente di
malati alla fine della loro
vita, anche se non possono
essere identificate esclusi-
vamente come cure di fine
vita (gli obiettivi si adatta-
no bene anche a fasi piu
precoci di malattie croni-
che degenerative a esito
infausto).

Anche in mancanza di ele-
menti clinici precisi che
definiscono con certezza la
condizione di terminalita
di molte malattie, compre-
so il cancro, la durata

media di assistenza (e
quasi sempre di sopravvi-
venza) in cure palliative
domiciliari e in hospice in
Italia & analoga ad altri
paesi (vedi tabella a pagina
seguente).

In Europa e nel mondo

Molti documenti prodotti
da istituzioni nazionali e
internazionali hanno con-
fermato che la mission fon-
damentale per i servizi di
cure palliative € quella di
occuparsi di malati alla fine
della loro vita.
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In Italia, il Programma
nazionale per le cure pal-
liative del 2000 ha identifi-
cato con precisione quali
malati dovrebbero essere
assistiti dalle reti di cure
palliative nel nostro paese:
«accedono alla rete di cure
palliative malati affetti da
malattie progressive e in
fase avanzata, a rapida evo-
luzione e a prognosi infau-
sta, per i quali ogni terapia
finalizzata alla guarigione o
alla stabilizzazione della
patologia non & possibile
né appropriata».

Alcuni documenti di gran-
de interesse, pubblicati
recentemente, riaffermano
questo obiettivo fonda-
mentale per i servizi di
cure palliative, anche in

Paesi con grandi tradizioni
per questo tipo di cure.

11 National Council for
Palliative Care inglese, nel
documento End of life care:
a Commissioning perspecti-
ve afferma che «le cure di
fine vita supportano tutti
coloro che sono affetti da
malattie progressive e
inguaribili in fase avanzata,
per permettere loro di vive-
re il meglio possibile fino
alla morte. Le cure di fine
vita forniscono una rispo-
sta ai bisogni di cure pal-
liative e di supporto dei
malati e dei familiari, nelle
ultime fasi della vita e
durante il periodo del
lutto. Esse includono le
cure fisiche, il trattamento
del dolore e degli altri sin-

tomi, il supporto psicologi-
co, sociale, spirituale».

In modo analogo, negli
Stati Uniti, il National
Quality Forum, nel docu-
mento A National
Framework and preferred
practices for palliative and
hospice care quality affer-
ma che: «un aspetto impor-
tante delle attivita dei ser-
vizi di cure palliative sono
le cure di fine vita, che si
applicano quando il decor-
so della malattia di un
malato & caratterizzato
dalla progressione verso la
morte e quando gli inter-
venti terapeutici specifici
per la malattia o gli inter-
venti volti a prolungare la
vita non sono piu appro-
priati, efficaci o desiderati».

Tabella Durata media di assistenza a domicilio e in hospice: confronto tra Paesi.
I dati italiani si riferiscono al documento della Commissione del ministero della Salute del 2003.
I dati per la Gran Bretagna sono presi dal National Survey of patient activity data for specialist

palliative care services del National Council for Palliative Care.
I dati per gli Stati Uniti sono ritrovabili al sito: www.nhpco.org

Durata media Durata media

Anno o -9 q 5 5
assistenza a domicilio assistenza in hospice

di rilevazione

(giorni) (giorni)
2003
Italia (documento Commissione 45 26
ministero Salute)
Gran Bretagna 2005 105 45
Usa 2005 59 45
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Il momento
delle cure palliative

Ma in quale modo € possi-
bile definire il momento di
passaggio a questo tipo di
cure, in modo da rispettare
il pitt possibile un’appro-
priatezza di intervento che
& anche garanzia di un
equo utilizzo delle risorse
impegnate per questi servi-
zi? Perché é tanto difficile
arrivare a una definizione

alla fine della vita. Un
primo documento ¢ il frut-
to di una consensus confe-
rence apparso nel 2004 sul
sito Promoting excellence in
end-of-life care. Accanto ad
alcune affermazioni relati-
ve alle necessita di un con-
tinuum assistenziale per la
Sclerosi laterale amiotrofi-
ca, appaiono interessanti le
risposte che il documento
da alla domanda su quan-
do € opportuno iniziare a

Le nuove tecnologie hanno creato nuove possibilita di

scelta e reso evidente, almeno per chi non é ha pregiu-

dizi ideologici, 'importanza che il tempo giusto per mori-

re deve essere concordato con il malato e i familiari

precisa di questo limite?
Spesso, € proprio questo
momento specifico (I'avvi-
cinarsi della fine) che da un
valore particolare alla sto-
ria del rapporto che dura
magari da anni, con alterni
momenti di speranza e di
delusione, fra malato, fami-
glia ed equipe curante.
Alcuni documenti, fra i
tanti proposti in questi
ultimi anni su questi argo-
menti, mi sono sembrati
particolarmente interes-
santi nella loro ricerca di
una definizione degli ele-
menti attraverso i quali si
puo definire una persona

discutere le decisioni di
fine vita in una persona
con questa malattia. Le
risposte che vengono sug-
gerite sono:

» quando il malato e la
famiglia lo chiedono
direttamente o dimostra-
no di volere aprire la
discussione

» quando sono presenti
segni di una severa soffe-
renza psicologica, socia-
le, spirituale

» quando il controllo del
dolore richiede elevate
dosi di analgesici

» quando il progredire

della disfagia ha richiesto
il posizionamento di una
sonda per alimentazione

» quando & presente
dispnea o sintomi da
ipoventilazione, con una
capacita vitale ridotta del
50 per cento

» quando c’e una perdita
di funzioni in almeno
due distretti corporei
(bulbare, arti superiori,
arti inferiori).

Un secondo documento &
proposto all'interno di un
pit ampio contributo sul
tema dei possibili risultati
delle cure alla fine della
vita, presentato dalla statu-
nitense Agency for
Healthcare Research and
Quality nel 2004. Gli ele-
menti principali possono
essere riassunti in:

» imminenza della morte
(active dying)

» preferenze e aspettative
del paziente

» gravita complessiva della
malattia, giudicata attra-
verso quella che l'autrice
definisce «la domanda
sorprendente»

» alcuni indici prognostici

» giudizio clinico dei
curanti.

Lutilizzo della cosiddetta
domanda sorprendente &
stato proposto in numerosi
progetti di cure palliative,
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soprattutto negli Stati
Uniti, come strumento
interessante per valutare,
in modo semplice ma effi-
cace, I'appropriatezza del-
I'inizio di un programma di
cure palliative in malati
affetti da malattie croniche
a evoluzione fatale. La
domanda sorprendente
puo essere semplificata in
questo modo: «saresti sor-
preso se questo malato
morisse entro breve
tempo?». Se la risposta del-
I'equipe curante € negativa,

(per saperne di pil @ }

» National Council for
Palliative Care, National
Survey of patient activity
data for specialist
palliative care services,
Londra,

» National Council for
Palliative Care, End of
life care: a
Commissioning perspecti-
ve, Londra, 2007

» National Quality Forum, A
National Framework and
preferred practices for
palliative and hospice
care quality: a consensus
report, Washington, 2006

» “End-of-life care and
Outcomes”: Agency for
Healthcare Research and
Quality (AHRQ), 2004

per quel malato si puo con-
siderare appropriato I'ini-
zio di un programma di
cure palliative. Il periodo di
tempo varia nelle diverse
esperienze (da poche setti-
mane ad alcuni mesi), ma
il concetto che sta alla base
e dare valore a un giudizio
complessivo dei curanti
rispetto a un’ipotetica
durata di sopravvivenza.

Il terzo documento € anco-
ra pili recente, proposto nel
2007 dal National Council
for Palliative Care in Gran
Bretagna. In questo docu-
mento si afferma che l'ini-
zio della fine della vita puo
variare in rapporto alle
prospettive del malato o
dei curanti, ma che alcuni
elementi aiutano a definire
questo momento:

» la domanda
sorprendente: saresti sor-
preso se questo malato
morisse entro i prossimi
12 mesi?

» la scelta del malato: il
malato con patologie
evolutive in fase avanza-
ta puo scegliere di non
essere piu sottoposto a
trattamenti invasivi

» i bisogni: il malato con
patologie evolutive in
fase avanzata puo avere
bisogni complessi di cure
palliative

» indicatori clinici: alcuni
indicatori di peggiora-
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mento clinico specifici
per alcune patologie
(cancro, malattie neuro-
logiche, compromissione
d’organo).

Elementi comuni
per linizio della fine

Alcuni elementi sono
comuni a questi tre docu-
menti:

» esistono alcuni dati clini-
ci, variabili per patologia,
che aiutano a definire il
momento in cui per una
persona inizia la fine
della vita. Dall’analisi di
questi dati, sono state
proposte tre traiettorie di
fine vita pit comuni, che
aiutano a comprendere
I’'andamento temporale
di questa fase della vita.
Mentre per il malato di
cancro é possibile defini-
re un periodo di declino
che quasi sempre coinci-
de con la fine della vita
(la prima traiettoria), per
molte altre condizioni
(malattie cardiovascolari
o respiratorie, demenza
senile, ecc.) tutto cio e
molto meno chiaro ed e
difficile identificare con
qualche certezza, da un
punto di vista soltanto
clinico, il momento di
non ritorno e di evolu-
zione infausta a breve



scadenza (seconda e
terza traiettoria)

» la domanda sorprendente
sta emergendo come
strumento semplice ma
attendibile di definizione
del tempo nel quale &
opportuno proporre uno
shift fra trattamenti pitt
aggressivi o con obiettivi
di prolungamento della
vita, rispetto a tratta-
menti palliativi o di
conforto. In qualche
modo, I'inizio della fine
della vita basato sul giu-
dizio dei curanti puo aiu-
tare a iniziare una
discussione con il malato
o i familiari. Molti medici
riconoscono questo
momento come partico-
larmente critico nel lavo-
ro quotidiano accanto a
pazienti affetti da malat-
tie a evoluzione infausta

» si riconosce in modo
esplicito che la fine della
vita e, nella medicina
moderna, condizionata
fortemente da quelle che
sono le scelte del malato.

I recenti sviluppi tecnologi-
ci hanno reso non solo piu
ampie le possibilita di
interventi tecnici alla fine
della vita, ma hanno reso
piu difficile capire quando
un malato & realmente alla
fine della vita, modificando
in modo profondo i tempi
e le modalita di lavoro dei

medici a confronto con
queste fasi della vita. I pro-
gressi stanno inoltre cam-
biando, in modo sempre
piu evidente, le traiettorie
del morire. Anche per il
cancro si prospetta una
cronicizzazione di alcune
forme di tumore che ren-
dera progressivamente
meno vicina alla realta la
traiettoria presentata per

di fronte alla fine della vita.

Hanno anche reso eviden-
te, almeno per chi non e
accecato da pregiudizi
ideologici, I'importanza
che il tempo giusto per
morire deve essere concor-
dato con il malato o i suoi

familiari. Questo & evidente

almeno per molte patolo-
gie a evoluzione fatale, per
le quali I'intervento della

Le moderne tecnologie hanno creato nuove possibilita

di scelta e aumentato la gamma di decisioni mediche

possibili. E evidente che il tempo giusto per morire

deve essere concordato con il malato o i suoi familiari

questa patologia. Non & un
caso, a mio parere, che pro-
prio la difficolta nel defini-
re una fine della vita nei
malati oncoematologici,
basata solo su criteri clini-
ci, ha ridotto in modo con-
sistente 'accesso a pro-
grammi di cure palliative
per questi malati, come
documentato in molte
esperienze internazionali.
Le nuove tecnologie posso-
no prolungare la vita, pro-
lungare la morte, precipita-
re in modo inatteso il
tempo della morte: hanno
creato nuove possibilita di
scelta e percio hanno
aumentato la gamma di
decisioni mediche possibili

tecnologia ¢ in grado di
modificare in modo consi-
stente non solo la qualita,
ma anche la quantita di
vita.

Appare quindi evidente che
la definizione del momento

in cui una persona é alla

fine della vita non e facile.

Per le cure di fine vita in
Italia, esiste la necessita di

L'autore

Carlo Peruselli si occupa
di cure palliative e dirige
la struttura complessa di
cure palliative della Ausl di
Biella
carlo.peruselli@tin.it
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comprendere meglio quan-
to i modelli culturali, di
organizzazione familiare,
di atteggiamento dei
curanti nei confronti di
queste problematiche, con-
tribuiscano a definire ['ini-
zio della fine della vita e, di
conseguenza, le scelte tera-

peutiche successive. In
definitiva, per una defini-
zione pilt appropriata di
quando un malato e alla
fine della vita, si deve usci-
re dalla sola ricerca del col-
legamento preciso fra con-
dizione clinica di un
paziente e una particolare
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categoria diagnostica per
giungere alla comprensio-
ne dell’intreccio che esiste,
in queste situazioni, fra
situazione clinica, espe-
rienza personale, contesto
culturale e sociale.O

Carlo Peruselli



Cure finali:

in rete & meglio

Il sistema delle cure finali si sta sviluppando in Italia con rapidita, non solo perché le isti-
tuzioni e le organizzazioni di volontariato stanno rivolgendo lo sguardo a questa esigen-
za e la sensibilita in ambito medico si sta affinando, ma anche perché la societa richiede

sempre con sempre maggiore urgenza metodi consoni a supportare i malati nel momen-

to fragile e delicato del passaggio dalla vita alla morte.

Guido Miccinesi

Le cure palliative sono
realizzabili al meglio
solo come sistema, o rete,
delle cure. Questa & opinio-
ne generale degli operatori
dedicati alle cure finalied
una indicazione gia chiara-
mente espressa nei diversi
decreti applicativi della
legge del 26 febbraio 1999
numero 39 (pubblicata il 27
febbraio 1999 sulla
Gazzetta Ufficiale numero
48) che ha stanziato circa
200 milioni di euro per la
costituzione in ogni regio-
ne del nodo residenziale di
questa rete o hospice.
Alcune regioni Italiane

sono piu avanzate nella
definizione della rete, come
nel caso del Piemonte che
indica le diversi compo-
nenti della rete e le funzio-
ni assistenziali garantite
(ricoveri ospedalieri, assi-
stenza domiciliare, assi-
stenza ambulatoriale, rico-
veri in hospice, consulenza
in ambito di ricovero ospe-
daliero) sul suo sito web.
Allo stesso modo, per fare
I'esempio della regione
Toscana, nel regolamento
approvato dalla giunta
regionale nel giugno 2007,
¢ stabilito che «i centri resi-
denziali di cure palliative

(hospice) sono articolazio-
ni della rete assistenziale
per le cure palliative» e che
«la principale finalita del
centro di cure palliative
(hospice) ¢ la presa in cari-
co del paziente per I'in-
staurarsi di una situazione
critica o sanitaria, per
esempio lo scompenso del
dolore o della patologia di
base; o sociale, per esem-
pio assenza della rete di
sostegno; o familiare, per
esempio ricoveri di ‘sollie-
vo’ per la famiglia». Questo
e il punto di arrivo, I'obiet-
tivo gia indicato da diversi
documenti di programma-
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zione sanitaria: la rete delle
cure finali e | hospice inte-
grato nella rete.

Malati terminali
e hospice in Italia

Istituzioni sanitarie e ope-

ratori sono i visitatori nelle
vite dei loro pazienti e non
viceversa. Cosi e anche per
gli hospice, come e stato

un numero immenso di
famiglie che possono cono-
scere la solidarieta sociale
nel momento del bisogno o
piuttosto scoprire la solitu-
dine, 'impatto possibile di
questi scenari di cura sulla
pill ampia convivenza
sociale.

Negli ultimi tre mesi di ma-
lattia oncologica, la mag-
gior parte dei malati alterna
la degenza in casa al ricove-

Al nord e al centro, meno di due malati su dieci avran-

no un contatto con un servizio di cure palliative domi-

ciliari, nel sud solo due su cento. E la situazione é simi-

le per la cura del dolore con oppioidi

per le cure finali portate
direttamente al domicilio
dei pazienti. Ma le vite,
nella loro parte finale, sono
fragilissime: una persona
su dieci, tra i deceduti per
causa oncologica, muore
da sola e, di questi, otto su
dieci hanno piu di 65 anni.
E questo riguarda, ogni
anno, un numero incredi-
bilmente alto di persone in
Italia: si stimano circa 145
mila malati con fase termi-
nale di malattia oncologica
e circa altri 105 mila entrati
nella fase finale di qualche
altra malattia. Pensiamo
cosa questo voglia dire,
ripetuto anno dopo anno:

ro in ospedale. Questo ac-
cade un po’ meno nel sud
Italia, dove quasi la meta
dei malati (non per la com-
pletezza dei sistemi di cura
domiciliare) rimane al pro-
prio domicilio. Al nord e al
centro, meno di due su die-
ci avranno un contatto con
un servizio di cure palliati-
ve domiciliari, nel sud solo
due su cento. La situazione
e simile, come gradiente
nord-sud, per la cura del
dolore con oppioidi. E mol-
to alta (probabilmente piu
di un caso su dieci) la quota
di decessi che sono accom-
pagnati da una sedazione
farmacologica. E, spesso, gli
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operatori italiani privilegia-
no i familiari per ogni co-
municazione riguardante
diagnosi, inguaribilita,
aspettativa di vita, opzione
di cure palliative, in assen-
za di un’esplicita richiesta
del malato: in oltre la meta
dei casi, l'interlocutore non
é chi sta vivendo in prima
persona 'angoscia del tem-
po breve perché solo uno
su dieci viene esplicitamen-
te informato sulla sua per-
sonale prognosi.

Assistenza di fine vita:
i protagonisti

Quale parte del nostro
sistema sanitario si deve
dedicare a questi problemi?
Sulla carta sono determi-
nanti i medici di medicina
generale, a ragione della
loro conoscenza dell’am-
biente domestico e della
rete di sostegno dei loro
assistiti. Ma possono dav-
vero trovare, nella loro
agenda sempre piu carica
di incombenze, i tempi suf-
ficienti per una assistenza
cosi gravosa? Possono
gestire il complesso flusso
informativo, che vedrebbe
loro al centro di assistenza
distrettuale infermieristica,
come di consulenze spe-
cialistiche di cure palliative
e di passaggi di ricovero
ospedaliero? Tutto questo



andra verificato, anche
attraverso la rilevazione dei
risultati ottenuti sul
campo. La discussione su
chi debba essere il regista
della rete, se I'unita di cure
palliative, che richiedereb-
be uno sforzo organizzati-
vo notevole per i sistemi
regionali dove ancora que-
ste non sono costituite, o il
medico di medicina gene-
rale, su cui comunque
bisognerebbe investire
diverse risorse per metterlo
in condizioni di esercitare
con successo questo man-
dato, & ancora aperta.

In Italia abbiamo un gran-
de numero di operatori,
medici, infermieri, psicolo-
gi e operatori tecnici del-
I'assistenza dedicati alle
cure palliative.

La rilevazione nel 2006
dell’Osservatorio italiano di
cure palliative indicava la
presenza di 250 unita per le
cure palliative, prevalente-
mente impegnate in cure
domiciliari e, per oltre la
meta, concentrate nel nord
Italia. Il contributo delle
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organizzazioni non profit €
determinante per il funzio-
namento del sistema, a
volte piu con carattere
sostitutivo che sussidiario
rispetto a quanto fornito
dal servizio pubblico. Entro
il 2008 si deve completare
I'apertura della massima
parte degli hospice previsti
sul territorio (circa 200 sui
243 pensati come obiettivo
finale, per ottenere 0,47
posti letto per ogni 10 mila
abitanti). La Societa italia-
na per le cure palliative
indica che la soglia dovreb-
be essere alzata e mette
'accento sulla variabilita
interregionale: nel 2008 si
potrebbe raggiungere lo
0,08 in Campania a fronte
dello 0,72 in Emilia
Romagna. La definizione di
protocolli operativi per la
continuita dell’assistenza
chiedera vigilanza e lungi-
miranza da parte dei gover-
ni sanitari regionali.

La rete delle cure finali
in cambiamento

Gli hospice e le loro reti
non chiuderanno, comun-
que, il cerchio delle cure
finali: al momento attuale
almeno un terzo dei malati
oncologici in Italia muore
in ospedale. In altri Paesi
sono in atto tentativi di
percorsi integrati di cura,

cioe percorsi formativi e di
tutoraggio che dovrebbero
permettere 1'assimilazione
di principi base, clinici ed
etici delle cure palliative e
che si sperano adeguati a
migliorare le condizioni del
morire in ospedale.

La societa accompagna
questi cambiamenti, que-
ste proposte e queste
richieste, non solo con la
partecipazione diretta del
volontariato, ma anche con
suoi momenti istituzionali
come attraverso i pareri del
comitato nazionale di bioe-
tica o i numerosi provvedi-
menti legislativi che hanno
fatto seguito alla Legge 39
del 1999. Siamo dentro a
un processo lento ma irre-
versibile, una crescita
esponenziale delle risorse
messe in campo per le cure
finali con I'apertura degli
hospice. Ma siamo anche
dentro a una svolta possi-
bile: la societa inizia a capi-
re e a sostenere questi pro-
getti e a essere ansiosa di
vederne i risultati.

Le forze messe in campo
sembrano quindi avere
raggiunto la massa critica
necessaria per il cambia-
mento. Ma I'impegno per il
sistema sanitario, basato
sulla fiscalita generale e per
il sistema della solidarieta
spontanea, € talmente alto
da tenere ancora decisa-
mente col fiato sospeso. La

49

0AL1331q0,]



50

costituzione effettiva di
reti, 'integrazione degli
hospice nelle reti, 'omoge-
neita della assistenza offer-
ta pur nella loro liberta
regionale di organizzazio-
ne, 'equilibrio tra le com-
ponenti delle reti, 'indivi-
duazione sul campo del
regista migliore: tutto que-
sto e atteso, non realizzato.
La Commissione ministe-
riale per la terapia del dolo-
re, le cure palliative e la di-
gnita del fine vita, nomina-
ta dal ministro della Salute
nel dicembre 2006 (che a
breve stabilira un piano na-
zionale per le cure palliati-
ve) ha evidenziato, in una
lettera inviata al ministro
nel gennaio dello scorso
anno, alcuni punti cruciali:
adozione di standard mini-
mi (realizzato nel febbraio
2007), prescrizione degli
oppiodi analgesici sul ricet-
tario standard del sistema
sanitario nazionale (pas-
saggio positivo al senato
nel dicembre 2007), pro-
gramma di informazione
per la popolazione (da pen-
sarsi preferibilmente col
contributo delle organizza-
zioni no profit), norma di
riferimento nazionale per le
modalita accettabili di at-
tuazione della rete, criteri
di accreditamento, tariffe
nazionali di riferimento
(proposta di una tariffa
giornaliera di assistenza in

hospice pari a 280 euro e di
tre livelli di rimborso per le
cure domiciliari), definizio-
ne di un ifer formativo mi-

nimo per gli operatori.

Verso una pill ampia
consapevolezza sociale

Bisogna ancora trovare
I'impostazione giusta, I'a-
nima autentica per far vi-
vere negli anni un sistema
cosl complesso. Il ruolo del
volontariato organizzato, in
questo contesto, sara fon-
damentale. Ma sara essen-
ziale anche un monitorag-
gio su dati macro, cioé a li-
vello epidemiologico: I'uso
di dati amministrativi di-
ventera presto una strada
obbligata e questo apre al
pericolo della lettura errata
delle statistiche. Se sapre-
mo organizzare un flusso
informativo che ci permet-
ta di distinguere quali pa-
zienti hanno avuto accesso
alle cure palliative e quali
no, su questa base potremo
fare dei confronti validi su
come le cure palliative
hanno impatto non solo
sul luogo del decesso ma
anche sul tempo passato in
ospedale, sui ricoveri in te-
rapia intensiva e sulla che-
mioterapia nelle ultime
settimane di vita.

Infine, un ultimo aspetto. 11
Comitato nazionale di
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bioetica nel 1995 ha stabili-
to «’alto valore bioetico»
delle cure palliative.
L'associazione europea di
cure palliative nel 2003 ha
affermato che le cure pal-
liative guardano al morire
come a un processo natu-
rale, e non intendono né
anticipare né posporre la
morte. Queste definizioni
indicano un ispirazione
fondamentale per le cure
palliative, che rivendica la
sua indipendenza sia da at-
teggiamenti e pratiche di
accanimento terapeutico
sia da atteggiamenti e pra-
tiche eutanasiche. Ma le si-
tuazioni emotivamente
coinvolgenti ed eticamente
problematiche non posso-
no essere espunte dalla
pratica delle cure palliative,
perche il passaggio alle cu-
re palliative, la decisione
che si € alla fine della vita,
& sempre problematico e lo
sara anche di piu con i
nuovi sviluppi della capa-
cita di intervento della me-
dicina. La discussione etica
e I'equilibrio da trovare tra
malato alla fine della vita
come soggetto debole e af-
fidato alle decisioni di altri
o malato alla fine della vita
come individuo che prende
delle decisioni, fanno parte
dello sviluppo del sistema
delle cure finali.O

Guido Miccinesi



La critical care medicine

nel contesto internazionale

La critical care medicine, conosciuta in Italia come medicina di rianimazione o di terapia

intensiva, riveste un ruolo importante nell’affrontare le problematiche al confine tra vita

e morte. Il contesto sociale e culturale nel Paese, in cui queste terapie vengono applicate,

determina il differente modo di approccio degli operatori sanitari coinvolti e ormai sono

diversi gli studi che confrontano pratiche e metodi nel mondo.

Franco Pala, Marianna Messina

La critical care medicine
(Ccm) o intensive care
medicine (Icm) € una delle
branche giovani della
medicina che, negli ultimi
decenni, ha avuto uno svi-
luppo importante: ha per-
messo la cura di patologie
complesse e gravi e il recu-
pero della salute per molti
pazienti che altrimenti non
sarebbero sopravvissuti a
uno stato di grave compro-
missione delle funzioni
vitali.

Gia i termini rianimazione,
con cui la specialita viene
chiamata in Italia, e resu-
scitation, nei paesi anglo-

sassoni, indicano la situa-
zione di frontiera in cui
medico e paziente si trova-
no. Da una parte una per-
sona che molto spesso non
e capace di esprimere o
scegliere niente, dall’altra
un medico che ha a dispo-
sizione molta tecnologia,
un approccio terapeutico
molto invasivo e poco
tempo a disposizione per
decidere. Superata 'emer-
genza che si puo verificare
ovunque (spesso sulla stra-
da e nei pronto soccorso),
si entra in una fase succes-
siva che prevede il ricovero
per il paziente nel reparto

di rianimazione, dove si
monitorano le funzioni
vitali e dove la sopravvi-
venza del paziente & spesso
totalmente dipendente
dalle macchine e dagli ope-
ratori. La realta del reparto
di rianimazione (nella dici-
tura anglosassone intensive
care unit) e particolare
anche per gli operatori
sanitari che si trovano a
lavorare con pazienti che
Spesso non comunicano o
hanno difficolta a comuni-
care, che sono in pericolo
di vita o che sono total-
mente dipendenti dall’assi-
stenza e devono relazionar-
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si con parenti che vivono
in una condizione di forte
stress e angoscia.

Il reparto di rianimazione
sembrerebbe, e spesso
come tale e percepito, I'an-
titesi delle medical huma-
nities, cioe quanto di piu
invasivo e disumano si
possa prospettare nel vis-
suto di una persona che
incontra la fragilita della
malattia. Ma forse € perché

tecnologie in vista di risul-
tati sostenibili.

L'obiettivo della critical
care medicine

Contrariamente a molte
altre specialita mediche,
I'intensive care medicine
non cura solo la patologia
d’organo, ma la funzione
degli apparati vitali.

La realta del reparto di rianimazione & particolare anche

per gli operatori sanitari che lavorano con pazienti che

spesso non comunicano, che sono in pericolo di vita o

che sono totalmente dipendenti dall’assistenza

molti aspetti della realta
delle rianimazioni sono
poco conosciuti, cosi come
il dibattito, sollecitato da
medici e infermieri dei
reparti intensivi, per recu-
perare e migliorare gli
aspetti di attenzione alla
persona che possono esse-
re smarriti focalizzando
I'attenzione soprattutto su
terapie e tecnologie.

Negli ultimi anni, sulle rivi-
ste che trattano di intensive
care unit, stanno iniziando
a comparire studi incentra-
ti sull’approfondimento
degli aspetti relazionali e
sui problemi etici correlati
all'uso appropriato delle

Lintensivista, per esempio,
cura e supporta le funzioni
cardiocircolatoria e respi-
ratoria e ha la possibilita di
vicariare artificialmente
alcune funzioni vitali
(come la respirazione, la
funzione renale, la nutri-
zione, ecc) in attesa che la
patologia di base possa
essere risolta con altri
interventi mirati.
Lapproccio é diretto al
paziente in toto ed € orien-
tato al recupero di uno
stato di equilibrio compati-
bile con una vita autono-
ma. Ogni intervento &
mirato al reinserimento e
alla riabilitazione: la tecno-
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logia e I'invasivita sono da
considerarsi come mezzi
per attuare un percorso
terapeutico verso 'autono-
mia.

La critical care medicine &
stata definita, in un artico-
lo su British medical jour-
nal, come «un servizio
riservato a pazienti con
un’insufficienza d’organo
potenziale o in atto, in una
condizione clinica poten-
zialmente recuperabile,
che possono trarre benefici
da trattamenti invasivi. La
terapia intensiva & appro-
priata per i pazienti che
richiedono o potrebbero
richiedere un supporto alla
respirazione o alla insuffi-
cienza di piu organi, o per i
pazienti con patologie cro-
niche riacutizzate». La mis-
sion specifica della Ccm &
pertanto la cura del
paziente in condizioni cri-
tiche e in acuto o in fase di
riacutizzazione di una
patologia cronica.

Questi concetti sono ripresi
e approfonditi nelle
Raccomandazioni Siaarti
per lammissione e la
dimissione dalla terapia
intensiva e per la limitazio-
ne dei trattamenti in tera-
pia intensiva, redatte nel
2003 dal gruppo di studio
della Commissione di bioe-
tica della Societa italiana di
anestesia, rianimazione e
terapia intensiva, la societa



scientifica degli anestesisti
rianimatori italiani. Nelle
raccomandazioni vengono
individuati come obiettivi
generali di ogni intervento
di tipo rianimatorio e
intensivistico: recuperare
lo stato di salute; «mante-
nere una vita dignitosa
(rispettosa della volonta
del paziente e del suo con-
cetto di qualita di vita)»;
controllare la sofferenza;
garantire una morte digni-
tosa. In sintonia con i
documenti di riferimento a
livello europeo ed interna-
zionale, e in particolare
con quello della World
Federation of Societies of
Intensive and Critical Care
Medicine, una buona pra-
tica clinica non prevede
trattamenti eccessivi (acca-
nimento terapeutico), pre-
vede di non iniziare tratta-
menti inutili e prevede di
sospendere i trattamenti
inutili.

Chi puo essere ammesso
alle cure

Ma chi ammettere alle
cure, chi escludere e su
quali basi? Una buona
parte dei pazienti, al
momento dell’ammissione
in reparto, non € capace di
esprimere una volonta: per
esempio, in un’indagine del
gruppo di studio di etica

della European Society of
Intensive Care Medicine,
solo per il 28% dei pazienti
reclutati erano disponibili
informazioni sulle loro
volonta. In altri due studj,
uno condotto a livello
europeo (con esclusione
dell'Ttalia) sempre
dall’European Society of
Intensive Care Medicine e
un altro portato avanti
nelle rianimazioni italiane
aderenti al Gruppo italiano
per la valutazione degli
interventi in terapia inten-
siva, si evidenzia la diffi-
colta di conoscere la
volonta dei pazienti ai fini
di ottenere un consenso.
Nello studio europeo solo il
6% dei pazienti & stato
ritenuto capace di espri-
mere un consenso, mentre
nello studio italiano solo il
14%. E in quest’ultimo
caso, soltanto il 9% ha for-
nito un consenso al piano
delle cure. Lo studio euro-
peo esplora anche I'in-
fluenza sulle scelte deter-
minata dal credo religioso
dei medici e dei compo-
nenti dell’equipe. Esistono
differenze nell’affrontare il
fine vita tra medici profes-
santi un credo religioso e
non credenti. Nessuna
delle religioni prese in con-
siderazione (cattolica, varie
chiese protestanti, greco-
ortodossa, giudaica, islami-
ca) accetta I’eutanasia, ma

tutte ammettono il non
avvio (withholding) delle
terapie di supporto vitale

(per saperne di piu @ }

» D.M. Berwick, M. Kotagal,
“Restricted visit hours in
ICUs: time to change”.

In: JAMA, 2004

» H. Burchardi, “Let’s open
the door!”. In: Intensive
Care Medicine, 2002

» European Society of
Intensive Care Medicine,
“Guidelines for utilisation
of Intensive care Units”.
In: Intensive Care
Medicine, 1994

» Gruppo di studio ad hoc
della Commissione di
Bioetica della Siaarti,
“Raccomandazioni Siaarti
per lammissione e la
dimissione dalla terapia
intensiva e per la limita-
zione dei trattamenti in
terapia intensiva”, Min.
Anest. 2003

» G. Smith e M. Nielsen,
“Clinical rewiew, ABC of
intensive care”. In:
BMJ, 1999

» C. L. Sprung et al, “The
importance of religious
affiliation and culture on
end life decisions in
European intensive care
units”. In: Intensive Care
Medicine, 2007
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se ritenute inutili. Non
tutte, invece, concordano
sulla sospensione dei trat-
tamenti quando ritenuti
futili: mentre la chiesa cat-
tolica e la maggior parte
delle chiese protestanti si
sono espresse in favore
della sospensione, la chiesa
greco-ortodossa non e
d’accordo. Inoltre, benché
il 96% dei medici ortodossi

zionamento da parte delle
famiglie dei pazienti,
appartenenti ad ambiti cul-
turali e sociali molto con-
servatori. Questi dati con-
fermano quanto I'ambiente
culturale (pit che I'appar-
tenenza religiosa) possa
condizionare i comporta-
menti e le scelte. Per que-
sto motivo, € forte I'esigen-
za di confrontarsi su questi

Il futuro dei reparti di rianimazione passa attraverso l'u-

manizzazione ed é un traguardo raggiungibile anche attra-

verso piccoli cambiamenti, come la rianimazione aperta,

dove pazienti e parenti sono a pii stretto contatto

intervistati ritenga la
comunicazione elemento
importante nel fine vita,
solo il 23% pensa che il
paziente debba essere
informato sulla prognosi. I
53% dei medici cattolici
effettua la sospensione
delle terapie inutili, seguito
dal 49% dei protestanti, dal
22% degli islamici e dal
19% degli ebrei. Mentre il
22% dei medici di credo
greco-ortodosso dichiara di
praticare la sospensione
delle terapie inutili, anche
se non ammesse dalla pro-
pria chiesa. Riguardo la
posizione dei medici orto-
dossi e islamici & possibile
ipotizzare un forte condi-

argomenti e di trovare,
anche al di fuori dell’equi-
pe, un supporto alle scelte.

Il ritratto
del rianimatore

In un’originale review di
uno dei primi studi con-
dotti ad ampio spettro in
Europa su pazienti ricove-
rati in terapia intensiva,
(pubblicato su Intensive
Care Medicine nel novem-
bre 2007), si nota una sor-
prendente omogeneita
delle risposte tra i diversi
Paesi: i pazienti e i loro
famigliari sembrano avere
idee molto chiare su quello
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che deve saper fare un
intensivista per meritare
fiducia. La prima cosa che
viene richiesta e la compe-
tenza medica e I'abilita. 11
medico dev’essere deciso
quando un’ azione € neces-
saria, deve portare a termi-
ne le procedure con abilita,
le deve eseguire evitando il
dolore, deve affrontare le
criticita con calma e infine
deve sapere lavorare in
equipe. Alla prima priorita,
segue la capacita di comu-
nicazione con il paziente e
i famigliari (informazione
al paziente, capacita di par-
lare con lui e coinvolgi-
mento nelle decisioni). E
necessario, quindi, creare
un programma di forma-
zione transnazionale per
medici e infermieri di tera-
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pia intensiva, basato sulla
competenza e centrato sul-
I'approccio al paziente.

In “Let’s open the door!”,
articolo apparso su
Intensive Care Medicine nel
2002, sulle politiche di
ammissione dei visitatori:
«E tempo di riconoscere
che le intensive care unit
(Icu) devono essere un
posto dove I'umanita ha
un’alta priorita, € tempo di
aprire quelle Icu che sono
ancora chiuse». Che il futu-
ro dei reparti di rianima-
zione passi attraverso 1'u-
manizzazione non ci sono
dubbi, ma puo essere un
traguardo raggiungibile

anche attraverso piccoli
cambiamenti: la rianima-
zione aperta, dove pazienti
e parenti possono stare a
piu stretto contatto e le
relazioni umane sono faci-
litate, in un Paese come
I'Ttalia in cui le terapie
intensive sono strutture
tradizionalmente chiuse,
sarebbe gia un segnale
importante sulla via dell'u-
manizzazione.

Molte voci si levano a favo-
re di questo tipo di orga-
nizzazione, sfatando i miti
legati ai rischi di infezione,
alle interferenze sulle tera-
pie, alla violazione della
privacy e sottolineando I'a-

spetto etico della scelta,
sulla via dell’attenzione ai
bisogni fondamentali della
persona.

Sullo scomodo confine tra
la vita e la morte, per medi-
ci e infermieri specialisti in
critical care, c’€ ancora
molto da costruire e
migliorare sul fronte del-
I’arte medica e della tecno-
logia, ma anche molto da
inventare e recuperare sul
versante dell'umanita.

Per fortuna, fervono lavori
in corso che aprono pro-
spettive promettenti.O

Franco Pala,
Marianna Messina
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Esiste una sola morte

naturale?

Spesso nei dibattiti sulla fine della vita ci si imbatte in cori di sostenitori della morte natu-

rale, come se fosse semplice e univoca l'interpretazione che si da a questi termini. Gia

prese singolarmente, sono parole dalle mille sfaccettature, messe insieme danno luogo a

interpretazioni differenti, tante quanti sono gli esseri umani. Perché ognuno puo, e deve,

decidere qual & il suo concetto di morte naturale.

Chiara Lalli

Spesso la morte naturale
viene invocata come la
morte giusta, oppure a
costo di inciampare in
insolubili contraddizioni
per condannare alcune
azioni: dal ricorso alle tec-
nologie per la sopravviven-
za, alla richiesta di inter-
rompere un trattamento
sanitario, o al provocare
una morte anticipata
rispetto al tempo naturale,
sia nella forma del suicidio
assistito, della sedazione
totale o dell’eutanasia vera
e propria.

Prima di analizzare il con-
cetto di morte naturale e

utile chiedersi che cosa si
intenda con morte e con
naturale, anche al fine di
valutare I'opportunita e la
sensatezza del richiamare
la naturalita (della morte o
di altre pratiche) come gui-
da al nostro agire morale.

Interpretare i termini
morte e naturale

I termini morte e naturale
pongono da subito alcuni
problemi interpretativi. La
morte, oggi, non ha un
significato univoco: si
pensi alla definizione di
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morte cerebrale che ha
soppiantato, almeno in
campo medico, la morte
cardiaca e respiratoria. La
morte totale e assoluta, la
morte intelligibile: un
corpo che non respira piu,
la cui temperatura dimi-
nuisce, il rigor mortis ne
cambia i lineamenti e la
postura. La morte di tutto
I'organismo e non soltanto
di una sua parte, per quan-
to considerata fondamen-
tale: il sistema nervoso
centrale.

E proprio pensando alla
morte cerebrale inciampia-
mo nel primo problema. La



nuova morte € infatti quan-
to di piu innaturale esita:
guardare qualcuno morto
cerebralmente non riesce a
convincerci della sua
morte. All'inizio del film di

cosa si intende per natura e
di conseguenza per natura-
le? 1l confine tra quanto &
naturale e quanto é artifi-
ciale e difficile da tracciare.
La farina e naturale? La

Decidere se e come curarsi dipende da cosa consideria-

mo essere il nostro bene. E chi, se non noi, puo sapere

cos’@ il nostro bene? Chi, dall’esterno, pud imporci un

modo di vivere che non vogliamo?

Pedro Almodévar Tutto su
mia madre, '€ una descri-
zione perfetta della diffi-
colta di capire la morte
cerebrale. In una simula-
zione didattica, a una
donna viene comunicata la
morte del marito e le si
chiede 'autorizzazione per
il prelievo degli organi. Lei
non puo crederci e ribatte:
«’ho appena lasciato.
Respiraval». Un organismo
viene mantenuto in vita da
macchinari, indubbiamen-
te artificiali, e la sua
sopravvivenza non lo
riguarda piu. Perché non
ne ha alcuna consapevo-
lezza e perché la sua
sopravvivenza e finalizzata
a possibili trapianti desti-
nati ad altre persone.

Per quanto riguarda l'ag-
gettivo naturale, indicare
un significato condiviso &
ancora piu difficile: che

famiglia? Una spremuta?
Quando I'aggettivo natura-
le viene attribuito alla
morte ereditiamo le ambi-
guita di entrambi i lemmi.
Quale situazione denota
una morte naturale? Gli
scenari possono essere
vari.

Cosa possiamo intendere
per morte naturale

Si puo invocare la morte
naturale intendendola
come il compimento di un
percorso. In questo senso e
innaturale la morte di un
fanciullo o di un adole-
scente, la morte di chi ha
compiuto una parte ridotta
del proprio cammino. A
questo proposito, viene in
mente il monumento fune-
bre di Antonio Canova per
Maria Cristina d’Austria:

nel corteo funebre ci sono
due bambine che si dirigo-
no verso il sepolcro in cui
sara deposta I'urna con le
ceneri. La rappresentazio-
ne vivida delle figure allude
al disegno imperscrutabile
del fato che, a volte, fa var-
care la soglia della morte ai
fanciulli prima dei vecchi.
La morte non risparmia
nessuno, ma quando
sopraggiunge in anticipo
alla ineluttabilita aggiunge
la crudelta. Non é pero
agevole, come di primo
acchito sembrerebbe, indi-
care quanto dovrebbe
durare un percorso di vita.
Basti pensare al recente
allungamento della vita
media, che potrebbe spo-
stare significativamente il
limite di morte prematura
rispetto a pochi anni fa
(oltre a causare i complessi
problemi delle malattie
croniche o terminali). Per
morte naturale si potrebbe
intendere un morte alla
quale non si € cercato di
opporre resistenza.

In questo senso la morte di
qualcuno che si € ferito e
che non cerca di arginare
I'emorragia (magari rifiu-
tando una trasfusione,
come i testimoni di Geova
per via della loro interpre-
tazione di alcuni comanda-
menti biblici sul sangue). E
pero dubbio che il senso di
quanti richiamano la morte
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naturale possa essere inte-
so in questo modo, giustifi-
cando cosi il non interven-
to da parte dei medici, per
esempio. In questo caso,
naturale € inteso come
contrario a qualsiasi artifi-
cio (e la medicina e piu
artificiale che naturale) che
denota tanto un laccio
emostatico quanto i farma-
ci, fino al rifiuto (qui e
ancora piu evidente il
carattere artificiale) delle
tecnologie che prolungano
la sopravvivenza (respira-
tore meccanico, nutrizione
e idratazione artificiali).

La morte naturale potrebbe
anche contrapporsi a quel-
la morte ridicola (descritta
dallo scrittore spagnolo
Javier Marias) in seguito a
uno scivolone nella doccia
o mangiando il pesce trafit-
to da una spina. O ancora
una morte che sopraggiun-
ge quando si indossano so-

(per saperne di pil @ }

» P. Almodovar,
Tutto su mia madre,
1999

» J. Marias, Domani nella
battaglia pensa a me.
Einaudi, Torino, 1998.

» S. Spinsanti,
Editoriale. In: Janus 20,
inverno 2005

lo i pedalini oppure si € ra-
sati a meta, con una guan-
cia coperta di schiuma e la
barba diseguale. «Nessuno
pensa mai che qualcuno
possa morire nel momento
piut inopportuno anche se
questo capita di continuo,
e crediamo che nessuno se
non chi sia previsto dovra
morire accanto a noi», scri-
ve Marias. Naturale avreb-
be il significato di morte
augurabile nei modi (o co-
me modalita statisticamen-
te rilevante): una morte per
vecchiaia nel proprio letto
piuttosto che colpito da un
fulmine, una morte rispet-
tabile piuttosto che una
grottesca.

Infine, la morte naturale
puo anche essere intesa
come morte giusta o
opportuna. E allora non
dipende solo dall’eta, ma
dalle condizioni generali.
Una morte naturale puo
essere anche quella di un
giovane con una grave
malattia, in considerazione
dell’assenza di prospettive
di guarigione o di un
miglioramento significati-
vo. Questa accezione di
morte naturale sembra
derivare dall’identificazio-
ne tra moralmente buono e
naturale. Identificazione
ingenua e insensata.

Un esempio illuminante al
riguardo lo propone
Sandro Spinanti, in un edi-
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toriale su Janus, dedicato
proprio al naturale e all’ar-
tificiale: «che il parto si
svolga secondo natura non
€ un imperativo: c’e una
naturalita che puo anzi
deve essere violata, a certe
condizioni».

E la naturalita puo, anzi
deve, essere violata in
molte altre circostanze esi-
stenziali: una malattia, un
intervento chirurgico, la
somministrazione di un
farmaco. Questi casi ci
pongono brutalmente di
fronte alla contraddizione
dell'interpretare cio che &
naturale con cio che e
moralmente preferibile.
Infatti, da tale premessa
deriverebbe che & la malat-
tia a essere buona e il far-
maco, che la cura, cattivo,
in quanto artificiale.
Quanti sarebbero disposti
ad accettare una simile
conseguenza?

Dal momento che la natura
non puo essere usata come
guida morale per le nostre
azioni, e dal momento che
in molte circostanze ci tro-
viamo a potere (o a dovere)
scegliere riguardo alla
nostra morte, quali posso-
no essere i criteri sui quali
compiere questa scelta? E
ancora, quali sono i confini
di una normativa al riguar-
do? Queste domande pon-
gono, a loro volta, questio-
ni complesse, quali: siamo



proprietari della nostra esi-
stenza e del nostro corpo?
Di chi ela morte?

Chi puo decidere
sulla cura e la morte

Se & difficile rispondere
esaustivamente in poche
righe, € possibile indicare

alcuni criteri per orientarsi.

Un principio guida e rap-
presentato dalla liberta
individuale, che include la
possibilita di prendere
decisioni rispetto ai tratta-
menti sanitari (tramite
consenso informato) e che
€ sancito come diritto
anche dalla nostra

L'autrice
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Costituzione, attraverso
diversi articoli, ma nel caso
specifico mediante il tanto
citato, ma spesso inappli-
cato, articolo 32. Da tempo,
il rapporto tra medico e
paziente & mutato e si €
passati da un paternalismo
che vedeva il medico
detentore della verita (e
non solo della competenza
tecnica) a una relazione
pill paritaria, in cui il medi-
co deve informare, spiega-
re, suggerire ma lasciare
I'ultima parola al paziente.
O almeno cosi dovrebbe
essere. Perché le decisione
mediche non sono soltanto
tecniche, ma includono le
preferenze soggettive, le
nostre credenze. In una
parola, il nostro sistema di
valori che nessuno puo
imporci. In ultima analisi,
decidere se e come curarsi
dipende da cosa conside-
riamo essere il nostro bene.
E chi, se non noi, puo sape-
re cosa sia il nostro bene?
Chi, dall’esterno, puo
imporci un modo di vivere
che non vogliamo? Chi puo
sapere davvero come
vogliamo vivere? Soltanto
ciascuno di noi puo rispon-
dere riguardo alla propria

esistenza, a meno che non
via sia una delega consape-
vole a terzi o le nostre deci-
sioni riguardino anche gli
altri in modo illegittimo
(come nei casi delle malat-
tie infettive o di trattamenti
sanitari obbligatori).

In tutte le situazioni in cui
una persona sia in grado di
intendere e di volere, la sua
decisione non puo essere
limitata, a meno che non ci
sia un danno a terzi. Nelle
decisioni che vertono sulla
morte, pero, nessun altro e
coinvolto, almeno in quel
senso forte che giustifiche-
rebbe un’'imposizione. E
inevitabile che la morte di
qualcuno riguardi anche le
persone amiche, i familiari
o anche i medici, ma in
senso debole. Proprio
come la crisi creativa di un
romanziere riguarda i suoi
ammiratori, non per que-
sto e giustificabile costrin-
gerlo a scrivere (ammesso
che cio sia possibile).
Ciascuno di noi deve pote-
re scegliere qual € la pro-
pria morte naturale.
Intendendo, con questo, la
morte che preferisce.O

Chiara Lalli
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Le regole di fine vita
in salsa olandese

Le scelte olandesi su eutanasia e suicidio assistito hanno segnato il passo del dibattito
sociale, medico e legale in tutta Europa, cercando di indirizzare il percorso verso lo sdo-
ganamento di queste pratiche sia dal punto di vista penale sia da quello morale. Ma, nello
stesso tempo, come dimostrano alcuni studi sulle posizioni di associazioni mediche in

alcuni Paesi europei, hanno aperto lo spazio a molte perplessita.

Augusto Tommaso Caraceni

e regole di fine vita in

Olanda sono condizio-
nate dalla disponibilita
legale dell’assistenza medi-
ca all’eutanasia e al suici-
dio. Tutto il dibattito inter-
nazionale, sulle cosiddette
decisioni di fine vita (end-
of-life decisions), non puo
non essere stato influenza-
to dal processo olandese di
emersione dalla pratica
dell’eutanasia, depenaliz-
zandola prima e legalizzan-
dola poi. Le decisioni di
fine vita sono state portate
all’attenzione della comu-
nita medica, scientifica e
del pubblico, da ricerche

che sono partite
dall’Olanda e hanno inve-
stito tutta I'Unione
Europea, che in seguito ha
anche finanziato progetti
mediante programmi qua-
dro per la ricerca.

L'eutanasia in Olanda
e il ruolo del medico

Per eutanasia, la legge
olandese intende la morte
causata con farmaci, da un
medico, su richiesta del
paziente, in risposta a una
sofferenza altrimenti
insopportabile e senza pro-
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spettive di miglioramento.
Questa stessa definizione
viene discussa anche nel
documento etico ufficiale
della Societa europea di
cure palliative su eutanasia
e suicidio assistito. Non &
mia intenzione entrare in
tutti i particolari di come la
legislazione olandese solle-
vi una serie di interrogativi
e dia delle risposte operati-
ve al come e al chi defini-
sce una sofferenza insop-
portabile. Né intendo
descrivere come, per la
legge olandese, sia pratica-
bile I’eutanasia dal medico,
in modo da rispettare pra-



tica accurata (careful prac-
tice) e cura appropriata
(due care), perché l'inter-
vento eutanasico sia legale
e non sanzionabile. Mi sof-
fermero, invece, sul parti-
colare ruolo che la legge
olandese attribuisce al
medico che puo praticare
I'eutanasia. LAssociazione
medica reale olandese non
ha sollevato alcuna opposi-
zione alle prescrizioni della
legge: la precedente moda-
lita di depenalizzare i casi
di eutanasia costituiva gia
una modalita di difesa di
una pratica in atto da parte
di medici (che ritenevano
di dover terminare la vita
dei propri pazienti su
richiesta), purché il medico
ne facesse rapporto, secon-
do criteri definiti all’auto-
rita giudiziaria.

I medici e 'eutanasia:
un confronto tra Paesi

Comparando la posizione
di associazioni professio-
nali di medici in sei paesi
europei (Olanda, Belgio,
Svizzera, Regno Unito,
Germania e Norvegia), un
recente articolo su Journal
of Ethical Medicine di
Georg Bosshard, etico clini-
co presso l'ospedale uni-
versitario di Zurigo, fa
osservare una comune
opposizione al ruolo attivo

del medico nell’esecuzione
dell’eutanasia o assistenza
attiva al suicidio, tranne
che nel caso olandese. In
Belgio, le modifiche legisla-
tive sono state subite, sulla
spinta di una pressione
sociale e politica, dall’orga-
nismo associativo dei
medici, che ha modificato
la sua posizione da contra-

Germania la legge non
proibisce in modo univoco
di assistere o aiutare il can-
didato suicida. Infine, in
Svizzera, dove 1’assistenza
al suicidio e legale e per-
messa a chiunque (non
solo al medico),
I’Accademia svizzera di
scienze mediche ha mode-
rato la posizione preceden-

Tutto il dibattito internazionale sulle cosiddette deci-

sioni di fine vita non pud non essere stato influenzato

dal processo olandese di emersione dalla pratica del-

l'eutanasia

ria a neutrale, in considera-
zione del rispetto verso la
democraticita della legge.
Questa stessa tensione e
pressione sui medici si
sono registrate nel Regno
Unito, in Norvegia e in
Germania, con diversi esiti.
Nel caso del Regno Unito,
si & osservata un’oscillazio-
ne dell’Associazione medi-
ca britannica da una posi-
zione neutrale fino a una
posizione totalmente con-
traria del 2006, rispetto alla
proposta di legge presenta-
ta e respinta dalla Camera
dei Lord. In Germania e
Norvegia, le posizioni uffi-
ciali dei medici sono con-
trarie a un coinvolgimento
del medico, anche se in

te di rifiuto, in favore di un
ruolo attivo del medico,
lasciando, alla liberta di
coscienza individuale, la
possibilita di assistere nel
suicidio. Persiste, invece, la
proibizione all’eutanasia.

Gli studi epidemiologici

11 parallelo fiorire di studi
epidemiologici sulle deci-
sioni di fine vita in Olanda,
con diffusione all'Europa
(studio “Eureld”) e non
solo, porta a classificare
I'eutanasia come una delle
possibili scelte che i medici
sono chiamati a fare nelle
fasi terminali della vita dei
loro pazienti e che posso-
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(per saperne di pii @ }

» D. Bosshard et al,
“A role for doctors in
assisted dying? An analy-
sis of legal requlations
and medical professional
positions in six European
countries”.
In: Journal of Medical
Ethics, 2008

» Dipartimento Informazioni
e comunicazioni con
U'estero del ministero degli
Affari esteri, Eutanasia,
Den Haag, 2001

» A. Franche, “Palliative
care for terminally ill
patients in the
Netherlands”. In: Dutch
Governement Policy,
International Publication
Series, Health welfare and
sport, Den Haag, 2003

» B. D. Onwuteaka-
Philipsen et al,
“Euthanasia and other
end-of-life decisions in
the Netherlands in 1990,
1995 and 2001".

In: Lancet, 2003

» N. Sykes, A. Thorns,
“The use of opiods and
sedatives at the end of
life”. In: Lancet Oncology,
2003

» A. van der Heide et al,
“End-of-life decision
making in six european
countries: descriptive
study”. In: Lancet, 2003

no, di fatto o nelle inten-
zioni, produrre un abbre-
viamento della vita. Questi
studi si fondano su un que-
stionario originale olande-
se (poi applicato, con
poche modifiche, in altri
paesi e di recente anche in
Italia, con lo studio
“Itaeld”) che chiede ai
medici se, nella fase finale
della vita del malato
«hanno somministrato o
intensificato una terapia
antalgica o sedativa tenen-
do conto della possibilita o
con l'intenzione anche par-
ziale di abbreviare la vita
del paziente», <hanno
sospeso o non iniziato trat-
tamenti, tenendo conto
della possibilita o con I'in-
tenzione anche parziale di
abbreviare la vita del
paziente» e <hanno sommi-
nistrato farmaci atti a
abbreviare la vita dei
pazienti». La risposta affer-
mativa a una delle tre
domande costituisce una
decisione di fine vita.
Lambiguita del testo delle
prime due domande con-
trasta con la chiarezza della
terza. Si potrebbe dimo-
strare, attraverso la molti-
tudine di lavori pubblicati,
che molti medici si trovano
ad abbreviare la vita dei
loro pazienti mediante
I'uso di analgesici, sedativi
o interrompendo terapie
(risposta affermativa alle
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prime due domande del
questionario), ma il nesso
di causa é ipotetico. La
terza possibilita di decisio-
ne di fine vita ricalca il
modello dell’eutanasia
olandese e corrisponde ad
avere somministrato un
farmaco letale con uno
SCOpO preciso.

Il risultato peggiore della
natura ambigua di questi
dati & che spesso sono rife-
riti dalla stampa generalista
come: “In Europa, il 30%
delle morti sono il risultato
di decisioni mediche di fine
vita”. Inoltre, queste ricer-
che sono fallaci in quanto
affidano all'interpretazione
dei medici il possibile
nesso di causa tra terapie
analgesiche o sospensione
di trattamenti e 'evento
morte, semplificando in
modo inammissibile la
complessita delle situazioni
cliniche che si sperimenta-
no alla fine della vita.
Portando anche a risultati
paradossali: si € dimostrato
che, in questi studi, dosi
assolutamente innocue di
morfina sono state inter-
pretate come potenzial-
mente letali. Adeguate tera-
pie sedative e analgesiche e
sospensione di terapie inu-
tili o sproporzionate sono
doverose: non hanno fun-
zione di abbreviare la vita
né, quasi mai, significativa
probabilita di farlo.



Il mio punto di vista perso-
nale € che queste ricerche
siano motivate dalla
volonta, da parte della clas-
se medica e, forse, pil1 in
generale della societa, di
dimostrare che non vi sia
differenza, dal punto di
vista morale, tra 'intensifi-
cazione della terapia anal-
gesica o la sospensione di
terapie e la somministra-
zione di un farmaco letale.

La legge e la volonta
dei medici

Dai materiali ufficiali
informativi olandesi e da
contatti personali con me-
dici e altri operatori pro-
fessionali olandesi che si
occupano di cure palliati-
ve, ho potuto comprendere
che per i colleghi olandesi
e per la legge valgono una
serie di considerazioni

L'autore
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molto significative:

» 'eutanasia non é parte
della normale pratica
della medicina

» non esiste per il paziente
un diritto all’eutanasia

» non & un dovere per il
medico mettere a dispo-
sizione del paziente I'eu-
tanasia

» il medico viene indivi-
duato dalla legge come
colui che puo praticare
I'eutanasia o I'assistenza
al suicidio in quanto € la
figura che meglio puo
assicurarne l’esecuzione,
secondo i principi della
buona pratica e della
cura appropriata

» le associazioni nazionali
di cure palliative in
Olanda, poiché in esse
sono presenti soci a favo-
re e contro la pratica del-
I’eutanasia, hanno deciso
di non parlare di eutana-
sia all'interno delle pro-
prie attivita societarie.

Sulla base di queste consi-
derazioni, viene da chieder-
si perché un atto che non
viene ritenuto parte della
professione del medico (o
del clinico o addirittura del-
I’assistenza sanitaria),
nonostante i tentativi degli
studi di epidemiologia di
normalizzarlo, € comunque
affidato ai medici, come
detentori di tecniche e

saperi che ne garantiscono
I'adeguata esecuzione. E
questo si riflette anche in
una frase, all'interno di un
documento ufficiale del
ministero della Salute olan-
dese sulle cure palliative,
che lascia in sospeso la
discussione se 'eutanasia
abbia o meno un ruolo
nelle cure palliative.
Nell’articolo, gia citato, di
Bosshard, dopo aver osser-
vato la posizione passiva
delle associazioni mediche
rispetto alle decisioni della
societa e enfatizzando la
situazione in Svizzera, si
conclude che la pressione
della societa per la disponi-
bilita della morte su richie-
sta esula e travalica il
campo della medicina.
Infatti, la sofferenza insop-
portabile non potrebbe
essere collegata soltanto a
una malattia terminale, ma
potrebbe anche coinvolge-
re disabilita croniche fisi-
che, psichiche o infelicita.
E si prospetta la possibilita
di servizi per il suicidio, al
di fuori della cura clinica e
supportati da gruppi inter-
disciplinari che coinvolga-
no tutta la societa, nel pro-
cesso che porta alla rispo-
sta a questa esigenza.

Ma e questo lo scenario
huxleyano che vogliamo
per la nostra societa?Q

Augusto Caraceni
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Il neonato

ai limiti della sopravvivenza

La terapia intensive neonatale ¢ ormai una realta della pratica clinica dei neonatologi ma

pone interrogativi non sempre facili da risolvere con risposte standard perché sono molti

i fattori da considerare per ogni singolo neonato e caso. Tutto cio che la tecnica puo fare

va fatto sempre e comunque? E quale ruolo possono avere i genitori in scelte cosi doloro-

se e da prendere in pochissimi attimi?

Marcello Orzalesi

rmai da tempo, si &

fatto strada il concetto
che in medicina non sem-
pre si deve fare tutto cio
che e tecnicamente possi-
bile, ma che esistono situa-
zioni in cui la medicina
intensiva deve lasciare il
posto a quella palliativa.
Lobiettivo terapeutico non
deve piu essere, allora,
quello di salvaguardare a
ogni costo la vita, quanto
quello di garantire possi-
bilmente il benessere e
comunque di controllare la
sofferenza. Tale approccio
si € venuto sempre piu
affermando anche nel set-

tore delle cure intensive
neonatali e la frequenza
delle decisioni dei neona-
tologi di limitare il tratta-
mento intensivo e andata
aumentando nel tempo,
tanto che oggi la maggior
parte dei decessi neonatali
& preceduta o accompa-
gnata dal non inizio o dalla
sospensione dei tratta-
menti.

Questo non deve far pen-
sare che a un numero cre-
scente di neonati vengano
negate le cure mediche
necessarie, piuttosto € la
conseguenza della maggio-
re efficacia delle cure
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intensive. Tuttavia, cio rap-
presenta anche I'effetto
della continua ridefinizio-
ne della vitalita neonatale,
conseguente all’aumento
della sopravvivenza dei
nati molto pretermine, con
un progressivo abbassa-
mento dei limiti estremi di
eta gestazionale e di peso
alla nascita per i quali puo
essere appropriato interve-
nire con i mezzi intensivi.
Questo stato di cose pone
alcune problematiche eti-
che importanti e comples-
se, come se sia eticamente
accettabile limitare (non
iniziare o sospendere), in



particolari circostanze, le
cure intensive neonatali;
quando e in quali pazienti
puo essere eventualmente
opportuno limitare i tratta-
menti intensivi; se il non
inizio e la sospensione delle
cure intensive siano da
considerare sullo stesso
piano; come decidere in tal
senso e chi deve essere
coinvolto nel processo
decisionale; se sia possibi-

con svariati contributi sia
in Europa che in Nord
America. Particolarmente
importante al riguardo,
appare il progetto
“Euronic” finanziato dalla
Unione Europea, disegnato
per indagare quali fossero i
pareri e i comportamenti
di oltre 1.400 medici e piu
di 3.400 infermiere delle
unita di terapia intensiva
neonatale di alcuni Paesi

La disponibilita dei medici a far decidere i genitori &

maggiore quando questi chiedono di continuare le cure

rispetto a quando chiedono di sospenderle. Ma c'é con-

senso sulla necessita di informarli e di coinvolgerli

le, 0 anche appropriato,
raggiungere un consenso
unanime su questi interro-
gativi e un approccio
uniforme su come risolve-
re questi problemi.

Le cure intensive
neonatali

In terapia intensiva neona-
tale, il dilemma etico cru-
ciale é se sia 0 meno cor-
retto negare o sospendere i
trattamenti intensivi in
particolari circostanze. La
letteratura su queste pro-
blematiche si € molto
arricchita in tempi recenti,

europei. La maggior parte
dei neonatologi europei
considera appropriata ed
eticamente giustificata, in
circostanze particolari, una
limitazione dei trattamenti
intensivi, come il non ini-
zio (withholding) o la
sospensione (with-
drawing).

C’e una certa preferenza
per la prima modalita
quando la prognosi &
infausta sotto il profilo
della sopravvivenza (quoad
vitam) che non sotto il pro-
filo di esiti gravi e perma-
nenti (quoad valetudinem).
Ci sono tuttavia delle diffe-
renze apprezzabili tra i

medici dei diversi Paesi, sia
nella disponibilita a proce-
dere in tal senso, sia nelle
modalita ritenute piu
appropriate per metterlo in
atto. Per esempio, i neona-
tologi italiani sono i meno
propensi ad attuare una
limitazione dei trattamenti
intensivi rispetto ai loro
colleghi europei.

Le situazioni piu frequenti
e piu tipiche nelle quali si
puo porre il problema della
limitazione dei trattamenti
intensivi in terapia neona-
tale possono essere ricon-
dotte a quattro categorie
principali: neonati estre-
mamente pretermine o
non vitali (per esempio,
nati di eta gestazionale
inferiore alle 23-24 settima-
ne); neonati con difetti
congeniti incompatibili
con sopravvivenza a breve
termine (per esempio, neo-
nati con anencefalia) i neo-
nati con prognosi letale a
medio termine (per esem-
pio, neonati con trisomia al
cromosoma 13 o0 18 con o
senza malformazioni asso-
ciate); neonati con progno-
si infausta a lungo termine
o con pessima qualita di
vita (per esempio, pazienti
con paralisi neuromuscola-
re progressiva o con emor-
ragia intraventricolare bila-
terale di IV grado).

Le prime due categorie
sono piu pertinenti al non
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inizio della rianimazione o
della ventilazione meccani-
ca alla nascita o nelle pri-
missime ore di vita, le altre
due sono piu pertinenti
alla sospensione dei tratta-
menti nelle unita di terapia
intensiva neonatale.

nari, come la somministra-
zione di surfattante esoge-
no e la ventilazione mecca-
nica. Il secondo si basa,
invece, su criterio statistico
e fa riferimento ai tassi di
sopravvivenza effettiva-
mente riscontrati in studi

La terapia intensiva neonatale & diventata uno strumen-

to troppo potente per essere applicata in modo indiscri-

minato e si ritiene che non sempre sia opportuno fare

tutto quello che & tecnicamente possibile

Il problema del non inizio
dei trattamenti puo sorgere
non tanto in presenza di
un neonato con anencefa-
lia (per il quale un approc-
cio aggressivo non é certa-
mente consigliabile) quan-
to nel caso di un neonato
molto pretermine, ai limiti
estremi delle possibilita di
sopravvivenza. E qui si
pone il problema del cosi
detto neonato vitale, e
quindi della definizione di
vitalita che in genere si
basa o su criterio biologico
o epidemiologico. Il primo
prende in considerazione il
minimo grado di matura-
zione anatomica e funzio-
nale del feto (e in particola-
re dell’apparato respirato-
rio) che puo consentirne la
sopravvivenza anche con
I'impiego di mezzi straordi-

epidemiologici nei preter-
mine di eta gestazionale
molto bassa.

Entrambi i parametri sono
influenzati da numerosi
fattori, come il sesso, 1'et-
nia, la gemellarita, 'ordine
di genitura, la presenza o
meno di infezioni o di altre
patologie materne, nonché
dal tipo di assistenza pre e
post natale, il luogo e le
modalita del parto, I’assi-
stenza praticata in terapia
neonatale.

Inoltre, possono dipendere
anche dall’atteggiamento
etico a priori della equipe
assistenziale: neonati con-
siderati non vitali fino a
pochi anni fa vengono oggi
considerati rianimabili e
con tassi di sopravvivenza
che in alcuni casi si avvici-
nano al 50 per cento. Ma
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entrambe le modalita di
definizione sono basate su
studi clinici ed epidemiolo-
gici effettuati su popolazio-
ni relativamente eteroge-
nee di neonati, in cui le
possibili differenze indivi-
duali all'interno di ciascun
gruppo vengono di fatto
annullate. In realta, dob-
biamo considerare la vita-
lita come un concetto
dinamico e flessibile, che
dipende non solo dall’eta
gestazionale, ma anche
dalla variabilita biologica
dei processi maturativi e
dalle condizioni cliniche
del singolo neonato alla
nascita.

Trattamenti intensivi:
non inizio o sospensione?

Generalmente i comitati di
bioetica sono concordi nel
considerare il non inizio e
la sospensione come esem-
pi del lasciar morire e
quindi moralmente ed eti-
camente equivalenti.
Eppure, per il neonatologo
e per tutta 'equipe assi-
stenziale (come anche per
i genitori) c’é una differen-
za psicologica importante
tra i due atti.

Decidere di non iniziare
una rianimazione spinta o
una ventilazione meccani-
ca puo essere percepito
come il permettere che la



malattia faccia il suo corso,
evitando di interferire con
I'andamento naturale degli
eventi. Invece, il sospende-
re le cure, interrompendo
la ventilazione meccanica
o altre forme di sostegno
vitale, appare come un
evento assai pilt drammati-
co, in cui la relazione, tra
I'atto medico e 'esito, & pill
immediata e diretta.
Questo spiega perché lo
studio “Euronic” ha
mostrato uno scenario
piuttosto variegato: in
Italia, & piu1 accettato non
iniziare un trattamento
intensivo piuttosto che
sospenderlo una volta ini-
ziato.

Un altro problema relativo
alla eventuale sospensione
dei trattamenti intensivi
riguarda la durata della
sopravvivenza. In queste
situazioni si pone la que-
stione della proporziona-
lita delle cure: cio che e
importante non e tanto la
durata della sopravvivenza,
quanto la sua qualita,
ovvero il livello di sofferen-
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za a cui deve essere sotto-
posto il paziente nell’'inten-
to di prolungarne la
sopravvivenza e se questo
sia realmente nel suo
migliore interesse.

Chi decide se limitare
i trattamenti intensivi

Secondo i risultati del pro-
getto “Euronic”, la disponi-
bilita dei medici a lasciare
ai genitori la decisione ulti-
ma sul bambino € maggio-
re quando questi ultimi
chiedano di continuare le
cure rispetto a quando
chiedano di sospenderle.
In generale, tuttavia, vi e
un ampio consenso sulla
necessita di informare i
genitori e di coinvolgerli in
qualche modo nel processo
decisionale.

Per quanto riguarda i neo-
nati al limite della vitalita,
un approccio indicato in
un articolo di Jon Tyson,
pediatra americano, su
Jama puo essere ragione-
vole dal punto di vista pra-
tico. In tali circostanze, il
metodo deve essere indivi-
dualizzato e deciso caso
per caso, facendo riferi-
mento a quattro categorie:
obbligatorio (mandatory),
opzionale (optional), inve-
stigativo (investigational) e
irragionevole (unreasona-
ble). Obbligatorio si riferi-

sce a qualsiasi trattamento
che abbia elevate probabi-
lita di successo e che offra
al paziente un significativo
beneficio; in questo caso il
medico ha I’obbligo morale
e legale di procedere al
trattamento, indipendente-
mente dalle preferenze
espresse dai genitori.
Quando invece il tratta-
mento appaia futile (non in
grado di modificare la pro-
gnosi infausta) iniziare o
continuare a tutti costi ap-
pare del tutto irragionevole.
Se i genitori non sono d’ac-
cordo, puo essere necessa-
rio dare loro il tempo di ri-
flettere e di accettare que-
sta dolorosa prospettiva.

In ogni caso va tenuto nella
massima considerazione il
miglior interesse (the best
interest) del bambino, che
deve costituire sempre
'obbiettivo primario del
medico.

La definizione di opzionale
si applica alle situazioni in
cui i rischi del trattamento
sono molto elevati e i pos-
sibili benefici scarsi o
incerti. In questi casi si
suggerisce di esplorare
adeguatamente i desiderata
dei genitori e di seguirne le
indicazioni.

Nella categoria investigati-
va possono essere compre-
se le situazioni in cui gli
effetti finali del trattamento
sono sconosciuti o non
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comprovati per quel tipo di
paziente. In questi casi, il
medico puo chiarire ai
genitori che il trattamento
proposto € cosi nuovo, o
che i suoi effetti su quel
paziente sono cosi incerti o
sconosciuti, che deve esse-
re considerato come una
procedura sperimentale e
innovativa. In questi casi di
procede solo sulla base di
un’ipotesi o di una sempli-
ce speranza. E quindi
necessario che sia il medi-
co sia i genitori rivalutino
continuamente e critica-
mente il successivo decor-
so clinico e gli eventuali
effetti del trattamento. La
categoria investigativa
appartiene di fatto alla
sfera della sperimentazione
sull'uomo e richiede quindi
un consenso informato
scritto da parte dei genito-
ri, nonché un’accurata
valutazione dei risultati
ottenuti, sia favorevoli che
sfavorevoli, mediante un
rapporto finale. E anche la
situazione in cui é piu
opportuno coinvolgere il
comitato di bioetica (se
possibile, prima di decide-
re o altrimenti nella valuta-
zione finale).

Consenso unanime:
tra realta e utopia

Lo studio “Euronic” ha
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dimostrato come le opinio-
ni dei neonatologi europei
e i conseguenti comporta-
menti possono variare da
Paese a Paese e che questa
variabilita puo essere colle-
gata anche ad altri fattori
di tipo storico, sociale, cul-
turale, di costume, di ordi-
ne legale o altro ancora.
Tuttavia, esiste un accordo
generale sul fatto che la
terapia intensiva neonatale
é diventata uno strumento
troppo potente per essere
applicata in modo indiscri-
minato, e che non sempre
€ opportuno fare tutto
quello che é tecnicamente
possibile.

Considerata la natura e la
complessita di queste pro-
blematiche e le implicazio-
ni umane, medico-legali e
sociali delle decisioni che
siamo chiamati a prendere,
non deve destare meravi-
glia se nella pratica clinica
i comportamenti possano
differire tra medico e
medico.

Puo essere quindi utopisti-
co attendersi un pieno
accordo su tutto, anche
perché ci si riferisce a un
settore della nostra attivita
che é in rapida evoluzione.
E forse, non € nemmeno
necessario giungere alla
formulazione di protocolli
rigidi utilizzabili in tutte le
circostanze.

Cio che é invece possibile &



che questi problemi venga-
no affrontati utilizzando
una metodologia etica-
mente corretta e conside-
rando tutte le componenti

di uno scenario complesso:
il paziente, i suoi genitori, il
medico, I'infermiere e le
altre componenti dell’equi-
pe assistenziali e la societa

con le sue aspettative, i
suoi valori morali e i suoi
vincoli legali.O

Marcello Orzalesi
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Vivere la malattia
per cambiare la medicina

Mai piu come prima

Stefano Inglese

otto il nome di Progetto

Chirone si riuniscono
gli autori della prima inda-
gine italiana sui medici che
vivono o hanno vissuto l'e-
sperienza del cancro. Il
titolo del libro che ne pre-
senta i risultati estende I'o-
rizzonte ideale della pub-
blicazione al rapporto tra
medici e malattia e ai cam-
biamenti profondi che
questo stesso rapporto
induce nell’approccio alla
professione e alla relazione

LETTURA CRITICA La prima indagine effettuata in Italia
sui medici che vivono o hanno vissuto I'esperienza del
cancro ha coinvolto poco pilt di cento medici in tutto il
Paese. I risultati sono presentati nel libro Quando il medi-
co diventa paziente, che non solo racconta come la malat-
tia trasforma la vita del malato, ma mostra anche, nel caso
in cui il paziente & a sua volta un medico, come in seguito
alla malattia cambia il suo modo di concepire la medicina,
a partire dal modo di instaurare il rapporto con i pazienti.

terapeutica. le valutazioni sulla riserva-
Il testo, ricco di dati, tabelle tezza o meno, le modifica-
e soprattutto spunti di zioni di alcuni comporta-
riflessione, propone un menti, compresi quelli pro-
tema suggestivo: la risco- fessionali (a cominciare

perta della malattia da
parte dei medici e il per- ‘ ~
corso attraverso i cambia- Quando il medico diventa
menti nella vita personale, paziente. La prima indagine in
nei rapporti professionali e Italia sui medlc] che vivono o
sociali e in tutto cio che ?;J::rz AR Epaitre fis]
non sara piti come prima. Progetto Chirone

La diagnosi, la scelta del FrancoAngeli, Milano, 2007.
luogo di cura e del profes- pp. 112, Euro 12,00

sionista al quale affidarsi, J
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dalle trasformazioni nel
rapporto con i pazienti)
rappresentano le principali
questioni sulle quali I'inda-
gine e il testo si sofferma-
no, ma anche la sequenza
di momenti che segnano il
percorso di un professioni-
sta della salute attraverso la
malattia e il suo decorso,
non solo clinico.

I1 quadro che ne risulta e
interessante. I medici che
hanno partecipato all'inda-
gine non fanno pil scree-
ning di un cittadino comu-
ne, preferiscono arrivare
alla diagnosi da soli, attri-
buiscono un valore rilevan-
te alla propria prognosi e
credono poco alla possibi-
lita di stare tranquilli dopo
la malattia, anche a distan-
za di anni. Si affidano ai
colleghi piti competenti,
che scelgono personal-
mente, chiedono spesso
una seconda opinione sul
loro caso e sul suo decorso,
privilegiano le strutture di
maggior prestigio per farsi
curare. Come tutti gli uo-
mini di fronte alla malattia,
si trovano a un bivio: da
una parte I'accettazione e
la ricerca di una prospetti-
va che porta con sé una
quantita di potenzialita
evolutive positive, anche
per la professione; dall’al-
tra la chiusura e il rifiuto
pit netti, con un ritiro par-
ziale dalla vita. I medici

che accettano la sfida sco-
prono una nuova sensibi-
lita e imparano a pesare
adeguatamente ogni mo-
mento e ogni tappa dell’e-
voluzione della malattia,
anche quando si relaziona-
no con i propri pazienti;
diventano anche meno ri-
gidi nell’esercizio del pro-
prio ruolo professionale,
senza nulla togliere alle
prerogative che ne discen-
dono. Quelli che invece ri-
fiutano la sfida vanno in-
contro al rischio di sovrap-

al terreno dell’ordinarieta
dell’esperienza professio-
nale, mettendo in discus-
sione lo stereotipo del pro-
fessionista che difende il
proprio ruolo, parla con un
linguaggio incomprensibi-
le, tratta il paziente in
maniera paternalistica
consentendogli di esercita-
re poco o nulla il suo dirit-
to di scelta anche su que-
stioni che riguardano da
vicino la sua salute. 11
punto di vista sulla malat-
tia elaborato dai medici

I medici che accettano la sfida scoprono una nuova sen-

sibilita e imparano a pesare adeguatamente ogni

momento e ogni tappa dell’evoluzione della malattia,

anche quando si relazionano con i propri pazienti

posizione tra la crisi della
persona e quella del ruolo
professionale, che tendono
irrimediabilmente a intrec-
ciarsi e a coincidere.

Un progetto ambizioso

Lindagine, attraverso i dati
raccolti, sembra deporre a
favore di un mutamento
dell'immagine che il medi-
co ha di se stesso e del pro-
prio ruolo. E un processo
che dall’esperienza della
malattia tenta di spostarsi

che si ammalano diventa
dunque un asse strategico
per una riumanizzazione
dei percorsi diagnostico
terapeutico assistenziali.
Di umanizzazione in
sanita, nel corso degli ulti-
mi decenni, si sono occu-
pati in tanti, dalle organiz-
zazioni di tutela dei
pazienti ai professionisti
della qualita. 1l contributo
dei medici che hanno fatto
I'esperienza della malattia
si aggiunge a questi filoni
con una sua peculiarita
unica e irripetibile: la

1DOA nid e
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conoscenza della malattia
al tempo stesso attraverso
il punto di vista professio-
nale e 'esperienza concre-
ta personale.

Su queste stesse premesse
e fondata la Consulta dei
medici ammalati, voluta
dal ministro della Salute
Livia Turco, composta da
medici specializzati in
varie discipline e attivi in
diverse istituzioni sanitarie
e universitarie del Paese,
uniti da una storia perso-
nale di malattia e sofferen-
za. La forza della sintesi tra
conoscenza scientifica ed
esperienza personale della

Gli autori

Stefano Inglese

é esperto in tutela dei
diritti e politiche sanitarie
e consigliere del ministro
della salute Livia Turco
sainglese@tiscali. it

Sandro Barni ¢ direttore
di oncologia medica presso
'Azienda ospedaliera Trevi-
glio-Caravaggio
sandrobarni@alice.it

Gabriella Stalio
collabora con le associa-
zioni Onlus Komen Italia e
Attivecomeprima
gabriellastalio@hotmail.it

sofferenza e individuata,
anche in questo caso, come
motore potenziale di un
processo di umanizzazione
che rinnovi profondamente
la relazione terapeutica e,
quindi, la medicina e la
sanita.

Pu0 apparire un progetto
ambizioso: non € immedia-
to comprendere per quali
ragioni questa sintesi e
questo punto di vista
dovrebbero essere pili ade-
guati a un ripensamento
del fare medicina rispetto
ad altri, come per esempio
I'esperienza della malattia
dei pazienti e il know how
acquisito dalle loro orga-
nizzazioni di riferimento. E
poi di molti di questi temi
si parla da anni senza riu-
scire, almeno fino a oggi, a
produrre un’innovazione
effettiva e duratura per
rispondere alla forte richie-
sta di informazione di qua-
lita e di comunicazione
adeguata, alla base di una
relazione fra medico e
paziente piu efficace e
rispettosa di entrambi.

Una leva per spostare
il baricentro

Il tema della comunicazio-
ne e dell'informazione,
all'interno della relazione
terapeutica, € sicuramente
centrale, e il suo valore non
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puo considerarsi stretta-
mente limitato al suo
ambito piu specifico.
Investire in qualita del-
I'informazione, attenzione
per la comunicazione e,
piu in generale, umanizza-
zione dei percorsi assisten-
ziali, rafforzamento del-
I'autonomia decisionale
degli utenti, riconoscimen-
to di ruoli e responsabilita
delle diverse figure profes-
sionali significa, in realta,
intervenire sul complesso
delle politiche sanitarie in
un’ottica di sistema.

E fondata I'ambizione dei
medici ammalati nei con-
fronti della possibilita di
innovare profondamente, a
partire dalla loro esperien-
za diretta della malattia, il
sistema di relazioni alla
base della medicina e della
sanita? E sufficiente questo
approccio a garantire
risposte all’eccesso di spe-
cialismo, alla frammenta-
zione dei percorsi, allo
scarto tra i principi ispira-
tori della professione e la
prassi quotidiana? Puo far-
cela questa sensibilita rin-
novata a creare un effetto
leva in grado di spostare
finalmente il baricentro
dalla malattia alla persona
malata?

Dare una risposta positiva
a queste domande rischia
di apparire un po’ utopisti-
co e perfino velleitario.



Non si puo sottovalutare né
tralasciare, per esempio, il
peso dei modelli organizza-
tivi, che non sono mai neu-
tri, incidono profondamen-
te anche sulle modalita con
le quali le professioni sani-
tarie interpretano il loro
ruolo e le loro funzioni, e
quindi vanno tenuti nella
debita considerazione. Ma
a questa sensibilita si puo

Un atto di coraggio
Sandro Barni

Gié il titolo mette il let-
tore medico in allar-
me: Quando il medico
diventa paziente.

Instilla il dubbio che anche
lui possa un giorno doversi
spogliare davanti a un
altro, a un collega (ma sara
bravo?) che potrebbe
dovergli dire che lui, pro-
prio lui che guarisce, &
ammalato.

Poi il lettore pensa che in
fondo anche lui € un uomo
e che gli uomini si amma-
lano, e inizia la lettura con
lo spirito giusto: 'umilta
che permette di imparare e
un profondo rispetto per
chi e stato coinvolto dal
male.

Il testo e sostanzialmente
costituito da tre parti: una

riconoscere almeno il ten-
tativo di dare una risposta
al malessere profondo e
diffuso che accompagna la
crisi della dominanza
medica e la sua difficolta a
recuperare il bandolo della
matassa all'interno dei
sistemi sanitari. La riaper-
tura della riflessione sulla
crisi della medicina con-
temporanea a partire da

di tipo psi-
cologico
didattica;
una di tipo
metodolo-
gico, strut-
turata
come un
lavoro scientifico; la terza e
composta da una serie di
testimonianze, di storie
vere che ci mostrano l'iter
psicologico del paziente
medico o del medico
paziente durante e dopo
I'incontro col tumore.
A seconda del background
culturale, il lettore puo
apprezzare pil1 0 meno
ognuno degli aspetti del
libro.
Certamente la parte di ste-
sura della ricerca, del tutto

una rinnovata attenzione
nei confronti della relazio-
ne terapeutica, fondata sul-
I'esperienza della malattia,
potrebbe rivelarsi dunque
utile, fondata com’e sulla
centralita del rapporto
medico-paziente, a patto
che non coltivi nessuna
pretesa di esaustivita.Q

Stefano Inglese

peculiare, ¢ stata difficile e
ha dovuto superare gli
ostacoli dovuti all’origina-
lita del tema.

Lanalisi &€ molto precisa e
circostanziata, come si
conviene quando si devo-
no mettere insieme centi-
naia di risposte e se ne
deve tentare una sintesi: il
risultato non doveva e non
poteva essere tradotto in
valori statisticamente
significativi. Tenta piutto-
sto di generare curiosita,
mostrare come I'Uomo
venga prima della sua pro-
fessione e del ruolo socia-
le, come il comportamento
non sia necessariamente
legato alla cultura o al
sapere specifico quanto
alle paure, alle ansie, alle
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insicurezze, alle inconfes-
sabili incertezze che si
annidano nel profondo
dell’animo umano.

Tutto questo viene a galla
dai dati che indicano alcu-
ne tendenze dei medici:
non partecipano, o parteci-
pano poco, agli screening,
tendono a sottovalutare i
propri sintomi, a cercare il
curante in base a criteri
non sempre scientifici, a
cambiare i propri atteggia-
menti lavorativi e con i
pazienti dopo la loro
malattia.

Donazione
schietta e aperta

La prima parte & un’analisi
di ordine psicologico che,
in modo assolutamente
lucido e coinvolgente,
avvalendosi anche dell’aiu-
to del pensiero di grandi
autori, mette a nudo il
credo del medico, la sua
sensazione, o forse convin-
zione, di essere invincibile,
inattaccabile, superiore alla
malattia, il nemico di sem-
pre. Il tumore (ma non
solo) & il male che spezza
per sempre questa certezza
di “onnipotenza” e attra-
verso una strada molto
dolorosa, piu dal punto di
vista emotivo che fisico,
riesce a regalare una nuova
visione della vita, anche di

relazione, dove il medico
paziente, proprio per que-
sta sua situazione, si mette
in modo nuovo di fronte
all’altro. Si riscopre cosi
ancora I'immagine del
«guaritore ferito» del mai
dimenticato Gadamer.

La parte didattica e intrin-

per riuscire a capire cose
che prima non capivano,
per valorizzare cose che
prima venivano poco
apprezzate, per modificare
la scala dei loro valori met-
tendo ai primi posti senti-
menti diventati pil1 impor-
tanti dell’ambizione, della

Quello che emerge sempre, in stile assolutamente non

retorico, & una nuova speranza, una grande voglia di fare

meglio di prima, con motivazioni certamente pil nobili

e con atteggiamenti di grande disponibilita e altruismo

seca nel cammino che il
medico paziente deve fare,
spogliandosi delle proprie
certezze, rinunciando a
certi privilegi che non rite-
neva tali, subendo a volte
anche inutili umiliazioni,
fino a una specie di purifi-
cazione che lo rende
paziente medico.

La terza parte € certamen-
te la piu affascinante, per-
ché & una testimonianza
sincera e autentica del per-
corso di alcuni medici che
hanno lottato contro il
cancro. Non si sente nelle
loro parole I'odio profondo
per la malattia che molti di
loro combattono da sem-
pre: il tumore € come un
avversario che alla fine per
fortuna viene sconfitto, ma
€ anche stato un mezzo
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voglia di far carriera e di
avere successo. Quello che
emerge sempre, in stile
assolutamente non retori-
o, € una nuova speranza,
una grande voglia di fare,
meglio di prima, con moti-
vazioni certamente piu
nobili e con atteggiamenti
di grande disponibilita e
altruismo.
Quest’esperienza € stata un
atto di coraggio per i medi-
ci che hanno partecipato
alla ricerca, con la grande
fatica di dover rinnovare
sentimenti non piacevoli,
ma anche per chi ha porta-
to la propria testimonianza
donandosi in modo cosi
schietto e aperto e per chi
ha voluto, permesso e rea-
lizzato questo lavoro.

Il sentimento del lettore



verso di loro, cosi come
verso Attivecomeprima
Onlus e la Fondazione
Associazione italiana di
oncologia medica, che
hanno curato la ricerca,
non puo che essere di gra-

titudine.

Un ultimo atto di coraggio
va richiesto a tutti i medici,
primi destinatari di questo
libro, perché non si lascino
intimorire dall’argomento
o dal titolo: anche loro

Una nuova vita, per sé e per gli altri

Gabriella Stalio

~
la prima volta che in

Italia si realizza un’in-
dagine sui medici che vivo-
no, o che hanno vissuto,
I'esperienza del cancro.
Non deve essere stato
affatto facile per i promo-
tori riuscire a convincere i
medici a parlare di sé: abi-
tualmente tendono a non
esporsi troppo in prima
persona, e lo conferma il
fatto che, in tutta Italia,
solo 103 hanno risposto
all'invito a partecipare alla
ricerca, nonostante i que-
stionari fossero tutti ano-
nimi.

Chi, anche non essendo
medico, ha condiviso I'e-
sperienza della malattia, si
potrebbe considerare loro
collega dal punto di vista
umano; sente di ringraziare
i medici che hanno accet-
tato di rivivere la loro espe-
rienza e raccontarla anche
agli altri: parlare puo aiuta-

re tanto.
Alcune
risposte
fornite dai
medici col-
piscono
particolar-
mente il
lettore, a partire dalla scel-
ta del proprio medico
curante: solo il 20 per
cento degli intervistati
infatti tiene conto della
capacita di comunicare. E
ovvia I'importanza della
competenza e della fiducia,
ma la capacita di comuni-
care da 'opportunita di
dialogare: € un aspetto
altrettanto fondamentale.
La domanda prevedeva la
possibilita di barrare pit
caselle, eppure solo in
pochi I’hanno fatto. E vero
che una cosa non esclude
I’altra, come e vero che un
medico fidato e competen-
te puo essere anche capace

saranno grati agli autori di
questa fatica, che dovrebbe
diventare una lettura degli
anni della preparazione
universitaria.O

Sandro Barni

di comunicare, ma questo
non é stato evidenziato.
Forse perché i medici, in
quanto tali, sono pil porta-
ti a informare che a comu-
nicare (che e ben diverso!),
o forse perché pensano, in
quanto pazienti, di non
averne bisogno? Magari a
volte dimenticano che
prima ancora di essere
medici sono uomini, bloc-
cando quindi il loro lato
umano nelle retrovie. Ecco
allora che ben il 70 per
cento dei medici intervista-
ti ha fatto ricorso a una
second opinion.

In molti reagiscono alla
diagnosi con incredulita e,
una volta definita la pro-
gnosi, riconoscono di pen-
sarci molto o abbastanza e
in fondo non si sentono
tranquilli nonostante il
passare degli anni. Per il 34
per cento devono passare
almeno dieci anni senza
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segnali di malattia per sen-
tirsi tranquilli, mentre per
il 42 per cento questa tran-
quillita non arrivera mai.
Come mai una percentuale
cosi elevata? Ai pazienti si
mostra il traguardo dei cin-
que anni come una vittoria

sicura, definitiva. Per loro

non é cosi. Forse perché le
cose cambiano quando le

si vive in prima persona, o
forse perché professional-
mente tendono a trasmet-
tere serenita e speranza ai
loro pazienti?

La Consulta dei medici ammalati

Si é insediata il 6 settembre 2007 la Consulta dei medi-
ci ammalati, composta da medici di varie discipline e
diverse istituzioni, uniti da una storia personale di
malattia e sofferenza. Per questo i membri della Consulta
vogliono contribuire all'affermazione di un nuovo rappor-
to con il malato e pill in generale a una compiuta uma-
nizzazione delle cure: elementi essenziali per una sanita
pill vicina ai bisogni dei cittadini. Alcuni di loro hanno
gia raccolto le proprie esperienze nel libro, giunto all'ot-
tava edizione, Dall’altra parte (vedi Janus 23, autunno
2006: “La malattia @ una severa maestra”, di Pierdavid
Malloni).

La Consulta ha come compito primario quello di elabora-
re un Libro bianco di proposte per il rinnovamento della
medicina e della sanita, a partire da una diversa atten-
zione per la formazione degli operatori, 'umanizzazione
dell’assistenza, linformazione e la comunicazione, il rap-
porto con i pazienti, lattenzione per la qualita della vita
come parte strutturale del percorso di cura in tutte le sue
fasi. In quest’ottica sono utili le particolari sensibilita
derivanti dalla sintesi tra conoscenze scientifiche e tec-
nologiche ed esperienza personale della malattia.

E compito della Consulta anche la progettazione di mate-
riali didattici per la formazione a distanza degli operato-
ri sanitari sul tema dell'umanizzazione delle cure da
avviare attraverso appositi corsi Ecm, che il ministero
della Salute offrira gratuitamente a tutti gli operatori
sanitari italiani, e lorganizzazione in sinergia con il
ministero di un Convegno nazionale per la presentazione
e il lancio dell'iniziativa.
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Percentuali sorprendenti

La ricerca prevede poi una
domanda per verificare se
si sono riscontrati cambia-
menti nella propria vita.
Solo la meta degli intervi-
stati riconosce che un po’
tutta la vita € cambiata,
mentre un terzo non ha
addirittura notato partico-
lari cambiamenti. Sono
percentuali sorprendenti:
dal confronto con altre per-
sone che hanno avuto la
stessa esperienza, si puo
notare come questo evento
normalmente sconvolga la
vita. Vincere la battaglia
costringe una persona a
tirare fuori il meglio di sé,
compreso quello che non
sapeva nemmeno di posse-
dere, e a iniziare una nuova
vita che proprio per questo
non é affatto meno bella.
Sono molti i medici che
dopo la malattia si mettono
piu di prima nei panni del
paziente, sono piu attenti
ai suoi problemi personali
o hanno 'impressione di
ascoltarlo di pit.. Eppure
solo il 31 per cento dice
che il proprio rapporto con
il paziente € cambiato
molto o abbastanza, men-
tre per il restante 69 per
cento il cambiamento e
stato nullo o minimo. Ci si
augura che questa percen-
tuale sia dovuta al fatto che
questi medici avessero gia



fatto proprio il principio di
un’esistenza centrata sulla
relazione con il loro
paziente. Attraverso stru-
menti essenziali come
I’empatia e I'ascolto, si puo
offrire un’assistenza affet-

ridurre tutto in termini di
profitto, negli anni ha disu-
manizzato il rapporto tra
medico e paziente. Ma
forse adesso si € finalmente
compreso |'errore compiu-
to. Forse questa presa di

Vincere la battaglia costringe una persona a tirare fuori

il meglio di sé, compreso quello che non sapeva nemme-

no di possedere, e a iniziare cosi una nuova vita che

proprio per questo non é affatto meno bella

tuosa e sensibile, una
medicina pilt umana che
puo solo in questo caso
non subire importanti
modifiche dopo un evento
devastante come il cancro.

L'errore & stato compreso

La sempre piul massiccia
presenza di analisi e tecno-
logie, oltre alla tendenza
della nostra societa a voler

coscienza € piu semplice
nel momento in cui e il
medico a passare dall’altra
parte della barricata diven-
tando cosl a sua volta
paziente. Risulta quindi
importante che anche in
questa fase della vita I'in-
terprete principale conti-
nui a essere la persona e
non la malattia.

Una prova ne e la Consulta
dei medici ammalati isti-
tuita nel settembre 2007

(vedi box).
Quest’organismo & formato
da medici specialisti che,
dopo aver affrontato una
malattia, hanno deciso di
contribuire ad affermare
un nuovo rapporto con il
malato, basato su una mag-
giore umanizzazione delle
cure. Verra quindi elabora-
to un Libro bianco conte-
nente proposte utili a un
miglioramento della sanita.
Tra queste viene posto I'ac-
cento sulla qualita della
vita, i rapporti con il
paziente e la formazione
degli operatori.

La speranza € che questa
volta la medicina non si
lasci sfuggire 'occasione di
tener conto anche della
sfera emotiva del paziente.
I sentimenti non vanno tra-
scurati mai: come diceva
Antoine de Saint-Exupéry,
«non si vede bene che col
cuore. L'essenziale & invisi-
bile agli occhi».O

Gabriella Stalio
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Comunque sia definita la morte,
il problema e accettarla

Mettere in discussione
che la morte sia un
fatto, un punto fermo nella
vita degli esseri viventi puo
essere destabilizzante ma e
certamente molto utile.
Adagiarsi su quelle che
consideriamo certezze, e
che invece sono conven-
zioni stabilite in un deter-
minato momento storico
alla luce delle conoscenze
scientifiche del tempo, &
invece sconsigliato quando
la scienza e la medicina
corrono e necessitano di
una riflessione filosofica e
antropologica che vada di

DA LEGGERE Nel 1968 un gruppo di studiosi di Harvard

stabili che la morte non avviene quando il cuore smette di

battere, ma quando cessa l'attivita encefalica. Come spiega

Carlo Alberto Defanti, piti che una definizione & una con-

venzione, che ha permesso di salvare migliaia di vite uma-

ne grazie ai trapianti ma che non risolve problemi come le

scelte di fine vita. La soluzione piu indicata, qualunque sia

la definizione di morte, € il testamento biologico.

Ignazio Marino

pari passo con le innova-
zioni.

Carlo Alberti Defanti, nel
suo libro Soglie. Medicina e
fine della vita, ripercorren-
do I'evoluzione del concet-
to di morte attraverso la
storia, pone un interrogati-
vo quanto mai legittimo e
attuale. Ci obbliga a con-
frontarci con il fatto che
una delle poche certezze
che abbiamo, la natura
della morte, non & poi cosi
certa. Per gli addetti ai
lavori non si tratta di una
novita in termini assoluti:
chiunque abbia lavorato in
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un reparto di rianimazione
negli ultimi venti anni ha
visto come la medicina si e
trasformata e ha seguito
I'evolversi delle tecniche
che oggi permettono di
mantenere in vita pazienti
gravissimi e, fortunata-
mente, di salvare molte vite
umane. Ogni medico sa

Soglie.

Medicina e fine della vita
Carlo Alberto Defanti
Bollati Boringhieri, Torino,
2007.

270 pagine 24 euro




bene che, in alcuni casi, le
funzioni di un corpo colpi-
to da una malattia o da un
grave trauma possono
essere mantenute vitali
ricorrendo a sofisticate
apparecchiature in grado di
sostituire in tutto e per
tutto le attivita svolte dal
corpo umano. E questo
puo accadere anche quan-
do non c’e piu attivita cere-
brale e, quindi, non c’e
alcuna speranza che quel

Il limite della vita si pud

sarebbe la sua fine naturale,

tra la vita e la non-vita non
€ un dato obiettivo, ma
dipende dalla medicina e
soprattutto dalla cultura di
un popolo. Proprio per
questo nel 1968 a Harvard
un gruppo di studiosi sta-
bili che la fine della vita
avviene nel momento in
cui si assiste alla totale ces-
sazione dell’attivita encefa-
lica. La cosiddetta morte
cerebrale altro non & che
una definizione, oggi uni-

spostare oltre quella che
e il confine tra la vita e la

non-vita non & un dato obiettivo, ma dipende dalla

medicina e soprattutto dalla cultura di un popolo

corpo riprenda a funziona-
re da solo.

Dobbiamo ammettere
senza timore che la morte,
quando non avviene in
modo violento ma in un
contesto medicalizzato,
non si compie in un
momento preciso, ma si
tratta piuttosto di un pro-
cesso. Ci si spegne lenta-
mente, oppure si & tenuti
in vita artificialmente, gra-
zie alla straordinaria tecno-
logia di cui dispone oggi la
medicina. Il limite della
vita si puo spostare oltre
quella che sarebbe la sua
fine naturale, e il confine

versalmente riconosciuta,
per cercare di mettere un
punto d’arrivo a un proces-
so in divenire.

Morte naturale e
definizione scientifica

La ricerca di una definizio-
ne della morte differente
da quella tradizionale lega-
ta alla fine del battito car-
diaco, e certamente basata
su criteri piu strettamente
scientifici, nasceva
anch’essa da esigenze lega-
te ai progressi della medici-
na, in particolare al settore

dei trapianti d’organo.
Larticolo pubblicato su
Jama con la definizione di
morte cerebrale, al termine
dei lavori della
Commissione di Harvard,
ebbe infatti come impor-
tantissima conseguenza
I’enorme sviluppo della
chirurgia dei trapianti:
prima di quel momento il
prelievo degli organi da un
paziente a cuore battente
era impossibile perché
considerato un reato. Oggi,
nei reparti di rianimazione,
i medici che assistono un
paziente che non ha piu
alcuna speranza di recupe-
ro e che non mostra pit
alcuna attivita cerebrale
non staccano le macchine
che alimentano e manten-
gono vitali i suoi organi
ma, anzi, intensificano le
terapie per fare in modo
che gli organi di quel corpo
non vengano danneggiati
dal processo della morte e
possano essere utilizzati
per la donazione e il tra-
pianto.

Questa convenzione ha
consentito cosi di salvare
centinaia di migliaia di vite
nel corso degli anni, ma
resta pur sempre una con-
venzione e, infatti, ¢’e chi
non la riconosce come vali-
da e sostiene che la vera
morte avviene quando il
cuore smette di battere.
Ma se la morte & un con-

1d e

[ o=y

LJOA

79



cetto filosofico legato al
progresso e non € pitt un
evento naturale, allora,
sostiene Defanti, dobbia-
mo porci un problema
medico e bioetico: & lecito
intervenire per sospendere
le terapie se non c’é alcuna
speranza di guarigione?

E, sul versante opposto, e
etico intervenire per pro-
lungare un’agonia inutile
quando la fine & certa?

Puo essere considerata un
oltraggio alla vita l'interru-
zione di tutto cio che e tec-
nicamente e scientifica-
mente possibile nel tentati-
vo di mantenere in vita
artificialmente un malato
senza speranza di guarigio-
ne e altrimenti destinato
alla fine del suo percorso
secondo natura?

O ancora: il medico eserci-
ta il suo compito quando
accompagna il malato nel
suo percorso di malattia
anche nel momento della
morte, oppure il suo ruolo

L'autore

Ignazio Marino ¢ chirurgo,
Senatore  del  Partito
Democratico e presidente
dell’associazione Imagine
Onlus impegnata in pro-
getti sanitari nei Paesi in
via di sviluppo

marino_i@posta.senato.it

oggi, nell’era dell’ipertec-
nologia, € quello di scon-
giurare il pit1 possibile che
questo processo, assai
naturale, accada?

La desistenza
terapeutica

Nel 2006 ebbi la fortuna di
scrivere un dialogo su que-
sti temi assieme al cardina-
le Carlo Maria Martini, nel
quale ci trovammo in per-
fetto accordo nell’afferma-
re che laddove esistano
delle zone grigie, non chia-
ramente definibili, dove
non sia immediatamente
evidente quale sia il bene
per 'uomo, € buona regola
innanzitutto astenersi dal
giudizio frettoloso per
lasciare spazio alla rifles-
sione e alla discussione,
evitando il pit1 possibile
divisioni nette e inutili.
Seguendo questo approc-
cio, e proprio per trovare
una possibile via d’uscita a
questi delicatissimi proble-
mi, sostengo che di fronte
al dilemma se interrompe-
re o meno le terapie in un
malato che non ha una
ragionevole speranza di
recupero, e nell'intento di
evitare un inutile e ingiusto
accanimento terapeutico,
vada sempre tenuto in con-
siderazione il principio del-
l'autodeterminazione del
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paziente. Per questo €
auspicabile poter contare
su un valido strumento, il
testamento biologico, a cui
fare ricorso nei casi in cui
la persona non sia pill
nelle condizioni di poter
esprimere direttamente le
proprie volonta e non vi
sia alcuna ragionevole
speranza di recupero del-
I'integrita intellettiva.

Oggi questa possibilita nel
nostro Paese non esiste e
le decisioni finali vengono
fatte ricadere sulle spalle e
sulle coscienze dei medici.
Quello che accade quoti-
dianamente nella realta
dei nostri ospedali e testi-
moniato da uno studio
dell’Istituto Mario Negri di
Milano, pubblicato nel
volume Scelte sulla vita.
Lesperienza di cura nei
reparti di terapia intensiva
curato da Guido Bertolini:
in Italia, nel 62% delle
situazioni di fine vita, i
medici praticano la cosid-
detta desistenza terapeuti-
ca, ovvero interrompono le
terapie che ritengono non
piu utili per il paziente,
seguendo scienza e
coscienza, ma in segreto e
senza confrontarsi con i
familiari o con altri medi-
ci. Se lo scrivessero in car-
tella clinica, potrebbero
infatti correre il rischio di
essere accusati di omicidio
volontario.



I medici non sono
onnipotenti

Questa situazione va modi-
ficata e si deve dare a ogni
paziente la possibilita di
indicare a quali terapie
accetta di essere sottoposto
in qualunque momento

(per saperne di pil @ ]

» H. Beecher et al.,
“A definition of irreversi-
ble coma. Report of the
Ad Hoc Committee of the
Harvard Medical School
to Examine the Definition
of Brain Death”.
In: Jama 1968; 205.

» G. Bertolini (a cura di),
Scelte sulla vita.
L'esperienza di cura
nei reparti di terapia
intensiva. Guerini e asso-
ciati, Milano, 2007.

» C.M. Martini, I. Marino,
“Dialogo sulla vita”. In:
L’Espresso, 26 aprile 2006.
http://espresso.repubbli-
ca.it/dettaglio-archi-
vio/1464314&m2s=null

della malattia, anche nel
caso non fosse piu nelle
condizioni di potersi espri-
mere direttamente. Ma un
documento come il testa-
mento biologico sarebbe di
grande utilita anche per i
medici, perché permette-
rebbe loro di fare cio che
oggi gia fanno regolarmen-
te, ma di farlo nella legalita
e nella trasparenza e non
nel silenzio. Questo tipo di
approccio riflette la vera
alleanza terapeutica che
ogni medico dovrebbe riu-
scire a instaurare con il suo
paziente, anche nel
momento piul imperscruta-
bile, quello del passaggio
fra la vita e la morte. In
caso di assenza di direttive
anticipate indicate da un
paziente, il dialogo dovreb-
be comunque avvenire con
i familiari o con chi rappre-
senta gli affetti di quella
persona, e tutto il processo
dovrebbe essere documen-
tabile in cartella clinica. In
questo modo si andrebbe
nella direzione del pieno
rispetto delle volonta della
persona e della sua dignita.

Di fronte all’oggettiva com-
plessita nel ragionare con
obiettivita su questi temi,
Defanti consiglia in qual-
che modo di restituire
importanza al concetto di
morte naturale: accettare
che 'uomo e mortale, che
il compito della medicina
non é di sconfiggere la
morte ma di curare le
malattie, che i medici non
sono onnipotenti, che il
paziente deve poter deci-
dere e che, in alcune circo-
stanze, la morte puo essere
considerata accettabile.
Concordo con questa visio-
ne anche se non mi sembra
sia in contrasto con il prin-
cipio della morte cerebrale.
Laccettazione della fine
della vita non dovrebbe
essere influenzata dalle
modalita in cui avviene,
soprattutto se quella morte
puo avere un’ultima estre-
ma utilita e salvare la vita
di un altro essere umano.Q

Ignazio Marino

(ha collaborato
Alessandra Cattoi)
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Ditelo
con i gesti

gesti di cura non sono

un’'innovazione postmo-
derna: i nostri giorni segna-
no piuttosto la loro risco-
perta, il loro recupero. Non
sono neanche una scoperta
delle professioni sanitarie:
sono parte fondante della
cultura di un popolo e in
parte sono trasversali fra le
culture. Potrebbe quindi
sembrare che il libro di
Giuliana Masera e Nadia
Poli ci proponga qualcosa
di scontato, qualcosa che &
parte del corpus professio-
nale degli operatori della
salute. La lettura del volu-

DA LEGGERE I gesti di cura sono una parte fondante della
cultura di ogni popolo: proprio perché 'argomento si da
spesso per scontato c’e¢ la necessita di approfondirlo.
Giuliana Masera e Nadia Poli, infermiere, lo fanno da un
punto di vista transculturale. Nel loro libro I'analisi antro-
pologica non fa perdere di vista il messaggio pitt importan-
te: i gesti di cura sono un tema che dev’essere comune a

tutte le professioni sanitarie.

Laura D’Addio

me ci dimostra invece che
c’é ancora molto da dire sui
gesti di cura, coniugati con
la giusta misura di vicinan-
za e lontananza.

Il percorso in cui le autrici
ci guidano e quello com-
piuto negli ultimi decenni
dalla medicina occidentale,
in cui le discipline umani-
stiche hanno fatto la loro
irruzione: ormai la bioetica
ha prodotto i suoi effetti,
dai quali non e possibile
tornare indietro. Se questo
e vero in generale per le
discipline scientifiche clas-
siche (quella medica,
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soprattutto), non lo & per le
nuove discipline sanitarie
(infermieristica, riabilita-
zione, eccetera) che con i
gesti di cura hanno a che
fare da sempre e quindi si
prestano di pil1 a questa
discussione. Mentre la
medicina dimostra ancora
una lontananza dai temi
della cura dell’altro, deviata

Vicinanza e lontananza
attraverso gesti di cura
Giuliana Masera, Nadia Poli
FrancoAngeli, Milano, 2007.
pp. 112, Euro 12,00




a tutt’oggi da quel modello
biomedico imperante per
secoli nella cultura occi-
dentale, le professioni sani-
tarie non mediche hanno
avviato profonde modifica-
zioni e riflessioni che
riguardano tutto il contesto
sanitario, cittadini compre-
si. Nell'infermieristica, da
sempre sensibile a queste
tematiche, 'approccio tran-
sculturale & da anni all’at-
tenzione delle teorizzazioni
di Madeleine Leininger e
Marie-Francoise Colliere,
perché modella la prospet-
tiva da assumere verso l'as-
sistito: «Il nostro pianeta e
soggetto a continue trasfor-
mazioni in molte aeree
geografiche. Gli infermieri
dovrebbero acquisire una
nuova consapevolezza di
questi continui mutamenti
e dovrebbero essere sempre
piu informati di problemi
che ne potrebbero derivare
per 'essere umano, da una
prospettiva infermieristica
transculturale». In questa
attenzione al rispetto

L'autrice

Laura D’Addio

é coordinatore del corso di
laurea in infermieristica
presso L'Universita degli
Studi di Firenze
info@lauradaddio.it

profondo dell’altro i gesti di
cura hanno un ruolo cen-
trale.

La favola della cura
del mondo

Cosa sono i gesti di cura? Il
volume forse non offre la
dovuta attenzione a defi-
nirli, a illustrarne la varieta,
le differenziazioni in seno
al pluralismo culturale di
oggi: vista la limitata lette-
ratura che se ne occupa in
ambito scientifico clinico,
una loro trattazione pil
accurata avrebbe potuto
far sviluppare maggiori
conoscenze, e quindi rifles-
sioni, su una parte cosi
quotidiana dell’agire sani-
tario. A questo proposito si
potrebbe considerare che i
gesti di cura non riguarda-
no una competenza speci-
fica delle professioni di
cura, ma sono piuttosto
una componente culturale
di fondo di una comunita:
si puo quindi contare su
una loro diffusa conoscen-
za. Ma proprio qui sta l'in-
sidia: cio che sembra scon-
tato e familiare finisce con
il rimanere in ombra nella
preparazione del sanitario,
che invece deve aprire lo
sguardo e la riflessione su
tutte le componenti della
propria professionalita.

Le autrici considerano i ge-

sti di cura come una com-
ponente fondamentale del-
la professionalita: sono da
ritenere «non come “un di
piu” rispetto alle compe-
tenze teoriche, bensi come
parte costitutiva della loro
professione». Anche se non
compiutamente definiti, i
gesti di cura affiorano qua
e la nelle pagine: per esem-
pio nella favola della cura
del mondo, in cui si elenca-
no massaggi con unguenti,
ascolto (attivo) e piu in ge-
nerale «un insieme di atti-
vita finalizzate a garantire
quotidianamente la vita»,
le quali «<hanno via via co-
stituito nel corso del tem-
po, nei diversi luoghi, un
insieme di abitudini di vita,
di riti e di credenze, origi-
nando approcci nel pren-
dersi cura diversificati e di
intensita diversa a seconda
dei periodi particolari della
vita quali: malattia, infan-
zia, vecchiaia». E percio
quanto mai opportuno l'in-
quadramento antropologi-
co che le autrici offrono in
prima battuta nel volume,
riconsiderando le radici
della cura, la corporeita e le
pratiche di cura.

Le mani che si posano
sul malato

A questo punto & pero ne-
cessario considerare che i
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gesti non sussistono di per
sé, bensi in una dimensio-
ne spaziale relazionale, fat-
ta di lontananza e vicinan-
za. Lanalisi di questa tripli-
ce combinazione (vicinan-
za, lontananza e gesti) si
addentra in particolare nel-
la professione infermieri-
stica, quella delle due au-
trici. Gia in altre opere si
trovata testimonianza di
questa combinazione, per
esempio in Una morte dol-
cissima di Simone de
Beauvoir. E impossibile
non ricordare il percorso di
fine vita della madre della
protagonista, e in partico-
lare la figura infermieristica
a cui e affidata nel corso di
una notte per far riposare
le figlie: «La nottata della
mamma era trascorsa tran-
quillamente. L'infermiera,
vedendola inquieta, 'aveva
sempre tenuta per mano. Si
era trovato il modo di met-
terla sulla padella senza fe-
rirla».

(per saperne di pil @ ]

» S. de Beauvoir,
Una morte dolcissima.
Einaudi, Milano, 1966.

» M. Leininger, M.R.
McFarland, Infermieristica
transculturale.

Cea, Milano, 2004.

In questa parte del volume,
che vede Nadia Poli in
primo piano, si sottolinea
che «e mani, mezzo essen-
ziale tramite cui si materia-
lizzano le cure infermieri-
stiche, le mani, che si posa-
no sul malato per una
medicazione, per un pre-
lievo, per le cure igieniche,
possono arrivare a ignora-
re, trascurare quel corpo
che narra anche quando le
parole non possono o non
vogliono pill essere pro-
nunciate. Quasi che le
mani anziché sostenere,
vogliano acquisire, anziché
liberare, impossessarsi.
Lesplosione della tecnolo-
gia, consentendo da un
lato di scrutare la persona
nei minimi dettagli, sem-
bra dall’altro aver determi-
nato nelle professioni di
cura una difficolta a
instaurare con la persona
assistita una relazione
mediata dai sensi e caratte-
rizzata da quella inevitabile
fisicita richiesta e sempre
presente nel processo di
cura». Particolare enfasi
viene poi posta sulla sog-
gettivita dei gesti di cura,
che non potranno mai
essere offerti in modo neu-
trale: il gesto porta sempre
in sé chi lo compie, sia da
parte dell’assistito sia del
professionista. Oltre all’a-
zione in sé, «c’€ uno sguar-
do, un sorriso, un gesto di
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affetto che edifica e uno
che distrugge. Nell’atto di
compiere la prestazione,
attraverso la mano/toccan-
te, si puo consolare, tran-
quillizzare e avvicinare
oppure umiliare, sconforta-
re e allontanare; puo essere
fonte di speranza/aspetta-
tive o preludio di trascura-
tezza/disinteresse».

Uno spazio specifico &
dedicato a un aspetto par-
ticolare della vicinanza: il
pudore e la vergogna, il
primo definito fin dall’ini-
zio come espressione di
non separazione, la secon-
da come esito di una con-
dizione di dipendenza.

In conclusione, resta da
considerare come il tema
dei gesti di cura sia ormai
una questione trasversale
anche agli operatori socio-
sanitari, che nel giro di
pochi anni sono divenuti
operatori di contatto quan-
to e per molti versi pitl
degli infermieri, delle oste-
triche e dei terapisti.
Bisogna iniziare a conside-
rare quanto le medical
humanities siano da condi-
videre con nuovi soggetti
della cura, che per tutti
questi motivi non puo
essere intesa che come
patrimonio comune di tutti
coloro che si prendono
cura dell’altro.

Laura D’Addio



Leggerlo fa venire voglia

di scrivere

utte le storie di vita

hanno un proprio equi-
librio, un baricentro sul
quale sono appoggiate, una
trama di significati che
consente alle persone di
abitare appieno il quotidia-
no, fare progetti, provare
piacere, intessere relazioni
positive. La sofferenza &
soprattutto quando questo
equilibrio si rompe, quan-
do una diagnosi improvvi-
samente ci espelle dalla
nostra storia e di colpo non
ci siamo pil1 come liberi
cittadini del mondo.
E quello che succede con la

DA LEGGERE La medicina narrativa € un confronto fra

medico e paziente che puo diventare «l'inizio di una nuova

narrazione condivisa»: per gestirla bisogna avere acquisito

le giuste abilita nel parlare, ascoltare, leggere e scrivere. Il

libro di Giorgio Bert introduce il lettore curioso ma ine-

sperto alla medicina narrativa, e aiuta chi gia si € cimenta-

to con questa materia a migliorare i propri strumenti e

acquisirne di nuovi.

Luca Aimetti

malattia cronica: cronico
vuole dire per sempre, cioe
che la vita senza la malattia
non sara mai pil1 possibile.
E pit1 la cronicita che la
gravita a ferire le storie, a
dare la sensazione che non
ci sara un’altra possibilita.
Dalla frequentazione quo-
tidiana di tante vite cosi
gravemente ridimensionate
dalla malattia non pud non
sorgere spontaneo il desi-
derio di fare qualcosa di
utile. Buone diagnosi e cor-
rette terapie sono assoluta-
mente necessarie ma quasi
mai sufficienti. Quando la

malattia e cronica la cura e
nella capacita di ricompor-
re frammenti di storie rac-
contandoseli a vicenda.

E in un contesto di questo
tipo che il medico diventa
“ascoltatore di storie”; e a
forza di ascoltare, con il
tempo che passa, con tutte
queste avventure vorrebbe
sapersi mettere in sintonia,

Giorgio Bert
Medicina narrativa

Il pensiero scientifico,
Roma, 2007.

pp- 300, Euro 25,00
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e magari anche dire qual-
cosa che serva, trovando se
possibile le parole giuste.
Il libro di Giorgio Bert rac-
conta in tanti modi questo
viaggio affascinante. La
parola chiave, sottolineata
gia dalla pagine dei ringra-
ziamenti, € “sistemico”, nel
senso di condiviso e frutto
di molteplici e reciproche
interazioni. Significa in
questo caso che tante per-
sone hanno portato un pic
colo contributo alla rifles-
sione. E certo pero che &
soprattutto grazie alla pas-
sione e allo studio rigoroso
di Bert che in tutti questi
anni tanti piccoli contributi
e frammenti di pensiero
hanno via via assunto una
forma compiuta di cui que-
sto libro € un ottimo esem-
pio. La sua lettura solleva
pensieri nuovi che tornano
in mente il giorno dopo: &
la prova che il libro &
buono.

Metafore di speranza

11 testo si presta a due livelli
di lettura: il primo per il
lettore curioso che non sa
cosa sia la medicina narra-
tiva ed e in cerca di una
prima introduzione, il
secondo per il lettore auto-
didatta e dilettante di
medicina narrativa che si e
gia cimentato. Per questo

secondo tipo di lettore il
libro & quasi un manuale,
allo studio del quale appli-
carsi in modo rigoroso per
migliorare i propri stru-

semplici ed efficaci, come
le indicazioni per la compi-
lazione di una cartella cli-
nica parallela alla quale
affidare annotazioni di

Sono metafore di speranza, da seminare nelle storie feri-

te di malattie croniche. L'autore commenta: «E falso

affermare che le storie non siano vissute ma dette. Sono

dette mentre si vivono e sono vissute mentre si narrano»

menti e acquisirne di
nuovi. In questo senso il
libro ha il pregio di avere
un taglio molto pratico e
fornire un metodo organi-
co immediatamente utile
nel lavoro di ogni giorno, a
dispetto del fatto che I'au-
tore, fin dalle prime pagine,
chiarisce che non si tratta
di un manuale ed eviden-
zia piuttosto la dimensione
di ricerca, volutamente mai
definitiva, che caratterizza
il testo. I medici pero, sem-
pre sospesi tra arte e scien-
za ma spesso con un po’ di
nostalgia delle certezze
della scienza, non possono
non apprezzare la comple-
tezza della ricerca e le uti-
lissime schematizzazioni
che ne derivano. In questo
senso il libro di Bert &
anche un manuale, nel
senso pill sano e meno
definitivo del termine.
Sono spiegati strumenti
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carattere emotivo ed esi-
stenziali relative al pazien-
te. Sono preziose le indica-
zioni su come condurre un
colloquio, quali domande
fare e con quali obiettivi.
Tra i tanti argomenti alcuni
sono particolarmente sti-
molanti: per esempio il
capitolo sull’'uso delle
metafore e sulla loro
potenza nella comunica-
zione, ma anche sul rischio
che possano cristallizzare
le situazioni e «trasformarsi
in gabbie». Lindicazione
che ne segue ¢ quindi di
«cambiare metafore» e

L'autore

Luca Aimetti, medico di
medicina generale a Villar
Perosa, si interessa della
dimensione narrativa della
medicina
luca.aimetti@libero.it



«facilitare la costruzione di
metafore sulla speranzay,
perché «quando una
metafora € convincente
essa comincia ad agire in
chi la riceve e a produrre
nuove storie».

Sono metafore di speranza,
da seminare nelle storie
ferite di malattie croniche.
A proposito di storie ferite
'autore commenta: «E
falso affermare che le storie
non siano vissute ma dette.
Esse sono dette mentre si
vivono e sono vissute men-
tre si narrano [...]. Qualche
volta cambiamo la storia
per farla quadrare con gli
eventi, altre volte cambia-
mo gli eventi, agendo in
modo tale da farli quadrare
con la storia. E su questa
possibilita di cambiamento
che il medico scommette».

Materia creativa
e sfuggente

La medicina narrativa e
descritta come un processo
che vede medico e pazien-
te entrambi coinvolti, non

in un «confronto piu o
meno conflittuale tra due
narrazioni», ma in quello
che puo diventare «I'inizio
di una nuova narrazione
condivisa», «la co-costru-
zione di una storia che
prima non esisteva».
Un’altra nota di interesse
sono i capitoli sulla lettura,
con le tante e curiose cita-
zioni letterarie e le rifles-
sioni sulla scrittura, in cui
si legge tra l'altro: «per I'ap-
prendimento della medici-
na narrativa lo scrivere e
fondamentale [...]. Scrivere
crea, inventa, amplia o
restringe, mostra percorsi
inattesi, traccia vie mai esi-
stite attraverso territori
ignoti, permette di inter-
pretare personaggi diffe-
renti in un copione che si
costruisce recitandolo, faci-
lita il cambiamento dei
punti di vista, mostra che
le descrizioni sono molte-
plici e che le contraddizio-
ni possono coesistere». A
leggerlo viene voglia di
scrivere.

Nell’'ultima parte ¢ partico-
larmente interessante il

paragrafo dedicato al con-
cetto psicoterapeutico del-
l'irriverenza: ’autore affer-
ma tra le altre cose che
«’antidogmatismo implici-
to nella medicina narrativa
puo paradossalmente assu-
mere aspetti dogmatici.
Una delle strategie difensi-
ve, e forse la principale, &
appunto l'irriverenzan. E,
poco oltre: «Irriverenza:
non lasciarsi mai sedurre
da un modello al punto da
esserne irretiti».

Nello stesso capitolo si fa
riferimento a un’altra risor-
sa: I'ironia, cioe «procedere
sempre ridendo sul cam-
mino della verita».

Queste ultime indicazioni
ci rassicurano sul fatto che,
nonostante la mole e la
completezza del testo, non
dobbiamo preoccuparci di
considerarlo in nessun
modo definitivo. Fa piace-
re, perché significa che il
cantiere di Giorgio Bert &
sempre aperto, e che la sua
e la nostra ricerca conti-
nuano.Q

Luca Aimetti
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Trasformare le parole

in dialogo

ivere € comunicare:

la vita dell’'uomo e
un matrimonio con le
parole; camminiamo con
loro dalla mattina alla sera;
ci accompagnano con il
nostro respiro. Dialogare &
una necessita, un piacere
ma anche una sfida». Cosi
scrive il sacerdote e psico-
logo Giuseppe Colombero
nel suo libro Dalle parole al
dialogo.
In effetti ogni incontro con
i nostri simili, soprattutto
per chi svolge una relazio-
ne di aiuto alle persone in
stato di bisogno fisico,

DA LEGGERE In un ambito medico delicato come 1'onco-

logia la comunicazione ha un’'importanza fondamentale,

ma troppo spesso molti medici sono convinti di sapere

tutto e si dimenticano di fare un esame di coscienza. Per

questo e utile una lettura frequente di questo Manuale, da

soli o in gruppo: serve solo I'umilta necessaria per capire

che anche un piccolo miglioramento nella relazione con i

pazienti puo portare grandi benefici.

Pierantonio Magnani

mentale e psicologico,
interpella e mette a nudo il
nostro rapporto con le
parole: quelle giuste e quel-
le sbagliate, quelle che pos-
sono portare la morte
“dentro” e quelle che ripor-
tano in vita, quelle che uni-
scono e quelle che divido-
no, quelle che avvicinano e
quelle che creano distanza.
Le une e le altre abitano in
noi. Noi siamo le nostre
parole, perché nulla ci tra-
duce o ci tradisce quanto le
parole.

11 Manuale di valutazione
della comunicazione in
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oncologia ¢ allora un’utile
“riscoperta dell’America’,
tanto indispensabile quan-
to dimenticata: il suo pre-
gio sta soprattutto nell’aver
raccolto assieme pagine
per un buon esame di
coscienza al servizio di
ogni operatore sanitario.

" Manuale di valutazione
della comunicazione in
oncologia
Gruppo Care
Laziosanita-Agenzia di sanita
pubblica e Istituto superiore
di sanita, Roma, 2007




Riflessione personale
e di gruppo

Il Manuale offre alla nostra
riflessione, pagina dopo
pagina, un’analisi di questo
aspetto del nostro vivere
quotidiano, del materiale
comunicativo denso e
minuto con cui noi ci
“diciamo” gli uni agli altri:
le parole e i silenzi, gli
assensi e i dissensi, le pro-
poste e i divieti, i silenzi
intollerabili e i sentimenti
esplosivi.

Lesperienza maturata in
tanti professionisti della
salute € concentrata in
questo libro in schede che
ricordano, pagina dopo
pagina, che la qualita della
nostra vita e della vita delle
persone ammalate che
incontriamo dipende, in
misura elevata, dalle parole
che diciamo e dai senti-
menti con cui le diciamo.
La parola che traspare co-
me denominatore comune
in ogni pagina del Manuale
€ “autovalutazione” o, come

'esame di coscienza del medico
proposto dallo psichiatra Luigi Trabucchi

Ho SvoLTO I MIEI COMPITI CON DILIGENZA, ATTENZIONE € coscien-
za? Ho dato importanza a ogni piccolo compito, consa-
pevole che ogni ruolo & importante? Ho finito tutto
oppure ho trascurato o rimandato qualcosa? Ho servito il
regolamento o la persona malata? Ho lavorato con pro-
fessionalita e umanita o solo con tecnica e in modo
automatico? Ho evitato l'apatia, la fretta, la scortesia, il
paternalismo, la familiarita non rispettosa, la rigidita?
Sono stato comprensivo, paziente ed empatico? Le mie
parole sono state cortesi e rispettose dell'ospite malato
e della sua privacy? E il mio tono di voce, i miei gesti?
Sono stato attento, sollecito ed esaustivo nel risponde-
re alle richieste che mi venivano fatte? Ho rispettato la
discrezione sulle notizie che ho avuto, senza fare pette-
golezzi e commenti? Ho avuto rispetto verso i superiori,
i compagni di lavoro e, in particolare, verso chi dipende
da me? Sono stato sollecito nel rispondere alle richieste
di collaborazione? Ho cercato di creare un clima positi-
vo nell'ambiente di lavoro? Ho “mugugnato” o sono
stato costruttivo nelle proposte per risolvere i problemi?

si chiamava una volta in
certi ambienti, “esame di
coscienza’: sul nostro sape-
re di operatori sanitari, sul
nostro saper fare e sul no-
stro saper essere. Sono frasi
che ognuno di noi si e sen-
tito rivolgere o ha rivolto in
occasione di momenti di
formazione per operatori
sanitari, per trasformare le
parole in un dialogo, per
avvolgere la quantita del la-
voro nella qualita della mi-
gliore relazione possibile
non solo con la persona
ammalata ma anche con i
familiari e infine, non di se-
condaria importanza, an-
che tra gli operatori sanita-
ri. E certamente un volume
che deve trovare posto sulla
scrivania (non nella biblio-
teca!) di ogni operatore sa-
nitario, sul tavolo della ca-
posala in ogni guardiola e
in ogni luogo dove si vive
una “relazione parlata”: un
volume che non deve resta-
re chiuso sul tavolo, ma do-
vra essere sfogliato, stropic-
ciato, sottolineato, eviden-
ziato e diventare consunto
dalla tanta consultazione.
11 suo valore principale non
sta tanto nella completezza
e semplicita nelle schede
ma nella frequenza con cui
vengono utilizzate. E 'uso
non e limitato alla riflessio-
ne personale: serve anche
all'interno di un gruppo
perché, oltre alle centinaia
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di progetti aziendali di effi-
cienza e di eccellenza, si dia
anche un obiettivo impor-
tante quanto difficilmente
misurabile, estremamente
soggettivo, la cui efficacia
dipendera dal suo uso fre-
quente ma anche dall’one-
sta con cui si risponde alle
domande e ci si mette in
gioco, giorno per giorno,
incontro per incontro, rela-
zione per relazione.

Coltivare la virtu
dellumilta

E uno strumento partico-
larmente utile per gli ope-
ratori sanitari che decido-
no di servire, nel corso
della loro vita professiona-
le, le persone ammalate di
tumore, ma anche per chi

L'autore

Pierantonio Magnani,
medico chirurgo, € specia-
lista in oncologia medica,
ematologia clinica e di
laboratorio. Ospedale E.
Franchini di Montecchio,
Ausl Reggio Emilia

giornalmente entra in
“contatto relazionale” con
qualsiasi persona in qual-
siasi stato di bisogno (salu-
te del corpo, salute del
cuore, salute della mente).
Potrebbe benissimo essere
inserito nei programmi
della Scuola universitaria
di specializzazione in
oncologia, dei numerosi
master oggi disponibili e
della laurea infermieristica.
Il rischio ¢ che chi lo sfo-
glia possa dire: «<Ma io que-
ste cose le so gia tutte; io
questo comportamento lo
adotto da quando sono
laureto; ma chi sono que-
ste persone che si permet-
tono di farmi fare questi
esami di coscienza? So gia
benissimo io come devo

comportarmi con i malati».

Questo vorrebbe dire met-
tere il volume, assieme a
tanti altri, in bella mostra
nella biblioteca per non
guardarlo mai pit.. Non &
facile coltivare la virtu del-
I'umilta, che fa dire: «Posso
sempre imparare qualcosa;
il riflettere sul mio com-
portamento pone le basi
sempre per un piccolo ma
inarrestabile miglioramen-
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Il Manuale di valutazione della
comunicazione in oncologia si
puo scaricare al sito:
www.iss.it/binary/publ/cont/
07-38.1196242514.pdf

to della mia comunicazio-
ne e questo so che fara
stare meglio sia i miei
pazienti sia me stesso;
sono certo che conoscendo
e applicando qualche sem-
plice tecnica comunicativa
riusciro a relazionarmi
meglio con la persona che
ha bisogno del mio aiuto».
E necessaria molta umilta
nel riconoscere che possia-
mo fare ancora tanta stra-
da, da soli e in compagnia
di chi lavora con noi; que-
sto Manuale € un semplice
regalo che ci é stato fatto
per rendere il cammino
della nostra professione di
aiuto (medico, infermiere,
psicologo, counselor) ogni
giorno pit semplice, cor-
retto, arricchente per la
soddisfazione personale
nostra e del gruppo con cui
lavoriamo.Q

Pierantonio Magnani
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Una bioetica
per i vulnerabili

Nella versione pit1 consolidata della bioetica si fa riferimento principalmente al concetto di

autonomia, in nome di una visione dell'uomo come essere razionale. Quest'impostazione

pero trascura le fasi della vita, come I'infanzia e la vecchiaia, in cui non siamo autonomi. Il

concetto di vulnerabilita invece si propone come base per una bioetica che tenga pit in

considerazione i bambini, i vecchi, i disabili e perfino gli animali.

Luisella Battaglia

Il ginnasio filosofico

Quod optimus medicus sit
quogque philosophus: «£ chiaro
che il miglior medico é sempre
anche filosofo». L'opinione di
Galeno si scontra con la costru-
zione dei saperi che é propria
del nostro tempo: medicina e
filosofia hanno preso due stra-
de diverse. Eppure i punti di
raccordo esistono.

In questa rubrica andiamo a
cercarli, per valorizzare 'appor-
to del pensiero filosofico alle
medical humanities.

Nell’ambito della rifles-
sione bioetica una
delle categorie piu signifi-
cative e piu trascurate e
forse quella di vulnerabi-
lita, il cui significato lette-
rale, derivato dal latino vul-
nerare, € “suscettibilita
all’essere ferito”. In senso
stretto, si riferisce alla
situazione di debolezza e
fragilita di soggetti che
necessitano di una prote-
zione particolare. In senso
lato, riguarda la condizione
di precarieta di tutti i
viventi, umani e non
umani, che sono esposti
nell’arco della loro esisten-
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za al rischio di essere feriti.
Questo secondo significato,
dalla forte valenza etica e
antropologica, ha implica-
zioni anche per il tema
della cura: & un’idea inno-
vativa che permette di
ripensare buona parte del
discorso bioetico, finora
incentrato prevalentemen-
te su principi come l'auto-
nomia o la giustizia.

In base alla Dichiarazione
di Barcellona del 1998 la
nozione di vulnerabilita,
affiancata a quelle di auto-
nomia, integrita e dignita,
costituisce il fondamento
di un’etica pubblica della



cura che non vuole sempli-
cemente limitarsi alla pro-
tezione paternalistica degli
incapaci, ma intende
costruirsi sulla premessa
che tutti sono fondamen-
talmente vulnerabili e
quindi esposti a molteplici
minacce.

Questo principio, che
esprime essenzialmente l'i-
dea della finitezza e della
fragilita dell’esistenza

La «bella citta universale» di

limitarsi alla sfera dell'u-
mano; le nozioni di dignita
e vulnerabilita possono
egualmente essere consi-
derate come base di rifles-
sione per la regolamenta-
zione concernente gli ani-
mali, le piante e 'ambien-
te». La bioetica tornerebbe
allora a essere un’etica per
il mondo vivente, realiz-
zando la vocazione a cui la
sua stessa etimologia la

cui scriveva Jules

Michelet, aperta a tutti i vulnerabili, si pué considerare

espressione e testimonianza dello spirito dell’'89 che

reclamava liberta, fraternita e uguaglianza universali

umana, fonda per chi e
capace di autonomia la
possibilita e la necessita di
ogni discorso morale e di
ogni etica che faccia appel-
lo alla responsabilita e alla
cura. Non solo richiede la
non interferenza con gli
altri tre principi, ma com-
porta anche il dovere di
assistere chi & incapace di
realizzare il suo potenziale
umano e che vede minac-
ciato il suo diritto all’auto-
nomia, all'integrita, alla
dignita.

Nella parte conclusiva della
Dichiarazione si afferma:
«L’applicazione delle idee
regolatrici non dovrebbe

destinava: era questo il
progetto iniziale di Van
Potter, 'inventore del neo-
logismo “bioetica”.

Superare la “tirannia
dell’autonomia”

Tra gli studiosi di bioetica,
spetta in particolare a
Warren Reich il merito di
aver evidenziato il profon-
do carattere simbolico del-
I'idea di vulnerabilita,
mostrando come consenta
di mediare tutte le dimen-
sioni dell’esperienza
umana che fanno parte
integrante di una visione

completa dell’etica. A suo
avviso, la “tirannia dell’au-
tonomia”, cioeé 1’enfasi
eccessiva posta dagli stu-
diosi su questo principio, €
servita a escludere sistema-
ticamente dalla bioetica
una considerazione seria
delle esperienze di vulnera-
bilita umane. Un esempio &
la condizione dei bambini:
gli abusi a cui sono sotto-
posti, la mancanza di
attenzione ai loro bisogni
materiali, emotivi, spiritua-
li, le conseguenze dell’epi-
demia dell’Aids in Africa
che lascia dietro di sé
milioni di orfani, ’assenza
di cure sanitarie per la
maggioranza dei minori
negli Stati Uniti.

Nella letteratura bioetica
I'infanzia occupa tutto
sommato una posizione
marginale, proprio a causa
dell’assoluta prevalenza del
principio di autonomia che
ridimensiona drasticamen-
te la pertinenza dei proble-
mi morali concernenti i
bambini. In effetti, se si
pone al centro dell’atten-
zione in modo assoluto
questo principio, tutti i
soggetti non dotati di piena
autonomia rischiano la
marginalita, se non l'esclu-
sione.

Reich ha senz’altro ragione
nel sottolineare la portata
di una nozione che ha tro-
vato nella Dichiarazione di
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Barcellona un riconosci-
mento significativo, in
stretta correlazione con i
principi di autonomia,
integrita e dignita. E pit
discutibile la sua interpre-
tazione per cui di fatto
questi principi costituireb-
bero un’alternativa ai quat-
tro principi classici della
bioetica nordamericana
(autonomia, non malefi-
cita, beneficita e giustizia)
formulati dal filone analiti-
co della filosofia angloame-
ricana, a sua volta influen-
zata dal pensiero illumini-
stico liberale.

I «diritti sbagliati»

Il concetto di vulnerabilita
in realta non e alternativo a
quello di autonomia, che
resta nella Dichiarazione
come principio bioetico
fondamentale: ne rappre-
senta, per cosi dire, una
declinazione diversa e piu
complessa. Si tratta di apri-

L'autrice

Luisella Battaglia

& professore ordinario di
Bioetica e filosofia morale
presso  l'Universita di
Genova, dirige LIstituto
italiano di bioetica ed &
membro del Comitato
nazionale per la bioetica

re il discorso liberale alla
prospettiva della cura, di
mostrare come, senza
rinunciare al linguaggio dei
diritti, sia possibile e anzi
necessario tener conto
della fragilita dei soggetti
deboli che non hanno da
soli la forza o il potere di
rivendicare i diritti che pure
formalmente detengono.
C’e chi, come Elizabeth
Wolgast, a questo riguardo
ha parlato di «diritti sba-
gliati», per sottolineare il
distacco tra cio che pompo-
samente si proclama nelle
dichiarazioni ufficiali e la
situazione di trascuratezza,
se non di abbandono, in cui
versano i pitl vulnerabili. Si
potrebbe parlare piuttosto
di “diritti imperfetti”, per
rimarcare la necessita del-
I'impegno etico e politico a
sostegno dei soggetti debo-
li, con il preciso obiettivo di
prendersi cura dei loro
diritti.

Questo filone di pensiero
non solo non segna una
separazione rispetto alla
tradizione illuministica
liberale, ma anzi si
mostrato molto attento alle
ragioni dei soggetti storica-
mente piu deboli e social-
mente pit vulnerabili: le
donne, i minori, gli schiavi
e perfino gli animali. Si trat-
ta di dare voce a chi non ne
ha, di promuovere le
opportunita e i diritti di chi
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ne é privo. Prendersi cura
di chi & vulnerabile puo
significare anche lavorare
per la sua autonomia.
D’altra parte la «bella citta
universale» di cui scriveva
Jules Michelet, aperta a
tutti i vulnerabili, al di 1a
delle stesse frontiere della
specie, si puo considerare
espressione e testimonian-
za dello spirito dell’89 che
reclamava liberta, fraternita
e uguaglianza universali.

Le stagioni
della dipendenza

La vulnerabilita € una
caratteristica propria di
tutti i viventi sensibili alla
sofferenza, a qualunque
specie appartengano.
Riconoscere questo princi-
pio significa aderire a una
visione della bioetica aper-
ta alla considerazione glo-
bale di tutti i vulnerabili e
disposta a prendersene
cura per sostenerne le
ragioni e difenderne i dirit-
ti. In questo senso una
bioetica per i vulnerabili
corrisponde a una sua
visione rinnovata ma fedele
e assolutamente coerente
alla definizione di “etica
per il mondo vivente”.

Il punto di partenza di que-
sto percorso ¢ il testo di
Alasdair MacIntyre Animali
razionali dipendenti, che



offre un’analisi fenomeno-
logica della condizione
umana in termini di vulne-
rabilita e dipendenza per
mostrare l'indispensabilita
delle virtl. Luomo ha certo
una specificita razionale
ma ¢ anche, fondamental-
mente, il proprio corpo: e
vulnerabile alla sofferenza
e deve fare i conti, almeno
in una certa parte della
vita, con i limiti e la malat-

limitandosi solo a riferi-
menti secondari. Quando il
malato o il disabile trova
posto nelle pagine di un
testo di etica, € in pratica
sempre nella veste di un
possibile oggetto di bene-
volenza da parte dei veri
agenti morali, i quali inve-
ce, per tutto il corso della
loro vita, sono esseri per-
fettamente razionali, che
godono di piena salute e

L'uomo ha certo una specificita razionale ma é anche,

fondamentalmente, il proprio corpo: & vulnerabile alla

sofferenza e deve fare i conti, almeno in una certa parte

della vita, con l'imperfezione, i limiti, la malattia

tia. Molto spesso il nostro
benessere personale, e a
volte la nostra stessa
sopravvivenza, sono legati
significativamente ad altre
persone. Da qui la nostra
dipendenza, che si radica
nella nostra esposizione
alle sofferenze e appare
particolarmente evidente
in due stagioni dell’esisten-
za: I'infanzia e la vecchiaia.
In questo senso vulnerabi-
lita e dipendenza appaiono
centrali per caratterizzare
la condizione umana,
eppure la storia della filo-
sofia occidentale non ha
riservato la dovuta atten-
zione a queste categorie,

non sono toccati da alcun
problema. In altre parole,
nei libri di filosofia morale
il disabile € sempre un
altro, qualcuno diverso da
noi, un genere a sé stante,
quale noi mai siamo stati,
possiamo essere o potrem-
mo essere nel futuro.

Umanita e animalita:
un falso dualismo

I corretti rapporti tra gli
uomini, all'interno di
un’antropologia pil attenta
al dato della vulnerabilita,
dovrebbero configurarsi
come “reti di dare e di rice-

vere” che, informate dalle
virtly, condurrebbero alla
realizzazione della “vita
buona”, nel senso aristote-
lico dell’ eudaimonia.
Nell’analisi di MaclIntyre la
famiglia come societa pri-
maria non possiede risorse
sufficienti per assistere il
singolo, ma richiede com-
plementi di sussidio, e lo
Stato nazionale si basa su
rapporti di tipo utilitaristi-
co e manipolativo: le reti
solidali potranno instaurar-
si solo all’interno di comu-
nita nelle quali siano assi-
curate una partecipazione
attiva e motivata e un’inte-
razione efficace tra i com-
ponenti, e che siano in
grado di rispondere al
profondo bisogno di rico-
noscimento reciproco pro-
prio del mondo delle per-
sone.

Ci si chiede allora come
potrebbe mutare il profilo
dell’etica e della bioetica
una volta che si conside-
rassero essenziali, per defi-
nire e studiare la condizio-
ne umana, i temi della vul-
nerabilita, del dolore e
della dipendenza.

Il rischio dell’oblio o del-
I'insufficiente tematizza-
zione della vulnerabilita e
che le abitudini mentali e i
pregiudizi che portano a
negare o trascurare questi
dati antropologici fonda-
mentali conducano a una

L
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considerazione inadeguata
delle dimensioni naturali
della nostra esistenza, e
quindi a un oblio della
nostra stessa corporeita.
MaclIntyre riconosce che
alcune scuole filosofiche
hanno cercato di porre
rimedio a questa lacuna; in
particolare, alcuni filoni del
pensiero femminista

hanno sottolineato I'im-
portanza del tema del
“prendersi cura”: Virginia
Held, all’interno di una
visione relazionale che ridi-
mensiona il ruolo dell’au-
tonomia e sottolinea il
significato della dipenden-
za, richiama al rapporto tra
madre e figlio come para-
digma interpretativo delle

L per saperne di pil @ j
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relazioni morali. Martha
Nussbaum propone invece
una visione della giustizia
sociale e della dignita
umana capace di andare
oltre le frontiere del libera-
lismo e di integrare in sé il
valore della cura.

Cio che accomuna queste
visioni € un'idea antropolo-
gica incentrata su un’im-
magine dell'uomo come
essere che non puo pre-
scindere dalla vulnerabilita
e dal limite per compren-
dere se stesso e gli altri e
per realizzare la “vita
buona”: una condizione
legata fondamentalmente
alla sua corporeita e quindi
al suo riconoscersi prima
di tutto come animale.
Martha Nussbaum sotto-
pone a una critica serrata
I'idea stessa della separa-
zione tra umanita e anima-
lita, un’idea che, consolida-
tasi nei dualismi sia plato-
nici sia cartesiani di spirito
e corpo, ci induce a svalu-
tare non solo il mondo ani-
male ma la nostra stessa
natura animale e la dimen-
sione emozionale affettiva
a vantaggio di quella logica
razionale.

Ma e soprattutto Maclntyre
a compiere frequenti incur-
sioni nel campo dell’etolo-
gia cognitiva, nella convin-
zione che I'analisi del com-
portamento delle cosiddet-
te “specie animali intelli-



genti” offra interessanti
elementi di continuita per
comprendere 'uomo come
animale razionale. Tanto
alcune specie di animali
intelligenti quanto gli
uomini fanno infatti riferi-
mento a una stessa com-
prensione prelinguistica, in
gran parte empatica, che
non viene mai definitiva-
mente abbandonata ma
piuttosto portata nell’'uo-
mo a pieno compimento.
Eppure, come nota
Maclntyre, alcuni pensatori
sostengono che gli animali
non agiscono mai sulla
base di pensieri, credenze
o ragioni: & un’affermazio-
ne che sembra confermare
la convinzione che la
nostra razionalita di esseri
pensanti sia in qualche
modo indipendente dalla
nostra animalita. Di conse-
guenza, mettiamo tra
parentesi con eccessiva
facilita il fatto che il nostro
pensare sia quello proprio
di una particolare specie
animale.

Il richiamo
all'interdipendenza

Una delle tesi centrali
sostenute dallo studioso
scozzese € che le virtu di
cui abbiamo bisogno per
progredire dalla nostra ini-
ziale condizione animale a

quella di agenti razionali
siano le stesse che ci per-
mettono di interagire e di
dare risposta alla vulnera-
bilita nostra e altrui: «<Sono
le virth di animali razionali
dipendenti, la cui dipen-
denza, razionalita e anima-
lita vanno comprese in
reciproca relazione».

In questo modo viene col-
pito il pregiudizio culturale
costituito dalle autorappre-
sentazioni che inducono
l'vomo a sentirsi esente
dalla rischiosa condizione
dell’animalita e quindi a
ignorare la sua stessa vul-

W. T. Reich, Prendersi cura dei
vulnerabili. Il punto di incontro
tra etica secolare ed etica
religiosa nel mondo pluralistico.
www.itc.it/isr/Render.aspx?ta
rgetID=884

Maclntyre e Nussbaum, la
presa di distanza dalla tra-
dizione del contratto socia-
le e dalla sua idea fonda-
mentale dello scambio
come rapporto improntato
al reciproco vantaggio pre-
figura un ulteriore orizzon-
te di valore della bioetica

Le virti di cui abbiamo bisogno per progredire dalla

nostra iniziale condizione animale a quella di agenti

razionali sono le stesse che ci permettono di interagire

e di dare risposta alla vulnerabilita nostra e altrui

nerabilita. Da qui la ten-
denza a trascurare le basi
materiali e animali della
moralita e della razionalita
e a pensarci come esseri
sottratti alle conseguenze
del tempo, dimentichi che
il ciclo usuale della vita
umana si apre e si chiude
con periodi di estrema
dipendenza. Cio ha rile-
vanti implicazioni sia per
I'etica normativa sia per il
pensiero politico. Per que-
sto, in autori come

ispirato al paradigma della
cura: emerge infatti con
grande evidenza il tema
della vulnerabilita, una
condizione che riguarda
tutti i viventi.

Come potrebbero mutare
dunque il profilo della
bioetica e la sua stessa
agenda una volta che si
consideri centrale questo
principio?

La bioetica ha finora trova-
to il suo cardine nell’auto-
nomia, sulla base di una
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visione dell’essere umano
come soggetto adulto,
razionale, indipendente,
autosufficiente, capace di
stipulare pariteticamente
contratti. E una concezione
ideale e lusinghiera ma
poco realistica, che rischia
di trascurare dimensioni
rilevanti della condizione
umana, come appunto la

nostra vulnerabilita.

Sulla critica alla nozione
astratta e irrealistica di
autonomia come indipen-
denza assoluta e autosuffi-
cienza totale si innesta il
richiamo all’interdipen-
denza come condizione
umana ineluttabile. Una
bioetica che faccia final-
mente i conti con la vulne-
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rabilita assunta come dato
centrale e con la disabilita
come limite del corpo &
una bioetica finalmente
capace di riconciliarci con
la nostra natura animale e
di accettare pienamente la
dimensione corporale della
nostra esistenza.Q

Luisella Battaglia



Il mistero del volto

e il rapporto con l'altro

Il modo con cui guardiamo le persone influenza anche il rapporto che instauriamo con

loro, e questo vale anche nella relazione terapeutica. E allora utile capire quali sono i

diversi approcci alla rappresentazione del volto. Dal ritratto primitivo, astratto e atempo-

rale, si passa a quello psicologico, per poi arrivare alla forma attualmente piu diffusa: il

ritratto pubblicitario, in cui il corpo & funzionale a un messaggio.

Luisa Sesino

Arte e cura

Nel mito di Cura, riportato da
Igino, la dea Cura, che ha dato
forma all’essere umano, lo tiene
insieme per tutta la durata della
vita. Lo fa con la medicina, ma
anche con larte. Con tutte le ar-
ti, nella loro polifonica capacita
espressiva. Per questo le medi-
cal humanities non limitano la
loro attenzione alle scienze
umane, in quanto complementa-
ri alle scienze naturali, ma inclu-
dono anche le arti: perché dan-
no struttura e senso alla vita, e
la curano quando é ferita.

1 modo con cui guardia-

mo l'altro dipende in
qualche modo dall’idea che
abbiamo di lui, e 'immagi-
ne che portiamo in noi
determina a sua volta i
nostri comportamenti con
lui. In particolare, la visuale
che chi cura ha sul pazien-
te influenza notevolmente
il genere di relazione tera-
peutica che si instaura fra i
due: il malato viene davve-
ro «guardato», e le conse-
guenze nella storia tera-
peutica fra i due saranno
inevitabilmente determina-
te dalla qualita di questo
sguardo.

E necessario allora consi-
derare il punto di vista con
cui si avvicina al paziente e
si costruisce la relazione
con lui.

Lesercizio della dimensio-
ne simbolica puo costituire
un approccio interessante
alla questione, e anche un
arricchimento per affron-
tarla in termini non esclu-
sivamente filosofici e
astratti: le arti figurative
fanno parte dell’insieme
delle cosiddette
humanities, capaci di
approfondire e arricchire le
diverse dimensioni del rap-
porto terapeutico.
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Alla ricerca del volto

Nel Diciannovesimo secolo
I'esploratore tedesco Leo
Frobenius arriva in Nuova
Zelanda, un Paese ancora
in gran parte sconosciuto.
Della sua esperienza ci
restano alcuni disegni che
illustrano le sue osserva-
zioni. Fra questi spiccano
due ritratti di Tupa Kupa,
capo Maori: il primo e stato
realizzato dall’etnologo, il
secondo € un autoritratto
eseguito dallo stesso Tupa
Kupa.

Leo Frobenius,
Ritratto del capo Maori Tupa Kupa

Autoritratto del capo Maori
Tupa Kupa

Nel primo vediamo un
uomo in abiti occidentali,
con la faccia tatuata.
Nell’altro, spariti i riccioli e
la cravatta alla moda, resta-
no soltanto i tatuaggi.
Tupa Kupa & scomparso da
un paio di secoli, il suo viso
e i suoi vestiti sono andati
perduti: 'esploratore ha
colto cio che di lui non esi-
ste pili, «la morta immagi-
ne di un morto», come
avrebbero detto gli antichi.
Tupa Kupa, invece, ha
voluto mostrarci di sé, nel
linguaggio simbolico della
sua cultura, quello che ¢ il
suo vero volto, la sua
immagine essenziale.

Noi vediamo una specie di
maschera, ma non si tratta
di cio che di solito si inten-
de con questo nome, cioe
qualcosa di vuoto, una
sorta di involucro aggiunto
che nasconde il viso
sovrapponendogli una per-
sona contraffatta, finta, che
non esiste. Al contrario, cio
che il capo Maori ha voluto
rappresentare € un volto
che, spogliato dalle sue
caratteristiche occasionali,
rivela cio che di lui sussiste
eternamente.

Per lui, questa immagine &
sicuramente pil chiara, piu
immediata e piu «<somi-
gliante» dei lineamenti
tratteggiati nel primo dise-
gno. E sostanzialmente pil1
vera di cio che é stato colto
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dall’europeo in un deter-

minato momento e che ora
non esiste pilt. All'«istanta-
nea» ha preferito |'eternita.

Il ritratto assoluto

Seppure con forme diffe-
renti, un egiziano, un in-
diano o un greco antico
avrebbero fatto qualcosa di
molto simile, cosi come un
qualunque «primitivo» o
anche i nostri antenati me-
dievali quando, sulle loro
tombe, chiedevano di veni-
re rappresentati non come
erano apparsi in vita o co-
me si trovavano al momen-
to della morte, ma come
speravano di comparire nel
giorno della resurrezione.
E una questione di sguardi.
Possiamo guardare le per-
sone secondo la loro appa-

Arte egizia, Maschera funeraria del
faraone Tutankhamon, 1339 a.C.



renza o secondo la loro
verita, come sembrano o

come sono. Siamo liberi di

scegliere se ridurle in un

nostro schema precostitui-
to e limitarle a una visione
standardizzata, oppure di
accoglierle nella loro inte-

grita e pienezza.

Arte greca, Kouros arcaico,
VI sec. a.C.

Arte indiana, Testa del Buddha,
VI sec. d.C.

Arte medievale, Gisant di cavaliere,
Abbazia di Westminster, XII sec.

Ritroviamo in questi ritratti
un’ottica analoga a quella
di Tupa Kupa: sono volti
«essenziali»; anzi, si potreb-
be dire «essenzializzati»,
secondo il procedimento,
proprio sia dell’arte antica
che dell’arte medievale, del
«ritratto assoluto», cioé ab-
solutum: sciolto da tutto
cio che concerne i partico-
lari accidentali per raffigu-
rarne la realta essenziale.
Le figure non sono dise-
gnate in modo realistico:
diversamente da come
avrebbero fatto i loro colle-
ghi rinascimentali o
moderni, gli artisti antichi
hanno volutamente esclu-
so l'osservazione della
natura empirica. Hanno
voluto ritrarre le linee fon-

damentali, i tratti ontologi-
ci. Le caratteristiche dei
volti appaiono tipizzate,
quasi stereotipate, appa-
rentemente prive di carat-
terizzazione individuale
ma in realta del tutto indi-
vidualizzate, fino all’estre-
mo: essenzializzando i
lineamenti, semplificando
i muscoli ed eliminando
'espressione dei senti-
menti, si € arrivati alla
costruzione geometrica,
alla struttura primaria. E
un processo di astrazione:
si ignora I'aneddotico, il
superfluo, cio che non &
necessario a definire la
persona e si arriva alla sua
natura sostanziale.

In queste opere non si
posta attenzione a nessuna
manifestazione psicologi-
ca, soggetta per natura a
incessante cambiamento.
Non c’é nessuna ruga, nes-
sun tratto effimero in dive-
nire: si rappresenta la per-
sona in una dimensione
che, pur tenendo conto
della sua specifica indivi-
dualita, la contempla in
sunto e va oltre tutte le
vicende della sua vita e
della sua storia. Il volto &
stato in qualche modo ete-
rizzato: riflessa nella pace
serena dei visi immancabil-
mente giovani, traspare la
partecipazione a un’altra
dimensione.

Sono volti «belli» non solo
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secondo i criteri della gra-
devolezza plastica: chi
guarda e invitato a non
limitarsi alla piacevolezza
delle forme, ma a cogliere
un’altra modalita della bel-
lezza che, come una sorta
di irradiazione, promana
dal corpo stesso suggeren-
do un’ulteriorita invisibile.
La bellezza, «gloria del
corpo», attraverso il visibile
ci consegna un invisibile.
Se anche i tratti possono
apparire grossolani o ste-
reotipati, I'espressione
inafferrabile o severa, chi
guarda si trova di fronte a
un evento: la manifestazio-
ne di una presenza. Oscura
e luminosa allo stesso
tempo, & la visione di un
mistero inerente alla perso-
na e al suo volto.

Le culture antiche e tradi-
zionali hanno consapevol-
mente operato questo
straordinario processo di
essenzializzazione, proprio
con l'intento di mostrare
I'essere della persona, la
realta invisibile a un primo
sguardo superficiale.
Lottica e «tridimensiona-
le»: corpo, anima e spirito
sono considerati nella loro
unita. Siamo nell’ordine
della rivelazione del senso,
e la condizione per coglier-
lo € una certa qualita dello
sguardo: la vista che parte
dal cuore e arriva al cuore
dell’altro.

Il ritratto psicologico

Di norma siamo abituati ad
altri tipi di sguardo: le qua-
lita salienti che di solito
cogliamo in una persona si
manifestano in quello che
chiamiamo il ritratto psico-
logico. Quil'ottica ¢ «bidi-
mensionale»: sono il corpo
e I’anima (anzi, ’anima
attraverso il corpo) a essere
rappresentati. Se nel ritrat-
to assoluto prevale la
volonta di distinguere I'in-
sieme corpo-anima dalla
dimensione spirituale e
trascendente della persona,
in quello psicologico pre-
vale la raffigurazione dell’io
empirico.

Antonello da Messina,
Ritratto di uomo, 1475

102 Janus 29 e Primavera 2008 e il profitto della memoria

Alberto Giacometti,
La madre dell'artista, 1958

Pablo Picasso,
Donna in camicia, seduta in
poltrona, 1913

In questi esempi, I'atten-
zione € posta innanzitutto
sulla rappresentazione del-
I'espressione con cui la
persona parla di sé presen-
tando tratti della sua per-
sonalita, con i suoi vissuti, i
suoi pensieri e i suoi desi-
deri. La dimensione soma-
tica e il luogo della memo-
ria pit1 profonda, esisten-



ziale: conserva le tracce
sottili, ma reali, di tutto cio
che la persona ha vissuto,
provato, scelto e subito. Le
sue esperienze non sono
quindi riducibili a parente-
si o atti isolati: c’e una sto-
ria e il corpo ne ¢ la regi-
strazione indelebile.
Frequentando per un po’ di
tempo queste immagini, si
ha I'impressione di cono-
scere meglio le persone
ritratte, di averle in qualche
modo incontrate. Non sono
piu soltanto una presenza
che si rivela a noi in tutta la
profondita del suo mistero,
ma un’esistenza concreta e
determinata che ci narra
qualcosa di sé.

Nel ritratto della madre di
Giacometti I’abilita artisti-
ca del pittore ha saputo
rendere la condizione della
vecchiaia, con il suo baga-
glio di infermita e diminu-
zione, restituendoci come
lo svaporamento della per-
sona in una trasparenza
quasi assente, non lontana
dalla demenza.

Anche nel ritratto di
Picasso ritroviamo tutti i
segni fondamentali per
descrivere una ben precisa
esistenza, storicamente ed
esistenzialmente determi-
nata. Ma se, come Picasso
stesso affermava, «ogni
epoca ha l'arte che si meri-
ta», cio che fa di quest’ope-
ra un capolavoro sta pro-

prio nella manifestazione
di due caratteristiche pro-
prie della visione e della
condizione del nostro
tempo: manca un principio
di unificazione dell'imma-
gine e manca il viso.
Osservata deliberatamente
da molteplici punti di vista,
con uno sguardo quasi
schizoide, la persona € «a
pezzi» e senza volto: &
«uno, nessuno, centomila»,
privata proprio dell'unita e
dell’'unicita essenziale
appartenenti alla dimen-
sione spirituale.

Il ritratto pubblicitario

Le rappresentazioni che
incontriamo piu spesso
sono i volti e i corpi della
pubblicita. E praticamente
impossibile attraversare
un’area urbana senza esse-
re investiti da immagini la
cui efficacia risiede proprio
nella loro forza evocativa
dalla quale non si puo
prendere una distanza cri-
tica se non dopo essere
stati comunque colpiti.
Qui I'ottica e esclusiva-
mente «monodimensiona-
le»: ci si ferma al corpo e
non si vuole andare pit in
la. La funzione primaria
dell'immagine non & cono-
scitiva, come nel ritratto
assoluto, né emotiva, come
in quello psicologico, bensi

conativa: il suo scopo &
quello di coinvolgere I'os-
servatore in un processo di
identificazione ed emula-
zione. Sono immagini
esemplari e normative per
eccellenza: ci mostrano dei
corpi essenzializzati all’e-
stremo, non a livello asso-
luto e trascendente, ma per
obbedire alla logica sedut-
tiva della propaganda. Il
volto femminile, incomple-
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to, € una sintesi dei simboli
dell’attrazione sessuale:
labbra rosse e carnose, un
occhio che ammicca, un
neo. Il corpo maschile,
addirittura mutilato e pri-
vato del volto, si trova inve-
ce ridotto a strumento
«portalogo» del prodotto
da vendere.

I corpi e i volti sono rivesti-
ti del loro aspetto pilt
attraente e accattivante,
ma siamo dispensati dal-
I'incontrali nella loro realta
concreta e, soprattutto, dal
riferirli a una persona con-
creta.

Lper saperne di pill @ }

» A.K. Coomaraswamy,
Come interpretare
un’opera d’arte.
Rusconi, Milano, 1989.

» L. Frobenius, “Linfanzia
dell'uomo”. In: A.K.
Coomaraswamy,

Come interpretare
un’opera d’arte.
Rusconi, Milano, 1989.

» X. Lacroix,
Il corpo di carne.
Edb, Bologna, 1996.

» E. Levinas,
Etica e infinito:
Il volto dell’altro come
alterita, etica e traccia
dell'infinito.
Citta Nuova, Roma, 1984.

Nel ritratto psicologico il
volto é il testimone dell’ir-
reversibilita del tempo: ne
segue il legame fra i suoi
tratti e la responsabilita
della persona che, nel
corso della vita, da un
destino al suo volto in rela-
zione alla sua storia e alle
sue scelte. L'espressione
della storia dell'individua-
lita personale interpella lo
spettatore circa la persona
che sta guardando.

Al contrario, il ritratto pub-
blicitario tende a una neu-
tralizzazione dell’espres-
sione animica per cancella-
re l'irreversibilita del
tempo che il ritratto psico-
logico mostra con tanta
finezza, e per rendere ano-
nimo il volto rappresentato
che deve fungere solo da
specchio all’osservatore.
Giovinezza, charme, aspet-
to atletico e abbronzatura
perenne dichiarano un
corpo estraneo al tempo,
all’invecchiamento, alla
fatica, alla sofferenza. Il
corpo diventa prima di
tutto il luogo del piacere,
del gioco e dell’espressione
di tutte le possibilita, libe-
rato dalla costrizione socia-
le, dal logos della legge
naturale e della responsa-
bilita personale, totalmente
reificato: & un corpo-cosa,
un corpo-strumento, un
corpo-macchina, cosa
spiegabile fra le cose spie-
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gabili. E un corpo senza
mistero.

E evidente lo scarto
profondo fra i modelli
superficiali della cultura
mediatica e cio che vivono
e provano realmente le
persone reali, solo che i
primi sono onnipresenti e
si impongono come
modelli ai quali e difficile
resistere.

La pseudovalorizzazione
del corpo riguarda pero
solo I'immaginario, I'ideale
dell'uomo standardizzato,
mentre esclude tragica-
mente la realta dell’'uomo
reale: 'uomo che soffre, si
stanca, invecchia, si
ammala e muore.

Il significato del volto

Accostare un corpo umano
senza ridurlo allo statuto di
oggetto significa coglierlo
in tutta la profondita delle
sue dimensioni, percepirlo
a partire dalla realta soma-
tica per accogliere anche
quella animica, fino a rag-
giungere quella spirituale:
arrivare fino al volto, rice-
verne lo sguardo. Corpo,
volto e sguardo diventano
capacita di linguaggio per-
ché manifestazione, epifa-
nia della persona. Il volto
dell’altro ¢ il presupposto
che da inizio a tutte le rela-
zioni umane: poterlo rico-



noscere nella sua priorita e
uno dei tratti piu specifici
della nostra umanita. Lo
sguardo personalizzante in
qualche modo parte o
giunge sempre al volto che,
a sua volta, e in relazione
con due mani, un cuore,
una vita sensibile e una
lunga storia. Il corpo tutto
intero ne e come il prolun-
gamento, € come rischiara-
to dalla sua luce. Solo la
relazione distorta, in qual-
che modo perversa, si fissa
esclusivamente su una
parte o su un aspetto parti-
colare del corpo, come
accade nel desiderio eroti-
co spersonalizzato, ma
anche nella relazione di
cura spersonalizzata.

Il volto dell’altro ha signifi-
cato di per sé: ci parla e ci

L'autrice

Luisa Sesino esercita la
professione di consulente
filosofico e si dedica allo
studio e alla pratica delli-
conografia
sesinolu@alice.it

invita sempre, in ultimo, a
uno sguardo assoluto, per-
ché ogni volto € un assolu-
to. Ci conduce al di 1a da
sé, fino al cuore della per-
sona, di cui possiamo avere
la sensazione che ci resti
invisibile, inafferrabile, al
di la di cio che possiamo
vedere, toccare, udire:
rimane sempre mistero in
se stessa e anche per noi.
Non possiamo afferrarla,
mettere le mani su di lei,
ma solo accettare I'invito a
entrare in una relazione
che non ha niente in
comune con I'esercizio del
potere, ma con la respon-
sabilita. Ci coinvolge, ci
pone in questione, ci guar-
da e ci riguarda: siamo
chiamati a rispondere di
lei, almeno per quanto i
nostri sguardi si sono
incontrati.

Se nelle nostre relazioni
impariamo a tenere con-
cretamente conto delle
profondita reali che si
nascondono nel mistero
del volto, anche l'inevitabi-
le distanza iniziale diventa
un invito a guardare

meglio, un'occasione per
interrogarsi, uno spazio di
vero incontro.

Chi sono io e chi ¢ la perso-
na che ho davanti a me?
Una qualunque realta
oggettificabile, oppure un
mistero che sta sempre
oltre cio che ne posso
sapere e possedere?
Riaprirsi a una visione
antropologica che sappia
vedere I'altro innanzitutto
come volto & certamente
una dimensione della
quale occorre tenere conto
nella relazione di cura.
Riappropriarsi della reci-
proca responsabilita in
questa relazione non puo
che migliorarla rendendola
pil vera e piu efficace.
Ridare spazio alla categoria
del mysterion, la dimensio-
ne nella quale la realta del-
l'altro ci precede, ci tra-
scende e ci sorprende sem-
pre, puo essere un modo
per dare ascolto a una delle
esigenze forse piu urgenti
della medicina contempo-
ranea.Q

Luisa Sesino
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Percheé ci si accanisce
sull’accanimento?

Lespressione “accanimento terapeutico” porta con sé una forte carica retorica e accusa-

toria. In Francia, dove il termine & nato, oggi si preferisce sostituirlo con “ostinazione irra-

gionevole”. In Italia, invece, ci si attarda a parlare di accanimento terapeutico, nonostan-

te alcune proposte interessanti, come quella di Carlo Alberto Defanti, che proprio su

Janus suggeriva I'espressione “trattamento inappropriato”.

Sandro Spinsanti

Grammatiche mediche

Che lingua si parla in medicina?
La questione non pud esulare
dagli interessi di Janus. Perché
chi non parla bene non pensa
bene; e chi non pensa bene non
puo operare bene. Ma anche
perché l'esperienza umana non
é completa se, oltre al vero e al
buono, non facciamo spazio al
bello. A cominciare dalla bellez-
za che prende corpo nel lin-
guaggio. In questa rubrica ospi-
tiamo riflessioni che riconduco-
no alla medicina parlata, ossia
alla medicina come momento
essenziale di una comunicazio-
ne tra esseri umani.

Passano le stagioni e i
problemi, come gli
alberi in primavera, metto-
no nuove foglie, pur restan-
do gli stessi. Cosi avviene, a
quanto sembra, per 'anno-
sa questione dell’accani-
mento terapeutico. Nel
numero di primavera del-
I’anno scorso (Janus 25)
Carlo Alberto Defanti pro-
poneva, nella rubrica
“Grammatiche mediche”,
una riflessione approfondi-
ta sull’'uso del termine
“accanimento terapeutico”.
Il contesto in cronaca era
quello offerto dalla vicenda
di Piergiorgio Welby e del
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parere, sollecitato dal mini-
stro della Salute, del
Consiglio superiore di
sanita, secondo il quale nel
caso specifico la ventilazio-
ne meccanica non configu-
rava il profilo dell’accani-
mento terapeutico. A con-
clusione della sua analisi,
Defanti si augurava che ci
si decidesse a parlare delle
decisioni di fine vita facen-
do a meno dell’illusorio
parametro etico fornito
dall’accanimento: «Sarebbe
molto importante rinun-
ciare a quel termine carico
di una connotazione retori-
ca che lo rende pit adatto



alle arringhe e ai comizi
che alla discussione bioeti-
ca». Come alternativa,
secondo Defanti si potreb-
be parlare di “trattamento
inappropriato” (per ecces-
so) rispetto al fine che si
persegue in un determina-
to paziente.

Auspicio caduto nel vuoto.
Un anno dopo, di accani-
mento terapeutico si parla
piu che mai. La giostra ha
fatto un altro giro e ora
sono di scena i neonati
prematuri. Un documento
firmato dai neonatologi
delle universita romane ha
proposto dei paletti per
definire 'appropriatezza
clinica ed etica della riani-
mazione di feti nati molto

logi «le appropriate cure
rianimatorie per evidenzia-
re eventuali capacita vitali,
tali da far prevedere possi-
bilita di sopravvivenza»,
evitando pero che le cure
intensive si trasformino in
accanimento terapeutico.
Segue dibattito sulla linea
di confine fra accanimento
e non accanimento.

Un pessimo servizio alla
riflessione bioetica

Puo essere utile prendere le
distanze dai problemi con-
tingenti che fanno scattare
il ricorso alla categoria, allo
stesso tempo di valutazio-
ne clinica e di giudizio

L'accanimento indica che bisogna raggiungere uno stan-

dard molto elevato prima che lintervento possa essere

interrotto: letteralmente indica

" ll

ira ostinata dei cani”

e, per estensione, “perseveranza rabbiosa e crudele”

pretermine. Ci si chiede
ancora se in questi casi
I'intervento non costituisca
un accanimento terapeuti-
co e il ministro ha chiesto
di nuovo il parere del
Consiglio superiore di
sanita. La risposta, arrivata
all’inizio di marzo, indica
una linea d’azione che assi-
curi da parte dei neonato-

etico, di accanimento tera-
peutico, e chiederci da
dove deriva il termine.
Linterrogativo e stato
posto dallo studioso di
bioetica americano Daniel
Sulmasy nel corso del sim-
posio organizzato dal
Senato della Repubblica sul
tema delle direttive antici-
pate nei giorni 29-30 marzo

2007. Nella sua relazione
Sulmasy sottolineava ’e-
straneita dell’accanimento
rispetto alla terminologia
in uso nel dibattito bioetico
anglosassone e denunciava
il pessimo servizio che
questa parola rende alla
riflessione sulle scelte che
incombono in fine vita.
Oltre al tono accusatorio
insito nell’espressione
“accanimento terapeutico”,
Sulmasy avanzava diverse
altre riserve. L'accanimento
sposta il baricentro della
decisione sul medico, men-
tre 'approccio morale tra-
dizionale, centrato sulla
differenza tra i trattamenti
ordinari e gli interventi
straordinari, enfatizzava il
punto di vista del paziente
nel distinguere tra gli uni e
gli altri. E ancora, la parola
indica che bisogna rag-
giungere uno standard
molto elevato prima che
I'intervento possa essere
interrotto: letteralmente
“accanimento” indica “I'ira
ostinata dei cani” e, per
estensione, “perseveranza
rabbiosa e crudele”. Inoltre
I’'accanimento si concentra
eccessivamente sulle soffe-
renze causate dal tratta-
mento stesso, piuttosto che
sulla sofferenza complessi-
va associata al prosegui-
mento delle cure.
Nell’analisi accurata dei
significati dell’accanimento
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terapeutico, Sulmasy non
mancava di annotare che
questa designazione per i
comportamenti medici si
deve far risalire a Patrick
Verspieren. Il suo libro
Eutanasia?
Dall'accanimento terapeu-
tico all'accompagnamento
dei morenti ci permette di

un forte impatto sociale e
richiedevano un cambia-
mento di paradigma.

La medicina socializzata
Intorno a quegli anni la

professione medica veniva
sollecitata in Francia a

Alla scuola di Cicely Saunders, Verspieren scopriva che

era possibile accompagnare il malato che andava verso

la morte in modo diverso da quanto era in uso in

Francia, e se ne faceva subito apostolo entusiasta

ricostruire il contesto cul-
turale nel quale si & diffuso
questo neologismo.

Il presupposto e costituito
da un dibattito che aveva
cominciato a prendere
forma alla fine degli anni
Settanta, all’interno del
Centro Laennec, un luogo
di incontro a Parigi per stu-
denti di medicina. La rivi-
sta del Centro aveva ospita-
to alcuni articoli di
Verspieren intorno ai limiti
da porre alle possibilita di
intervento sulla vita
umana. La riflessione si
sviluppava senza nascon-
dere una certa tensione
dialettica con il corpo
medico, che dava prova di
una vischiosa resistenza in
tutti i dibattiti che avevano

schierarsi per una medici-
na socializzata, aderendo a
una convenzione nazionale
tra il corpo medico e la
Securité Sociale. I medici
non politicizzati si oppone-
vano, barricandosi dietro la
concezione della medicina
come professione liberale,
alla quale non potevano es-
sere imposti vincoli. Non
meno ostili si dimostrava-
no i medici nei confronti di
chi avanzava riserve di na-
tura etica sulle decisioni
cliniche: I’etica medica tra-
dizionale faceva corpo con
il sapere medico ed era so-
stanzialmente autoreferen-
ziale; i medici pretendeva-
no di darsi le regole in mo-
do autonomo, senza il bi-
sogno di interventi filosofi-
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ci e teologici dall’esterno.
In tutto cio, Verspieren
prendeva posizioni pro
socialita che non potevano
conciliargli la benevolenza
dei mandarini della medi-
cina. Aveva un’affinita spi-
rituale solo con pochi spiri-
ti liberi che osavano mette-
re in discussione le certez-
ze trionfalistiche della
medicina: fra questi c’era
Jean Hamburger, che nel
1972 aveva pubblicato La
puissance et la fragilité,
un’analisi filosofico sociale
della medicina che poneva
in discussione molti luoghi
comuni e coniugava la pra-
tica medica anche con l'in-
certezza e la fragilita.

Lo scontro pilt massiccio
con la parte della corpora-
zione medica insensibile al
nuovo doveva avvenire, a
meta degli anni Settanta, a
proposito della problemati-
ca che verra designata con
il neologismo “accanimen-
to terapeutico”. Verspieren
era giunto a riflettere sul
giusto limite del prolunga-
mento della vita prestando
orecchio alla reazione di
numerose famiglie che si
lamentavano per quello
che veniva fatto ai loro
congiunti nella fase termi-
nale della malattia.
Raccolto il malessere con-
nesso con la morte e il
morire nell’era tecnologica,
si era messo alla ricerca di



modi diversi di gestire le
cure per i morenti.
All'inizio, dunque, I'accani-
mento e relazionato con-
temporaneamente alla
contestazione di certi com-
portamenti diffusi in medi-
cina e alla proposta di pra-
tiche alternative, note
come “cure palliative”.

Chi agita il fantasma
dell’eutanasia

Una prima sensibilizzazio-
ne era passata attraverso
gli scritti di Elisabeth
Kiibler-Ross dedicati all’e-
splorazione psicologica
delle fasi del morire. Nel
1975, con un gruppo di gio-
vani medici e di studenti di
medicina gravitanti intorno
al Centro Laennec,
Verspieren si era recato in
Inghilterra, al St.
Christopher Hospice, dove
era stato elaborato un
accompagnamento dei
morenti che sapeva abbi-
nare medicina e umanita.
Alla scuola di Cicely
Saunders, creatrice del
primo hospice e ispiratrice
della filosofia di trattamen-
to del dolore che e stata
fatta propria da tutto il
movimento delle cure pal-
liative, Verspieren scopriva
che era possibile accompa-
gnare il malato che andava
verso la morte in modo

diverso da quanto era in
uso nel suo Paese, e se ne
faceva subito apostolo
entusiasta. In un numero
monografico della rivista
Laennec dedicato alla tera-
pia del dolore e alla cura
dei malati terminali, il
Centro inglese e I'approc-
cio innovativo delle cure
palliative erano presentati
con articoli molto elogiativi
come alternativa alla diffu-
sa insensibilita da parte del
corpo medico per i proble-
mi etici e relazionali legati
all’assistenza ai morenti.
Nel frattempo il dibattito in
Francia sull’accanimento
terapeutico cresceva e as-
sumeva posizioni estreme.
I medici tendevano a rifiu-
tare ogni rimessa in discus-
sione delle pratiche corren-
ti; tutto cio che veniva fatto
al malato trovava l’avallo
del dovere deontologico del
medico di fare quanto era
in suo potere per sconfig-
gere la malattia e prolunga-
re la vita. I richiami alla
moderazione o all’esten-
sione in certi casi venivano
screditati agitando il fanta-
sma dell’eutanasia.

Linguaggio etico e
formulazione giuridica

Sull’altro versante, la rea-
zione a quella che veniva
identificata come hybris

medica, che calpestava il
legittimo interesse del
malato di porre dei limiti a
cio gli veniva fatto, mobili-
tava progetti di natura
estremistica. In pratica, era
come se si fosse voluta eri-
gere una barriera legale

allo strapotere dei medici.
Cosi va letto il progetto di
legge presentato dal sena-
tore Henri Caillavet nel
1978, identificato dall’opi-
nione pubblica come tutela
del cittadino dall’accani-
mento terapeutico.
Caillavet mirava a ottenere
il riconoscimento legale del
“testamento biologico”,
mediante il quale i cittadi-
ni, sani o malati, venivano
autorizzati a domandare
che la loro vita non fosse
prolungata artificialmente
in seguito a una diagnosi di
malattia incurabile. La
legge prevedeva il diritto
per ogni persona maggio-
renne e sana di mente di
«dichiarare la propria
volonta che nessun mezzo
medico o chirurgico, oltre a
quelli destinati a calmare la
sofferenza, fosse utilizzato
per prolungare artificial-
mente la vita, se colpita da
un’affezione accidentale o
patologica incurabile».
Caillavet era intenzionato a
far riconoscere esplicita-
mente da un testo di legge
che ogni essere umano ha
il diritto di «rifiutare la tec-
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nologia medica se questa
gli sembra eccessiva, disu-
manizzante, generatrice di
dolori supplementari, e
soprattutto tragicamente
inutile, quando I'esito fata-
le non puo essere evitaton.
La carenza principale della
proposta era insita nell’e-
spressione «prolungare
artificialmente la vita»,

(per saperne di pil @ ]

» C.A. Defanti,
“l'accanimento
terapeutico”. In: Janus 25,
primavera 2007.

» Jean Hamburger,
La puissance et la fragilité.
Flammarion, Paris, 1972.

» D. Sulmasy, “Direttive
anticipate, ieri e oggi”.
In: Janus 26, estate 2007.
(La versione integrale del
suo intervento si puo leg-
gere sul sito di Janus:
www.mhjanus.it/files/sul-
masy_sito.pdf o nel volu-
me degli atti Le dichiara-
zioni anticipate di volonta
sui trattamenti sanitari.
Senato della Repubblica,
convegni e seminari, n. 8,
settembre 2007).

» P. Verspieren, Eutanasia?
Dall’accanimento terapeuti-
co all'accompagnamento
dei morenti. Paoline,
Cinisello Balsamo, 1985.

troppo vaga e dal contenu-
to troppo incerto: quali
sono in medicina i limiti
dell’artificiale? Ma oltre che
dall'inadeguatezza del pro-
getto di legge, Verspieren
era reso perplesso dal fatto
che venissero fissati per
legge i limiti delle cure da
impartire ai malati. A voler
legiferare in troppi ambiti,
con l'intento di proteggere
la liberta degli individui, si
rischia di imprigionarli
nelle maglie di una rete
giuridica astratta e inade-
guata. Il solo linguaggio
opportuno a proposito del
rifiuto dell’accanimento
terapeutico e il linguaggio
etico. Il passaggio dall’am-
bito etico alla formulazione
giuridica non presenta solo
la difficolta di definire quali
comportamenti debbano
essere esclusi in quanto
accanimento terapeutico,
ma anche il pericolo di
sostituire una medicina
ostinata con una medicina
lassista.

Il sapere scientifico non
basta

11 dibattito che si e svilup-
pato originariamente
attorno all’accanimento
terapeutico aveva una
valenza, se non antigiuridi-
ca, quanto meno di freno
rispetto alla deriva che
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intendeva affidare alla
legge il compito di definire
i comportamenti appro-
priati verso le persone che
la medicina puo tenere in
vita in condizioni ritenute
non accettabili.

Un altro aspetto importan-
te del dibattito era I’esigen-
za implicita di una ridefini-
zione dell’etica medica. 11
richiamo alla centralita
dell’etica per trovare la
risposta misurata e saggia
nei confronti della coloniz-
zazione del morire da parte
della tecnologia medica
non equivale a una delega
di giudizi di questo genere
al medico. I professionisti
medici tendono a difender-
si dall'intervento di giuristi
ed esperti di etica come da
ur’intrusione indebita. Ai
progetti di legiferare con-
trappongono il vecchio
adagio: «Spetta al medico
decidere, in scienza e
coscienza».

La formula pero € ambi-
gua. Potrebbe essere intesa
nel senso che spetta al
medico, e solo a lui, deci-
dere, senza alcun accordo
con persone estranee al
corpo medico. In questo
senso difensivo i medici
fanno a volte appello alla
deontologia medica come
struttura normativa suffi-
ciente a guidarli nelle deci-
sioni. L'appello alla
“coscienza”’ puo giustificare



ogni decisione presa essen-
zialmente sotto la guida
della soggettivita del medi-
co. Ma quantomeno la for-
mula ha il merito di rico-
noscere che la “scienza”, da
sola, non e sufficiente per
risolvere situazioni di per-
plessita. Per rispettare il
malato e la sua volonta, il
sapere scientifico non
basta: sono necessarie altre
qualita umane.

Etica dei medici o etica
della medicina?

Proprio il rispetto della
volonta del malato, indi-
spensabile per conferire
all’atto medico la sua ossa-
tura etica, apre nuovi sce-
nari per la pratica della
medicina, soprattutto di
quella relativa al segmento
finale della vita. Molto
spesso il paziente non e
pit in grado di prendere
decisioni quando le tecni-
che mediche a finalita
curativa si rivelano inutil-
mente aggressive nella fase
terminale della malattia. Lo
sforzo che devono fare tutti
coloro che hanno una
parte di responsabilita e di
cercare di interpretare la
volonta profonda del mala-
to o, se questo non € possi-
bile, di decidere al posto
suo tenendo conto di tutti
gli elementi che avrebbero

influenzato la sua decisio-
ne se fosse stato in grado di
essere informato e di deci-
dere da solo. Che sopporti
male il trattamento, che
“non ne possa piu”, che
abbia fermamente espresso

medicina”’, come campo
d’azione dove sono attive
diverse professioni, ognuna
dotata di un sapere scienti-
fico peculiare, e soprattutto
dove i cittadini assumono
un ruolo attivo, sconosciu-

Lintera questione dei confini dell'intervento medico

farebbe un passo avanti verso la chiarezza se si spostas-

se il discorso sul potere medico, che non pué piil esse-

re esercitato come in passato

in precedenza il desiderio
di morire a casa sua, che
abbia una famiglia premu-
rosa che voglia riprenderlo
e assisterlo negli ultimi
istanti: ecco altrettanti ele-
menti non scientifici di cui
€ necessario tener conto se
si & animati da un vero
rispetto del malato e della
sua volonta. Con questi si
deve confrontare la
“coscienza” del professioni-
sta sanitario.

Letica medica dalla quale
ci si aspettano le risposte
che la legge non puo dare
non va confusa con il
corpo di regole che tradi-
zionalmente porta questo
nome, e non si identifica
con I'ethos di un solo corpo
professionale. L'aggettivo
“medica”, apposto all’etica,
non va inteso come “dei
medici”, bensi come “della

to nella pratica medica del
passato. Questo nuovo
assetto di regole per deci-
dere presuppone |'em-
powerment del cittadino,
alternativo alla sua tradi-
zionale subalternita al
potere medico. A evitare
equivoci, questa nuova
etica medica nella maggior
parte degli ambiti linguisti-
ci ricevera un nome nuovo:
bioetica. Solo la Francia ha
avuto e continua ad avere
un’allergia per questo ter-
mine e preferisce riferirsi a
questo sistema di regole
chiamandolo “etica medi-
ca”. Per quanto riguarda
I’accanimento terapeutico,
la Francia, pur avendo con-
tribuito in modo decisivo al
successo del neologismo,
I'ha progressivamente
abbandonato, quantomeno
nella terminologia ufficiale:
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nel Codice della salute
francese, introdotto con la
Legge 370 del 12/4/2005, si
parla di «ostinazione irra-
gionevole», definita come
I'erogazione di trattamenti
«inutili, sproporzionati o
non aventi altro effetto che
il solo mantenimento arti-
ficiale della vita».

Il potere medico & ancora
un tabu

Ripercorrere le origini del-
I’accanimento terapeutico
porta un vantaggio: mette

in evidenza che il nodo da
sciogliere & quello del giu-
sto ruolo da attribuire al
potere e al sapere dei
medici nelle decisioni di
fine vita.

Defanti nel suo articolo
annotava che il problema
centrale e costituito dalla
convinzione che «nelle
decisioni mediche (o quan-
tomeno nelle decisioni cru-
ciali) I'ultima parola spetti
comungque ai sanitari e non
al malato». Tutta la que-
stione di confini dell’inter-
vento medico farebbe un
passo avanti verso la chia-
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rezza se invece di parlare di
accanimento o non accani-
mento si spostasse il
discorso sul potere medico,
che non puo piu essere
esercitato come in passato.
Ma questo tema sembra
ancora un tabu. Si conti-
nua a preferire il ricorso ad
autorita istituzionali per
stabilire se, nelle singole
situazioni, si profili un caso
di accanimento, piuttosto
che porsi la domanda
diretta: chi deve decidere
in medicina?Q

Sandro Spinsanti



Un grande abbraccio

musicale

Amare la musica ma anche volersi prendere cura di chi sta male: sono le caratteristiche

dei musicoterapisti, figure che all'interno di equipe multidisciplinari possono essere di

grande aiuto ai malati. La musicoterapia non € un semplice intrattenimento con la musi-

ca, mal'uso della musica nel trattamento, nella riabilitazione, nell’educazione e nella for-

mazione di bambini e adulti affetti da disordini fisici, mentali ed emotivi.

Giada Liscia Garrison

Vi racconto
la mia professione

Un tempo il personale sanitario
era composto da pochi attori:
medico, infermiere, farmacista
e pochi altri. La tecnologizza-
Zione della medicina, il proces-
so di empowerment del pazien-
te e i cambiamenti sociali e nor-
mativi hanno fatto si che oggi il
panorama sia composto da nu-
merose figure professionali, che
in questa rubrica possono far
sentire la loro voce e raccontare
le loro esperienze: é nella natu-
ra pit profonda delle medical
humanities considerare linter-
disciplinarita della medicina co-
me una ricchezza culturale e
professionale.

I lei la Signora della
musica?» chiede una

paziente anziana quando
mi vede entrare nella sua
stanza con un lettore cd e
una cartella. «No», rispon-
do: «Io sono la Dea della
musical». La signora seduta
nel letto ride insieme ai fa-
miliari, che allo stesso tem-
po si guardano un po’ per-
plessi, quasi chiedendosi in
quale strano luogo dell’o-
spedale siano finiti.
Non & la prima volta che
scherzo con pazienti appe-
na conosciuti: se sono pre-
disposti e accoglienti si
facilita sicuramente il mio

percorso d’inizio per una
seduta di musicoterapia.
Effettivamente 1'Unita fun-
zionale di cure palliative
(hospice), pur essendo
situata nello stesso com-
plesso insieme ad altri
padiglioni, € un’isola a
parte dell’ospedale. E un
luogo particolare, dove
un’equipe multidisciplina-
re interagisce, entra in rela-
zione e si comporta nei
confronti dei nostri ospiti
come fossero familiari. Vi si
celebrano compleanni, e io
ho il compito di cantare o
dirigere i cori di infermieri
e parenti in un appassiona-
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to Happy Birthday. Vi si
celebrano anniversari, a
volte anche matrimoni, e
se l'ospite ha una sua crea-
tivita artistica si organizza-
no eventi e piccole mostre
con la stampa di saggi e
libretti. Ma la musica entra
nel cuore di molti e apre
varchi che forse non si
sarebbero mai aperti;
placa, tonifica, armonizza
ed e aggregante se i setting
avvengono in gruppo.

Il sogno di una bambina

Fin da piccola ho sempre
sognato di avere a che fare
con i malati. Mio padre e
mio nonno erano medici, e
i racconti degli interventi
chirurgici e le discussioni
con le varie ipotesi di dia-
gnosi hanno arricchito le
immagini della mia infan-
zia. Ma non é solo per que-
sto: dentro di me c’é sem-
pre stata un’anima “sanita-
ria”, tesa comunque a pren-
dersi cura di chi sta male. E
nei miei sogni, anche fino a
pochi anni fa, percorrevo i
corridoi e le corsie di vec-
chi ospedali indossando un
camice bianco. Mio padre
cercava di dissuadermi dal-
I'intraprendere la profes-
sione medica: «E un pessi-
mo ambiente, non va bene
per te, hai un talento natu-
rale per la musica, vai

Il cardinale marcia a tempo di Mozart

Il cardinale Carlo Maria Martini, in un intervento sul noti-
ziario dell’associazione “Azione Parkinson”, di cui qui
riportiamo un estratto, racconta la sua esperienza con la
malattia di Parkinson e la musicoterapia.

La mia piccola esperienza [...] mi ha mostrato come
possa essere importante [...] 'uso della musica. Cio vale
in particolare per i malati di Parkinson. Per essi & molto
importante muoversi e in special modo camminare a
tempo e ritmo di musica. [...] Ho provato musiche di vari
autori, ma alla fine ho concluso che la musica di Mozart
é quella che maggiormente mi aiuta. Mozart, infatti,
esprime mirabilmente, con brillantezza ed energia, la
letizia del cuore umano e stimola a superare le fatiche, i
blocchi, le difficolta a muoversi. In particolare quando &
necessario camminare, fare esercizio di deambulazione, la
musica di Mozart aiuta a marciare a passo di musica e a
superare tutte le remore e le difficolta che tendono a
bloccare o ad appesantire la marcia. Talora mi capita
anche di muovermi nella mia camera, sotto linflusso
della musica, come a passo di danza e di mettere cosi con
pitl facilita in ordine le cose o preparare il materiale per
lo studio. Ho fatto l'esperienza che € importante non sol-
tanto la musica nell'ambiente. Essa deve arrivare alle
orecchie attraverso auricolari di vario tipo ed essere
tenuta a livello un po” alto. Infatti, il suono che arriva in
qualche modo al cervello stimola maggiormente il movi-
mento e da quel ritmo che invita a muoversi speditamen-
te. Personalmente ciascuno potra esercitarsi con diversi
tipi di musica, e alla fine ciascuno scegliera quella che
trova pil utile. Ma ritengo che in ogni caso la musica di
Mozart costituisca un tesoro quasi inestimabile per chi
voglia lasciarsi guidare e sostenere dal ritmo e dalla
melodia e cosi dare vigore al suo agire. In essa chi voglia
esercitarsi nel “pensare positivo” trova un aiuto concreto
e discreto, che non suggerisce pensieri gia precostituiti,
ma stimola la fantasia e il tono affettivo a entrare in una
condizione ottimale per agire con impegno e superare le
remore e i blocchi dell'azione.

Cardinale Carlo Maria Martini
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avanti con quello».

Da una parte troppo inco-
raggiata per la musica, dal-
I'altra spaventata davanti ai
primi esami di medicina da
affrontare, ha prevalso lo
studio musicale: prima il
Conservatorio Cherubini a
Firenze e lo studio del pia-
noforte, poi I'’Actors Studio
di New York, dove mi sono
scoperta compositrice e
vocalist negli anni Settanta
e Ottanta. L'incontro con
un'umanita sofferente I'ho
vissuto con le prime “rela-
zioni di aiuto con la musi-

mento, nella riabilitazione,
nell’educazione e nella for-
mazione di bambini e
adulti affetti da disordini
fisici, mentali ed emotivi».
Ci sono pero altre defini-
zioni: secondo quella
dell’Associazione nazionale
musicoterapeuti «la musi-
coterapia si avvale di una
struttura in cui si instaura
una reciproca interazione
tra cliente e terapista. La
relazione di crescita che si
sviluppa rende possibile
che avvengano cambia-
menti sia nelle condizioni

Ad alcuni piace cantare, altri vogliono solo ascoltare o

utilizzare la musica come sottofondo per parlare con pii

facilita delle loro cose, altri desiderano viaggiare o farsi

coccolare dal suono nel dormiveglia, altri dormono

ca” ai giovani malati di
Aids, allora una malattia
incurabile.

La musicoterapia era pero
I'unica attivita che poteva
fondere le mie esperienze e
le mie passioni.

Ma cos’e esattamente?
Juliette Alvin, fondatrice
della Societa britannica per
la musicoterapia, la defini-
sce come «l'uso controllato
(implica il fatto che la
musica sia utilizzata in
maniera chiara e focalizza-
ta) della musica nel tratta-

del cliente sia nella forma
che la terapia assume [...]
utilizzando la musica in
ambito creativo ma in un
ambiente clinico. Il terapi-
sta (o terapeuta) cerca di
stabilire un contatto e di
condividere un’esperienza
musicale per il consegui-
mento di risultati terapeu-
tici». E ancora, Leslie Bunt,
della Bristol University, la
definisce come «l'uso dei
suoni e della musica nella
relazione che si sviluppa
tra cliente e terapista per

sostenere e incoraggiare
una buona condizione».

Dignita e nuovi significati

Dopo i corsi alla New York
University con il metodo
Nordoff Robbins, sono
approdata alla Scuola di
musicoterapia di Firenze:
un ambiente di belle perso-
ne che mi hanno fatto
conoscere quello che da
sempre inseguivo. Ho ini-
ziato l'attivita con il disagio
mentale di giovani e adulti:
disabilita, sindrome di
Down e altri handicap. Per
loro c’erano i laboratori di
“espressione musicale a
scopo preventivo nelle
scuole” (espressione che i
genitori preferivano di gran
lunga a “musicoterapia”).
Poi a Livorno sono nate
due realta che non solo
hanno cambiato la vita
della citta, ma hanno dato
aiuto, dignita e nuovi signi-
ficati a persone giunte alla
fine della vita per malattie
neoplastiche in fase molto
avanzata: una e I'Unita
funzionale di cure palliati-
ve, 'hospice, il primo
esempio in Toscana di una
struttura all’'interno dell’o-
spedale rivolta a questi
malati. L'altra e
I'Associazione cure palliati-
ve onlus di Livorno, che
ogni anno assiste a domici-
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lio circa 500 pazienti.

Avrei voluto seguire tutte le
mie passioni, ma renden-
domi conto che non era
possibile mi sono concen-
trata sull’attivita all'interno
dell’hospice, a domicilio e
nel reparto di salute men-
tale degli adulti.

La musicoterapia nell’ho-
spice di Livorno si inserisce
nelle attivita di un’equipe
multidisciplinare.

E quindi importante che
quando un musicoterapista
entra nel team non sia una
figura di passaggio, ma un
punto di riferimento ben
integrato con il resto del
personale, e che la segnala-
zione al paziente dell’esi-
stenza di un musicoterapi-
sta parta dall’equipe stessa.
Questo puo favorire la
comunicazione, anche in
quei casi dove c’e un rifiuto
nei confronti dei vari trat-
tamenti e farmaci.

Poiché la maggior parte dei
pazienti non ha alcuna
esperienza o conoscenza

L'autrice

Giada Liscia Garrison

& musicoterapeuta e lavora
presso il dipartimento di
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della musicoterapia, &
importante aiutarli a capire
che non & un semplice
intrattenimento con la
musica: «Quello che acca-
dra tra noi sara come un’i-
sola, un’oasi dove potrai
sentirti libero di muoverti e
rispondere come desideri».
Ad alcuni piace cantare,
altri vogliono solo ascoltare
o utilizzare la musica come
sottofondo per parlare con
piu facilita delle loro cose,
altri desiderano viaggiare,
immaginare o farsi cocco-
lare dal suono nel dormive-
glia, altri dormono.
Recentemente ho seguito
una giovane donna che
entrava e usciva dal coma,
sembrava non sentisse pit
niente di cio che la circon-
dava. Ho chiesto ai familia-
ri se potevo comunque
mettere a basso volume
delle musiche adatte al suo
stato. Le sono rimasta
accanto per quasi un’ora,
poi, quando mi sono pre-
parata a uscire, ho carezza-
to la sua mano, e lei, con
un filo di voce, sempre
tenendo gli occhi chiusi ha
detto: «Grazie, mi sono
sentita avvolta e protetta, €
come se la musica fosse
entrata completamente
sopra e dentro di me».

E stata una conferma
importante, ¢ esattamente
quello che desideravo
avvenisse. La musica non si
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ascolta con le orecchie, ma
a livello osseo muscolare:
la formatrice Stefania
Guerra Lisi parla del «corpo
come un grande orecchio».
La capacita di percepire il
suono e semplice, gli sti-
moli si irradiano e giungo-
no con immediatezza.
Prima di iniziare un pro-
getto, ¢ fondamentale che
si crei una relazione di
fiducia ed empatia. Con
I'ascolto di brani scelti, e
spesso insieme alla mia
voce cantata, si aprono
emozioni, ricordi e fantasie
che danno valore alla per-
sona che ho di fronte,
aprendola al dialogo e a
una maggiore serenita.
Inizia un percorso insieme,
diverso da paziente a
paziente, fatto non solo di
note ma anche di ascolto, a
volte solo di vicinanza
silenziosa, di presenza:
diventiamo amici.

Molte persone che all’ini-
zio del percorso ascoltava-
no brani amati degli anni
passati, negli ultimi giorni
desiderano la voce cantata,
sussurrata.

In molti casi i familiari
chiedono di essere vicini e
partecipano con me al set-
ting musicoterapico.

In alcuni casi la musicote-
rapia ha risvegliato la crea-
tivita e 'espressivita artisti-
ca dei pazienti, motivando-
li positivamente negli ulti-



mi giorni.

La mia relazione d’aiuto
continua anche dopo, con i
familiari. Se lo desiderano
posso aiutarli nella fase del
lutto, a volte consegno loro
un cd con le musiche
ascoltate insieme ai loro
cari, quasi fosse un testa-
mento, un modo di farli
sentire ancora vicini.

Antichi riti di guarigione

Nel reparto di salute men-
tale, diversamente dall’ho-
spice, i setting musicotera-
pici avvengono in gruppo.
Seguo due gruppi bisetti-
manalmente: uno residen-
ziale e uno in un centro
diurno. In entrambi i luo-
ghi ho a disposizione I'im-
pianto stereo e il pianofor-
te, diversi strumenti a per-
cussione, piccoli xilofoni,
legnetti vari, flauti dolci.
Lattivita & estremamente
interattiva; la condivisione

e la coralita del gruppo
portano a un sollevamento
del tono dell'umore: in
quell’occasione siamo una
tribu. 11 tutto & molto cen-
trato sul ritmo, sull'improv-
visazione, sull’ascolto reci-
proco, sull’espressione cor-
porea, sulla danza. E
soprattutto qui, attraverso
vere e proprie danze africa-
ne, che si sente forte la pre-
senza dello sciamanesimo
degli antichi riti di guari-
gione. E un percorso, foca-
lizzato sulla passione inva-
dente e rumorosa della
vita, dove il malumore si
trasforma in aggregante
allegria. La musica é tra-
sformazione, € rimodella-
mento cerebrale; nelle
parole dello psichiatra
Fabrizio De Lucia, «& plasti-
cita nel sonno, nella veglia,
nell’incanto».

La musica allegra, nostalgi-
ca, triste, sacra, futile, entra
nel profondo e va oltre le
parole, trasforma il dolore,

favorisce il rilassamento
muscolare, aiuta ad avere il
coraggio di toccare argo-
menti difficili, a volte &
un’assistenza spirituale. Per
molti & una tregua di sere-
nita e pace, per altri un
lavorare insieme con ina-
spettata creativita, per altri
ancora una dolce ninna
nanna. Per ognuno € un
accompagnamento nello
scorrere di un tempo diffi-
cile da passare. Per me & «a
dream come true»: un
sogno realizzato. Sono
grata di poter conoscere
tutto questo universo di
varia e colorata umanita e
di essere identificata come
la Signora della musica,
piuttosto che trasmettere la
severita e I'austerita che
spesso si incontrano dietro
a un camice. In breve, sono
grata di poter accogliere ed
essere accolta in un grande
abbraccio musicale.O

Giada Liscia Garrison
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Nel buio e nel silenzio,

toccare e vivere

Nel 1971, con il film documentario Paese del silenzio e dell’'oscurita, il regista tedesco

Werner Herzog mostrava al mondo la realta delle persone sordocieche. La protagonista,

la signora Fini Straubinger, non cede all'isolamento e trova modi nuovi di vivere e di

comunicare. Messo in scena con toni realistici ma non “pietistici”, il film & ancora di gran-

de attualita, cosi come i problemi che rappresenta.

Patrizia Ceccarani

La settima arte

Al cinema per divertirsi? Si,
certo. Al cinema per emozio-
narsi? Anche. Al cinema per ri-
flettere? Perché no! Il cinema
¢i rimanda volentieri i vissuti di
malattia, guarigione, nascita e
morte, che costituiscono la tra-
ma essenziale della nostra esi-
stenza corporea. Questo rispec-
chiamento offre grandi oppor-
tunita per riflettere, in quanto
attivita di pensiero. Per le me-
dical humanities il cinema é
una manna. Con una sola diffi-
colta: scegliere tra le tante of-
ferte che la settima arte ci pro-
pone a ritmo incalzante.

Sono trascorsi quasi qua-
rant’anni da quando il
regista tedesco Werner
Herzog ha realizzato il film
documentario Paese del si-
lenzio e dell’oscurita.

I suo intento é stato quello
di far conoscere, attraverso
la storia di Fini Straubinger,
la sordocecita come una di-
sabilita che pone alla per-
sona con doppia minora-
zione serie difficolta nella
comunicazione, nell’acces-
so alle informazioni, nel-
I’autonomia e nella mobi-
lita. Diverse sequenze del
film pero trasmettono e di-
mostrano la possibilita di
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“poter fare” se le condizioni
lo permettono.

Durante il compleanno
della protagonista emerge
quanto sia importante per
le persone sordocieche la
figura dell’accompagnatore
o dell'interprete per comu-

L'autrice

Patrizia Ceccarani

é dirigente scolastico della
Scuola dell'infanzia e pri-
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del filo d'oro Onlus
ceccarani.p@
legadelfilodoro.it



nicare, non tanto tra coloro
che conoscono il linguag-
gio non verbale per sordo-
ciechi Lormen, ma anche
con le persone ipoacusiche
e udenti.

II film non & “pietistico” ma
reale, e rappresenta attra-

verso i suoi personaggi gli
aspetti pit1 vari della condi-
zione di sordocecita: dai
momenti di estrema feli-
cita, come il volo in aereo
di Fini e Julie o la doccia
della giovane prima di
entrare in piscina, a quelli

E

I sordociechi e il cinema estremo di Herzog

a ricerca di un cinema “mai visto prima”, per i temi af-

frontati ma soprattutto per i mezzi espressivi utilizza-
ti, & una linea di sviluppo costante nell'opera di Werner
Herzog. I suoi personaggi, dal trovatello Kaspar Hauser al
folle Aguirre alla ricerca dell’Eldorado in Sudamerica, dal
Woyzeck antieroe biichneriano a Nosferatu, “diverso” per
eccellenza, fino ai nani (autentici) interpreti di Anche i
nani hanno cominciato da piccoli, sono sempre “ai limiti”,
cosi come visionarie sono le tecniche cinematografiche
usate per descriverli e raccontarli.
Il Paese del silenzio e dell'oscurita & una tappa di
approfondimento in un percorso di studio delle condizio-
ni ai margini dellumanita, intrapreso dal regista fin
dagli inizi e assunto come cifra della sua arte. I sordo-
ciechi sono rappresentati nelle loro emozioni pil parti-
colari e, nelle parole del critico cinematografico Fabrizio
Grosoli, sono «esponenti di un‘'umanita estrema che pud
raggiungere vertici di profondita altrimenti insondabili,
e quindi diventano per Herzog la basa amata necessaria
per produrre immagini e suoni non compromessi da una
retorica quotidiana».
Il film, presentato come un documentario, in questo
modo diventa ben altro: il talento visionario del regista
lo rende un tentativo artistico ai limiti dell'inesprimibi-
le. Lo stile sperimentale non & dunque fine a se stesso,
ma anzi mai come in questo caso & assolutamente fun-
zionale per limpresa che si propone: comunicare a un
pubblico “normale” una realta in cui la comunicazione
assume un significato e un‘importanza completamente
diversi.

p.g.

di pessimismo, come la
frase “compagni di sventu-
ra”, pronunciata da Fini per
ben due volte quando
incontra altre persone sor-
docieche. Nella seconda
parte del film, dove sono
ripresi bambini con sordo-
cecita acquisita, emerge un
ulteriore aspetto importan-
te: 'approccio positivo
nella possibilita di acquisire
e apprendere. Viene inoltre
enfatizzata la necessita di
avere pazienza nei confron-
ti delle persone sordocie-
che, rispettando le loro
paure, timidezze, titubanze.
E fondamentale entrare in
questo mondo in punta di
piedi, perché la perdita del-
la vista e dell’'udito le fa vi-
vere nell’'ombra. Anche se &
difficile capirle ed educarle,
SONO persone con cui e per
cui investire risorse.
Quando Fini parla con il
papa del piccolo Vladimir,
nato completamente sor-
docieco, riesce a trasmette-
re il concetto che l'osserva-
zione e la pazienza possono
insegnare ad acquisire
comportamenti di autono-
mia personale. Inoltre, Fini
trova una spiegazione per i
comportamenti aggressivi
del bambino: rappresenta-
no 'unico modo per comu-
nicare con il mondo ester-
no. Ha quindi anticipato un
importante concetto peda-
gogico, cioe che I'assenza di
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codici comunicativi deter-
mina problemi di compor-
tamento e stereotipie.

La disperazione sociale

La “disperazione sociale”
appare quando Fini va a
trovare i sordociechi Else,
nella clinica psichiatrica, e

che abbiano sofferto in
passato, ma la realta di tro-
varsi in ambienti inadegua-
ti non li aiuta a uscire dalla
solitudine.

Limmagine di Heinrich
che tocca I’albero con tanta
attenzione e tanto interesse
mostra quanto la vita delle
persone sordocieche
dipenda dalla percezione

In molte scene risalta come il toccare e il percepire siano

fonte di vita, conoscenza e felicita: toccando si possono

conoscere le minime caratteristiche di cose, animali e

piante. Ma toccare serve anche per comunicare

Heinrich, che vive con la
madre in una casa per an-
ziani. Lisolamento e la de-
pressione emergono dalle
loro posture, dalle espres-
sioni del volto e dall’aver
“chiuso” qualsiasi canale
comunicativo con gli altri.
Entrambi vivono nel silen-
zio assoluto; si suppone

Una scena del film

tattile.

In molte scene risalta come
il toccare e il percepire sia-
no fonte di vita, conoscen-
za e felicita: toccando si
possono conoscere le mini-
me caratteristiche di cose,
animali e piante. Ma tocca-
re serve anche per comuni-
care, come nella lezione di
logopedia e nelle immer-
sioni in piscina. Ancora, un
toccarsi di mani permette
di percepire la musica du-
rante la cerimonia del con-
gresso delle persone disa-
bili. Infine, si tocca per ge-
stire la propria autonomia,
riconoscendo le monetine
dal portamonete.

In quest’ultima scena si
evidenzia lo stupore del
bimbo nel vedere lo zio che
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esplora il portamonete.
Anche le risate che si sen-
tono allo zoo rappresenta-
no una sensazione di nor-
malita, che subito viene
tradotta a Fini con il lin-
guaggio Lormen.
Nonostante i suoi quasi
quarant’anni, il film rispet-
ta pienamente la persona
disabile, e rispecchia la sua
condizione attuale: la stima
verso se stessa e gli altri, la
possibilita di aiutare altre
persone, per ritrovare una
propria identita.

La storia di Fini, diventata
sordocieca dopo una
malattia, ricorda quella di
Sabina Santilli, sordocieca
dall’eta di sette anni, che
nel 1964 ha fondato la Lega
del filo d’oro. Entrambe
sono state facilitate nell’in-
terazione con altre persone
sordocieche attraverso un
linguaggio acquisito, e
hanno avuto inoltre la pos-
sibilita di trasformare a
livello tattile le conoscenze
gia apprese attraverso la
vista e I'udito: sono due
signore con tanta voglia di
uscire dall’'isolamento e
dalla solitudine, sia per
loro sia per gli altri sordo-
ciechi. Nonostante tutto,
pero, a distanza di tempo
alcuni aspetti e concetti
stanno ancora aspettando
risposte.Q

Patrizia Ceccarani



Alberto Manzi: non & mai troppo
tardi per ricordarlo

Una mostra e altre iniziative ricordano

Alberto Manzi, “il maestro di Non e mai trop-

po tardi’ che dalla televisione ha insegnato a

leggere e scrivere a un milione di analfabeti,

ma innanzitutto un maestro elementare. Le

iniziative recenti non vogliono celebrarlo, ma

rivolgere il suo insegnamento al futuro,

tenendo presente che l'analfabetismo di cui

oggi soffriamo di pit1 € quello dell’educazione alla salute.

Roberto Farné

Attualita dei maestri

La scienza non si costruisce pitl
sulla parola dei maestri. La
nostra vita morale, invece, con-
tinua ad aver bisogno di mae-
stri e di modelli.

Compresa la vita di coloro che
hanno fatto del curare e del
prendersi cura la loro professio-
ne. Rievocare i maestri é dolce,
come per Dante risuscitare «la
cara e buona imagine paterna»
di Brunetto Latini. E istruttivo.

La mostra Non é mai
troppo tardi: Alberto
Mangzi, allestita a Carpi fra
settembre e ottobre 2007,
rendeva omaggio a 10 anni
dalla sua morte a una delle
figure piu significative della
cultura pedagogica italiana
dell’'ultimo mezzo secolo.
Quasi coetaneo di Don
Milani, Mario Lodi, Gianni
Rodari e Danilo Dolci,
Alberto Manzi si colloca a
pieno titolo fra i protagoni-
sti di quel rinnovamento
culturale, con un tratto ori-
ginale: la sua capacita di
declinare la competenza
educativa su un'ecceziona-

le varieta di registri comu-
nicativi.

Il merito principale della
mostra € aver restituito
un’'immagine di Alberto
Manzi diversa, pitt com-
plessa e articolata di quella
del “maestro di Non é mai
troppo tardi’, che dalla
televisione in bianco e nero
insegnava a leggere e scri-
vere agli adulti analfabeti.
In realta il suo pubblico era
molto piu vasto, era fatto
anche di bambini che
andavano a scuola ma al
pomeriggio rimanevano
incantati davanti a quel
maestro elementare che
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disegnava e parlava: era
come giocare a imparare di
nuovo a leggere e scrivere,
ma in modo diverso.

Il nome di Manzi e legato
anche al suo famoso
romanzo per ragazzi
Orzowei, uscito a meta
degli anni Cinquanta, ma
diventato un grande suc-

cesso solo vent’anni dopo,
quando la Rai ne fece uno
sceneggiato televisivo per
la tv dei ragazzi e il regista
francese Yves Allégret rea-
lizzo il film Orzowei, il
figlio della savana. Molti
insegnanti, soprattutto di
scuola media, lo adottaro-
no come lettura per la clas-

( Ci sono maestri e maestri

i sono maestri e maestri. Gli obiettivi e gli stili didat-

tici possono variare alliinfinito. Il celebre maestro di
musica Vincenzo Scaramuzza & l'esempio del modello piu
intransigente, e la pianista Martha Argerich racconta di
averlo sentito dire: «Io paragono gli allievi a delle spade
di ferro e di acciaio; quelle di ferro, piegandole, si spez-
zano e si buttano via; quelle di acciaio, anche se sottopo-
ste a sforzi e dure prove, resistono. A me interessano gli
alunni d’acciaio». I dolori degli implumi passerotti affida-
ti alle sue cure lo lasciavano indifferente: erano il prezzo
da pagare per far emergere i rarissimi musicisti geniali.
Al polo opposto si colloca Alberto Manzi. Identificatosi
con gli ultimi, ha posto la sua creativita didattica al ser-
vizio dei pill svantaggiati. Il suo insegnamento non era
rivolto a selezionare gli eletti, ma ad alimentare la spe-
ranza di ognuno: degli analfabeti italiani come dei cam-
pesinos sfruttati dellAmerica Latina.
Non stupisca di trovare una riflessione sullopera di
Alberto Manzi nella rubrica dedicata ai maestri in medici-
na. Larte di mantenersi in salute, e di riconquistarla
quando la si €& perduta, & essenzialmente un processo
educativo; per la cura € necessaria una formazione conti-
nua. Oggi pitl che mai sentiamo il bisogno di collocarci
tutti, senza falsa modestia, tra gli “analfabeti” che devo-
no imparare nuovi comportamenti responsabili, sceglien-
do che cosa fare e che cosa omettere tra le possibilita che
medicina ci offre. Dobbiamo rieducarci, e sappiamo che &
tardi. Speriamo solo che non sia troppo tardi.

s.s.
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se, contribuendo a diffon-
derne la conoscenza.
Tradotto in piu di trenta
lingue, Orzowei si presenta
oggi come un romanzo sul
tema dell’educazione inter-
culturale, che in Italia
sarebbe diventato un pro-
blema vent’anni dopo. E
infatti nel 1992 la Rai chie-
se a Manzi di realizzare una
serie di trasmissioni per
I'insegnamento della lin-
gua italiana agli extraco-
munitari. Sara la sua ulti-
ma esperienza televisiva,
una sorta di “ritorno al
futuro”. Il programma si
chiamava Impariamo insie-
me: 60 puntate di 12 minuti
I'una, trasmesse tutti i gior-
ni all'interno di un pro-
gramma contenitore che
andava in onda alle 12.
Manzi usci deluso da que-
st’esperienza che, al di la
delle buone intenzioni
della Rai, considero un fal-
limento: «Io dissi che non
serviva mandare in televi-
sione un programma cosi,
sarebbe stato meglio regi-
strare le cassette e inviarle
nei luoghi di ritrovo degli
extracomunitari, dove loro
potevano guardarle quan-
do volevano. La proposta
non passo [...]. A quell’ora
gli extracomunitari non
stavano certo davanti alla
televisione».

La figura di Manzi sembre-
rebbe aprirsi e chiudersi su



questi eventi, di cui soprat-
tutto il primo ha avuto un
forte impatto sul piano
della sua riconoscibilita
pubblica. In realta e solo la
punta di un iceberg: Manzi
e stato prima di tutto un
maestro elementare che
per oltre trent’anni ha fatto
questo lavoro in una scuola
di Roma, e poi anche in
televisione. Se si guardano i
suoi programmi televisivi
realizzati per il dipartimen-
to Scuola educazione della
Rai negli anni Settanta e
Ottanta ci si puo rendere
conto dell’eccezionale
livello di creativita didatti-
ca di cui era capace e di
come questa fosse I'esito di
una rigorosa scientificita
del suo metodo di lavoro
educativo, oltre che delle
eccezionali abilita comuni-
cative di cui era dotato.

Il pensiero del bambino,
I'attivazione dei suoi pro-
cessi mentali e della circo-
larita e reciprocita fra espe-
rienza, pensiero e linguag-
gio costituivano I’asse por-
tante del suo lavoro didat-

L'autore
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tico, rintracciabile nell’e-
ducazione linguistica come
in quella scientifica.

Educatore “scomodo” in
Sudamerica

La “vocazione magistrale”
di Alberto Manzi, che era
nato a Roma nel 1924, si
era formata attraverso lo
studio (laurea in biologia e
poi in pedagogia), 'espe-
rienza durissima e cruciale

esperienze tipicamente
extrascolastiche di educa-
zione attiva attraverso il
gioco, 'avventura e 'esplo-
razione. La sua opera di
divulgazione culturale per
ragazzi, un ulteriore regi-
stro del linguaggio didatti-
co, lo ha visto autore di
numerose pubblicazioni
sull’educazione scientifica,
la storia, la geografia e il
mondo degli animali. La
sua vena narrativa di scrit-
tore di romanzi, racconti e

Orzowey usci negli anni Cinquanta, ma divenne un gran-

de successo solo vent’anni dopo, quando la Rai ne fece

uno sceneggiato e il regista francese Yves Allégret rea-

lizzo il film Orzowey il figlio della savana

della guerra e poi il primo
lavoro: insegnante nel car-
cere minorile “Aristide
Gabelli” di Roma, dove riu-
scl a portare i ragazzi a fare
un’esperienza di campeg-
gio in montagna e a coin-
volgerli nella realizzazione
di un giornalino. La com-
petenza pedagogica di
Manzi non si limitava al
campo della didattica sco-
lastica in senso stretto:
conosceva per esempio il
metodo scout e sapeva uti-
lizzarlo come una sorta di
“dispositivo formativo”
nella scuola, attuando

fiabe, iniziata con Grogh,
storia di un castoro, del
1949, lo ha reso poi 'autore
italiano di letteratura per
I'infanzia piu tradotto nel
mondo dopo Collodi.

La scrittura lo ha accompa-
gnato per tutta la vita, e
non si & occupato solo di
letteratura per I'infanzia,
ma ha scritto anche una
trilogia di romanzi che
fanno riferimento alla sua
esperienza sudamericana:
La luna nelle baracche del
1974, El Loco del 1979, E
venne il sabato (pubblicato
postumo).
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Tutto era cominciato nel
1955, con l'intenzione di
studiare da biologo una
specie particolare di formi-
che nella foresta amazzoni-
ca, ma subito fu attratto
dalle condizioni di vita
della “specie umana” che
viveva in quei territori. Per
vent’anni, d’estate, ando a
insegnare a leggere e scri-

(per saperne di pii @ }

» R. Farné, “L'avventura di
insegnare. Lultima intervi-
sta ad Alberto Manzi”. In:
E. Morgagni (a cura di),
Adolescenti e dispersione
scolastica. Possibilita di
prevenzione e recupero.
Carocci, Roma, 1998.

» R. Farné, Buona maestra
Tv. La Rai e l'educazione
da “Non é mai tropo tardi
a “Quark”.

Carocci, Roma, 2003.

» R. Farné, L. Zanolio, Tv
buona maestra: la lezione
di Alberto Manzi, Dvd (25
min.). Dipartimento di
scienze dell'educazione,
Universita di Bologna.

» F. Genitoni, A. Tuliozi (a
cura di), Non é mai troppo
tardi: Alberto Manzi. Storia
di un maestro, catalogo
della mostra prodotta da
Festivalfilosofia, Carpi, 14
settembre - 21 ottobre
2007.

r”

vere a contadini analfabeti
nelle regioni andine, ani-
mato da uno spirito di
testimonianza che lo porto
anche a condividere situa-
zioni difficili e rischiose,
finché la sua presenza in
alcuni Paesi fu ritenuta
indesiderata.

Un “cavallo di Troia”
didattico

Negli anni scolastici 1978-
79 e 1979-80 Manzi ando
per otto volte sotto il
Consiglio di disciplina, fino
ad avere, caso unico nella
storia della scuola italiana,
la sospensione dello sti-
pendio per quattro mesi,
per omissione di atti d'uffi-
cio: si rifiutava di dare i voti
ai suoi alunni, soprattutto
perché fra loro c’erano
diversi “casi difficili”,
impossibili da valutare
sulla base dei criteri tradi-
zionali. Alla fine Manzi
decise di scrivere i giudizi:
«Mi feci fare un timbro che
riportava questa scritta: “Fa
quel che puo, quel che non
puo non fa”, un giudizio
estremamente preciso,
scientificamente esatto;
nessuno avrebbe potuto
dire che non lo era. Fui
denunciato alla Procura
della Repubblica e il giudi-
ce mi disse: “Maestro, ma
lei questi giudizi li scrive
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col timbro... cosi ci prende
in giro!”. Allora I'anno suc-
cessivo scrissi a mano, ma
sempre lo stesso giudizio.
La cosa e finita li».

A scorrere la vita e 'opera
di Manzi, I'esperienza tele-
visiva ne esce per certi
aspetti ridimensionata, per
altri decisamente arricchi-
ta; lungi dal perdere rile-
vanza, viene letta sotto una
luce diversa: diventa parte
di un insieme di esperienze
ognuna delle quali si river-
bera sull’altra.

Dal 1956, quando inizia la
sua collaborazione con la
Radio per le scuole, al
1996, quando firma per
Radio Rai International il
programma Curiosita della
lingua italiana, Manzi la-
vora in veste di autore, re-
gista, conduttore a circa
venti programmi radiofo-
nici o televisivi per la Rai,
tutti concepiti come ap-
puntamenti periodici o se-
rie di diverse puntate.

Ma e con Non e mai troppo
tardi che Alberto Manzi ha
portato un cambiamento
radicale nel modo di fare
televisione educativa, che
fino a quel momento sem-
brava incapace di andare
oltre la mera riproduzione
del setting scolastico.

Il programma, andato in
onda dal 1960 al 1968, era
nato da una convenzione
fra la Rai e il ministero



della Pubblica istruzione e
si voleva rivolgere a oltre
due milioni di analfabeti
(senza considerare i semia-
nalfabeti): il blocco “analfa-
beto-resistente”, come '’ha
definito I'ideatore del pro-
gramma Nazareno
Padellaro. Per portare molti

della gente. Il merito reale
dei 2000 maestri mandati
dallo Stato nei vari posti
d’ascolto e che, dopo le tra-
smissioni televisive, dove-
vano seguire le persone nei
loro effettivi apprendimen-
ti» (i posti d’ascolto televisi-
vo erano le sedi dislocate

«Mi feci fare un timbro che riportava questa scritta: “Fa

quel che puo, quel che non pud non fa”, un giudizio

estremamente preciso, scientificamente esatto; nessu-

no avrebbe potuto dire che non lo era»

di loro a vincere le ultime
resistenze verso una prima
istruzione di base, il “caval-
lo di Troia” televisivo della
didattica doveva essere un
programma innovativo, che
cercasse il pit1 possibile di
evitare i riferimenti alla
scuola in senso stretto.

«Sono stato il “pupazzo
televisivo”»

Manzi non si riteneva 'e-
roe di un’'impresa pedago-
gica che, comunque, aveva
portato circa un milione di
persone a imparare a legge-
re e scrivere: «Voglio preci-
sare che il merito [...] non e
tutto mio. Io sono stato il
“pupazzo televisivo”, quello
che stuzzicava l'interesse

sul territorio nazionale, in
ognuna delle quali un inse-
gnante tutor seguiva il
gruppo di adulti analfabeti
che si ritrovavano per vede-
re il programma televisivo e
poi per svolgere gli esercizi
sulla base dei suggerimenti
di Manzi. Si contarono cir-
ca 2000 posti d’ascolto uffi-
ciali, ma molti altri ne sor-
sero in forma spontanea,
senza contare la fruizione
del programma da parte di
singole persone).

Segnalato dall’'Unesco nel
1965 come uno dei pro-
grammi meglio riusciti
nella lotta contro I'analfa-
betismo, Non e mai troppo
tardi ricevette il premio
dell’Onu al Congresso
mondiale di Tokyo degli
organismi radiotelevisivi, e

successivamente divenne
una sorta di format che
altri Paesi, soprattutto in
via di sviluppo, imitarono
per realizzare progetti ana-
loghi. Il programma é stato
al centro di un progetto di
educazione degli adulti
unico nella storia della Rai,
conosciuto e citato da stu-
diosi di sociologia e di
pedagogia dei media a
livello internazionale.
Lattualita della figura di
Manzi e testimoniata, oltre
che dalla mostra di Carpi,
da altre iniziative: un
Centro studi per la comu-
nicazione educativa intito-
lato a lui, la creazione del-
I'archivio Alberto Manzi
presso la biblioteca del
Consiglio regionale
dell’Emilia Romagna, il
“Premio Alberto Manzi”,
assegnato a opere significa-
tive realizzate nel campo
della comunicazione didat-
tica ed educativa e il con-
vegno organizzato
dall’Universita “La
Sapienza” e dal Comune di
Roma nel dicembre 2007.
Lo scopo di queste iniziati-
ve non e edificare un me-
moriale, ma promuovere
iniziative di studio e di for-
mazione, dove il suo inse-
gnamento sia rivolto al fu-
turo della comunicazione
educativa e alle sue sfide.O

Roberto Farné
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Malaria, un problema
da un miliardo di dollari

Pietro Greco

E un problema da un miliardo di dollari. I dollari che dallo scorso anno, il 2007, ha a dispo-
sizione il Global Fund to Fight AIDS, Tuberculosis and Malaria per combattere la mala-
ria. Dieci anni fa le risorse non superavano i 100 milioni di dollari I'anno. In un decennio,
dunque, i fondi che la comunita internazionale ha messo a disposizione per combattere la
malattia dei poveri nei paesi poveri si sono decuplicati.

Qual e, dunque, il problema? Beh, ¢ quello sollevato con notevole lucidita proprio da un
esperto del Global Fund to Fight AIDS, Tuberculosis and Malaria, Mark Grabowsky, in un
articolo sulla rivista scientifica Nature: come spendere, al meglio, tutti questi soldi?

E una domanda che ha molte implicazioni. Non solo di tipo manageriale. Ma anche etico
(come impedire che questi soldi vadano ad alimentare la corruzione che in molti paesi pove-
ri e tanto diffusa da essere una delle principali concause della poverta?) e, soprattutto, sani-
tarie: come fare in modo che le spesa sia la piu efficiente, prevenendo il maggior numero
possibile di infezioni e curando al meglio il maggior numero possibile di ammalati?

Le risposte non possono non tener conto che quello della malaria & un quadro in movimento.
In molte regioni del mondo, a partire dall’Asia, I'incidenza della malattia & diminuita in ma-
niera significativa. E che ancor meglio potrebbero andare le cose in futuro. Il prossimo mese
di settembre, infatti, un vaccino, I"’RTS,S”, entrera finalmente in fase III di sperimentazione
clinica e sara testato su un ampio numero di pazienti. Anche se, per ora, la formula sembra of-
frire una protezione contro l'infezione solo nel 30 per cento dei casi, si tratta di un bel passo
avanti. Se i test dovessero confermare queste pur limitate prestazioni, a partire dal 2011, 'uso
sul campo di “RTS,S” potrebbe evitare ogni anno almeno mezzo milione di morti per malaria.
Il fatto che la malattia infettiva stia arretrando in molte regioni del mondo e che nel prossi-
mo futuro potremmo avere a disposizione un vaccino relativamente efficace, non deve tut-
tavia farci dimenticare che la malaria continua a uccidere ogni anno un milione di persone,
la gran parte nei paesi poveri tra gli strati sociali pitt poveri.

Non a caso nell’Africa sub-sahariana nell’'ultimo decennio la situazione invece di migliorare
& ulteriormente peggiorata. Cosicché restano ancora molto lontani gli obiettivi di Roll Back
Malaria, la partnership internazionale che si propone di dimezzare la mortalita da malaria
entro il 2010 e di coprire, con adeguati sistemi di prevenzione e di cura, almeno 1’80 per
cento della popolazione esposta. E, dunque, in questa nuova fase della lotta alla malattia,
sospesa tra nuove possibilita e antiche difficolta, che occorre compiere un ulteriore passo
avanti e cogliere tutte le opportunita offerte dal miliardo di dollari finalmente a disposizio-
ne della comunita medica internazionale. Come fare? La risposta di Mark Grabowsky eé: I'al-
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ta qualita della spesa. In altri
termini, occorre assicurare,
con una buona gestione e rigo-
rosi controlli, che tutti quei
soldi vengano ben impiegati.
In concreto, significa migliorare
in primo luogo la strategia di
prevenzione  dell'infezione.
Dotando gli abitanti delle zone
a rischio di alcuni strumenti
semplici, come una zanzariera
efficiente, con cui proteggere le
abitazioni e soprattutto gli am-
bienti in cui si dorme. Alcuni
sostengono che, in attesa del vaccino, occorra usare, nell’opera di prevenzione, anche il Ddt:
si, la sostanza chimica persistente & un fattore di rischio nel lungo periodo per tutti, ma & un
potente alleato conto i vettori della malaria (le zanzare) nell'immediato. In alcune zone del
mondo, in India, in particolare, I'uso del Ddt sembra aver dato buoni risultati: un po’ come
era successo in Italia negli anni Quaranta del secolo scorso dopo I'arrivo degli alleati.

Prevenire € necessario, ma non €& sempre sufficiente. Anche nel caso che nei paesi poveri
vengano colti tutti i pit ambiziosi obiettivi, come quelli che si & dato lo Zambia di coprire con
adeguate strumenti di prevenzione il 75 o anche 1’80 per cento della popolazione a rischio
(moltissime persone si ammaleranno nei prossimi anni). In altri termini, occorrera assicu-
rare cure efficaci a decine di milioni di persone ogni anno per i prossimi anni. Oggi si amma-
lano di malaria non meno di 500 milioni di persone. E di fronte a questo numero anche I'im-
ponente cifra di un miliardo di dollari si ridimensiona: sono a disposizione piti o meno 2 dol-
lari all’anno per ogni persona infettata. Non € molto. Considerato anche che & in aumento la
capacita dell’agente infettivo, il plasmodio, di resistere ai farmaci (in particolare alla cloro-
china) e che, dunque, occorrono terapie sempre piu sofisticate. Se, poi, dovessimo davvero
avere il vaccino a disposizione, occorrera trovare nuovi fondi aggiuntivi per poterlo sommi-
nistrare ad almeno un miliardo di persone in tempi ristretti.

Come spendere dunque, al meglio, un miliardo di dollari? E evidente che, date le dimensio-
ni e la complessita del fenomeno malaria, legato in maniera stretta a determinanti sociali ed
economici, non & possibile dare una risposta semplice a questa domanda. Tuttavia si puo
fare almeno un’altra considerazione. La malaria in Occidente é stata sostanzialmente eradi-
cata grazie al combinato disposto di prevenzione e di cura, realizzato in maniera sistemati-
ca in genere da un servizio sanitario nazionale. E allora perché non impiegare una parte dei
fondi finalmente concessi dalla comunita internazionale per combattere Aids, tubercolosi e
malaria per iniziare ad allestire moduli di un sistema sanitario nazionale anche nell’Africa
sub-sahariana e nelle altre regione del mondo che ne sono prive? Solo cosi'obiettivo di Roll
Back Malaria (dimezzare il numero di morti a causa della malattia) puo diventare una con-
quista realistica e stabile nel tempo.O
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