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Quando
si è in coma
chi decide
se proseguire
i trattamenti?
Una proposta
di legge
e una Carta
per l’autonomia
del paziente
L’hanno chiamata Biocard, ma

non dà accesso a nessun club
esclusivo. Si presenta come un
semplice foglio su cui compaiono
alcune domande, per nulla sem-
plici. Sono domande indiscrete
poiché riguardano quanto di più
intimo possiamo immaginare: la
morte. Sono anche domande am-
bigue perché trattano di quel con-
fine incerto e labilissimo che sepa-
ra la coscienza dall’incoscienza.
Eppure, i membri della Consulta
di Bioetica di Milano, quando
hannopensatoaquestasortadite-
stamento biologico, non voleva-
nofaredellametafisica. Il loropro-
blema era molto concreto: se una
persona entra in coma improvvi-
samente - si sono chiesti - e viene
portata in ospedale, chi potrà mai
stabilire se, potendo scegliere, pri-
vilegerebbe la vita in sé o invece la
suaqualità?

Chissà se,adesempio, lasignora
diMonzaacuiilmaritohastaccato
la spina armi in pugno avrebbe
scelto di vivere ad ogni costo, op-
pure sarebbe stata d’accordo con
quel gesto disperato. Allo stato dei
fatti, nessuno lo saprà mai. Ma se
invece la signora, prima di entrare
in coma, avesse firmato un docu-
mento in cui fosse stato scritto a
chiare lettere: «non voglio che mi
venga praticata la rianimazione
cardiopolmonareseilsuorisultato
fosse solo il miomantenimento in
uno stato di incoscienza perma-
nente», le cose forse sarebbero sta-
te un po’ più facili. Perché, allora,
non dare la possibilità a chi ha già
le ideechiare inpropositodiespor-
le in modo ufficiale e incontrover-
tibile? La carta di «autodetermina-
zione»(taleèilnometecnico)èna-
taconquestoscopo.

«I progressi della medicina -
spiega Valerio Pocar, presidente
dellaConsultadiMilanoesociolo-
go del diritto - hanno risolto molti
problemi, ma ne hanno creato
unonuovo.Oggi sipuò, infatti, te-
nere in uno stato vegetativo una
persona anche per 20 anni: le fun-
zioni vitali esistono ancora, ma
non c’è più la coscienza. Questa si-
tuazione sembra ad alcuni di scar-
sadignità: c’èchipreferiscemorire
piuttostochevivere senza lequali-
tà della persona». È, in sostanza,
un atto d’accusa contro l’accani-
mento terapeutico, criticato perfi-
nodamoltimedici.

C’è da dire, però, che la cosa è
più complessa di quanto sembri.
Innanzituttoperché il confineche
passa tra la cura e l’accanimento
terapeutico non è mai definito in
modo preciso: spesso neanche il
medico sa con esattezza quali ef-
fetti produrràquello che sta facen-
do. E poi perché, anche qualora il
medicofosseconvintodell’inutili-

tà del suo intervento, spesso non
potrebbe fermarsi:«Aimpedirglie-
lo c’è, da un lato, un dovere deon-
tologico di preservare la vita - con-
tinua Pocar - dall’altro la paura di
incorrere in responsabilità civili o
penaliperomissionedisoccorso».

La Consulta di bioetica di Mila-
no - unica finora in Italia - ha così
pensato a un documento (esempi
simili si trovanonegliUsa,Olanda
e Danimarca) che faciliti anche il
compito dei medici. In questa sor-
ta di testamento, una persona ca-
pace di intendere e volere dice a
quali trattamenti è disposta a sot-
toporsieaqualinoincasodiperdi-
ta di coscienza e indica il nome di
qualcunochedecidaperluiinquei
momenti drammatici. La costitu-
zione garantisce infatti che la mia
volontàvengarispettatafinchéso-

no in grado di intendere, ma non
nel momento in cui perdo questa
capacità. La Carta c’è da qualche
anno, ma fino ad oggi non ha al-
cunvaloregiuridico.Ora,però, sta
peresserepresentataunaproposta
di legge perché venga
considerata a tutti gli
effetti come un testa-
mento da rispettare.
Qual è la filosofia che
c’è dietro questo ap-
proccio? Maurizio
Mori, che sioccupadi
bioeticadafilosofo,ci
apre un orizzonte più
vasto:«Lanecessitàdi
autodeterminazione
nasce dalla consape-
volezza che le situa-
zionidi “finevita” so-
no diventante più

complessedagestire,e
che l’idea che ci sia un
”modo naturale di
morire” sia ormai re-
mota. In realtà, quello
che va reimpostato è
tutto il rapporto tra
cittadinoesalute.Non
possiamo continuare
a credere che il nostro
rapporto con la cura
sia quello di 100 anni
fa, perché nel frattem-
po la medicina è cam-
biata radicalmente. La
bioeticanascecondue

temi scottanti: l’aborto e la fine
della vita. Due situazioni-limite la
cui problematicità è dovuta pro-
prio al mutamento del rapporto
uomo-medicina». In cosa è cam-
biatoquestorapporto?«Inpassato
la medicina poteva poco e l’uomo
era solo di fronte alla natura e alle
malattie. Ci si affidava a una vis
medicatrix naturae che guariva la
maggioranza dei casi. Oggi die-
tro la medicina c’è un’impresa
industriale: l’uomo non è più
solo, ma può far conto su risorse
che vengono dalla collettività.
Questo però crea due problemi:

uno di giustizia
(Hobbes diceva che
la giustizia è una
virtù sociale) e uno
di autonomia. In
sostanza, oggi ci si
chiede: cosa è giu-
sto fornire alle per-
sone? E, contempo-
raneamente, le per-
sone possono sce-
gliere cosa voglio-
no? Una cosa sola è
certa: è impensabile
volere tutto». Di
fronte a questi di-
lemmi, la Consulta di Milano si
è data un primo obiettivo: af-
frontare il problema del termine
della vita. «Proprio perché sono
aumentate le capacità di tenere
in vita le persone - prosegue
Mori - sempre di più si creano le
”situazioni infernali”. Ci si ac-
corge in questi casi che la morte
non è il peggiore dei mali: peg-
gio della morte è lo stato di quel
paziente che si trova in una con-
dizione di dolore e di abiezione
e non ne può uscire se non ces-
sando di esistere. Non ha spe-
ranza. Sostenere la vita non è
sempre buono».

Si potrebbe obiettare, però,

che non sappiamo mai quando
la situazione è davvero senza
speranza. «Certo, ma allora po-
tremmo anche affermare che
ogni volta che rispondiamo al
telefono non sappiamo se rice-
veremo una scossa elettrica. Il
che in linea di principio può es-
sere vero, ma non ci impedisce
di prendere la decisione di solle-
vare la cornetta».

Bisogna mettersi in testa una
cosa, ribadiscono gli esperti: le
decisioni, prima o poi, qualcuno
le prende. Sempre. E allora forse
invece di demandarle ad altri sa-
rebbe meglio prenderle in prima
persona. «Alcuni sostengono -
dice Pocar - che la Carta non tie-
ne conto della mutevolezza del-

la volontà: io, oggi,
sano di mente dò di-
sposizioni nell’ipotesi
che mi ammali o che
mi venga l’Alzhei-
mer. Passa il tempo e
io cambio. Quando
mi troverò nelle con-
dizioni drammatiche
previste dal mio te-
stamento biologico
sarò la stessa persona
che ha dato quelle di-
sposizioni? Non mi
sembra un’obiezione
valida. In primo luo-

go perché se non dispongo io,
disporrà sicuramente il medico.
Poi perché una persona ha la
possibilità di modificare le sue
volontà in qualsiasi momento.
Se non ritiene di farlo vuol dire
che continua a pensarla così al-
meno fino al momento in cui è
cosciente. Infine, perché la gen-
te si assume delle responsabilità
enormi senza pensarci troppo e
tenendosele per tutta la vita, co-
me ad esempio mettere al mon-
do un figlio. Non si vede perché
in questo caso dovrebbe essere
diverso».

Cristiana Pulcinelli

Come voglio
morire
Come voglio
morire

Una sala di rianimazione
e, qui a fianco,
Thomas Hobbes.
Il filosofo inglese
sosteneva
che la giustizia
è una virtù sociale.
In effetti oggi
che l’uomo non è più
solo di fronte
alla malattia
si pone il problema:
cosa è giusto
dare alle persone?
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Un testamento
contro la vita
a qualunque costo

ILRAPPORTO
tracittadinoe
medicinasiè
trasformato.
Oggi sipuò
lasciarea
«vegetare»una
personaper
moltianni

ÈSTATA
messaapunto
dallaConsulta
diBioeticadi
Milano,ma
documenti
similiesistono
inmoltipaesi
occidentali
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Statodiincoscienza.Assenzadiri-
flessi del tronco e di respiro spon-
taneo. Silenzio elettrico cerebrale.
Sono queste, secondo la legge n.
578 del 29 dicembre ‘93, le condi-
zioni che consentono di accertare
la morte intervenuta per la cessa-
zione irreversibile di tutte le fun-
zionicerebrali.Mac’èancheunal-
tro decreto specifico, il n. 582, che
disciplina - forse in maniera ecces-
sivamente rigorosa - la delicata
materia: risaleal22agostodel ‘94e
porta la firma dell’ex ministro del-
la Sanità RaffaeleCosta. Dunque, i
medicideirepartidirianimazione,
che si trovano spesso ad operare
nella zonadi confine tra lavita e la
morte,dispongonogiàdiunostru-
mentolegislativodiriferimento.

«In effetti il giudizio relativo al-
l’accertamento della morte “neu-
rologica” è sia clinico che stru-
mentale», spiega Francesco Bru-
no, ordinario di Terapia intensiva
dell’Università di Bari. «La clinica
ricerca l’assenza di alcuni riflessi
nervosi fondamentali: soprattuto

quellidefiniti“deltronco”(otron-
co-encefalici), cioè di quelle strut-
ture del sistema nervoso centrale
nelle quali risiedono le funzioni
vitali». Quando mancano segni di
funzionalitàdeltronco,insomma,
sipuòescluderequalsiasipossibili-
tà di sopravvivenza del paziente.
«La diagnosi strumentale - prose-
gue Bruno - si basa invece su un
elettroencefalogramma (EEG)
”piatto”: cioè su quel tipo di trac-
ciato nel quale non sia possibile
documentare alcuna attività elet-
trica cerebrale per almeno sei ore
negliadultieperdodicineibambi-
ni fino a cinque anni». Questa
maggiore cautela nei più piccoli,
aggiunge il rianimatore, ha una
baseneurofisiologica,datoilparti-
colare comportamento EEGrafico
dovutoall’età.

Ma proprio sulla registrazione
dell’attività bioelettrica dell’ence-
falo la legge mostra, secondo Bru-
no, una scrupolosità forse eccessi-
va: «L’unica traccia scritta del si-
lenzio elettrico cerebrale è l’EEG

che deve essere assolutamente
piatto. Ma questo spesso non è
possibile, per via di interferenze
elettriche sul tracciato». Si trattadi
artefatti provenien-
ti dall’ambiente in
cui viene effettuata
la registrazione, o
dallo stesso pazien-
te: «Quello che in
realtà si sa essere un
EEG piatto, puòpre-
sentare qualcosa
che simula un’atti-
vità cerebrale; e nel
dubbio si rimanda,
si rinvia, si perde
tempo prezioso».
Prezioso per un
eventuale donazio-
ne degli organi, ov-
viamente. Già, per-
chédalmomentoincuicomincia-
noamancaresegnidiattivitàcere-
brale deve iniziare l’osservazione
per l’accertamento della morte: il
paziente adulto viene allora segui-
to per le sei ore successive, dopo di

chesipuòprocederealprelievode-
gli organi con l’assenso dei fami-
liari. Oppure, al distacco del respi-
ratore. Ma non è facile far soprav-

vivere per almeno sei
ore un malato in condi-
zionicosìcritiche.

Cosa vuol dire, esat-
tamente, «staccare la
spina»? «Sospendere
ogni terapiae la respira-
zione artificiale - ri-
sponde Bruno - dato
che si tratta di pazienti
che non hanno auto-
nomia respiratoria». La
gente probabilmente si
fidapocodellaprecisio-
ne e dell’affidabilità
delle verifiche di cui ab-
biamo parlato. E pensa
aquei casi, spesso ripor-

tati con grande evidenza sui gior-
nali, di malati in coma improvvi-
samente tornati alla vita: «Non si
tratta di certo di pazienti che ave-
vano iniziato leprocedureper l’ac-
certamento della morte», assicura

Bruno. «Tra l’altro, i parametri in-
dicativi di morte cerebrale sono
tanti, e si riferiscono allapressione
arteriosa, alla frequenza cardiaca,
alla temperatura corporea, ecc. In
effetti, solo un ristretto numero di
pazienti va incontro a questo tipo
diaccertamentodimorteneurolo-
gica: tanto per intenderci, quelli
che hanno subito un trauma cra-
nico o che sono stati colpiti da
emorragiacerebralespontanea».

Bruno ribadisce lo stretto lega-
me con l’annoso problema della
carenza di organi da trapiantare:
«Laleggeèstataconcepitaallosco-
po di agevolare i trapianti, ma in
realtà non sembra aver portato un
incremento di donazioni. Queste
ultime sembrano piuttosto dipen-
dere dalla fiducia che i parenti dei
degenti ripongono nei medicidel-
l’ospedale:enegliospedalicaratte-
rizzatidaelevati livellidiefficienza
si vedono in effetti le donazioni
piùnumerose».

Edoardo Altomare

LAGENTE
si fidapoco
dellaprecisione
delleverifiche
epensasempre
aquando
avverrà
il risveglio
dalcoma


