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1 dibattito etico-deontologi-

co sulla cosiddetta high-te-
chnology medicine, e in particolare
sul trattamento dialitico, si & in tempi
recenti arricchito di valenze interpre-
tative correlate alle matrici fonda-
mentali della bioetica (autonomia,
beneficialita, non maleficita, giusti-
zia ...), apparentemente divergenti
eppure necessarie sia dal punto di vi-
sta definitorio che sul piano pratico. I
problemi etici sono infatti collegati al
drammatico confronto tra rilievo cli-
nico e risposta socio-economica. E la
dialisi, sia extracorporea che perito-
neale, trattamento continuativo, inva-
sivo e spesso relativamente perenne,
si trova a dover affrontare la sempre
piu pressante esigenza di contenere
costi tendenzialmente esponenziali in
una realta connotata da risorse limi-
tate, non incrementabili oltre limiti
oramai ben quantificati, né ancorabili
a meri parametri economistici. Per di
piu, la previsione per il futuro, in
considerazione del continuo aumento
dei costi e delle richieste di tratta-
mento, che gia si misura col doloroso
impatto di una riduzione del budget
sanitario, non & certamente tranquil-
lizzante ed anzi propone pessimisti-
che inquietudini.

In Italia, dove € irrinunciabile, allo
stato attuale, 1’obiettivo del “pieno
trattamento” e quindi della completa
accettazione di tutti i pazienti biso-
gnosi di terapia sostitutiva della fun-
zione renale, il S.S.N. ha sin qui
provveduto a supportare tutti i costi
della dialisi, pur nella consapevolez-
za, sottolineata da un Decreto della
Regione Piemonte, che “la dialisi co-
stituisce il pill pesante sacrificio, eco-
nomico ed organizzativo, che finora
la societa sia mai stata chiamata a pa-
gare quale prezzo di una sopravvi-
venza umana” (1).

A tal proposito, ¢ sufficiente ricorda-
re che, attualmente, il costo annuo di
un paziente in dialisi varia, con buo-
na approssimazione, dai 70 milioni
nel caso di trattamento CAPD, larga-
mente il pitl economico, ai circa 300
milioni dell’emofiltrazione (ivi com-
prese le spese per il personale medi-
co, il materiale dialitico, i farmaci,
gli esami di laboratorio, e 1’usura
delle apparecchiature), per un totale
di circa 30.000 pazienti; ne deriva un
effetto generale di pesante influenza
sulla spesa sanitaria nazionale.
Sembra quindi inevitabile, anche per
la dialisi, ’individuazione di strate-
gie meno rigide, caratterizzate da

qualche cedimento finanziario, ma-
gari prudente e mirato, che tuttavia,
finiranno con I’indurre una revisione
del criterio del “pieno trattamento”
finora adottato, attraverso diverse e
differenziate scelte macrodistributive
delle risorse (macroallocation). Ma ¢
illusorio pensare che macro e mi-
croallocazione non interagiscano gia
a breve termine: se infatti le decisioni
macrodistributive determinano il gra-
do di razionamento attraverso la
quantita di beni da esse resi disponi-
bili, il management (fatalmente inter-
prete delle tensioni sociali) non potra
sottrarsi alla angoscia di scelte opera-
tive talora drammatiche, e potra esse-
re indotta a mutare le sue politiche
microdistributive al fine di incremen-
tare la disponibilita di risorse per un
dato trattamento e di eliminare quin-
di la necessita di razionare in un set-
tore e viceversa (2).

A questo punto, appare del tutto per-
tinente soffermarsi sui vari approcci
che possono o che devono orientare
una eventuale selezione dei pazienti
da sottoporre a dialisi. Tra questi, il
piu facilmente applicabile ¢ fatal-
mente quello economico-sanitario,
coerente con la diminuzione del bud-
get ed esperibile attraverso scelte



“macrodistributive” delle risorse eco-
nomiche finalisticamente dirette a li-
mitare i costi della dialisi. Si tratta di
una strategia che non puo tuttavia
prescindere da una attenta valutazio-
ne delle conseguenze che una opzio-
ne cosi radicale comporta per il me-
dico in termini di “microallocazio-
ne”. In tal modo, infatti, I’operatore
sanitario si trova di fronte al dramma
di dover scegliere (decision-making)
quale paziente trattare e quale esclu-
dere dal trattamento (microalloca-
tion). Come, in altri termini, distri-
buire a livello individuale le risorse?
Il ventaglio dei necessari indirizzi,
che altrove trovano gia una legittima-
ta applicazione, propone un percorso
criteriologico i cui cardini fondamen-
tali si articolano sulla duplice valuta-
zione dell’utilita medica e dell’utilita
sociale.

Per quanto concerne 1’utilita medica
essa ¢ eticamente, oltre che biologica-
mente, sovrana in quanto proiettata
verso il massimo beneficio clinico per
il paziente e, a parita di urgenza e di
prospettive di successo, presuppone
una valutazione ponderata e compara-
tiva in ordine al piul probabile benefi-
cio del trattamento tra diversi pazien-
ti. Concettualmente, viene dal princi-
pio di utilita medica valorizzata I’es-
senza stessa della tesi utilitaristica:
fare il “meglio possibile” per il mag-
gior numero possibile di persone (3).
Ci0 nonostante, 1’applicazione di tale
criterio non € esente da critiche, so-
prattutto in costanza di parametri pa-
togenetici e clinici non sempre ben
identificabili, eppure potenzialmente
e pesantemente influenti sulla valuta-
zione dei benefici eventualmente otte-
nibili da alternative terapeutiche, spe-
cialmente se si ¢ di fronte alla alter-
nativa della non-attuazione (withhol-
ding) o della sospensione (with-
drawal) del trattamento di un pazien-
te in condizioni disperate e I’'impegno
della struttura a beneficio di un nuovo
paziente in condizioni meno gravi. E
tutto cio senza voler considerare il ca-
so della ricorrenza di una medesima
utilita medica per piu di un paziente,
in concreto essendovi la possibilita di
trattarne solamente uno.

Piu controverso ¢ invece 1’argomento
della utilita sociale, che considera il

valore per la societa del paziente cui
la “risorsa dialitica” stia per essere
destinata. Il personale medico ¢&, a
questo punto, una espressione della
societa che pertanto dovrebbe consi-
derare, nella distribuzione delle risor-
se, il presumibile “contributo socia-
le” del singolo paziente. Ma ¢ evi-
dente che cosi agendo non possono
non sorgere problemi pratici nello
sviluppo di criteri equi ed eticamente
accettabili di determinazione del va-
lore sociale della persona (paradig-
matico ¢ I’esempio del criterio meri-
tocratico o delle “affinita elettive”
adottato ufficialmente a Seattle 30
anni fa, nel primo esempio di sele-
zione dei pazienti da ammettere alla
dialisi (4) in una societa pluralistica
aperta a varie e differenti concezioni
del valore della vita, che comunque
rifiutano di connotare le persone sul-
la mera esponenza della loro funzio-
nalita e produttivita. Il che, oltretutto,
porterebbe alla piu palese violazione
del principio di eguaglianza, per cui
verrebbe meno il parallelo rispetto
dei diritti personali di liberta, di di-
gnita, di salute, di vita, nella piu
smaccata sopraffazione della regola
delle pari opportunita. Volendo gene-
ralizzare i termini della utilita socia-
le, vi & quindi preliminare accordo
nel ritenere non utilizzabili per essa,
quali criteri discriminativi, indicatori
come la razza ed il sesso (anche se
da statistiche nordamericane sembra
trasparire il contrario, (5) mentre &
oggetto di discussione il valore so-
ciale del criterio dell’eta, fattore oggi
in molti paesi determinante sulle
scelte di selezione (vedi quanto posto
in opera in Gran Bretagna e nei Paesi
scandinavi) (6,7). In effetti, il fattore
eta pud essere considerato un indica-
tore delle probabilita di sopravviven-
za e pertanto puo essere rilevante
quando si prenda in considerazione
I’attuabilita di un trattamento medi-
co, anche se al riguardo non manca-
no riserve e forti critiche; beninteso,
cio che conta ¢ I'eta fisiologica piu
che quella anagrafica per cui, di ogni
caso, nel quadro del fattore eta deve
essere preferita una valutazione per-
sonalizzata, tenendo per 1’appunto
conto che, attualmente, grazie agli
elevati standard qualitativi raggiunti

in dialisi, non rappresenta 1’eccezio-
ne una sopravvivenza di 20 anni di
terapia sostitutiva della funzione re-
nale (8), con una buona qualita di vi-
ta anche in pazienti anziani.

Sembra cosi evidente che, nel mo-
mento in cui si dovra adottare un si-
stema di razionamento e di selezione
delle risorse sanitarie, questo dovra
inevitabilmente basarsi su una ridefi-
nizione del principio di utilita medi-
ca, modellato in base all’indispensa-
bile strumento deontologico applica-
to allo sviluppo di un equo bilancia-
mento tra compatibilitd economica e
ragionevolezza etica.

Le implicazioni deontologiche della
non-attuazione o della sospensione
del trattamento dialitico sono, come
visto, ancorate ai principi bioetici ge-
nerali di autonomia e di beneficialita,
e si animano di nuove pulsioni in or-
dine alla qualita della vita ed alla al-
locazione delle risorse sanitarie (9-
13). Naturalmente, la strategia com-
portamentale radicalmente risente
delle opposte circostanze in cui il
soggetto sia competent (capace) ov-
vero versi in condizioni di incompe-
tence (incapacita di comprendere il
proprio stato e di esprimere la pro-
pria volonta).

Sul piano etico-deontologico, i pro-
blemi suscitati dalla dialisi e dall’inte-
ro contesto dei c.d. life-sustaining
treatments (trattamenti di sostegno vi-
tale) riconducono in sintesi alle varie
e differenti opzioni dell’accanimento
terapeutico (medical futility) e delle
cure palliative, proprie delle varie
scuole di pensiero e difficilmente co-
niugabili, sul piano operativo/gestio-
nale, a coerenti ed omogenei protocol-
li comportamentali in grado di soddi-
sfare I’estrema varieta clinico/terapeu-
tica dei singoli casi (14).

La discussione sulla esigenza di non
attuare acriticamente ab initio il tratta-
mento dialitico si compenetra stretta-
mente con i problemi stessi dalla sua
sospensione, cui afferisce una soluzio-
ne di matrice anglosassone che tende
a ridurre ai minimi termini 1’apparente
divario tra la condizione del soggetto
mentalmente in grado di “badare a se
stesso” e I’eventualita in cui lo stesso
sia “in balia degli eventi” (15), che
prevede un processo decisionale nel-



I"ambito del quale minimi margini di
manovra sono lasciati al medico,
mentre viene assegnata grande rile-
vanza alle volonta, anche per quanto
attiene la scelta del tipo di trattamento
(extracorporeo o peritoneale), espres-
se dal paziente (se & cosciente e com-
petent) o dal suo substitute decision-
maker (se il soggetto versa in condi-
zioni di incoscienza o &€ comunque ri-
tenuto incompetent) (16).

Nel primo caso € cogente il consenso
informato, presupposto cui sempre
piu deve afferire 1’informazione, frut-
to di comunicazione e di rivelazione
anche prognostica e, per contro, in-
sormontabile ¢ la barriera costituita
dal rifiuto terapeutico; € inoltre da ri-
levare I’estrema significativita asse-
gnata, in tali situazioni, a disposizio-
ni comportamentali (advance directi-
ves) trasmesse dal paziente stesso,
oralmente o per iscritto (c.d. living
will o testamento di vita), cui i sani-
tari sono appunto tenuti, in ambito di
common law, ad attenersi con il mas-
simo rigore (17).

Il trattamento dialitico, come gia pre-
cedentemente accennato, assume ta-
lora i connotati dell’accanimento te-
rapeutico o viene inevitabilmente
classificato nel novero delle cure pal-
liative. A tal proposito il nuovissimo
Codice italiano di deontologia medi-
ca (CDM), approvato in data 3 otto-
bre 1998, si esprime con 1’art. 14
(Accanimento diagnostico-terapeuti-
co — Il medico deve astenersi dalla
ostinazione in trattamenti, da cui non
si possa fondatamente attendere un
beneficio per la salute del malato e/o
un miglioramento della qualita della
vita) e con l'art. 15 (Trattamenti che
incidono sull’integrita psico-fisica —
I trattamenti che comportino una di-
minuzione della resistenza psico-fisi-
ca del malato possono essere attuati,
previo accertamento delle necessita
terapeutiche, e solo al fine di procu-
rare un concreto beneficio al malato
o di alleviarne le sofferenze). Ed in-
fatti, I’ipotesi dell’accanimento dia-
gnostico-terapeutico & presentata
proprio con I’intento di tracciare arti-
ficiosi confini, sia pure al fine ultimo
di assegnare precise delimitazioni ai
margini di liceita dell’intervento me-
dico, in particolare nel caso in cui es-

so venga a collidere in modo inconci-
liabile con il diritto individuale al-
I’autodeterminazione nei trattamenti
sanitari (18,19).

L’approccio, invece, al tema delle cu-
re palliative, cui va ricondotto ogni
tipo di “medical, surgical, and other
interventions to alleviate suffering,
discomfort, and dysfunction, whether
physical or not, but not to cure” (20),
inevitabilmente & incentrato sulla in-
terpretazione, in termini deontologi-
ci, della teoria del doppio effetto, che
continua ad alimentare nel contesto
proprio delle etiche fideistiche un ac-
ceso dibattito, motivato dalla indivi-
duazione di congrui limiti oggettivi
della autodeterminazione del pazien-
te cosciente e della potesta interven-
tiva dei sanitari in caso di soggetto
incosciente (21, 22).

Le implicazioni deontologiche sotte-
se dal trattamento dialitico tratteggia-
no dunque una doverosa e completa
separazione, a tutt’oggi peraltro chia-
ramente praticata solo in ambito dot-
trinario laico, tra circostanze in cui la
persona sia cosciente e competent ed
eventualita nelle quali, invece, la
stessa versi in condizioni di inco-
scienza o di incompetence (23, 24).

Il primo scenario, rappresentato dal
paziente capace, € attualmente ben
delineato, essendo riconosciuto come
superiore e cogente il significato da
assegnare al principio del consenso
informato, garanzia insormontabile
nella relazione medico/paziente ed
ispiratore di principi comportamenta-
li assolutamente ineludibili (25).

E infatti unanimemente riconosciuto
che il medico non dispone, in alcun
caso, della potesta di superare la al-
trui volonta, specie se liberamente e
consapevolmente espressa dal pa-
ziente capace, in quanto epifenome-
no di un diritto di liberta, che puo
tradursi nel rifiuto terapeutico, di
fronte al quale la potesta di curare
del medico non puo tradursi in arbi-
trio comportamentale, bensi quieta-
mente ritrarsi, naturalmente avvalo-
rata dall’evidenza anche documenta-
le del dissenso (26).

L’esercizio da parte del paziente del
diritto a non essere curato non costi-
tuisce 1’esercizio di un diritto a mori-
re cui il medico debba in qualche

modo consentire (sono in questo caso
assolutamente incongrui i termini di
eutanasia e di suicidio medicalmente
assistito), ma soltanto la volontaria
accettazione della propria condizione
clinica, manifestata in piena consape-
volezza del significato e delle conse-
guenze di tale decisione (27).

Dal punto di vista deontologico si
puo dunque affermare che, in tema di
consenso/rifiuto dei trattamenti sani-
tari, la concezione personalistica va-
lorizzatrice dei diritti del malato ha
ormai superato la tradizionale impo-
stazione paternalistico-ippocratica
fondata sui doveri del medico, ve-
nendosi in definitiva ad affermare
sempre pil chiaramente il principio
che riconosce al dovere morale del
medico di curare una assoluta coinci-
denza di obiettivi con il rispetto della
persona umana (28).

La cogenza delle volonta espresse
dal soggetto cosciente e la stessa li-
berta di opporsi ad un “futile” acca-
nimento terapeutico optando per il
mantenimento dello stato clinico at-
tuale e quindi esonerando il medico
dall’obbligo di curare rappresenta,
d’altronde, un principio di validazio-
ne proprio anche di raccomandazioni
internazionali, nell’ambito del quale
nessun rilievo deve essere assegnato
all’eventuale incombente pericolo di
vita, fatto salvo il riverbero che le
informazioni relative a tale rischio
potrebbero evocare nel corso del pro-
cesso di maturazione decisionale del
paziente (29, 30).

Non puo pertanto in alcun modo es-
sere sostenuta I’ininfluenza del rifiu-
to terapeutico neppure nel caso in cui
la mancata messa in opera del tratta-
mento comporti pericolo per la salute
o addirittura per la vita del soggetto,
poiché la conseguente coartazione
presupporrebbe 1’esistenza di un po-
tere non solo totalmente estraneo ai
principi ispiratori della deontologia
medica, ma anche pesantemente lesi-
vo della liberta e della dignita perso-
nali (31).

Quale significato deve poi essere at-
tribuito alla perdita di coscienza? E
legittimo traslare alla condizione di
incoscienza una volonta di rifiuto
eventualmente espressa dal soggetto
in previgenti condizioni di piena ca-
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pacita? Nell’impossibilita di verifica-
re la persistenza delle volonta in pre-
cedenza espresse, il problema si
stempera cosi negli assetti definitori
della medical futility e dell’accani-
mento terapeutico, poiché se il CDM
parla di “ostinazione in trattamenti
da cui non si possa fondatamente at-
tendere un beneficio per la salute del
malato e/o un miglioramento della
qualita della vita”, & opportuno affer-
mare una volta per tutte che solo al
paziente posto in condizione di sce-
gliere e di capire le conseguenze del-
I’opzione puo essere riconosciuta, in-
sindacabilmente, la capacita di espri-
mere un giudizio riguardante cio che
deve essere inteso come (suo) benefi-
cio o miglioramento della qualita
della (sua) vita (32).

Il soggetto in causa ¢ dunque 1’unico
arbitro ed il solo giudice credibile di
una eventuale situazione di accani-
mento terapeutico, non rilevando 1’o-
pinione dei sanitari se non confortata
da un esplicito od implicito assenso
del paziente consapevole o di chi ¢
autorizzato ad assumere decisioni per
suo conto (33).

Al fine di pervenire ad una equa e ac-
cettabile traslazione in condizioni di
incoscienza delle volonta espresse
dal soggetto cosciente (tematica che
nei Paesi di common law si riassume,
come gia ricordato, nel concetto di
advance directives), Soccorrono re-
centi e significativi mutamenti nel
panorama giurisprudenziale italiano
che, oltre a rimarcare i concetti pre-
cedentemente esposti, suggeriscono
I’attribuzione di ineludibili significati
ad esplicite, libere e consapevoli vo-
lonta di rifiuto terapeutico quando ri-
sultino espresse nell’immediatezza
della perdita di coscienza (34).

Tale orientamento comportamentale,
gia chiaramente sancito dalla Con-
venzione del Consiglio d’Europa sui
diritti dell’uomo e la biomedicina,
ratificata dal governo italiano il 7
aprile 1997, emerge anche dalla ste-
sura del CDM 1998: il comma 2°
dell’art. 34 (Autonomia del cittadi-
no), integralmente nuovo, cosi infatti
recita: “il medico, se il paziente non
¢ in grado di esprimere la propria
volonta in caso di grave pericolo di
vita, non puo non tenere conto di

quanto precedentemente manifestato
dallo stesso”.

L’ulteriore scenario, pertinente al
soggetto in condizioni di incapacita
che non abbia manifestato in prece-
denza specifiche volonta, propone
dunque una interpretazione forzata-
mente differenziata che pud forse es-
sere estrapolata da una interpretazio-
ne rigorosamente letterale dell’art. 14
del CDM 1998, nel quale viene fatto
riferimento ad “un beneficio per la
salute del malato e/o un migliora-
mento della qualita della vita” e del-
I’art. 15, nella parte in cui recita “so-
lo al fine di procurare un concreto
beneficio al malato o di alleviarne le
sofferenze”. Appare subito evidente
che la valutazione dei citati parametri
di riferimento ¢ al momento ancora
demandata ai sanitari, nel senso che
ad essi ¢ affidato il difficile compito
di assumere decisioni riguardanti la
messa in opera del trattamento (diali-
tico, nel caso di specie), naturalmen-
te una volta accertata la concreta be-
neficialita clinica (in termini, cioe, di
miglioramento del parametro qualita
della vita) garantito dall’approccio
terapeutico prospettato (35, 36).
Siffatta procedura operativa deve pe-
raltro essere ritenuta eticamente e
giuridicamente illecita nell’evenienza
in cui il paziente, pur versando ormai
in stato di incoscienza, abbia tuttavia
avuto modo di manifestare in modo
libero e consapevole, nell’immedia-
tezza della perdita di coscienza, vo-
lonta inequivocabilmente orientate
verso un assoluto rifiuto terapeutico.
Ne deriva per il sanitario, sensibile
all’ormai affermato rispetto del rifiu-
to delle cure, I’unica prospettiva di
una serena astensione terapeutica.
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