Il testamento biologico tra autodeterminazione e dignità della persona

Il progresso della scienza va certamente salutato come un fatto positivo, ma comporta problemi che vanno pensati e risolti. La tecnica ci consegna un potere che è necessario gestire, comprendendone le implicazioni, e regolare, immaginandone le conseguenze. Sotto il profilo etico, ritengo che i temi rilevanti siano due. Nelle nostre società, il processo del morire è diventato in larga parte un fatto medico. Se la morte non è (più) un fatto naturale, se non è più la natura a decidere, la questione etica fondamentale diventa: chi decide della morte? La seconda questione rinvia alla necessità di nuove regole e di nuove procedure attraverso le quali decidere, come se a una nuova capacità di agire corrispondesse una rinnovata responsabilità da parte di colui che agisce
.

Di fronte a questa inedita situazione, molti cercano un criterio per orientarsi, e si rivolgono alla scienza o alla religione per cercare una risposta ai propri dilemmi morali, nella speranza che un dato oggettivo li sollevi almeno parzialmente del peso della responsabilità. A ben vedere, tuttavia, il ruolo effettivo della scienza nel formulare le regole è ambivalente. Da un lato, infatti, l'aspetto tecnico e scientifico è diventato parte integrante della riflessione etica e morale. Buon senso e buona volontà non bastano più per scegliere bene, come ancora credeva Kant: oggi, di fronte ai nuovi problemi posti dalla tecnica, per scegliere bene occorre conoscere. Per scegliere è necessaria competenza, non nel senso che la conoscenza del dato tecnico esaurisca la scelta, ma certo nel senso che la competenza è un prerequisito indispensabile alla scelta stessa
. D’altro canto, occorre sottolineare come la scienza non sia di per sé in grado di fornire certezze che consentano di risolvere oggettivamente i problemi etici e di stabilire principi assoluti e criteri certi per affrontare questioni che si presentano sfumate. Sul fronte del fine vita, la scienza ci pone di fronte non ad eventi puntuali, ma a processi entro cui esistono ampie "zone grigie", in cui le questioni etiche sono apparentemente insolubili in maniera netta, perché non ci troviamo in una situazione di bianco o nero
: come collocare lo stato vegetativo
, come definire la nozione di “accanimento terapeutico” o la “sproporzionatezza” di un intervento medico? La stessa nozione di morte cerebrale non è forse problematica
? 

Sul versante della religione, del resto, le cose non vanno meglio. L’etica religiosa non sembra molto più attrezzata per fornire certezze all’uomo contemporaneo. Non solo per una considerazione di laicità, dal momento che le comunità di fede dovrebbero sforzarsi di prendere sul serio il contesto pluralistico delle società occidentali, senza pretendere che le loro specifiche posizioni sui temi etici – che certo ritengono moralmente giustificate, ma che sanno (o dovrebbero sapere) legate a una scelta di fede – debbano essere imposte per legge all’intera comunità umana. Più in profondità, perché, di fronte a problemi complessi come quelli posti da scienza e tecnica, la risposta di un’etica religiosa che si richiami al principio assoluto della sacralità della vita è inevitabilmente destinata a rivelarsi insufficiente, se non dispotica.

In questa situazione di incertezza, si fa sentire l’esigenza, ormai piuttosto diffusa, di uno strumento per difendere la libertà individuale contro il potere della tecnica. Più cresce il potere del medico, più si fa acuta la domanda di autonomia del paziente in cura
. Alcuni saggiamente ricordano come gran parte delle questioni etiche che ci troviamo ad affrontare rinviano al mutamento del senso della pratica medica avvenuto verso metà ottocento e poi nel novecento, epoca in cui inizia a imporsi una concezione della vita e del morire come processo fisico chimico, che la medicina spiega nelle sue minime parti
. La medicina si serve di un metodo riduzionista, che si rivela estremamente efficace sul piano scientifico e terapeutico, ma si dimostra inadatto al paziente sul piano umano e antropologico. Di fronte alle difficoltà di medici ed operatori sanitari in relazione all’evento del morire come fatto umano, occorre recuperare un’idea della medicina non solo come pratica tecnico scientifica, che mira a sconfiggere la malattia e a prolungare la vita, ma come disciplina di ispirazione umanistico-filosofica, che cerca di focalizzare la propria attenzione sulla persona del malato e di curarlo anche quando sa di non poter vincere il male che lo affligge. Sotto questo profilo, la scienza e la pratica medica non sono solo un pericolo dal quale difendersi. Il progresso tecnico scientifico, che ha reso possibili enormi miglioramenti sotto il profilo sanitario, può offrire un contributo fondamentale a realizzare pienamente la libertà individuale. La medicina, e la riflessione etica che l’accompagna, possono contribuire a rendere degna l’esistenza nelle sue fasi finali, accettando di interpretare e di comprendere il diritto all’autodeterminazione del paziente, che può arrivare sino al desiderio di accettare la morte. 

Nei discorsi di fine vita, occorre evitare di cadere nella tentazione, assai diffusa nel dibattito bioetico non solo italiano, e in parte avallata dalla Chiesa cattolica romana, di ridurre tutte le discussioni al piano pratico e giuridico. Invece di pretendere di trovare un principio ultimo, da cui ogni cosa discende, sarebbe preferibile sforzarsi di attuare un bilanciamento tra principi diversi, quali il diritto all’autodeterminazione e la dignità della vita. Una trattazione sul fine vita non ha come compito principale quello di formulare giudizi, ma di dar da pensare. E’ necessario interpretare la crescente domanda di eutanasia nelle società occidentali, senza esprimere giudizi a priori di condanna o di approvazione, anche in ragione del fatto che la tale domanda è profondamente intrecciata con prospettive valoriali e di significato. In una società secolare, la libertà viene spesso interpretata come autonomia nel senso di assenza di condizionamenti, il che conduce a evitare le situazioni in cui si perde il controllo e ci si trova a dipendere da altri, senza più possibilità di godere di ciò che renderebbe la vita degna di essere vissuta. Per molti è difficile consentire su una simile concezione della libertà, ma ciò non significa negare il diritto all’autodeterminazione come protezione dell’integrità personale nei confronti di trattamenti indesiderati. L’autonomia, intesa come libertà nei confronti delle imposizioni di un’autorità umana, va al contrario salvaguardata. In questo senso, discutere di qualità della vita non significa introdurre un principio assoluto contro altri principi assoluti (sacralità della vita), ma tentare di dare lo spazio adeguato al punto di vista del paziente all’interno della problematica del fine vita. Proprio qui, si mostra l’accordo e disaccordo tra un’etica laica e un’etica cattolica, almeno quella delle gerarchie ecclesiastiche: il diritto all’autodeterminazione va riconosciuto, ma la Chiesa cattolica-romana lo nega, nella misura in cui, tramite un uso del diritto naturale concepito in maniera del tutto astorica, si colloca in un’ottica giuridica-legalistica che non si pone (primariamente) il problema della maturazione interiore e della crescita della consapevolezza, ma quello di far sì che gli individui non trasgrediscano la legge (legge naturale, che dovrebbe far da modello alla legge civile). Una Chiesa che adotta una prospettiva legalistica perde di forza missionaria e diventa religione della polis. E’ tuttavia condivisibile, e auspicabile, un’intensa opera critica sul piano culturale per problematizzare il significato che la nascita e la morte assumono nelle nostre società, anche in ragione del fatto che nozioni come quella di dignità umana e di autodeterminazione sono spesso storicamente, culturalmente e socialmente condizionate. Altrettanto condivisibile è la necessità di ridurre al minimo la richiesta di eutanasia, tramite assistenza pastorale per chi la richiede e adeguate cure palliative.

Il problema è come affrontare, una volta esaurite tutte le armi culturali e mediche a disposizione, l’inevitabile domanda residua di eutanasia. Su questo punto, io credo sia necessario far appello non alla legge, ma alla responsabilità e alla maturazione della coscienza individuale, il che presuppone il riconoscimento di un pieno diritto all’autodeterminazione. Quando parlo di eutanasia mi riferisco alla cosiddetta “eutanasia attiva”, che consiste nel determinare o nell’accelerare la morte, attraverso un atto medico, per porre fine alle sofferenze di un malato allo stadio terminale. Non mi convince, invece, l’uso del termine “eutanasia passiva”, per indicare la sospensione, eticamente illecita, dei cosiddetti trattamenti “proporzionati”. L’espressione è in sé ambigua, perché non si capisce come definire la sproporzionatezza di un trattamento: tale sproporzionatezza, per esempio, va intesa in senso medico, oppure in relazione al giudizio del singolo sulla propria idea della dignità e della qualità della vita? Appare chiaro che non esiste un principio assoluto che consenta di definire una volta per tutte la sproporzionatezza di un trattamento, e che il giudizio va giocoforza lasciato, in ultima istanza, al paziente, che, esercitando la propria libertà di cura, decide se accettare o meno le terapie. Per quanto riguarda l’eutanasia attiva, ritengo che sarebbe opportuno aprire un dibattito il più possibile aperto e pluralista e, invece di porsi primariamente da un punto di vista legalistico e pratico (eutanasia sì, eutanasia no), cercare di interpretare e di pensare la domanda di eutanasia che sembra crescere nelle società occidentali. Proprio perché non ritengo condivisibile la posizione di coloro che interpretano la possibilità dell’eutanasia, o del suicidio assistito, come forma suprema di esercizio della libertà e autonomia del soggetto, ritengo che si dovrebbe fare tutto il possibile per cercare di ridurre al minimo le situazioni in cui tale domanda si presenta. Laddove la richiesta di eutanasia continui a persistere, ritengo che acconsentire alla richiesta di accelerare la morte possa essere considerata un estremo gesto di pietà umana, e non debba necessariamente essere equiparata a un atto eticamente e giuridicamente illecito come l’omicidio.

Non è questa la sede per affrontare i complessi problemi etici e giuridici connessi alla nozione di eutanasia. E’ sufficiente sottolineare come il discorso sul testamento biologico non sia sovrapponibile con una trattazione sull’eutanasia. Il testamento biologico – o, più correttamente, le “direttive anticipate di trattamento” – è la dichiarazione fatta da una persona nel pieno possesso delle sue facoltà mentali, in cui dichiara la propria volontà nel caso dovesse un giorno perdere le capacità decisionali, indicando ai medici i limiti del loro intervento
. Le direttive anticipate vengono dunque a porsi come una forma concreta di realizzazione dell’autodeterminazione del paziente in materia sanitaria, che anche in Italia, come in molti altri paesi europei, è un diritto costituzionalmente garantito e prevede di non essere obbligati a un trattamento sanitario determinato se non per via legislativa, nel caso in cui il rifiuto nuoccia all'interesse pubblico. Le direttive costituiscono una realizzazione concreta dell’idea di “libertà di cura” che è sempre, e contestualmente, libertà di rifiutare la cura, e come un’estensione del principio del cosiddetto “consenso informato”, che ha sancito la fine del tradizionale paternalismo medico. Rifiuto del paternalismo medico significa che il paziente non è un oggetto, né un soggetto passivo che deve "obbedire a prescrizioni", ma un soggetto pienamente consapevole in grado di autodeterminarsi. Le direttive anticipate di trattamento, è bene precisarlo, non intendono mettere in discussione le competenze professionali e scientifiche del medico, o limitare la sua autonomia professionale. Vanno piuttosto riconosciute come un modo, tra altri, per istituire una feconda relazione di “alleanza terapeutica” tra medico e paziente, un rapporto all’insegna della reciproca fiducia entro cui soltanto diventa possibile parlare di ‘proporzionalità delle cure’ o di ‘uso proporzionato’ dei mezzi terapeutici, nozioni che non vanno determinate in astratto, magari in nome di principi assoluti di stampo religioso
. Nel caso in cui un individuo sia, o divenga incosciente, le direttive anticipate costituiscono lo strumento più idoneo per ridare voce al paziente all’interno di quella relazione di cui si è detto. Uno strumento non perfetto, ma certamente il modo migliore per garantire al paziente un grado accettabile di autonomia in relazione al giudizio, singolare e irrinunciabile, sulla propria qualità di vita: pur senza prescindere dalla competenza del medico, e dal contesto relazionale entro cui la decisione viene presa, l’ultima parola deve spettare al malato.

Dal punto di vista concettuale, le direttive anticipate di trattamento rinviano al nesso, a cui prima accennavo, tra dignità della persona umana e libertà come autodeterminazione. La libertà individuale si realizza concretamente come salvaguardia di quella che ciascuno interpreta come dignità della propria esistenza. La dignità, al contempo, lungi dal poter essere intesa come un concetto assoluto
, deve contenere un richiamo all’autodeterminazione del soggetto che è unico interprete accreditato della dignità stessa, senza essere indebitamente subordinata a ragioni di tipo solidaristico e collettivistico
. A questo proposito, è bene specificare che, in concreto, non basta assumere l’autonomia decisionale come un che di dato, ma è bene promuoverla attivamente. Perché questo avvenga bisogna anche che esista un rapporto il più possibile libero e paritario tra medico e paziente. Il testamento biologico non va inteso come uno strumento del paziente “contro” il medico, ma uno strumento di lavoro del paziente “con” il medico, proprio in ragione del fatto che la libertà come autodeterminazione non si realizza nel vuoto delle relazioni, ma va resa effettiva come punto di arrivo di un processo di accompagnamento medico, famigliare, pastorale. Anche le cure palliative, un tema troppo spesso sottovalutato nel nostro paese, giocano un ruolo determinante all’interno di questo contesto relazionale. Storicamente nate all’insegna di un approccio paternalistico e benefico, fondato sulla considerazione che la scienza medica non è una pratica onnipotente ma parziale, fallibile, impotente di fronte al limite temporale dell’esistenza, che può forse prolungare ma alla fine non evitare, le cure palliative diventano una pratica multidisciplinare, che fa propria l’idea dell’autonomia dell’individuo e contribuisce a realizzarla pienamente, eliminando uno dei maggiori ostacoli all’obiettivo finale di una morte dignitosa e accettabile per tutti, il dolore fisico intollerabile in situazioni di malattia grave e debilitante.

Le obiezioni di principio nei confronti delle direttive anticipate non sono pienamente convincenti. Esse riguardano in primo luogo l’utilità di uno strumento che presuppone la continuità dell’identità personale e della volontà della persona che lo redige. E’ vero che la volontà umana è spesso fluttuante e facilmente condizionabile. E’ altrettanto vero che le persone sane tendono a valutare la qualità di vita dei malati molto peggiore di quanto non la considerino i malati stessi. Tuttavia, a ben vedere, questo tipo di obiezioni non mettere riguarda tanto le direttive anticipate, quanto la necessità di una legge che preveda la possibilità di cambiare frequentemente le proprie disposizioni, eventualmente anche a voce e non solo per iscritto
. Per quanto approssimativa e perfettibile, la volontà passata di un individuo consapevole e autonomo resta pur sempre ciò che di più vicino esiste, rispetto a una qualsiasi autorità terza, alla volontà presente di quello stesso individuo.

Un capitolo a parte merita l’altra grande obiezione relativa alle direttive anticipate, di cui molto si discute soprattutto in Italia, ovvero la possibilità di sospendere alimentazione e idratazione artificiali ai pazienti in stato vegetativo persistente. La discussione, in questo caso, non riguarda tanto le direttive anticipate in sé, quanto la questione di quali misure siano da includere all’interno delle direttive anticipate stesse. A questo proposito, occorre sforzarsi di non assumere una posizione dualistica di principio (vita biografica versus vita biologica, libertà versus natura), attribuendo una superiorità a una dimensione rispetto all’altra, quanto di offrire un criterio pratico per dirimere i casi di conflitto, assumendosi la responsabilità di una scelta. Il problema è decidere sull’eccezione, vale a dire decidere nel caso in cui vita biologica e vita relazionale confliggano. Anche in una prospettiva religiosa come quella cristiana, l’idea dell’uomo come creato a immagine e somiglianza di Dio conduce a rispettare la volontà individuale in condizioni in cui una risposta autonoma al dono divino non sia più possibile, e non a salvaguardare sempre e comunque la dimensione biologica dell’esistenza (il che significherebbe una forma di dualismo al contrario, da cui sembra affetta la bioetica cattolica romana). In quest’ottica, non si tratta solo di ricordare che alimentazione e idratazione artificiali sono terapie e non misure di ordinaria assistenza, secondo i giudizi delle società scientifiche e di cure palliative internazionali più accreditate. Occorre prendere sul serio l’idea della cura che va sempre e comunque riservata ai morenti. Su questo punto è possibile concordare, ma la questione è un'altra. Nel caso di pazienti in stato vegetativo persistente, la dimensione biologica dell’esistenza continua a sussistere, pur in assenza della ragionevole speranza di recupero di una dimensione biografica e relazionale dell’esistenza del paziente. A ciò si aggiunge, però, che siamo in presenza di una volontà preventivamente espressa, dunque in una situazione in cui esiste responsabilità ed esiste una scelta morale. Ecco dunque il conflitto tra una dimensione biologica e una biografica dell’esistenza. In tal caso, io ritengo debba prevalere la dimensione biografica e relazionale.

In questo senso, ritengo che abbiano ragione coloro che sostengono che la legge attualmente in discussione presso il Parlamento italiano, la cosiddetta “legge Calabrò” sia una legge “contro” il testamento biologico, più che una legge “per” il testamento biologico. Non solo per la decisione di escludere idratazione e alimentazione artificiale dalle materie oggetto di decisione, quanto per le ambiguità su alcuni punti decisivi, come la decisione in merito alla sospensione delle terapie, in cui viene richiesto al (futuro) paziente di esprimersi, salvo poi demandare la decisione ultima al medico, che ha la facoltà di scegliere se “seguire o meno” le indicazioni contenute nelle direttive anticipate, Il problema fondamentale, inoltre, che rischia di privare il cittadino della libertà di scelta in materia sanitaria, è il fatto di aver introdotto il divieto di eutanasia, anche attraverso “condotte omissive”, senza chiaramente specificare che cosa si intenda per eutanasia, che cosa configuri accanimento terapeutico, che cosa significhi trattamento sanitario “sproporzionato”. Una posizione così intransigente, che non sa più confrontarsi con la tragicità delle esperienze della vita umana e che tende ad uniformare tutto ad un principio astratto di vita, incarna in realtà la paura della libertà individuale, che viene indebitamente equiparata all’arbitrio soggettivo.

Luca Savarino
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