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Problemi etici nella nutrizione artificiale

Ciascuno provi a ricordare una persona la 
cui storia lo ha coinvolto …

Come si chiamava ?

Perché mi ricordo di lei ?
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Problemi etici nella nutrizione artificiale

Proviamo a raccontare alcune storie …



Dr. Bonito - Neurologia
Ospedali Riuniti di Bergamo

Sommario
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Problemi etici
Iniziare / proseguire / sospendere la NA 

Incertezze e conflitti

� In caso di rifiuto della persona capace. 

� In caso di rifiuto anticipato

� In caso di malattia terminale.

� In caso di stato vegetativo.

� In caso di demenza.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dicono le Società scientifiche italiane ?
Il documento SINPE 

(gennaio 2007)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

“Il malato oncologico terminale”
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Is there a role for hydration at the 
end of life ? 

(Dalal S, Curr Opin Supp Palliat Care, 2009; 3: 72-78)

Quesito: la disidratazione provoca sintomi (sensazione di sete, fatigue, delirium, 
neurotossicità indotta da oppioidi [OIN], miocloni, sedazione/sopore, allucinazioni) che  la 
reidratazione può alleviare (attenzione a sovraccarico di liquidi: congestione respiratoria, 

secrezioni bronchiali, versamento pleurico, ascite) ?

� Studi contrastanti sull’associazione fra sintomi e presenza del deficit di fluidi. 
Alcuni studi positivi (Faisinger 1994, Ripamonti 1996, Stone 1993) , 
altri negativi (Burge 1993, Mc Cann 1994) (per i quali il carico sintomatologico 
complessivo è non correlato allo stato di idratazione)

� Basse quantità di liquidi (<1000 cc) sono ben tollerate (Morita 2004 e 2005) 

� Stessi sintomi dovuti possibilmente ad altre cause: malattia, farmaci, cachessia, 
insufficienza SNA.
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Is there a role for hydration at the 
end of life ? 

(Dalal S, Curr Opin Supp Palliat Care, 2009; 3: 72-78)
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Medically assisted nutrition for palliative care in adult patients 
(Good P, Cochrane Database Syst Rev. 2008 Oct 8;(4):CD006274)

� OBJECTIVES: To determine the effect of medically assisted nutrition on the quality and length of life of 
palliative care patients. 

� SEARCH STRATEGY: Studies were identified from searching The Cochrane Library, MEDLINE (1966 to 2008), 
EMBASE (1980 to 2008), CINAHL, CANCERLIT, Caresearch, Dissertation abstracts, SCIENCE CITATION 
INDEX and the reference lists of all eligible trials, key textbooks, and previous systematic reviews. The date of 
the latest search was July 2008. 

� SELECTION CRITERIA: All relevant randomised controlled trials (RCTs) or prospective controlled trials (if no 
RCTs were found). 

� MAIN RESULTS: no RCTs or prospective controlled studies.
Four prospective non-controlled trials (including one qualitative study) that studied 
medically assisted nutrition in palliative care participants, and One Cochrane 
systematic review (on Motor Neurone disease).

� AUTHORS' CONCLUSIONS:There are insufficient good 
quality trials to make any recommendations for 
practice with regards to the use of medically 
assisted nutrition in palliative care patients.
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Medically assisted hydration for palliative care patients 
(Good P, Cochrane Database Syst Rev. 2008 Apr 16;(2):CD006273)

� OBJECTIVES: To determine the effect of medically assisted hydration in palliative care patients on their quality and length of 
life. 

� SEARCH STRATEGY: Studies were identified from searching CENTRAL, MEDLINE (1966 to 2008), EMBASE (1980 to 2008), 
CINAHL, CANCERLIT, Caresearch, Dissertation abstracts, SCIENCE CITATION INDEX and the reference lists of all eligible 
studies, key textbooks, and previous systematic reviews. The date of the latest search was February 2008.

� SELECTION CRITERIA: All relevant randomised controlled trials (RCTs) or prospective controlled studies of medically assisted 
hydration in palliative care patients.

� MAIN RESULTS: Five relevant studies were identified. These included two RCTs 
(93 pts), and three prospective controlled trials (360 pts).
One study found that sedation and myoclonus (involuntary contractions of muscles) were improved more in the 
intervention group (28 - hydration, 23 - placebo). Another study found that dehydration was significantly higher 
in the non-hydration group, but that some fluid retention symptoms (pleural effusion, peripheral oedema and 
ascites) were significantly higher in the hydration group (59 - hydration group, 167 - non -hydration group). The 
other three studies did not show significant differences in outcomes between the two groups.

� AUTHORS' CONCLUSIONS: There are insufficient good quality 
studies to make any recommendations for practice with regard 
to the use of medically assisted hydration in palliative care 
patients. 
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

“Situazioni non oncologiche” 
(SV, Demenze, Parkinson, SLA)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

”Il malato in stato vegetativo permanente” 
cioè irreversibile
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Efficacia della NA:

� sulla sopravvivenza

� sulla qualità della vita 

� sulla prevenzione delle 
ulcere da decubito

� sullo stato nutrizionale

� sui sintomi funzionali, 
comportamentali e 
psichiatrici della demenza. 

“We found no conclusive evidence

It may actually increase the risk of 
developing pneumonia due to inhaling 
small quantities of the feed and even 
death.

This area is difficult to 
research but better 
designed studies are 
required to provide 
more robust evidence.” 

La NIA è indicata in caso di demenza ?

(Cochrane Database
of Systematic Reviews
Sampson et al 2009) 
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

In demented patients ONS or tube feeding (TF) may lead 
to an improvement of nutritional status.

In early and moderate dementia consider ONS and 
occasionally TF to ensure adequate energy and nutrient 
supply and to prevent undernutrition.

In patients with terminal dementia, tube feeding is not 
recommended.
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La NIA può essere indicata in caso di 
demenza associata a deficit nutrizionale !

[ESPEN Guidelines 2006]

� Grave disfagia 
(orale e/o faringea con episodi quotidiani di aspirazione di 
liquidi/cibo). 

� Deficit nutrizionale 
(BMI < 18 e perdita di perso > 5 % / 3 mesi).

� Aspettativa di vita > 4 settimane. 
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Secondo alcuni la NIA dovrebbe essere considerata un 
trattamento inappropriato in caso di demenza

� Studies show no improvements in
♦ survival
♦ quality of life
♦ nutritional status
♦ healing of pressure ulcers
♦ aspiration risk (increased 3x!)

� Side effects of PEG
♦ infections (local and systemic)
♦ loss of pleasure in eating
♦ diminished contact with caregivers 

Finucane TE et al., JAMA 282:1365, 1999
Gillick MR, N Engl J Med 342:206, 2000
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Iniziare / proseguire / sospendere la NA
Incertezze e conflitti

“There is no consensus about the definitions of “artificial” and “natural”. 
Once gastrostomy is performed, calling tube feeding artificial seems 
somewhat arbitrary. It is certainly not much more “artificial” than is 
artificial baby formula in artificial bottles”
(Truog RD, Cochrane TI. Refusal of hydration and nutrition. Irrelevance of the “Artificial” 
vs “Natural” distinction. Arch Int Med 2005; 165: 2574-2576)

“What about patients with severe cognitive impairment who could be fed 
by hand but are not because hand feeding is too time-intensive and 
labor-intensive?”
(Mitchell SL Tube feeding versus hand-feeding nursing home residents with advanced 
dementia: a cost comparison J Am Med Dir Assoc 2003; 4: 27-33)

“It is not possible to prevent all disagreements about the use of ANH” 
"many people believe that nutrition must always be offered,  just as 
pain management, shelter, and basic personal care must be” (Casarett D, 
Appropriate use of artificial nutrition and hydration-Fundamental principles and 
recommendations, New Engl J Med 2005; 353: 2607-2612)
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PNEUMONIA

Lanngmore et al, Dysphagia 13, 68-81, 1998

Non è dimostrato che la NIA riduca il rischio di 
polmonite da aspirazione !

HOST RESISTANCE
Smoking

Systemic immunological response

ASPIRATION 
Dependency for feeding

COLONIZATION
Poor oral care/status
Number of mediations

Tube feeding

In caso di disfagia per 
prevenire le polmoniti ab 
ingestis è fondamentale l’ 
igiene del cavo orale !

la NE non basta
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Sommario
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La responsabilità dell’ equipe curante 
Criteri di appropriatezza della cura

1. La cura rispetta le priorità della persona (vivere 
meglio / vivere più a lungo).

2. La cura viene attuata con il consenso della persona.

3. La cura ha una sufficiente probabilità di 
raggiungere lo scopo.
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La responsabilità dell’ equipe curante 
Condividere gli scopi e stabilire le priorità

In questa persona con demenza e disfagia con 
la NIA ci si propone di:

� migliorare la qualità della sua vita ?

� prolungare la sua vita ? 
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La scelta della persona di iniziare la nutrizione 
artificiale:

• dipende dalla qualità della comunicazione/informazione !

• dipende dalla qualità delle cure !

• dipende dalla possibilità di sospenderla !

La responsabilità dell’ equipe curante 
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� Causa sconosciuta (etiologia multifattoriale).

� Graduale perdita di specifiche popolazioni di neuroni.

� Deficit precoce e lentamente progressivo .

� Malattie croniche curabili ma non guaribili.

� Potenzialmente mortali (ventilazione & nutrizione artificiale).

� Le cure palliative possono anche prolungare le vita.

La qualità dell’ informazione: i contenuti
Le malattie neurodegenerative

Potenzialmente mortali.
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Una morte evitabile ?

Malattie neurodegenerative

� Disfagia

� Paralisi respiratoria e deficit di tosse

Per entrambi questi meccanismi esiste un rimedio 
efficace: la nutrizione e la ventilazione artificiale 
possono prolungare la vita anche per anni.

Il morire  può dipendere dalla decisione 
(del malato o del medico) di non iniziare 

o sospendere le cure.
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Iniziare, proseguire o sospendere le misure di sostegno vitale

Come decidere
Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Accettare la fine 
della vitaProlungare la vita 

quando ? come ?
che cosa ?  perché ? 

ch
i 
d
ec
id
e 
?

Scelta ?
Diritto ? 
Obbligo ?

Eutanasia ? 
Accanimento ? 

Compiere ?
Rinunciare ? 

Egoismo ? 
Altruismo ?

Possiamo permettere che a decidere 
sia il paziente ?
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In Italia il diritto di rifiutare le misure di sostegno 
vitale come è stato interpretato ?
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Bergamo 27-28 novembre 2009

Iniziare, proseguire o sospendere la NIA: 
abbiamo bisogno di nuove norme ?
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Dr. Virginio Bonito
Ospedali Riuniti di Bergamo
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Ragioni & sentimenti

Le norme attuali e quelle future
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA
Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Ragioni & sentimenti



jw  sḥtp.n.j  ntr  m-mrrt.f  jw  rdj.n.j  t  n  ḥḳr  mw  n  jb  ḥbs.w  n  ḥ3yw

ho provveduto a soddisfare i desideri del dio, ho d ato da mangiare agli 
affamati, da bere agli assetati, dei vestiti agl’ig nudi;

Dal Papiro di Nu [British Museum, rep. n. 10.477, sudario n. 24, XV-XVI sec. ]



Dal Papiro di Nu
[British Museum,  rep. n. 10.477, sudario n. 24,   XV-XVI sec. ]
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Ragioni & sentimenti
(D. Callahan, On Feeding the Dying. Hastings Center Report, October 1983)

“Il rifiuto della nutrizione può diventare, 
nel lungo termine, il solo modo efficace 
per assicurarsi che un largo numero di 
pazienti biologicamente resistenti venga 
effettivamente a morte.

Considerato il crescente serbatoio di 
anziani resi disabili dall’età, 
cronicamente ammalati, fisicamente 
emarginati, la disidratazione potrebbe 
diventare a ragione il non trattamento di 
elezione”. 
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Ragioni & sentimenti
(da Wijkmark, “La morte moderna”, Iperborea, 2008)

“Abbiamo bisogno di un nuovo atteggiamento nei 
confronti della morte e dell’ invecchiamento, e 
non solo da parte degli anziani. Deve tornare ad 
essere naturale morire quando il periodo attivo è 
passato. 

Dobbiamo risolvere il problema con gli anziani, 
non contro di loro… 

Siamo ancora solo all’inizio di un’evoluzione, che 
va guidata con una campagna di informazione 
paziente e sofisticata, prima che la soluzione 
finale possa prendere forma. 

Soluzione finale che noi del Fater vorremmo 
definire con la ben nota formula dell’obbligo 
volontario”
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Pratica 
clinica

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Sentimenti

�

Opinioni

�

Standard

�

Norme
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

�Ragioni & sentimenti

Le norme attuali e quelle future
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Le norme attuali

Costituzione della Repubblica italiana, articoli 2, 13, 32.

art. 2: La Repubblica riconosce e garantisce i diritti inviolabili 
dell'uomo, …

art. 13: La libertà personale è inviolabile. …

art. 32: ” … Nessuno può essere obbligato a un determinato 
trattamento sanitario se non per disposizione di legge. La legge non 
può in nessuna caso violare il limiti imposti dal rispetto della persona 
umana.”
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

Le norme attuali

Dal CDM ’06,  Art. 35 Acquisizione del consenso:
“Il medico non deve intraprendere attività diagnostica e/o terapeutica senza 
l’acquisizione del consenso esplicito e informato del paziente. 

… 

In ogni caso, in presenza di documentato rifiuto di persona capace, il medico 
deve desistere dai conseguenti atti diagnostici e/o curativi, non essendo 
consentito alcun trattamento medico contro la volontà della persona.

…”
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Le norme attuali e quelle future

1) Se la persona è capace di consenso

2) Se la persona è incapace
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA
Le norme attuali e quelle future

1) Se la persona capace è di consenso
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dice la norma deontologica ?

Codice deontologia medica (’ 06)
Art. 53- Rifiuto consapevole di nutrirsi -

Quando una persona rifiuta volontariamente di 
nutrirsi, il medico ha il dovere di informarla sulle gravi 
conseguenze che un digiuno protratto può comportare 
sulle sue condizioni di salute. Se la persona è 
consapevole delle possibili conseguenze della propria 
decisione, il medico non deve assumere 
iniziative costrittive né collaborare a manovre 
coattive di nutrizione artificiale nei confronti 
della medesima, pur continuando ad assisterla.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dice la norma deontologica ?

Codice deontologico infermieri (’09):
Articolo 36
L'infermiere tutela la volontà dell’assistito di porre dei 
limiti agli interventi che non siano proporzionati alla sua 
condizione clinica e coerenti con la concezione da lui 
espressa della qualità di vita.

Articolo 38
L'infermiere non attua e non partecipa a interventi 
finalizzati a provocare la morte, anche se la richiesta 
proviene dall'assistito.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dice la norma deontologica ?

Codice di deontologia medica ‘06

CAPO IV - ACCERTAMENTI DIAGNOSTICI E TRATTAMENTI TERAPEUTICI

Art. 16 Accanimento diagnostico-terapeutico: “Il medico, anche tenendo conto 
delle volontà del paziente laddove espresse,   deve astenersi dall’ ostinazione in 
trattamenti da cui non si possa fondatamente attendere un beneficio per la salute del 
malato e/o un miglioramento della qualità di vita.”

Art. 17 Eutanasia: “Il medico, anche su richiesta del malato, non deve effettuare né
favorire trattamenti FINALIZZATI a provocarne la morte.”Tra due tabù: 

evitare sia l’ eutanasia
sia l’ accanimento terapeutico
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dice la norma deontologica ?

CDM ’06: CAPO V - ASSISTENZA AI MALATI INGUARIBILI

Art. 39 Assistenza al malato a prognosi infausta: “In caso di malattie a prognosi 
sicuramente infausta o pervenute alla fase terminale, il medico deve IMPRONTARE la 
sua opera ad atti e comportamenti idonei a risparmiare inutili sofferenze psichico-
fisiche E FORNIRE al malato i trattamenti appropriati a tutela, per quanto possibile, 
della qualità di vita E DELLA DIGNITA' DELLA PERSONA. 

In caso di compromissione dello stato di coscienza, il medico deve proseguire nella 
terapia di sostegno vitale finché ritenuta ragionevolmente utile EVITANDO OGNI 
FORMA DI ACCANIMENTO TERAPEUTICO.”
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nella persona capace

Cosa dicono le Società scientifiche italiane ?
Il documento SINPE 

(gennaio 2007)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)
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In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le misure di 
sostegno vitale ?

Il punto di vista del magistero cattolico
La dichiarazione sull’ eutanasia

“Iura et bona” 5 maggio 1980

“ Non si può, quindi, imporre a nessuno l’ obbligo di ricorrere ad un 
tipo di cura che per quanto già in uso, tuttavia non è ancora esente 
da pericoli o è troppo onerosa. 

Il suo rifiuto non equivale al suicidio: significa piuttosto o semplice 
accettazione della condizione umana o desiderio di evitare la messa 
in opera di un dispositivo medico sproporzionato ai risultati che si 
potrebbero sperare, oppure volontà di non imporre oneri troppo 
gravi alla famiglia o alla collettività.”
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E le norme che verranno ?
Il DDL sul “Testamento biologico”

[approvato al Senato 26 marzo ’09]

E’ ambiguo e contradditorio

Art.2-9: Il consenso informato al 
trattamento sanitario non è richiesto quando 
la vita della persona incapace di intendere o 
di volere sia in pericolo per il verificarsi di un 
evento acuto.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA
Le norme attuali e quelle future

2) Se la persona è incapace di consenso
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

Cosa dicono le norme in Italia ?

Convenzione del Consiglio d’Europa sui diritti dell’ uomo e la 
biomedicina (Oviedo 1997; Legge italiana n 145/2001),

Articolo 9 - Desideri espressi in precedenza: “Al riguardo di un 
intervento medico concernente un paziente che al momento dell'intervento non è 
in grado di esprimere il proprio volere, devono essere presi in 
considerazione i desideri da lui precedentemente espressi.”

Codice deontologia medica (’ 06)
art. 38, “Autonomia del cittadino e direttive anticipate ”:
“… Il medico, se il paziente non è in grado di esprimere la propria 
volontà, deve tenere conto nelle proprie scelte di quanto 
precedentemente manifestato dallo stesso in modo certo e 
documentato.”
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace 

Cosa dicono le norme in Italia ?

% Codice deontologia medica (’06):

Art. 35 - Acquisizione del consenso –

… Il medico deve intervenire, in scienza e coscienza, nei 
confronti del paziente incapace, nel rispetto della dignità della 
persona e della qualità della vita, evitando ogni accanimento 
terapeutico, tenendo conto delle precedenti volontà del 
paziente.

Art. 37 - Consenso del legale rappresentante –
Allorché si tratti di minore o di interdetto il consenso agli 
interventi diagnostici e terapeutici, nonché al trattamento dei dati 
sensibili, deve essere espresso dal rappresentante legale.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace 

Cosa dicono le norme in Italia ?

% Codice deontologico dell’ infermiere (’09):

Articolo 37

L’infermiere, quando l’assistito non è in grado di manifestare la propria 

volontà, tiene conto di quanto da lui chiaramente espresso in 
precedenza e documentato.
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Il documento del CNB nel settembre 2005
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??? La NA è “sostegno vitale di base” la cui 
sospensione è lecita o illecita …???

Il documento del CNB nel settembre 2005
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La giurisprudenza in Italia: il caso Englaro

� Il caso di Eluana Englaro, una giovane donna coinvolta nel gennaio 1992, all’età di 
20 anni, in un incidente stradale cui seguì uno SV irreversibile. 

� Nel 1999 il padre di Eluana, che in precedenza era stato nominato dal Tribunale 
della sua città tutore della figlia, chiese ai curanti la sospensione della NIA, 
ottenendone un rifiuto. 

� Il tribunale di prima istanza respinse la richiesta, assimilando la sospensione della 
NIA ad un atto di eutanasia e richiamandosi al diritto inviolabile alla vita e alla 
sua indisponibilità anche da parte del suo titolare. 

� In seconda istanza il padre si rivolse alla Corte di Appello di Milano che nel 2000 
e poi nel 2003, dopo aver riconosciuto che il legale rappresentante di un malato 
incapace ha il potere di assumere per lui decisioni in merito ai trattamenti 
sanitari, ha però respinto il ricorso poichè la  NIA non è un trattamento medico 
ma una misura di assistenza ordinaria che deve essere sempre garantita.
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La giurisprudenza in Italia: il caso Englaro

Ottobre 2007, la Corte di Cassazione, ha accolto il 
ricorso del padre-tutore di EE e ha rinviato la causa alla 
Corte d’ appello di Milano, stabilendo che:

1) la NIA è un trattamento medico 

2) la richiesta di sospensione del tutore  può essere accolta 
ove siano accertate entrambe le seguenti condizioni:

a) lo SV sia irreversibile.

b) risulti “dalle sue precedenti dichiarazioni, ovvero dalla 
sua personalità, dal suo stile di vita, dai suoi 
convincimenti”   che la paziente non avrebbe voluto 
vivere in SV. 
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La giurisprudenza in Italia: il caso Englaro

9 luglio ‘08, la Sentenza della Corte di Appello di Milano, 

a)preso atto che lo SV era già stato giudicato irreversibile.

b)acquisito testimonianze sufficienti a concludere che 
la paziente non avrebbe voluto vivere in SV.

Ha autorizzato la sospensione della nutrizione artificiale.

9 febbraio ‘09, sospesa la NA Eluana Englaro muore a 38 
anni di cui 18 trascorsi in SV.
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La giurisprudenza in Italia:
La sentenza del TAR del Lazio 

[15 set ’09 n° 8560/09]

"I pazienti in stato vegetativo permanente … non devono in 
ogni caso essere discriminati rispetto agli altri pazienti in 
grado di esprimere il proprio consenso, possono, nel caso in 
cui loro volontà sia stata ricostruita, evitare la pratica di 
determinate cure mediche nei loro confronti". 

Il paziente "vanta una pretesa costituzionalmente qualificata di essere curato 
nei termini in cui egli stesso desideri, spettando solo a lui decidere a quale 
terapia sottoporsi". 

Si tratta di questioni che coinvolgono il "diritto di rango 
costituzionale quale è quello della libertà personale che 
l'art. 13 (della Costituzione, ndr) qualifica come inviolabile“.
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

“Il malato in terapia intensiva a prognosi rapidamente 
infausta” 
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

“Il malato oncologico terminale”
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

“Situazioni non oncologiche” 
(SV, Demenze, Parkinson, SLA)
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Il documento SINPE 
(gennaio 2007)

”Il malato in stato vegetativo permanente” 
cioè irreversibile
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E le norme che verranno ?
Il DDL Senato 10 -A- 26-3-2009

“Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, 
di consenso informato e di dichiarazioni anticipate di trattamento.” 

Art 3 c6: Anche nel rispetto della Convenzione delle 
Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità, 

fatta a New York il 13 dicembre 2006, l’alimentazione 
e l’idratazione, nelle diverse forme in cui la scienza e 
la tecnica possono fornirle al paziente, sono forme di 
sostegno vitale e fisiologicamente finalizzate ad 
alleviare le sofferenze fino alla fine della vita.
Esse non possono formare oggetto di 
dichiarazione anticipata di trattamento.
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Il DDL sul “Testamento biologico”
[approvato al Senato 26 marzo ’09]

Un Testamento veramente biologico ! 

- Ambiguità in merito al rifiuto di misure di sostegno vitale in situazioni di 
“pericolo di vita” (art.2 c.9 e art.4 c.6).

- Limitazione ai trattamenti sproporzionati o sperimentali.

- Solo ed esclusivamente al Medico di medicina generale

- Il fiduciario è solo un testimone

- In contrasto con i principi costituzionali sulla libertà personale
(art,2-3-32)

- In contrasto con il CDM (13-35-36-37-38-53)
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Il DDL sul “Testamento biologico”
Contiene norme ambigue e in contrasto con la Costituzione e 

le norme deontologiche 

Nel suo complesso ci sembra che questo DDL sia in contrasto :

1. con i principi costituzionali (art. 2-13-32) che 
garantiscono la libertà personale perché assume che la 
conservazione della vita biologica dell’ organismo sia un bene 
assoluto e supremo di cui la società può disporre il 
prolungamento anche contro la volontà della persona.

2. con il Codice di deontologia medica (art. 13-35-36-37-38-53) 
laddove limita la libertà professionale del medico al quale 
impone di attuare terapie che il malato ha giudicato essere 
inaccettabili, troppo onerose o sproporzionate. 
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In sintesi
Non abbiamo bisogno di nuove norme !
Una legge potrebbe essere utile se …

� Diffondesse le DAT come strumento di riflessione sulle 
decisioni in merito alle cure.

� Stabilisse che le DAT possono estendersi a tutte le misure di 
sostegno vitale compresa la NIA.

� Stabilisse che le DAT sono vincolanti ma non limitano la 
responsabilità-libertà professionale del medico (che deve 
accertarne la validità e la applicabilità).

� Stabilisse che il fiduciario assume il ruolo di legale 
rappresentante: decide al posto del paziente nel suo migliore 
interesse. 
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Abbiamo bisogno di nuove norme ?
Alcune opinioni per la discussione

Non riconoscere la validità al rifiuto anticipato o espresso dal legale 
rappresentante impone al medico di rianimare sempre il paziente !   

La percezione del rischio medico legale concorre a indurre il medico a non 
permettere che sia la persona a decidere se iniziare/proseguire/sospendere le 
misure di sostegno vitale ! 

Se fosse definitivamente stabilito che le misure di sostegno vitale possono 
essere lecitamente sospese, sarebbe più facile iniziarle.

L’ agonia di Piergiorgio Welby e quella di Eluana 
Englaro dovrebbero essere ricordate come battaglie 

per la vita !
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virginiobonito@alice.it
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ALCUNE DOMANDE SULLO STATO VEGETATIVO (1)

Di fronte a una persona in SV irreversibile che avesse espresso una 
chiara e inequivocabile direttiva contraria al prolungamento della vita 
in tale condizione lei proseguirebbe o sospenderebbe la NA ?

Cosa pensa dell’ affermazione ”la persona in SV non è cosciente e non 
può provare piacere e dolore” ? 

Cosa pensa degli errori diagnostici in caso di SV, e degli errori di 
prognosi cioè dei casi di SV “irreversibile” che si sono “risvegliati” ?
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ALCUNE DOMANDE SULLO SV (2)

In che modo la decisione di proseguire/sospendere la NA in caso di 
SV dovrebbe dipendere dalla prognosi di irreversibilità ?

Cosa pensa del fatto che alcuni paesi consentono di lasciar morire la 
persona in SV irreversebile sospendendo la NA mentre proibiscono 
in questi stessi casi l'eutanasia attiva ?
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA  in caso di 
grave e irreversibile compromissione cognitiva ?

In sintesi (1)

Lo SV comporta una situazione di disabilità estrema e 
irreversibile: è definitivamente persa la capacità di esprimere 
un consenso alle cure. 

E’ problematico riuscire a tutelare il diritto della persona ad 
esser curata ma anche ad essere rispettata nei suoi valori, nei 
suoi desideri, nelle sue relazioni.  

Il medico per rispettare la persona dovrebbe valutare caso per 
caso se e quando iniziare, prolungare, sospendere la NIA.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA  in caso di 
grave e irreversibile compromissione cognitiva ?

In sintesi (2)

La decisione di sospendere e quella di proseguire la NIA sono 
ugualmente impegnative sul piano morale.  

Eventuali dichiarazioni anticipate con la nomina di un fiduciario o 
l’ interdizione sono strumenti di tutela degli interessi della 
persona incapace. 

Il processo decisionale deve coinvolgere l’ intera équipe curante 
e prevedere l’eventuale obiezione etica. 

In ogni caso cure palliative, supporto psicologico e 
consulenza etica devono essere fornite a familiari, amici e 
curanti.
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Abbiamo bisogno di una legge per …

In sintesi (3)

� Diffondere le DAT come strumento di riflessione sulle decisioni 
in merito alle cure.

� Stabilire che le DAT possono estendersi a tutte le misure di 
sostegno vitale compresa la NIA.

� Stabilire che le DAT sono vincolanti ma non limitano la 
responsabilità-libertà professionale del medico (che deve 
accertarne la validità e la applicabilità).

� Stabilire che il fiduciario assume il ruolo di legale 
rappresentante: decide al posto del paziente nel suo migliore 
interesse. 
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Doc. 11758 4 nov. 2008

Palliative care: a model for innovative health and social policies

Le Cure palliative 
non solo per le malattie in fase terminale

7. The Assembly believes that there is an urgent need to extend the 
scope of this innovative treatment and care method. 

In addition to the terminally ill, palliative care should be 
available to the seriously ill and chronically ill and all those 
requiring high levels of individual care who may benefit from 
the approach.
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Doc. 11758 4 nov. 2008

Palliative care: a model for innovative health and social policies

Cure palliative & autodeterminazione

5. The Assembly regards palliative care as a model for innovative health and social policies, 
as it takes account of the changes in our perceptions of health and illness and does not 
assume that curing diseases is the precondition for self-determination and 

participation in society. Autonomy is accordingly the requirement for a 
subjective form of “health”, which includes people’s freedom to 
decide for themselves how to deal with illness and death.

6. The Assembly notes that palliative care enables people who have serious illnesses, 

are suffering pain or are in a state of great despair, to exercise self-
determination.
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Le malattie neurodegenerative
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Le malattie neurodegenerative 
Incidenza e prevalenza 

Incidenza Prevalenza

• Demenza 100 500

• Parkinsonismo 20 200

• Sclerosi laterale amiotrofica 2 6

• Corea di Huntigton 0.4 5



Dr. Bonito - Neurologia
Ospedali Riuniti di Bergamo

Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nell’ incapace

Il punto di vista del diritto
Le date del diritto di rifiutare le cure

� Quinlan 1975 Ventilazione

� Saikewicz 1977 Chemioterapia

� Dinnerstein 1978 Rianimazione

� Spring 1980 Dialisi

� Barber 1983 Idratazione e.v.

� Conroy 1985 Nutrizione enterale
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

Il punto di vista del diritto
Le date del diritto di rifiutare le cure

� Welby 2007 Ventilazione

� Englaro ’07 – ’08 Nutrizione enterale

IN ITALIA
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

La giurisprudenza USA

� Nel 1986 (Massachusetts, caso Paul Brophy) la prima sentenza 
che imponeva ai medici di sospendere la nutrizione e 
l’idratazione artificiale (NIA) in un caso di SV che aveva 
espresso un rifiuto anticipato; 

� Nel 1987 (New Jersey, caso Hilda Peter)  la prima sentenza 
che autorizza la sospensione anche in assenza di un rifiuto 
anticipato, riconoscendo al medico la responsabilità di decidere 
ricostruendo caso per caso, il miglior interesse del singolo 
paziente; 

� Nel 1991 il caso Helga Wanglie  vedeva medici e familiari 
schierati su posizione invertite e il giudice sostenne la 
decisione dei medici di sospendere le misure di sostegno 
vitale.

RelazioneAutonomia DAT
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

La giurisprudenza USA

1990 la corte suprema degli USA afferma che “le persone hanno un 
interesse alla libertà  di rifiutare un trattamento medico. Questo 
interesse non viene meno quando la persona diviene mentalmente 
incapace”.

1990 la Corte del Missouri, a proposito del caso Cruzan, 
richiedeva una “prova chiara e convincente delle volontà espresse 
precedentemente da una persona poi divenuta incapace”. Questo 
principio fu poi accolto dalla giurisprudenza statunitense.

RelazioneAutonomia DAT
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

La giurisprudenza in Gran Bretagna

1993 Inghilterra, Tony Bland: sospensione della NA, autorizzata 
anche in assenza di rifiuto anticipato perché è ritenuto 
un trattamento futile.

Da allora i tribunali britannici hanno 
autorizzato la sospensione adottando una 
prassi che prevede che la richiesta da parte 
del medico sia autorizzata dal giudice.

RelazioneAutonomia DAT
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA  in caso di 
grave e irreversibile compromissione cognitiva ?

In sintesi (1)

Lo SV comporta una situazione di disabilità estrema e 
irreversibile: è definitivamente persa la capacità di esprimere 
un consenso alle cure. 

E’ problematico riuscire a tutelare il diritto della persona ad 
esser curata ma anche ad essere rispettata nei suoi valori, nei 
suoi desideri, nelle sue relazioni.  

Il medico per rispettare la persona dovrebbe valutare caso per 
caso se e quando iniziare, prolungare, sospendere la NIA.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA  in caso di 
grave e irreversibile compromissione cognitiva ?

In sintesi (2)

La decisione di sospendere e quella di proseguire la NIA sono 
ugualmente impegnative sul piano morale.  

Eventuali dichiarazioni anticipate con la nomina di un fiduciario o 
l’ interdizione sono strumenti di tutela degli interessi della 
persona incapace. 

Il processo decisionale deve coinvolgere l’ intera équipe curante 
e prevedere l’eventuale obiezione etica. 

In ogni caso cure palliative, supporto psicologico e 
consulenza etica devono essere fornite a familiari, amici e 
curanti.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace

"E' lecito porre un limite ?"
(Paccagnella RINPE 2000; 18:33-35)

Condizioni che devono essere presenti 
contemporaneamente per non attuare la NA

1. paziente affetto da patologia degenerativa cerebrale o in stato di incoscienza, 
o con patologia a carico del sistema nervoso centrale che determini la perdita 
delle capacità cognitive e dell'autocoscienza;

2. paziente per il quale non è previsto o prevedibile alcun protocollo terapeutico 
per la patologia neurologica di base; 

3. paziente che spontaneamente smetta o perda la capacità di alimentarsi per 
via naturale; 

4. paziente che abbia già vissuto oltre la lunghezza media della vita riconosciuta 
per il proprio sesso (in ogni caso abbia oltre 75 anni). 
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA
Un punto di vista medico

La NIA è una terapia prescritta dal medico. 

Come tale può essere iniziata, prolungata, sospesa.

La decisione spetta al medico che deve tener conto:
♦ della diagnosi, della situazione clinica e della prognosi
♦ della volontà attuale 
♦ di eventuali dichiarazioni anticipate
♦ della ricostruzione dell’ interesse della singola persona.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nello SV

Un punto di vista medico

In Italia la legge e il codice deontologico affidano 
al medico la responsabilità di decidere caso per 
caso.  

In caso di SV il medico è libero di agire: 
non è obbligato a iniziare / proseguire la NIA e 
nemmeno è obbligato a evitarla / sospenderla.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace 

La situazione attuale nei diversi paesi.

� USA: valgono le direttive anticipate o in alternativa il 
parere del medico e del familiare.

� Inghilterra: il medico può sospendere la NA.

� Germania: la NA è una cura e può essere legittimamente 
rifiutata. Le direttive anticipate sono vincolanti.

� Olanda: il medico e il familiare possono sospendere la NA o 
praticare l' eutanasia.

� Italia:  ?? (sentenze sul caso Englaro ’07-’08, CNB 2005, posizioni 

AMCI 2004, SIAARTI 2003,, GdL Oleari 2000, CE USSL  Treviso 2000).
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

Linee guida 2006
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

Linee guida 2006

1. In demented patients ONS or tube feeding (TF) may 
lead to an improvement of nutritional status. 

2. In early and moderate dementia consider ONS and 
occasionally TF to ensure adequate energy and nutrient 
supply and to prevent undernutrition.

3. In patients with terminal dementia, tube feeding is not 
recommended.
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

Linee guida 2006

2.7. Is EN indicated in dementia?

• In early and moderate dementiaONS and occasionally TF 
may contribute to ensuring an adequate energy and nutrient 
supply and to preventing undernutrition from developing; 
they are therefore recommended (C).

• In those with terminal dementia,TF is not recommended (C). 

The decision in each case must be made on an individual basis.
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

Linee guida 2006

2.9. In patients with dysphagia does TF prevent aspiration 
pneumonia by improving functional status?

Due to the heterogeneity of the studies, and lack of data on 
prevalence before the TF, firm conclusions can not be 
drawn.

Comment: Dysphagia may enhance aspiration from pharyngeal contents, but, 
on the other hand, TF may enhance reflux and aspiration of gastric contents.
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La NIA è indicata in caso di demenza ?

Sonda Nasogastrica o PEG ?
La NIA è indicata in caso di demenza ?

Sonda Nasogastrica o PEG ?

Mean discomfort rating 1-10 (n=100)

Nasogastric tube 8.8+1.9

Mechanical ventilation 8.0+5.4

Mechanical restraints 7.8+3.2

Indwelling urethral catheter 6.2+2.9

Phlebotomy 3.6+2.6

i.m. or s.c. injection 3.5+2.7

Movement from bed to chair 2.6+2.6

Morrison et al., J Pain Sympt Manage 15:91, 1998

La PEG è invece 
molto ben 
tollerata e 

migliora la QdV .

[ESPEN Guidelines 2005]
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La NIA può essere indicata in caso di 
demenza associata a deficit nutrizionale !

[ESPEN Guidelines 2006]

� Grave disfagia 
(orale e/o faringea con episodi quotidiani di aspirazione di 
liquidi/cibo). 

� Deficit nutrizionale 
(BMI < 18 e perdita di perso > 5 % / 3 mesi).

� Aspettativa di vita > 4 settimane. 
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Secondo alcuni la NIA dovrebbe essere considerata un 
trattamento inappropriato in caso di demenza

� Studies show no improvements in
♦ survival
♦ quality of life
♦ nutritional status
♦ healing of pressure ulcers
♦ aspiration risk (increased 3x!)

� Side effects of PEG
♦ infections (local and systemic)
♦ loss of pleasure in eating
♦ diminished contact with caregivers 

Finucane TE et al., JAMA 282:1365, 1999
Gillick MR, N Engl J Med 342:206, 2000
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Quali possono essere gli svantaggi della NIA ?

• Perdita di contatto umano. 

• Perdita del piacere di gustare i cibi.

• Complicazioni:
diarrea, dispepsia, ostruzione, dislocazione e 

infezione.

• Prolungamento non voluto della vita.
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Come decidere quando il paziente non può farlo ?
I documenti del GdS Bioetica e cure palliative della SIN



Dr. Bonito - Neurologia
Ospedali Riuniti di Bergamo

Come decidere quando il paziente non può farlo ?
I documenti del GdS Bioetica e cure palliative della SIN
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La NIA fa risparmiare ? 

Chi ci guadagna ? Chi ci perde ?
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Dalla salus alla voluntas

Le spinte che determinano il cambiamento

� La qualificazione della domanda di cure 
(il movimento per i diritti dei malati e le associazioni di malati)

� La ridefinizione del concetto di salute (malattia -> malessere)

� Il progresso della tecnologia medica 
(es. diagnosi genetiche & misure di sostegno vitale)

� L'aumento delle malattie croniche (curabili ma non guaribili)

� La molteplicità delle responsabilità del medico 
(paziente / professione / società / azienda)

� L’organizzazione del lavoro in equipe multidisciplinare 
(la diversità dei saperi, delle competenze e delle responsabilità)
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Dalla salus alla voluntas
In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le misure di 

sostegno vitale ?

Costituzione della Repubblica italiana, articoli 2, 13, 32.

art. 2: La Repubblica riconosce e garantisce i diritti inviolabili 
dell'uomo, …

art. 13: La libertà personale è inviolabile. …

art. 32: ” … Nessuno può essere obbligato a un determinato 
trattamento sanitario se non per disposizione di legge. La legge non 
può in nessuna caso violare il limiti imposti dal rispetto della persona 
umana.”
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Dalla salus alla voluntas
In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le misure di 

sostegno vitale ?

Dal CDM ’06,  Art. 35 Acquisizione del consenso:
“Il medico non deve intraprendere attività diagnostica e/o terapeutica senza 
l’acquisizione del consenso esplicito e informato del paziente. 

… 

In ogni caso, in presenza di documentato rifiuto di persona capace, il medico 
deve desistere dai conseguenti atti diagnostici e/o curativi, non essendo 
consentito alcun trattamento medico contro la volontà della persona.

…”
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Dalla salus alla voluntas

Il racconto di Piergiorgio Welby
Rizzoli 2006

“Mina non è riuscita ad accettare di perdermi, … ”

“Facciamo un patto: …”

La tracheotomia lo aveva reso 
schiavo di un ventilatore ?
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Dalla salus alla voluntas
In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le misure di sostegno vitale ?

La motivazione della sentenza del caso Welby-Riccio
(17 ottobre 2007)

Nel provvedimento di archiviazione del caso Riccio-Welby il giudice 
dell’ udienza preliminare (GUP) Zaira Secchi ha prosciolto l’ 
imputato concludendo che:

a) il soggetto ha il diritto di rifiutare anche le misure di 
sostegno vitale.

b) Per essere valido questo rifiuto deve essere “personale, autentico, 
informato, reale e attuale”.

c) la sospensione della ventilazione è un reato "omicidio del 
consenziente" che però ai sensi dell' art. 51 del C.P. non è punibile 
se è compiuta da un medico per rispettare il diritto al rifiuto delle 
cure del paziente.[C.P. art.51 - Esercizio di un diritto o adempimento di un dovere.-

L'esercizio di un diritto o l'adempimento di un dovere imposto da una 
norma giuridica o da un ordine legittimo della pubblica autorità, esclude 

la punibilità.]
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Le norme attuali e quelle future

Dal consenso informato …

IndicazioneMedico

Evidence
Opportunità
Futility
Costo

Rischio/beneficio

Paziente

Valori 
Bisogni

Preferenze
Desideri
Speranze
Illusioni

Rifiuto

Consenso

RelazioneAutonomia DAT
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Le norme attuali e quelle future

… alla pianificazione personalizzata delle 
cure.

Medico

Informazione

Paziente

PreferenzeDirettive

Proposte

RelazioneAutonomia DAT
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA

Possiamo permettere 
che sia il paziente a decidere ?

Criteri di appropriatezza della cura

1. Lo scopo rispetta le priorità di valori della 
persona (vivere meglio / vivere più a lungo).

2. La cura ha una “ragionevole” probabilità di 
raggiungere lo scopo.

3. La cura viene attuata con il consenso della 
persona.
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA
Possiamo permettere 

che sia il paziente a decidere ?
Condividere gli scopi e stabilire le priorità

Questa persona con disfagia / denutrizione
cosa vuole ottenere con la NIA:

� migliorare la qualità della sua vita ?

� prolungare la sua vita ? 
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In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le 
misure di sostegno vitale ?

E’ possibile superare la contrapposizione ideologica 
tra laici (principio di autodeterminazione)
e cattolici (principio di sacralità della vita) ?
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In Italia è riconosciuto il diritto di rifiutare le misure di 
sostegno vitale ?

Il punto di vista del magistero cattolico
La dichiarazione sull’ eutanasia

“Iura et bona” 5 maggio 1980

“ Non si può, quindi, imporre a nessuno l’ obbligo di ricorrere ad un 
tipo di cura che per quanto già in uso, tuttavia non è ancora esente 
da pericoli o è troppo onerosa. 

Il suo rifiuto non equivale al suicidio: significa piuttosto o semplice 
accettazione della condizione umana o desiderio di evitare la messa 
in opera di un dispositivo medico sproporzionato ai risultati che si 
potrebbero sperare, oppure volontà di non imporre oneri troppo 
gravi alla famiglia o alla collettività.”

E’ possibile superare la contrapposizione ideologica 
tra laici (principio di autodeterminazione)
e cattolici (principio di sacralità della vita) ?
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Iniziare, proseguire, sospendere la NIA nel paziente incapace 

La NIA è una misura di assistenza sempre dovuta !
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Doc. 11758 4 nov. 2008

Palliative care: a model for innovative health and social policies

Abbiamo bisogno di nuove norme ?

22.5. with regard to legal regulations on living wills:

22.5.1. avoid creating legal arrangements which could lead to
interpretation problems in practice;

22.5.2. conduct a comprehensive assessment of the legal consequences, 
taking account of possible legal side effects such as asset 
liability (“care as a financial loss”).
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Doc. 11758 4 nov. 2008

Palliative care: a model for innovative health and social policies

Cure palliative & autodeterminazione

5. The Assembly regards palliative care as a model for innovative health and social policies, 
as it takes account of the changes in our perceptions of health and illness and does not 
assume that curing diseases is the precondition for self-determination and 

participation in society. Autonomy is accordingly the requirement for a 
subjective form of “health”, which includes people’s freedom to 
decide for themselves how to deal with illness and death.

6. The Assembly notes that palliative care enables people who have serious illnesses, 

are suffering pain or are in a state of great despair, to exercise self-
determination.


