
INTRODUZIONE

Nel  l inguaggio corrente  sempre più spesso si  sente  parlare

di  materie  come  la  bioet ica  e  i l  biodirit to,  ma  pochi  si  possono

davvero  permettere  di  vantare  una  conoscenza  precisa  ed

esaustiva dei  due termini.

Queste  due  parole  sono  due  facce  della  stessa  medaglia,

hanno  in  comune  il  prefisso  “bio” 1 ,  che  significa  “vita”,  si  può

affermare  quindi  che  i l  fulcro  della  bioet ica  e  del  biodirit to  è  la

vi ta stessa.

I l  biodiri t to  è  la  disciplina  che  si  occupa  di  t racciare  in

maniera  crit ica  le  dimensioni  giuridiche  nel le  differenti  aree

material i  (dal  dir it to  costi tuzionale,  al  diri t to  privato,  al  diri t to

penale,  e  altre  ancora),  relative  alla  scienze  del la  vi ta  e  della

cura  del l’essere  umano,  interagendo  fra  loro;  giuridicamente

parlando  rimanda  a  quel  complesso  di  procedure,  l ivel l i

normativi,  r isorse  organizzative  e  ist i tuzioni  in  cui  si  sostanzia

la risposta giuridica alle questioni  bioet iche 2

1  Pr imo  e  secondo  e lemento  d i  compost i  de l la  t e rminologia  sc ien t i f ica ,  ne i
qua l i  s i gn i f ica  “v i ta” ,  “essere  v ivente”  (b ior i tmo) .

2  A.D’ALO I A ,  Biodir i t to  <voce>,  in  At lan te  d i  f i losof ia  de l  d i r i t to ,  Tor ino ,
2012,  p .1 .  
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I l  termine  “bioethics”  è  stato  uti l izzato  per  la  prima  volta

da  Van  Rensellaer  Potter 3  e  Andre  Hellegers 4  nel  1970,  anche  se

già  negli  anni  ’60  comincia  ad  evidenziarsi  la  nasci ta  del

fenomeno  della  bioetica:  consiste  in  un  massiccio  sviluppo

scientifico e tecnologico in campo medico,  al  quale  si  affiancano

mutamenti  di  carattere culturale e giuridico.  

Nel  1967  i l  chirurgo  sudafricano  Christiaan  Barnard 5

all’ospedale  di  Groote  Schuur  di  Cit tà  del  Capo  eseguì  i l  primo

trapianto  di  cuore;  si  rendono adoperabil i  i  primi  macchinari  per

la  dial isi 6 ;  aumentano  considerevolmente  le  unità  di  terapia

intensiva,  con  l’ut il izzo  di  attrezzature  per  la  respirazione,

nutrizione  e  idratazione,  con  lo  scopo  di  mantenere  in  vi ta

individui  con at t ivi tà celebrale compromessa 7 .

3  V.R.  PO T T E R ,  Bioe th ics ,  sc ience  o f  surv iva l ,  in  Biology  and  Medic ine ,  1970,
Dr.  Pot te r  conia  i l  t e rmine  Bioe th ics  per  descr ivere  una  nuova  f i losof ia  che
vada  a  r ice rcare  l ’ in tegraz ione  con  la  b io logia ,  eco logia ,  medic ina  e  i  va lor i
umani ;  V.R.  P O T T E R ,  B ioe th ics  Br idge  to  the  fu ture ,  1971.  

4  In  senso  p iù  aderente  a l la  f i losof ia  Andre  Hel legers  cons iderava  la  b ioe t ica
come  un  nuovo  aspe t to  de l  d ia logo  socra t ico ,  capace  c ioè  d i  fa r  in te r loqui re  la
medic ina  la  f i losof ia  e  l ’e t ica  a l la  r ice rca  d i  ver i tà  condivise .

5  Beauford  West ,  8  novembre  1922-Pafo  2  se t tembre  2001.  E’ s ta to  un  ch i rurgo
sudafr icano ,  assunto  a  fama  mondia le  per  aver  pra t ica to  i l  p r imo  t rap ian to  d i
cuore  ne l la  s tor ia  de l la  medic ina.

6  C.  L E V IN E ,  The  Seat t le  “God  Commit tee”:  un  racconto  prudente ,  30  novembre
2009,  access ib i le  www. hea l theaffa i r s .org  ,  accesso  de l  8 /06/2019.  La  d ia l i s i
nasce  da  un  propos ta  d i  un  comi ta to  ne l  1961,  i l  cos idde t to  “Comi ta to  d i  Dio” ,
ch iamato  i l  comi ta to  per  l e  ammiss ioni  e  le  po l i t i che  de l  Sea t t le  Ar t i f ic ia l
Kidney Cente r.  
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La  bioetica  è  però  affiorata  con  passo  decisivo  perché

sostenuta  da  un  progresso  culturale  e  giuridico,  per  una

necessaria  “collaborazione” fra  scienza e  diri t to  da far  parlare  in

tut te le culture e part i  del  mondo.

Fino a poco tempo fa la vi ta e la morte seguivano un corso

naturale,  senza  che  un  soggetto  terzo  potesse  incidervi  in

maniera  sostanziale,  ma  l’importante  svi luppo  delle  scienze

mediche  ha  concesso  (anche  se  in  precise  condizioni  e  in  una

certa  misura),  che  esse  consentono  di  “manipolare  il  corpo  sia

per  incrementare  la  quali tà  della  vi ta  sia  per  aumentare  le

prospett ive di  resistenza e riproduzione” 8

I l  comi ta to  fu  formato  ne l  per  scegl ie re  qua l i  paz ien t i  sa rebbero  s ta t i  a l lacc ia t i
due  vol te  a  se t t imana ,  12  ore  a l la  vo l ta ,  in  un  "rene  ar t i f i c ia le "  che  potesse
pur i f ica re  i l  sangue  da l le  toss ine  che  i  lo ro  ren i  non  r iusc ivano  p iù  a  f i l t ra re .
Pr ima  de l  1960,  ques to  t ra t tamento  (noto  come  emodia l i s i )  po teva  essere  usa to
so lo  temporaneamente .  Chi  dovesse  essere  sce l to  per  ques ta  procedura  e ra
dec is ione  d i  ques to  gruppo  d i  7  c i t t ad in i  cos t i tu i to  da :  avvoca to,  min is t ro ,
banchie re ,  casa l inga ,  funz ionar io  de l  governo  s ta ta le ,  capo  de l  l avoro  e
chi rurgo ,  se lez iona t i  da l la  King  Count y  Medica l  Soc ie ty;  c fr.  anche
C.C A S O N ATO ,  In t roduz ione  a l  b iodir i t to ,  Tor ino,  2012,  p .  9  In  a t tesa  d i  regole
spec i f iche  i l  Comi ta to  scegl ieva  i  c i t t ad in i  da  so t toporre  a l  t ra t tamento  in  base
a l la  mora le ,  a l le  op in ioni  persona l i ,  senza  tener  conto  de l  pr inc ip io  d i
uguagl ianza  degl i  esse r i  umani .  Nel  t empo  le  cose  sono  muta te  e  ad  oggi  l a
se lez ione  avviene  t rami te  un  a lgor i tmo  che  combina  da t i  c l in ic i  ogge t t i vi .  

7    Le  ce l lu le  ce lebra l i  sono  mor te ,  non  mandano  segna le  e le t t r ico  e
l ’encefa logramma  r i su l ta  p ia t to .  Nel la  mor te  ce lebra le  i l  paz ien te  perde  i l  modo
i r revers ib i le  la  capac i tà  d i  resp i ra re  e  tu t te  l e  funz ioni  ce lebra l i ,  qu indi  non  ha
cont ro l lo  de l le  funz ioni  vege ta t ive  ( tempera tura  corporea,  p ress ione  a r te r iosa,
d iures i ) .  Ques ta  condiz ione  co inc ide  con  la  mor te  de l la  persona.

8  A.  D’A L O I A ,  Oltre  la  mala t t ia :  metamorfos i  de l  d i r i t to  a l la  sa lu te ,  in  Bio law
Journa l ,  n .  1 /2014,  p .  92.  
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Ovviamente  tutta  questa  nuova  “inquadratura”  ha  dato

luogo  ad  accesi  dibat ti t i ,  con  posizioni  anche  divergenti  che

spesso  non  sembrano  portare  ad  una  posizione  net ta  sul la

tematica.  Si  evince appurare  che se  permangono opinioni  diverse

è  perché  variabili  di  stampo  scientifico,  tecnologico  e

ideologico-culturale  si  intrecciano  alla  ricerca  di  una  “risposta”

il  più possibi le condivisa.  

Ragionare  sul  fine  della  nostra  vita  è  quest ione  di

ri levanza  essenziale,  in  quanto  rappresenta  una  tematica  che

ogni essere umano dovrà necessariamente affrontare.

I l  concetto  di  bioet ica  non  emerge  “dal  nulla”,  ma  deriva

dall’innovazione  di  un  insieme  di  materie  che  si  sono  già,

inconsapevolmente formate,  “biolaw” o “biomedical  law” 9 .

I l  progresso  biomedico  e  biotecnologico  oggi  permette  di

prolungare  la  vi ta  attraverso  la  cura  di  molte  malat tie,

soprattutto  mediante  l’impiego  di  macchinari  capaci  di  portare

avanti 1 0  la  nostra esistenza o la nostra “sofferenza”.

Si  trat ta  di  decisioni  complesse,  sia  per  la  persona

diret tamente  coinvolta,  sia  per  i  suoi  cari ;  per  questo  occorre

essere  informati  sulle  nuove  tecniche  che  la  scienza  ci  offre  per

9  A.  D’A L O I A ,  c i t . ,  2012,  p .10 .  

10  L.  B E N C I ,  Fine  v i ta ,  in  Consul ta  d i  Bioe t ica  ONLUS,  access ib i le  a l
www. consul tad ib ior t ica . i t   ,  u l t imo  accesso  06/06/2019.  Nel la  prospe t t i va
bioe t ica ,  t a lvo l ta  i l  p ro lungars i  d i  t ra t tament i  eccess ivi  va  a  s foc ia re  in
accanimento  te rapeut ico .  E’  cons idera to  un  conce t to  sogge t t ivo ,  in fa t t i  l a  sua
defin iz ione  è  re la t i va  a l l ’agente  che  la  espr ime;  da l  punto  d i  v i s ta  medico ,  con
ques ta  te rminologia  s i  in tendono  e lencare  que i  t ra t tament i  sproporz iona t i  e
inu t i l i  r i spe t to  a l  quadro  cl in ico  de l  paz ien te .  
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mettere  in  atto  scelte  che  possono  cambiare  il  corso  del  nostro

“viaggio”.  

Un  tempo  le  decisioni  in  ordine  alle  terapie  da

intraprendere  erano  demandate  al  medico,  i l  quale,  come  un

genitore  fa  da  guida  al  f igl io,  agiva  in  “scienza  e  coscienza”  in

base  a  ciò  che  r iteneva  opportuno  per  il  paziente  (paternalismo

medico) 11 .

Oggi  invece  i l  rapporto  medico-paziente  è  molto

cambiato;  i l  paziente  è  sempre  più  coinvolto  su  tut ti  gli  aspett i

che  riguardano  la  propria  malatt ia  e  sulle  possibil i  cure,  in

quanto  unico  ad  avere  il  diri t to  di  decidere  in  autonomia  del la

qualità del la sua vita.

La  libertà  di  autoregolamentazione  significa  anche  avere

il  dir it to  di  ri fiutare  le  cosiddette  cure  “salva  vi ta”,  senza  le

quali  sopraggiunge  la  morte,  e  come  diceva  John  Stuart  Mil l  nel

suo  “Saggio  sul la  l ibertà”,  “su  se  stesso,  sul  proprio  corpo  e

sulla propria mente l’individuo è sovrano” 1 2 .

11 P.  BO R S E L L I N O ,  Bioe t ica  f ra  “moral i”  e  d i r i t to ,  Mi lano ,  2018,  p .  28.  Vale  la
pena  d i  r i cordare ,  per  esempio ,  quanto  rad ica to  e  presente  ne l la  mora le  d i  senso
comune ,  anche  d i  buona  par te  de l  XX  secolo  e  non  so lo  de i  secol i  p recedent i ,
s ia  s ta to  i l  model lo  gera rch ico  d i  famigl ia ,  recepi to  da l l ’ord inamento  giur id ico
i ta l iano  f ino  a l la  r i forma  de l  d i r i t to  d i  famigl ia  de l  1975.  Un  model lo  su  cu i
s fondo  s i  è  a  lungo  r i t enuto  d i  po te r  g ius t i f ica re  che  spe t tasse  a i  geni tor i ,  e
sopra t tu t to  a l  padre ,  compiere ,  a l  pos to  de i  f i gl i ,  anche  se  adul t i ,  sce l te
persona l i ss ime

12 J.  S.  M I L L ,  Saggio  su l la  l iber tà ,  1859.  Mi l l  a t t r ibu isce  a l l ’ ind ividuo  la  l iber tà
d i  fa re  tu t to  que l  che  vuole  o  che  può ,  a  pa t to  d i  non  danneggia re  un  a l t ro
individuo ,  e  c ioè  a  pa t to  d i  non  recare  danno a l la  soc ie tà .  
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La  responsabil ità  morale  è  soggettiva,  cioè  del la  persona

diret tamente  coinvolta,  ed  è  legata  al la  propria  visione  del

mondo, al  proprio modo di  concepire la vi ta e la morte.

La  capacità  di  scegliere  per  se  stessi  è  legata  al  dir it to  di

ricevere  informazioni  precise  e  complete  sul la  diagnosi,  sulle

cure  da  seguire,  sul le  conseguenze  e  sui  rischi ,  solo  dopo  aver

ricevuto  tali  importanti  informazioni ,  i l  paziente  potrà  decidere

cosa fare.

In  meri to  alla  decisioni  sul  f ine  vi ta  i l  nostro  Paese  è

rimasto  temporalmente  “in  coda”  rispet to  ad  al tr i  Paesi  del

panorama  europeo  (ad  esempio,  si  tenga  presente  che  l’I tal ia  è

arrivata  tra  gl i  ult imi  a  maturare  una  prospett iva  che

promuovesse  l’uso  della  morfina  o  del la  sedazione  nella  fase

terminale  della  vita 1 3),  ma  ad  oggi  con  la  Legge  del  15  marzo

2010  n.38  concernente  “Disposizioni  per  garantire  l 'accesso  alle

cure  pal liative  e  al la  terapia  del  dolore”,  la  Legge  219  del  2017

“Norme  in  materia  di  consenso  informato  e  di  disposizioni

anticipate  di  t rattamento”  det ta  anche  legge  sul  Biotestamento,

l’Italia  r iconosce  una  volontà  di  partecipazione  at tiva  a

tematiche così  at tual i  e  di  del icata t rattazione.  

Nella  prospett iva  di  indagare  sul le  scelte  al  fine  del la  vi ta

il  presente  lavoro  sarà  diviso  in  tre  parti  per  fare  luce  su  alcuni

particolari  aspett i  che r iguardano particolari  materie.

13 T.  P E TR A N G O L I N I ,  Vivrai  con  dolore ,  in  I l  Blog,  24 /03/2017 ,  access ib i le  a l
www. huff ingtonpos t . i t  ,  u l t imo  accesso  11/06/2019.  In  I ta l ia  i l  65%  de i  paz ien t i
non  sa  che  es i s te  una  legge  che  garant i sce  l ’accesso  a l la  t e rap ia  per  a l levia re  le
soffe renze  e  che  gl i  ospeda l i  sono  obbl iga t i  a  misurarne  i l  g rado  e  ad  annota re
tu t to  su l la  ca r te l la  c l in ica .  La  te rap ia  de l  do lore  e  de l le  cure  pa l l i a t ive ,  cos ì
come  la  re te  spec i f ica  d i  ass i s tenza  in  mater ia ,  res ta  una  grande  sconosc iu ta  in
I ta l ia .
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Nel  primo  capitolo  ci  si  soffermerà  sul la  tutela  del la

salute  e  sulla  sua  regolamentazione  cost ituzionale,  sul  tema

della  dignità  come  concetto  così  ampio  ma  così  introspettivo

nella  vi ta  umana.  Verranno  analizzati  gli  interventi  normativi

che hanno permesso di  rendere più chiara e pratica la quest ione a

livel lo  generale  e  compareremo  casi  concreti  e  reali  di  pazienti

che  hanno  fat to  parlare  di  sé  su  tutt i  i  media  e  giornali ;  la

trat tazione  sarà  seguita  da  leggi  e  decret i  che  si  sono  susseguit i

per  non  lasciare  la  materia  non  regolamentata,  per  non  lasciare

l’uomo solo in questo frangente  della  vita.  Per  chiudere  la Legge

sul  consenso  informato,  diventata  real tà  per  dare  uno  strumento

garanti to  per  esprimere  le  decisioni  in  maniera  chiara  e  decisa,

dando tutela al paziente e al  personale medico.

Il  secondo  capitolo  andrà  ad  esaminare  il  trat tamento

delle  cure  pal l iat ive,  la  definizione  e  l ’intervento  del  legislatore

con la legge n.  38 del  15 marzo 2010.

Verrà  analizzato  l’accanimento  terapeutico,  fino  a  quanto

ci  si  può spingere ol tre  per  la vi ta,  e  le  disposizioni  anticipate di

trat tamento,  con  lo  spazio  per  l ’autodeterminazione  della

persona.

Il  paral lelo  con  l’eutanasia  è  conseguenza  importante  di

questa  tesi ,  s i  vedranno  le  differenze  ed  andremo  invece  a

trovare  i  punti  d’incontro  fra  queste  due  prat iche  diverse  ma

correlate.  Il  capitolo  sarà  chiuso  dal la  sedazione  pall iat iva

profonda,  vedremo  oggi  cosa  comprende  questo  modulo  e  la
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relazione  che  si  instaura  fra  paziente  e  medico 1 4 ,  quali  possono

essere gli  imprevist i  e le decisioni  urgenti  da prendere in esame.

Sarà  necessario,  in  un  futuro  non  lontano,  vagliare  a

fondo  le  nuove  possibi li tà  offerte  dal  progresso  della  scienza

alla  luce  dei  valori  espressi  nel  nostro  ordinamento,  senza

dimenticare  che  il  fine  ult imo  che  ci  si  propone  deve  essere

quello  di  proteggere  la  persona  umana,  anche  da  un  potenziale

“riduzionismo” tecnologico.   

CAPITOLO I
Le cure palliative: premesse giuridiche

§ I.1 - Il concetto di salute a livello costituzionale

Lo  Stato  ital iano  tutela  la  salute  e  i  diri t t i  del  malato;  la

stessa  oltrepassa  la  considerazione  del  singolo  soggetto  per

14  G.  C O R B E L L I N I ,  Codice  d i  Nor imberga,  in  Enc ic lopedia  de l la  sc ienza  e  de l la
tecnica ,  access ib i le  a l  www. t reccani . i t  ,  u l t imo  accesso  6 /6 /2019.  E labora to
a l l ’ indomani  de l  processo ,  svol tos i  ne l la  c i t t à  tedesca ,  e  presenta to  ne l  1947,  ha
cos t i tu i to  la  pr ima  d ich ia raz ione  u ff ic ia le  ne l la  qua le  la  corporaz ione  de i
medic i  e  degl i  sc ienz ia t i  ha  enunc ia to  i  p r inc ip i  d i  buona  pra t ica  c l in ico-
sper imenta le  e  ha  ind ividua to  ne l  r i spe t to  de l la  persona  i l  v incolo  inderogabi le
per  i l  cor re t to  eserc iz io  de l la  pra t ica  e  de l la  sper imentaz ione  medica .
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