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a vita o la morte. Uno strumento di

grande civilta che si chiama “consenso

informato” toglie al medico I'ultima pa-

rola sul destino del malato. Ora, firman-

do un modulo che elenca anche cruda-

mente i rischi connessi a un difficile intervento o

a una terapia, il paziente stesso puo scegliere: la

cura, spesso dolorosa, I'intervento chirurgico a

rischio o il decorso naturale della malattia. E’ una

firma che fa male, perché ci sottrae I’illusione che

ci sia qualcuno che sappia stabilire cos’® meglio

er noi, magicamente, come fanno gli adulti coi
ambini.

Su questo tema, al centro di un dibattito acce-
sissimo, & appena uscito, da Cortina, un libro im-
portante curato da Amedeo Santosuosso, giudice
a Milano che da molti anni studia le tematiche
etiche e bioetiche, e co-fondatore della Consulta
di Bioetica. Lo abbiamo intervistato.

In che cosa consiste il “consenso informato” e
secondo quali prospettive il libro — scritto a pii
mani da medici, giuristi e psicologi — ne parla?

«Per “consenso informato” s’intende il fatto
che ¢ il paziente a decidere quel che viene fatto
sulla sua persona e, viceversa, che nulla puo es-
sergli fatto senza che egli ne sia preventivamente
informato e abbia dato il suo assenso».

Che cosa cambia rispetto al passato?

La grossa novita & che la giustificazione dell’in-
tervento medico non 811(‘) pill prescindere dal
consenso del paziente. Oggi si distingue la corret-
tezza tecnica, alla quale il medico ¢ tenuto, dalla

iustificazione dell'intervento che & data solo dal-
a volonta del paziente. E’ il riconoscimento di un
diritto fondamentale».

Dal punto di vista giuridico, esiste un dovere
di curarsi?

«No, non esiste».

Ma nemmeno un diritto al suicidio.

«Non esiste sicuramente un diritto al suicidio,
pero esiste il diritto di decidere cosa puo essere
fatto su di sé».

E non crede che di fronte ad una prognosi in-
fausta, I'informazione a tutti i costi sia crudele
ed inutile?

. «Secondo me, C’¢ un uso capzioso € non sem-

.pre in buona fede di un problema reale: la diffi-

“colta di informare e di dare una cattiva notizia.
Di fronte a ci0 esistono due possibilita: impiegare
risorse per minimizzare le difficolta di comunica-
zione, e impiegarne per nascondere la verita.
Quest’ultima & la piu diffusa nel nostro contesto
culturale».

Ma non tutti i pazienti sono nelle condizioni di
sapere; dipende dal livello di consapevolezza, dal
grado di cultura,

«L’idea su cui poggia il consenso informato &
che ogni persona sia un soggetto razionale, capa-
ce di orientarsi, di intendere e di volere nel senso
pieno: il fatto che nella realta non tutti lo siano
non ci autorizza pero a trattare tutti come se non
lo fossero. Comungque la gente, anche se non in-
formata, (1uando sono in gioco questioni che ri-
guardano la propria vita, mediamente sa molto di
pitl di quanto si creda».

Alla parola “cancro”, il paziente associa solo il
dolore e la morte, non la possibilita di scegliere.
Come dare allora un’informazione corretta?

«Io credo che normalmente siano veramente
pochissime le questioni non comunicabili. La sfi-
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" quella che decide tra vivere 0 morire

Un giudice spiega I'ultima sfida della sanita

Esce da Cortina “Il consenso informato”,
un saggio diretto dal giudice Amedeo

Santosuosso, il co-fondatore della Consulta,
di Bioetica. Essere curati, affrontare

interventi-rischio, sperimentare farmaci-
limite o abbandonarsi all’inevitabile fine?

Domande drammatiche, che oggi affidano al
paziente il diritto di decidere, ma pongono
anche grandi questioni morali, sociali

ed economiche. Ecco cosa risponde

l'autore in questa intervista

da del “consenso informato” & questa: il medico
non deve informare sui dettagli tecnici, ma sulle
grosse scelte, sulle direzioni nelle quali si puo in-
dirizzare I'intervento terapeutico o assistenziale.
Di qui 'importanza dell'informazione sulle alter-
native: il che significa, per esempio, che a fronte
di alcune gravi patologie, il paziente & riconosciu-
to come I'unico in grado di dirimere 1’alternativa
tra il continuare ad inseguire una possibilita di
improbabile guarigione o badare principalmente
alla qualita della vita. Non vanno comunicate le
statistiche mediche, ma il senso delle alternative:
questo richiede un medico molto consapevole,
per il quale I'informazione non corrisponde ad
una riduzione della sua competenza esclusiva sul-
la malattia, ma ad una chance professionales,

I medici spesso non sono disponibili a misu-

rarsi con le aree di incertezza del proprio sapere |
e, si ha 'impressione che questa reticenza sia na-

scosta da un certo paternalismo.

«Credo di si: ma, a maggior ragione, medici
inconsapevoli dei limiti del proprio intervento,
non possono essere padri in una relazione pater-
nalistica. Tl consenso informato, se non lo si ridu-
ce ad una questione formalistica o legalistica, &
un catalizzatore di rapporti, una chiave per far

emergere delle potenzialita nelle persone e nelle |

relazioni: una chance di liberta. Lo riconosce an-
che il nuovo Codice deontologico, approvato nel
’95. L'obiezione di coscienza, rivendicata nei co-
dici deontologici, ha una matrice nobile: la tutela
della liberta e dignita della professione rispetto
alla coazione derivante dal potere politico o isti-
tuzionale. Quando pero la liberta del medico vie-
ne rivendicata non verso il potere costituito, ma

(oA

T

ILSECOLO XIX

verso il paziente, cambia di senso perché, nei
confronti del paziente, & il medico che esercita un
potere quantomeno di fatto».

La realizzazione del “consenso” implica un ri-
pensamento della formazione medica?

«Sicuramente la formazione del medico finora
non ha aiutato; basti pensare che la medicina le-
gale, che avrebbe potuto essere il veicolo di que-
sti concetti, ha invece alimentato considerevol-
mente il mito dello “stato di necessita” in base al
quale I'intervento sarebbe lecito al di la del con-
senso del paziente. Credo che siano auspicabili
due linee di sviluppo della formazione del medi-
co: la prima indirizzata all’elaborazione di aspetti
non strettamente medici: quelli tradizionali mi-
gliorati di medicina legale e quelli etici, bioetici,
etc.; la seconda, interna alla medicina, inerente
Pacquisizione da parte del medico della capacita
di analizzare il proprio processo decisionale. An-
cora oggi, comunque, rispetto alla tendenza della
magistratura ad intervenire anche pesantemente
nei riguardi di quei sanitari che violano alcune
norme fondamentali, la reazione dei medici &
esclusivamente di difesa, poco di discussione e
pilt comunemente di rimozione».

Si ha Pimpressione che nel rapporto medico-
paziente vi sia una rimozione del confronto con
la sofferenza, la perdita e la morte che riguarda-
no la vicenda umana di ciascuno.

«lo non vorrei sminuire il significato anche
delle grosse questioni che sono dietro la medici-

- na: la relazione medico-paziente come relazione

tra due persone di cui una ¢ sofferente e magari
prossima alla morte, ¢ molto impegnativa, impli-
ca consapevolezza e capacita di elaborazione. Pe-
10 non vorrei nemmeno che nobili questioni ve-
nissero talvolta utilizzate per mascherare atteg-
giamenti molto pili comunemente opportunistici.
Per esempio, sappiamo che in alcuni casi sui pa-
zienti terminali vengono sperimentati farmaci
che sicuramente non daranno alcun beneficio al
malato. Cosa ancora piu grave, se poi, dopo il
decesso, si chiede ai familiari anche di pagare il
conto.

Il consenso informato, infatti, ha due facce:
quella della liberta, dell’autodeterminazione e
dell’autonomia, e quella del contratto. Per la lo-
gica del contratto 1o riesco ad avere secondo la
mia capacita patrimoniale e quindi soltanto in
rapporto a quel che posso scambiare; se dovesse
prevalere nella sanita il consenso informato come
contratto, con il venir meno di un sistema sanita-
rio nazionale, si aprirebbe un capitolo spinosissi-
mo. Basti ricordare che le assicurazioni private,
oltre una certa eta e un certo livello di patologia,

. hon assicurano pill, per cui & comungque inevita-

bile che la societa si faccia carico, con forme di
assicurazione sociale, di un certo numero di ri-
schi, altrimenti quel discorso di liberts, man ma-
no che cala il livello patrimoniale, si traduce in un
detrimento individuale fortissimo. L'equilibrio
traliberta e contratto ¢ sempre delicatissimo.

Riconsegnati alla nostra liberta di scelta fini-
remmo poi per poter scegliere solo in misura pro-
porzionale alla nostra speranza di vita o alle no-
stre possibilita economiche: da questione etica,
giuridica e psicologica, il consenso informato di-
verrebbe percid una questione sostanzialmente
politica, la cartina al tornasole dello scarto spesso
misconosciuto tra liberta di diritto e liberta di fat-
to».




