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1 convegno nazionale
Apromosso di recente

dall’Ufficio nazionale
della pastorale della salute del-
la Cei a Caserta, la presidente
del Fnopi, la Federazione na-
zionale degli ordini delle pro-
fessioni infermieristiche Bar-
bara Mangiacavalli lo aveva di-
chiarato con fermezza: nel
nuovo Codice deontologico
«abbiamo rimarcato che non
siamo per I’eutanasia perché
in ogni caso salvaguardiamo la
vitar. Ora gli infermieri han-
no deciso di chiarire il proprio
ruolo nell’applicazione della
legge219del 2017 («KNorme in
materia di consenso informa-
to e di disposizioni anticipate
di trattamento») — nota come
legge sul "fine vita", sul "bio-
testamento" o "sulle Dat" —
stilando un documento spe-
cifico in cui si traccia il per-

IL COORDINATORE DEL DOCUMENTO
«Reti familiari fragili

e diritti sulla carta
Serve consapevolezza»

e persone sofferentilasciate sole non sono mes-
(( se nelle condizioni di poter esprimere con con-

sapevolezza scelte ragionate». Secondo Nicola
Draoli, infermiere, consigliere del Comitato centrale del F-
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«Fine vita, nessuno resti solo»

Dalla Federazione degli infermieri italiani «linee guida» chiare per applicare la legge sul biolestamento
Decisive la cura della persona, la relazione col paziente e la liberta di coscienza contro Soluzioni di morfe

corso dell’assistenza nelle
scelte del paziente relative al-
le cure da concordare oppure
ottenere di sospendere o non
praticare affatto.

Le figure professionali infer-
mieristiche lo fanno partendo
da un dato di fatto: a prender-
si cura dei pazienti, nei mo-
menti di sofferenza e di ma-
lattia, sono soprattutto gli in-
fermieri, parte determinante
dell’équipe sanitaria cui fa
cenno la 219 senza mai citarli
esplicitamente. Eppure, nel
percorso di assistenza gli in-
fermieri probabilmente sonoi
primi a entrare in relazione
piena e continuativa conipa-
zienti e a percepire che certe
situazioni di fragilita, di perdi-
ta di liberta e autonomia rap-
presentano in effetti «un feno-
meno complesso che puo ge-
nerare grandi sofferenze» — co-
me silegge nel documento «La
disciplina infermieristica al-

nopi (I'organismo nazionale degli infermieri) e coordina-
tore del gruppo dilavoro che ha stilato il nuovo documen-
to sul fine vita, «il rischio e che i pazienti non siano piena-
mente consapevoli di quello che accade intorno, delle scel-
te che si possono fare e delle possibilita che si hanno».
Nel vostro documento rimarcate I'importanza della rela-
zione di cura nel percorso terapeutico.
Oggi abbiamo una difficolta: i pazienti sono pieni di di-
ritti, la legge 219 ne pone altri, perd poi spesso le perso-
ne sono sole, il tessuto socia-

Nicola Draoli
vede «il rischio
che la persona
autodeterminata
per la morte
scelga senza
condizioni di
confronto con
vere alternative»

rischio di negazione dei diritti.

Manca anche un’adeguata informazione sulle possibilita

di cura e di terapia del dolore.

Che le cure palliative non siano ancora conosciute lo dico-
no tutti i rapporti. Noi abbiamo grandi leggi, grandi pro-
fessionisti, grandi hospice e centri di cure palliative, pero
questo e un argomento che & ancora poco conosciuto non
solo dai cittadini, ma anche dalle organizzazioni e dai pro-
fessionisti. E chiaro che ormai oggi nel nostro mondo, in cui
ci sono sempre pill patologie croniche, in molte situazioni
ci si potrebbe avvalere di percorsi di fine vita dignitosi.
Eppure sembra che I'urgenza sia invece I'eutanasia.

Il rischio che intravedo nel modello sanitario di oggi e che
lapersona che siautodetermina e che sceglie per sé lamor-
te lo faccia senza vere e proprie condizioni di confronto,
senza una vera alternativa e conoscenza sui percorsi di fi-
ne vita multi-professionali, sulla possibilita di contattare u-

no psicologo... (G.Mel.)

PARIGI

le in cui vivono & disgregato,
e sovente & molto fragile an-
che quello delle reti familia-
ri. Avolte le persone sono so-
le pure dal punto divista del-
le reti sociali e delle cono-
scenze. Le informazioni di
natura sanitaria non sono
condivise e recepite in ma-
niera chiara, come nel caso
delle Dat. Noivogliamo chele
persone facciano siunascel-
ta, manon dasole. Perché in quel caso si crea sempre un
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I'interno della legge 219/17»
pubblicato in questi giorni —
proprio perché «si prova pau-
raanonricevere le cure el'aiu-
to necessario, si prova ansia
nel mettere a disagio i propri
cari e ci si sente spesso un pe-
so per gli altri».

Ed e proprio «questo tipo di
sofferenza che puo portare il
paziente a decidere di rifiuta-
re o revocare i trattamenti in
atto». Gli infermieri, si precisa
infatti nel testo messo a pun-
to daun comitatoristretto di e-
sperti, «sono i professionisti
che dedicano piui tempo ac-
canto ai pazienti e alle fami-
glie nei diversi contesti di cu-
ra e questo offre loro 'oppor-
tunita di sapere e poter coglie-
re le tante sfumature degli in-
numerevoli problemi di salu-
te che condizionano la vita di
una persona e le sofferenze
che possono generare». Spes-
so si crea infatti «una relazio-

ne di continua vicinanza conla
persona assistita, in modo spe-
cifico in tutte quelle situazio-
ni in cui la stessa non & piu in
grado di soddisfare i propri bi-
sogni autonomamente, non
soltanto perché fisicamente
fragile, ma spesso anche quan-
do non é piu in grado di attri-
buire a questi atti un senso e u-
no scopo esistenziale».

Nei momenti di estrema sof-
ferenza, «gli infermieri — si ri-
marca — possono fare la diffe-
renza: i loro atteggiamenti nei
confronti della persona pos-
sono diventare ostacolanti o
favorenti I'accettazione della
situazione e possono permet-
tergli di elaborarel’esperienza
di dipendenza in modo positi-
vo ed accettabile o in modo
negativo e insopportabile». La
sofferenza, del resto, € «una
condizione che coinvolge 'e-
sperienza della persona e an-
che della sua famiglia» e non

puo essere «risolta esclusiva-
mente con i farmaci, che in o-
gni caso vanno garantiti e resi
disponibili secondo le recenti
e aggiornate evidenze scienti-
fiche». Anche se, si sottolinea
nel documento, quanto alle
cure palliative manca ancora
un’adeguata informazione dei
pazienti, oltre che una capilla-
ture sanitarie. La legge 38 del
2010 (Disposizioni per garan-
tire I'accesso alle cure palliati-

ve e alla terapia del dolore) «ri-

chiama quale prima finalita la
tutela dell’accesso alle cure
mettendo implicitamente in e-

videnza che - si legge nel do-

cumento Fnopi - ancora e un
diritto non corrisposto a tutti i
cittadini che ne hanno neces-
sita, pur avendolo inserito nei
Lea (livelli essenziali di assi-
stenza)», conil decreto del pre-
sidente del Consiglio dei mi-
nistri del 12 gennaio del 2017.

IN PARLAMENTO

Nuova legge
una strada c’e

MARCELLO PALMIERI

Rifacendosi inoltre al loro nuo-
vo Codice deontologico, gliin-
fermieri ribadiscono infine la
liberta di far valere la propria
liberta, conla cosiddetta "clau-
sola di coscienza" nei casi in
cui «siarichiesta un’attivita "in
contrasto con i valori perso-
nali, i principi etici e profes-
sionali"».

«Speriamo che con questo do-
cumento — sintetizza la presi-
dente nazionale Mangiacaval-
li — gli infermieri italiani pos-
sano trovare una guida per
contribuire a favorire sempre
di pit1le condizioniidonee per
poter permettere alla persona
di fare le scelte migliori sulla
propria salute, sulla malattia e
quindi sulla propria vita, riba-
dendo che la persona (sana o
malata), nel rispetto della sua
autonomia, non deve essere
lasciata sola nelle scelte che
potra o dovra compiere».
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M

odificare I'articolo 580 del Codice penale, intervenire sulla
legge 219/2017... Sembrano tecnicismi giuridici, e lo sono.
Ma le loro conseguenze, generate da opposte visioni del-
I'uvomo edellasocieta, aprono un bivio che non ammette una terzavia:
o verra sancita la conferma della vita come perno del nostro ordina-
mento, o sara concesso di relativizzare la dignita umana e decidere
quando e come decidere di morire. Chi stabilira questo, ancora non si
sa. Secondo la Costituzione toccherebbe al Parlamento, unico titola-
re del potere legislativo. Ma la Consulta ha ricordato che se le Came-
re non decideranno entro il 24 settembre, provvederanno gli
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Per la Corte, il problema

f;-'-' ~non e il divieto di aiuto nel suicidio in sé,
~ malla sua assolutezza. In altre parole: l'illegitti-
mita dell’atto puo e deve rimanere se chi chiede col-
laborazione nell’'ultimo gesto & una persona fragile; ma puo essere af-
fievolita se a invocare la morte & un malato in particolari condizioni.

Seil Parlamento non decidera in tempo, tocchera dunque alla Consulta.
Ma uno spazio d’azione politica — pur stretto — resta: se n’e detto per-
suaso il presidente della Cej, il cardinale Gualtiero Bassetti: «Sono al-
larmato - ha dichiarato il 14 luglio ad Avvenire - per quel che potreb-
be significare per tutti noi accettare che si possa legittimamente aiu-
tare qualcuno a morire». Ci sarebbe una via, per evitarlo. La pit1 linea-
re: I'intervento del Parlamento. Dove una proposta di legge - a firma
Pagano (Lega) - vorrebbe rispondere alla Consulta riducendo (non ri-
muovendo) lapena periconviventi di un malato gravissimo peril qua-
le siano state tentate tutte le opzioni di cura, e che assecondano la sua
richiesta dimorte.Mal'accordo non si trova: alla Camera giacciono in-
fatti altre 3 proposte di legge, tutte eutanasiche, che vanno ben oltre
quanto chiesto dalla Consulta.
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I governo francese adotta la «provetta per tutte», ora la riforma in Parlamento

LORENZO SCHOEPFLIN

uella che la stampa

francese definisce la

prima vera riforma so-

ciale della presidenza
Macron ora sta correndo spedi-
taverso la meta: il Consiglio dei
ministri ha adottato ieri a Pari-
giil disegno di legge di bioetica
che introduce alcune rilevanti
novita rispetto alla norma vi-
gente (riformatanel 2011) eche
ora ¢ atteso all’esame dell’As-
semblea nazionale dal 24 set-
tembre. <E unimpegno del pre-
sidente della Repubblica, ora
speriamo nella promulgazione
entro il primo trimestre del
2020» ha dichiarato il ministro
della Salute Agnes Buzyn, che

insieme ai colleghi di governo
Nicole Belloubet (Giustizia) e
Frédérique Vidal (Ricerca) sta
portando avanti un provvedi-
mento discusso sia per 'ampio
dibattito nazionale di cui e il ri-
sultato sia nel senso che nei 32
articoli del testo c’eé pitt di un
punto problematico.

Quello di gran lunga pit rile-
vante e I'abbattimento dei pa-
lettiin tema di fecondazione ar-
tificiale, un’apertura riassunta
con le formule della «provetta
per tutte» e dei «figli senza pa-
dri» e che—come denuncialafi-
losofa femminista Sylviane A-
gacinski—cancellailimiti natu-
rali rendendo la donna uno
strumento riproduttivo al cen-
tro del mercato del corpo uma-
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no. [Inuovo testo apre infattial-
la procreazione medicalmente
assistita (Pma) «per tutte le don-
ne», eliminando di fatto il re-
quisito dell'infertilita e aprendo
il ricorso alla provetta a single e
coppie lesbiche, dando inoltre
la possibilita di selezionare gli
embrioni ritenuti sani, tutte pra-
tiche destinate a diventare un
diritto sancito dalla legge.

Vengono allentati anche i vin-
coli per la ricerca sulle cellule
staminali embrionali, oltre a fa-

cilitare la distruzione degli em-
brioni congelati — sarebbero in
totale 225mila quelli criocon-
servati in Francia — non pit re-
clamati dai genitori da almeno
cinque anni. Dovrebbe poi es-
sere garantito un piu semplice
ricorso al congelamento degli o-
vociti eliminandoivincolidieta
della donna. Quanto all’etero-
loga, la nuova legge garantira ai
figlidi "donatori" anonimidi ga-
meti la possibilita di risalire al-
I'identita del genitore biologico,

Dal 24 settembre all’Assemblea nazionale
la riforma della legge di bioetica che toglie
ogni vincolo alla fecondazione artificiale
¢ all’'uso degli embrioni a scopo di ricerca. Via
anche 1 limiti di eta per gli ovociti congelati

mentrerestail divieto di uteroin
affitto (tuttavia logorato da ri-
petute sentenze che autorizza-
no l'iscrizione all’anagrafe di fi-
gli nati all'estero da madri sur-
rogate). Per le casse francesi si
prevede un aumento dei costi
per la fecondazione del 5% ri-
spetto ai 300 milioni di euro che
ogni anno finanziano il ricorso
alla provetta.

Secondo la deputata Agnes
Thill, esclusa proprio per le sue
posizioni in tema di feconda-
zione da LaRépublique En Mar-
che, il partito fondato da Ma-
cron, il problema della nuova
legge & che lascia aperti spiragli
a modifiche - in peggio, si pre-
sume — durante la discussione
parlamentare. Thill sottolinea

come ormai gli unici criteri va-
lidi per il legislatore in tema di
bioetica siano il desiderio e il
consenso, che giustificano qual-
siasi azione.

Nel corso del dibattito avevano
fatto sentire la loro voce anche i
vescovi francesi mettendo in
guardia suirischiderivanti dau-
nariforma cherelega il maschio
asemplice fornitore di materia-
le biologico minando alle fon-
damenta il ruolo del padre. Le
criticheripetute ed esplicite an-
che dell’associazionismo d’ispi-
razione cristiana non hanno im-
pedito allamaggioranza che so-
stieneil presidente di tirare drit-
to. Fino al primo importante
passaggio politico di ieri.
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L'INTERVENTO

A prendersi cura
dei malati sono
anzitutto loro,
sempre al letto di
chi soffre, specie
al momento delle
scelte decisive

Le professioni
infermieristiche
ora prendono

la parola con un
testo di impronta
solidaristica

LE PAROLE

La cura

Nel documento degli
infermieri su come
attuare la legge sul
fine vita si parla di
cura «non riducibile
all’erogazione di
trattamenti sanitari
ma conforme al
significato
etimologico del
termine», cioe
«"prendersi cura"
dell’assistito € non
solo della sua
malattia».

La sofferenza

Va intesa «non solo
come dolore fisico
ma anche come
sofferenza globale ed
esistenziale. Il dolore
€ considerato un
parametro vitale, in
quanto la sua
presenza modifica le
condizioni fisiche e
psichiche della
persona».

La coscienza

Richiamando il nuovo
Codice deontologico,
il documento degli
infermieri invoca la
«liberta di coscienza»
che va «coniugata
con il diritto
all’autodeterminazio-
ne dell’assistito».

Nel nuovo
Codice etico
c’é la voce
del malato

«E un Codice
deontologico che ha
recepito
I’'aggiornamento della
professione
infermieristica
sottolineando la
qualita del nostro
rapporto di relazione e
cura col paziente».
Cosi la presidente
Fnopi, Barbara
Mangiacavalli,
illustrava ad "Avvenire"
il recente testo,
ispiratore del nuovo
documento presentato
in questi giorni. Al
centro del Codice la
consapevolezza che
I'infermiere & «punto di
riferimento dei bisogni
del malato, interviene
nella concertazione
delle cure e
dell’assistenza: noi
vogliamo mantenere
questo tipo di
rapporto».




