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Introduzione 

 

La condizione clinica dello Stato Vegetativo Persistente suscita numerosi dibattiti 

sul trattamento e la considerazione di chi, a causa di lesioni cerebrali di varia natura, 

ha perduto la propria coscienza, pur mantenendo un buon tenore di vita da un punto 

di vista biologico; la persona subisce, cioè, delle menomazioni riguardanti la propria 

vita cognitiva, ma conserva quella vegetativa, è in grado di respirare autonomamente 

e di avere una attività cardiaca senza l’ausilio di macchinari, e quindi di sopravvivere 

anche per periodi molto lunghi, a condizione che, come tutti gli esseri viventi, gli 

siano assicurate alimentazione, idratazione, cure di base. 

Casi emblematici, sia italiani che esteri, hanno ulteriormente acceso, negli ultimi 

anni, dilemmi morali ed intense riflessioni in merito a quelli che sono i diritti 

fondamentali dell’individuo in Stato Vegetativo, in primis come persona fisica, 

prevista e tutelata dalla legge, e, in secondo luogo, ma non meno importante, come 

persona affetta da una gravissima forma di disabilità, allo stesso modo tutelata dalle 

nostre normative vigenti. 

Tutto ciò induce al sorgere di riflessioni sulla vita e la morte, in merito ai limiti 

degli interventi sulla vita, e sull’azione del diritto nel regolamentare queste posizioni.  

Karen Ann Quinlann, Nancy Cruzan, Terry Schiavo, Anthony Bland negli USA e nel 

Regno Unito, ed Eluana Englaro nel nostro Paese, sono persone intorno alle quali 

l’opinione pubblica, ma anche filosofi morali, bioeticisti, giuristi, hanno delineato ed 

esposto il proprio pensiero, in merito ai diritti ed alla dignità della persona in Stato 
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Vegetativo Persistente, ma dagli odierni dibattiti si evincono ancora numerose 

perplessità e pareri fortemente contrastanti. 

Il presente elaborato cercherà di affrontare le problematiche descritte sotto diversi 

punti di vista, andando a descrivere, al primo capitolo, le tematiche riguardanti la 

persona umana, detentrice di diritti e soggetta a doveri, nonché le problematiche 

legate alla coscienza, fino ad entrare, con il secondo capitolo, nel vivo della 

questione relativa allo Stato Vegetativo ed alla dignità delle persone venutesi a 

trovare in questa condizione, enumerando quelli che sono gli aspetti giuridici ed etici 

che ne connotano l’essenza ed il significato. Nel terzo ed ultimo capitolo verrà 

descritta la situazione socio-sanitaria nel nostro Paese, relativamente all’assistenza 

delle persone in Stato Vegetativo Persistente, ed in Stato di Minima Coscienza, ed 

illustrate due realtà afferenti al Terzo Settore ed operanti nell’ambito delle 

problematiche oggetto della presente ricerca: l’Associazione Risveglio Onlus, nella 

quale opero come assistente sociale da circa due anni, e “Casa Iride”, la prima 

struttura socio-sanitaria in Italia, dedicata all’assistenza di persone in Stato 

Vegetativo Persistente ed in Stato di Minima Coscienza, che mi vede operante sia in 

quella sede che sul territorio, affinché la dignità ed i diritti delle persone in Stato 

Vegetativo e delle loro famiglie vengano rispettati. 
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Capitolo I 

 

La persona umana: prospettive giuridiche, etiche e religiose 

 

 

 

La giustizia sociale può essere conseguita solo 

rispettando la trascendente dignità dell'uomo. La 

persona rappresenta il fine ultimo della società. È in 

gioco la dignità della persona umana, la cui difesa e 

promozione ci sono state affidate dal Creatore, e di cui 

sono rigorosamente e responsabilmente debitori gli 

uomini e le donne in ogni congiuntura della storia. 

(Sollicitudo Rei Socialis, n. 47) 
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Nell’ordinamento giuridico italiano viene riconosciuta come “persona fisica” 

l’essere umano che, con la sua nascita, è soggetto rilevante ai fini del diritto dove, 

all’art. 1 del Codice Civile, diviene titolare di diritti e doveri ed acquisisce, quindi 

“capacità giuridica”. Con il raggiungimento della maggiore età che si ottiene, 

secondo una presunzione legislativa, al compimento del diciottesimo anno, la 

persona fisica acquisisce la “capacità di agire”, ovvero la possibilità di porre in 

essere atti rilevanti ai fini giuridici
1
. 

La persona umana, dunque, è oggetto di tutela da parte della legge, soprattutto per 

quello che concerne la sua dignità. Già la Dichiarazione Universale dei Diritti 

dell’Uomo del 10 dicembre 1948 afferma, nel preambolo, che “il riconoscimento 

della dignità inerente a tutti i membri della famiglia umana e dei loro diritti, uguali 

ed inalienabili, costituisce il fondamento della libertà, della giustizia e della pace nel 

mondo”. 

Il principio della dignità umana è stato ripreso dal Consiglio d’Europa, con la 

“Convenzione sulla protezione dei diritti umani e della dignità dell’essere umano, 

con riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina”. Da essa è scaturita la 

cosiddetta “Convenzione sulla biomedicina”, firmata ad Oviedo (Spagna) il 4 aprile 

1997 e ratificata dall’Italia con la legge n° 145 del 28 marzo 2001 che, all’art. 1, 

definisce come propria finalità “la protezione della dignità e dell’identità di tutti gli 

esseri umani ed il garantire a ciascun individuo, senza discriminazione, il rispetto 

                                                           
1 Art. 1 Codice Civile: “La capacità giuridica si acquista al momento della nascita. I diritti che la legge 

riconosce a favore del concepito sono subordinati all’evento della nascita”. 
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della sua integrità e dei suoi diritti e libertà fondamentali, nei confronti della biologia 

e della medicina”. La stessa Convenzione precisa, all’art. 2, di “considerare il bene 

dell’essere umano prevalente, rispetto all’esclusivo interesse della società e della 

scienza”. 

Un concetto di fondamentale importanza, riguardo la persona umana è la dignità. 

La parola “dignità” (dal latino “dignitas”) significa eccellenza, nobiltà, valore.  

“La dignità della persona umana significa che questa, per sua eccellenza, nobiltà e 

valore merita rispetto” (Padre Giuseppe De Rosa, 2004)
2
. 

“La dignità della persona è un valore trascendente, sempre riconosciuto come tale 

da quanti si sono messi alla sincera ricerca della verità. […]”
3
 (Giovanni Paolo II, 

1986).  

Secondo il filosofo Boezio (480-526), la persona è una sostanza individuale di 

natura razionale, mentre per il filosofo Tommaso D’Aquino (1221-1274) è “un 

essere spirituale incarnato in un corpo che, in quanto in sé, è autocoscienza ed in 

quanto è per sé, è fine a se stesso”. 

Per la filosofia, e, più precisamente, per l’antropologia filosofica, si definisce  

“persona” un essere razionale dotato di coscienza di sé, che possiede una propria 

identità; l’esempio tipico afferente a questa definizione, è quello di persona umana. 

Il termine “persona deriva dal greco “pròsopon”, termine con il quale veniva 

identificata la maschera dell’attore di teatro, e che è entrato nella lingua italiana 

                                                           
2 Padre Giuseppe De Rosa, La dignità della persona umana, quaderno n° 3701, 04/09/2004, pag. 372. 

3 Giovanni Paolo II, Dominum et Vivificantem, n° 60, 18/05/1986. 
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tramite il termine etrusco “phersu”. Altra etimologia si ricava dal latino con il verbo  

“personare” (per-sonare = parlare attraverso), il che spiegherebbe perché la parola 

“persona” indicasse, in origine, la maschera utilizzata dagli attori teatrali per dare 

all’attore le sembianze del personaggio che doveva interpretare e per permettere alla 

sua voce di arrivare abbastanza lontano per essere ben udita dal pubblico. 

Il primo grande sviluppo filosofico al concetto di persona si deve alla 

elaborazione teologica della Trinità, attraverso il quale si cerca di spiegare, in 

maniera comprensibile agli esseri umani, il dogma della Trinità stessa, fondato 

sull’esistenza di tre Persone incarnate in una sola. Tale concetto veniva utilizzato 

soprattutto per difendersi dalle accuse di politeismo e per arginare le varie eresie 

cristologiche, tendenti a negare sia l’umanità che la divinità del Cristo. Dalla tesi 

secondo la quale “Dio è unica sostanza in tre persone” emerge il concetto di persona 

come relazione, all’interno di Dio stesso, tra il Padre, il Figlio e lo Spirito Santo, e tra 

questi e gli uomini. 

La corrente filosofica che maggiormente si è soffermata su questi concetti è il 

Personalismo, un modello di pensiero di matrice cristiana, prevalentemente cattolica, 

nato in Francia agli inizi degli anni trenta. Tale corrente esprime più posizioni tra 

loro interrelate; in primis come risposta politica ai pericoli dell’individualismo 

capitalista ed il collettivismo delle ideologie comuniste e fasciste. Altro concetto che 

il personalismo sottolinea, è legato alla coscienza ed alla responsabilità, come due 

entità che non si contraddicono ma sono dimensioni indispensabili per la piena 

realizzazione dell’uomo che, in quanto persona, è relazione, con Dio e con il 

prossimo. 
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I caratteri della persona, che ne fondano la dignità, per lo studioso De Rosa sono: 

1. la razionalità, ovvero la capacità che la persona umana ha di conoscere ciò 

che è fuori di sé e, nello stesso tempo, di tornare su di se e sul proprio atto 

di coscienza; 

2. l’individualità, grazie alla quale, pur nella molteplicità dei suoi pensieri e 

dei suoi atti, resta sempre unica ed una novità; 

3. l’essere in sé e per sé, cioè l’essere autonomo e fine a se stesso; 

4. la libertà: ha, cioè, la capacità di determinarsi liberamente; 

5. la responsabilità, attraverso la quale la persona deve rispondere delle 

proprie scelte. 

Un aspetto che, purtroppo, spesso viene trascurato, è che la dignità della persona 

umana va rispettata anche quando le capacità intellettive e volitive della persona 

stessa, che ne è portatrice, sono gravemente colpite e compromesse nella loro 

funzionalità, ed il corpo della persona non è più capace di svolgere le funzioni 

essenziali. 

Da ciò consegue che l’essere umano, ed ogni essere umano, va rispettato anche 

nella apparente indegnità della sua vita, sia sotto il profilo fisico che quello morale 

(Padre Giuseppe De Rosa, 2004)
4
. 

Se si attribuisce dignità e valore non al soggetto, ma alle sue qualità, si ritorna ad 

attribuire/riconoscere dignità solo ad alcuni, e non a tutti; a coloro, ovvero, che 

riescono a manifestare espressamente quelle qualità. La condizione umana è fatta, sì, 

                                                           
4 Padre Giuseppe De Rosa, La dignità della persona umana, quaderno n° 3701, 04/09/2004, pag. 380. 
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di qualità, ma non si riduce ad esse. Sosteneva Pascal (1623-1662) che se si è amati 

per la propria intelligenza, memoria, non si ama davvero quella persona, in quanto si 

amano soltanto delle qualità che potrebbero, un giorno, svanire, senza, tuttavia, la 

perdita della persona stessa. 

Pertanto, è la “nuda qualità” dell’essere umano ad esprimerne la dignità, ovvero 

un valore che non ha prezzo e che non è commisurabile ad altri valori. La dignità 

così intesa si pone come fondamento dell’uguaglianza e della democrazia tra tutti gli 

uomini. 

L’intera organicità della persona si costituisce di componenti fisico-chimici, 

cellule, organi e la psiche, racchiusi in una unica unità coordinatrice, insieme alla 

quale agiscono anche l’intelligenza e la volontà. 

Ciò rivela il carattere ileomorfico del nostro essere, in quanto l’uomo, come 

definisce il Concilio Vaticano II è “corpore et anima unus”
5
. 

Pertanto, l’uomo non può essere identificato semplicemente con la sua vita 

biologica, nonostante questa gli fosse, comunque, essenziale.  

L’esistenza umana, infatti, consiste anche nella possibilità di esprimere la propria 

vita personale nel mondo e con gli altri. Non essendo, dunque, fatti di sola vita 

biologica, gli uomini sono arricchiti di altra sostanza, che è la vita spirituale, 

attraverso la quale sono consapevoli di ciò che sono e fanno, hanno la capacità di 

cogliere gli aspetti universali delle cose particolari, al di là dell’orizzonte spazio-

temporale che ci circonda. 

                                                           
5 Costituzione pastorale sulla Chiesa nel mondo contemporaneo Gaudium et spes, n. 14. 
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L’uomo è, inoltre, per natura, un essere relazionale; vale a dire un essere attivo, 

dinamico, capace di interagire con il mondo e rapportarsi con gli altri. Nell’universo 

non vi è relazionalità più perfetta ed estesa di quella umana; con la sua intelligenza e 

volontà egli è capace di essere consapevole di se stesso e di determinare i propri fini 

nella sua vita. 

“L’uomo ha il proprio sé non solo in se stesso, bensì anche al di fuori di sé: vive in 

coloro che ama, in coloro per cui vive e per cui esiste. L’uomo è relazione, ed ha la 

propria vita e se stesso solo nel mondo della relazione” (Joseph Ratzinger, 1996)
6
. 

Essendo, quindi, l’uomo, una unità inscindibile di corpo e anima, lo si deve 

rispettare nella sua totalità come fine e non come mezzo. Questo principio di uni 

totalità della persona promuove, in primo luogo, il rispetto del corpo come parte 

integrale ed essenziale della persona stessa, e, quindi, rivestito di una sua dignità. 

L’insieme di caratteristiche fisiche tangibili, ma anche etiche, comportamentali, 

morali, spirituali, sociali, costituiscono ciò che, nell’insieme, forma una 

combinazione unica ed irripetibile: l’identità della persona stessa. 

La vita biologica, anche se non si identifica tout court con la persona, è un bene 

indispensabile e fondamentale come conditio sine qua non dell’esercizio di tutti i 

diritti umani. Ne consegue che la vita è un bene indisponibile e, pertanto, non 

soggetta alla volontà di personale medico, magistrati o altre autorità civili. 

                                                           
6 Joseph Ratzinger, Im Anfang shuf Gott. Vier Münchener Fastenpredigten über Schöpfung und Fall, 

Johannes Verlag, Einselden-Freiburg-Neuausgabe 1996; trad.it. C. Danna, In principio Dio creò il 

cielo e la terra. Riflessioni sulla creazione e il peccato, Lindau, Torino 2006, p. 99. 



10 
 

La persona umana è caratterizzata da una dimensione interpersonale, che si 

esprime nei principi di socialità e sussidiarietà che richiedono, soprattutto da parte 

dei professionisti e della società, di operare per il bene primario della persona stessa, 

fornendo le risorse per la difesa e la promozione della vita e della salute degli esseri 

umani, rispettando ed incentivando le iniziative private a favore del bene comune. 

Un ulteriore principio riguardante la specificità della persona umana è quello della 

“beneficenza e non maleficenza”, che si esprimono in uno spirito ed atteggiamento di 

servizio da parte di chi si prende cura dell’infermo, rifiutando sia l’accanimento 

terapeutico che l’eutanasia. 

Il principio di giustizia, invece, esige che a tutte le persone vengano riservati i 

medesimi trattamenti e che si dia una priorità a quelle particolarmente deboli e 

bisognose. 

Della persona si è tornato a parlare nell’attuale e controverso dibattito sulla 

bioetica, all’interno del quale è divenuto urgente il tentativo di dare delle risposte a 

quesiti riguardanti l’inizio e la fine della vita, nonché quel sottile confine che 

definisce i limiti della dignità della vita stessa. 

Tra i vari autori, chi si distingue per la forza delle proprie posizioni è certamente il 

filosofo australiano Peter Singer (1946) il quale, con il suo celebre testo “Liberazione 

Animale” del 1975, ed il suo scritto “Killing umans and killing animals”, ha proposto 

delle formulazioni rivoluzionarie.  

Vi sono, in bioetica, due concezioni fondamentali relative al concetto di persona: 

1. La concezione empirico psicologica, o anche posizione funzionalistico-

attualistica; 
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2. La concezione ontologica. 

La prima attribuisce la determinazione della persona umana agli atti attraverso i 

quali la stessa esprime la propria personalità, tramite la razionalità, l’autocoscienza, 

il provare piacere o dolore.  

La concezione ontologica, invece, fa discendere il valore della persona non dai 

suoi atti o dalle varie modalità di espressione psicologiche o empiriche, bensì dalla 

stessa struttura ontologica dell’uomo, con la conseguenza che il valore della persona 

è contestuale al suo essere. 

Quest’ultimo è il pensiero maggiormente in uso, proprio perché, di fatto, la 

persona è tale in quanto ogni uomo è ontologicamente costituita della stessa natura 

umana, per cui non può assolutamente essere considerato una “non persona” il nato 

prematuro che versa in gravi condizioni cliniche o la persona gravemente disabile o, 

ancora, la persona in Stato Vegetativo Persistente, per il solo fatto che, queste 

persone, non hanno o non hanno più la possibilità di autodeterminarsi. Queste 

persone, seppur apparentemente non coscienti, sono in grado di avvertire sensazioni 

ascrivibili a qualsiasi essere umano, e sono in grado, come tutti, di provare piacere e 

dolore. 
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1.1. La volontà ed i diritti fondamentali 

 

 

 

 

 

ñLa concezione dei diritti dellôuomo [é] 

cadde in rovina non appena coloro che la  

professavano si trovarono di fronte per la prima 

volta uomini che avevano perduto ogni altra qualità 

e relazione specifica ï tranne il puro fatto di essere uomini. 

[é] Privati dei diritti umani garantiti dalla cittadinanza, 

si trovarono ad essere, senza alcun diritto,  

schiuma della terraò 

(H. Arendt) 

 

 

 

 

Negli ultimi decenni, la ricerca di ciò che può definirsi “umano”, e “vita 

biologica” dell’individuo, appare sempre più come terreno di forti scontri scientifici 

ed ideologici. Ciò anche a causa del progresso nelle scienze biotecnologiche e 

genetiche, le quali, offrendo sempre nuovi strumenti, ed aprendo nuove prospettive 

di cura e di ricerca, pongono in crisi la tradizionale accezione di concetti che si 

trovano al confine tra i mondi della scienza, dell’etica (sia laica che religiosa), e del 

diritto. 
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Le odierne ed evolute tecniche di rianimazione, nutrizione ed idratazione assistita, 

nonché di respirazione artificiale, hanno consentito di prolungare la vita degli 

individui, nonostante questa non potesse mai più essere condotta con le medesime 

modalità esistenti prima di un evento traumatico, a causa dello scaturire, da essi, di 

condizioni come lo Stato Vegetativo Persistente (SVP), oggetto di codesta 

trattazione.  

 In merito a tale condizione, esistono dei punti cruciali, sul piano scientifico e 

giuridico, che considerano la persona in SVP giuridicamente viva, e, seppur 

permanentemente priva di coscienza, non perde i propri diritti fondamentali, tra cui 

anche quello di decidere in merito alla propria salute. 

Tra i concetti afferenti alla tradizione giuridica, uno dei più esposti a clamore, 

confusione, e movimento biotecnologico è quello di “individuo”.  

L’aumento delle possibilità di intervento su un corpo umano, che la biologia e la 

medicina offrono, e le libertà riconosciute allo stesso individuo umano dal diritto, 

rendono difficile la definizione del concetto sopra menzionato. In definitiva, cosa 

rappresenti una “vita degna di essere vissuta” è, a livello giuridico, oggetto di 

definizione individuale, il che porta, però, ad immediate conseguenze non soltanto 

sulla decisione riguardante il momento della propria morte, ma anche sulle modalità. 

Neanche la medicina, dal canto suo, e con essa il diritto, sono chiamati a domandarsi 

se una data condizione umana sia degna di essere vissuta. Compito della medicina, 

infatti, è quello di offrire a ciascuno il giusto supporto solidaristico nel contrastare i 

fattori e le connesse sofferenze che minacciano la sua salute, e che sono in grado di 
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compromettere i presupposti basilari affinché la sequenza esistenziale di un 

individuo non si interrompa. 

Il punto cruciale, comunque, oggetto di numerosi dibattiti, resta sempre il 

riconoscimento della piena dignità della persona in SVP, e della decisione di 

usufruire dello strumento delle Dichiarazioni Anticipate di Trattamento (DAT)
7
, 

quale unico punto di vista ammissibile. Ad ogni modo, il momento della morte, ed i 

criteri per il suo verificarsi sono sempre più spesso, nei casi di condizioni come lo 

SVP, frutto di una decisione individuale,  mentre rimane sullo sfondo il criterio 

universale pubblico, che assume, così, un carattere residuale rispetto alle preminenti 

volontà dei singoli.  

Lo SVP, che non corrisponde ai criteri legali di “morte cerebrale”, include 

soggetti vivi per il diritto, nonostante esista una sostanziale interruzione dei rapporti 

con il mondo esterno; per tale motivazione, lo SVP è anche definito, secondo una 

certa prospettiva filosofica, con i termini di “morte personale” o “morte corticale”. 

Seguendo, invece, il criterio giuridico, secondo il quale i soggetti in SVP sono 

vivi, si pone il problema della validità o meno delle volontà espresse durante una 

condizione diversa, nel momento in cui l’individuo abbia manifestato espressamente 

tali volontà, future o ipotetiche. Il punto cruciale di tale problematica consiste 

nell’eventuale rifiuto, da parte delle persone in SVP, o di chi li legalmente li 

                                                           
7 Carta dei Diritti Fondamentali dell’Unione Europea, art. 1 e art.3;  

Convenzione sui Diritti Umani e la Biomedicina, l. 28 Maggio 2001, n° 145 (dalla Conferenza di 

Oviedo, 4 Aprile 1977); all’art. 9 si fa esplicito riferimento all’importanza dei desideri 

precedentemente espressi dalla persona, stabilendo che essi saranno presi in considerazione. 
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rappresenta, dei trattamenti medici salvavita, di cui l’espressione giuridica ed etica 

più estrema si concretizza nel consenso informato. 

L’ipotesi della irrecuperabilità della coscienza, da parte delle persone che si 

trovano in questo stato, definisce un importante confine nella definizione di vita 

umana, e tra la coscienza e l’irreversibile perdita delle abilità cognitive.  

Sotto il profilo etico, il discrimine sembra risiedere nel divieto, di accanimento 

terapeutico, fermo restando la qualificazione di idratazione e nutrizione artificiali non 

come trattamenti medici ma come semplici atti di ordinaria cura e sostentamento. 

Solo per quanto riguarda i veri e propri trattamenti medici, è necessario il consenso 

del paziente perché il medico possa essere autorizzato a somministrarli, mentre nel 

caso di trattamenti ordinari, essi sono atti legalmente dovuti, e non necessitano di 

alcun consenso da parte del soggetto artificialmente sostentato. Pertanto, omettendo 

tali trattamenti, si tratterebbe, in sostanza, di eutanasia. 

Da un punto di vista squisitamente costituzionale, comunque, la persona ha diritto 

a rifiutare qualunque tipo di trattamento, perché configurato come una intrusione 

nella sua sfera personale, e ciò deve, pertanto, essere giustificato, in termini giuridici, 

attraverso lo strumento del consenso informato, basato sui criteri del miglior 

interesse e della dignità della persona stessa, e non certo sulla mera sopravvivenza 

dell’individuo. 

In questo caso, comunque, vanno stabiliti i limiti dell’intervento del 

rappresentante legale della persona incapace di esprimere la propria attuale volontà.  

La Corte Costituzionale stabilisce il carattere personalissimo del diritto alla salute 

dell’incapace, il cui riferimento all’istituto della rappresentanza legale non trasferisce 
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sul tutore, investito di una funzione di diritto privato, un potere incondizionato di 

disporre della salute della persona in stato di totale e permanente incoscienza 

(Galletti, Zullo 2009).  

La sentenza n° 21.748 del 16 ottobre, 2007, infatti, recita come segue: 

 

 

ñ[é] in caso di incapacità del paziente [é], superata lôurgenza dellôintervento 

derivante dallo stato di necessit¨, lôistanza personalistica alla base del principio del 

consenso informato ed il principio di parità di trattamento degli individui, a 

prescindere dal loro stato di capacità, impongono di ricreare il dualismo dei soggetti 

nel processo di elaborazione della decisione medica: tra medico che deve informare 

in ordine alla diagnosi e alle possibilità terapeutiche, e paziente che, attraverso il 

legale rappresentante, possa accettare o rifiutare i trattamenti prospettati.ò 

 

La rappresentanza del tutore, che consiste nel compiere atti giuridici “al posto” 

dell’altro soggetto, facendo ricadere su di lui gli effetti dell’atto, è sottoposta ad una 

serie di vincoli: deve, anzitutto, agire nell’esclusivo interesse dell’incapace e, in tale 

occasione, deve farlo non sostituendosi all’incapace né per l’incapace, ma con 

l’incapace. Ciò vuol dire che deve tenere conto dei desideri espressi dal medesimo 

prima della perdita della coscienza, ovvero inferire quella volontà che è caratteristica 

della sua personalità e del suo stile di vita, delle sue inclinazioni e valori di 

riferimento, nonché delle sue convinzioni etiche, religiose, culturali e filosofiche, 

tutelando la sua salute e la sua dignità.  
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Il tutore, o “amministratore di sostegno”
8
 si avvale anche di un “potere di cura”, 

oltre che di rappresentanza legale: assume, infatti, decisioni nel compimento di 

azioni che operano direttamente nella sfera della persona di cui si ha la cura, per 

riacquistare l’integrità fisica o psichica e preservarla da aggressioni esterne, per 

assicurarle il benessere o rimediare al malessere, procurando la soddisfazione dei 

suoi bisogni materiali o immateriali (Galletti, Zullo 2009). 

In definitiva, quando entrano in discussione trattamenti sanitari, e qualunque sia la 

condizione della persona di essa soggetto ed oggetto, la volontà della persona stessa 

è il criterio fondamentale che li regola e li orienta. 

Tale fondamento trova giustificazione negli artt. 2, 13 e 32 della Costituzione 

Italiana
9
, nonché nella Convenzione di Oviedo e nella Carta dei Diritti Fondamentali 

                                                           
8 Legge 9 Gennaio 2004, n°6 “Introduzione nel libro primo, titolo XII, del codice civile del capo I, 

relativo all’istituzione dell’amministrazione di sostegno e modifica degli articoli 388, 414, 417, 418, 

424, 426, 427 e 429 del codice civile in materia di interdizione e di inabilitazione, nonchè relative 

norme di attuazione, di coordinamento e finali". 

9 Art. 2 Cost. “La Repubblica riconosce e garantisce i diritti inviolabili dell’uomo, sia come singolo 

sia nelle formazioni sociali ove si svolge la sua personalità, e richiede l’adempimento dei doveri 

inderogabili di solidarietà politica, economica e socialeò. 

Art. 13 Cost. “La libertà personale è inviolabile […]”. 

Art. 32 Cost. “La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo e interesse della 

collettività, e garantisce cure gratuite agli indigenti. Nessuno può essere obbligato ad un determinato 

trattamento sanitario, se non per disposizione di legge. La legge non può in nessun caso violare i limiti 

imposti dal rispetto della persona umana. 

 

http://it.wikipedia.org/wiki/Repubblica_italiana
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dell’Unione Europea, oltre ad essere principio ben saldo nella giurisprudenza del 

nostro Paese. 

Quando si parla di diritti, soprattutto se afferenti a particolari “categorie” di 

soggetti, come, ad esempio, le persone in SVP, è doveroso praticare una 

fondamentale distinzione: la prima attiene ai diritti in senso “morale”, la seconda, 

invece, ai diritti in senso “giuridico”. I diritti in senso “morale” consistono in tutte 

quelle aspettative morali diffuse a livello sociale, e magari già tradotte in domande 

politiche, che ancora non trovano, però, la garanzia della propria soddisfazione e 

dell’accoglimento negli strumenti di diritto vigenti. I diritti in senso “giuridico”, 

invece, richiamano situazioni soggettive riconosciute e garantite da norme giuridiche, 

nazionali e sovranazionali.  

I diritti delle persone che non sono più in grado di esprimere la propria volontà 

sono ascrivibili in entrambe le casistiche presentate, in quando posseggono la 

valenza di richieste sostenibili con buone ragioni, sia di principio che di fatto, nella 

prospettiva di una morale che non dissocia l’obiettivo della beneficienza dal rispetto 

dell’autonomia delle persone. 

 

1.1.1. Il dir itto alla vita 

 

Il diritto alla vita viene definito come una sorta di “superdiritto”, di portata 

universale, e, per quanto non esplicitamente presente nel testo della Costituzione 

Italiana, viene considerato, a causa della sua intrinseca natura, tra i diritti 

costituzionali fondamentali.  
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Esso è previsto dall’art. 2 della “Convenzione Europea dei Diritti dellôUomo”
10 

 

(CEDU) e dalla Carta dei Diritti Fondamentali dei Cittadini dell’Unione Europea
, 
la 

quale richiama la CEDU, ribadendo all’art.2, che “1.Everyone has the right of life; 2. 

No one shall be condemned to the death penality, or executed”.
 

E’ argomento di senso comune, inoltre, il fatto che i diritti e le libertà personali, 

contenuti dai citati riferimenti normativi, presuppongano l’esistenza di un soggetto 

vivo. Senza tale presupposto, infatti, non sussistono tutti i diritti e doveri della 

persona umana, se essa non si trova più in vita. 

Il diritto alla vita, dunque, consiste nel diritto alla piena protezione da parte 

dell’aggressione di soggetti terzi, e la persona interessata può agire in forza di questo 

diritto. 

Quando nel 2006 iniziava a profilarsi, dunque, il diritto alla vita come un 

“superdiritto”, vennero al pettine alcuni vecchi nodi. Nel momento in cui, qualche 

decennio fa, l’idea di autodeterminazione della persona, anche per quando riguarda 

questioni relative alla vita o alla morte cominciò ad affermarsi anche nella 

giurisprudenza, alcuni, di orientamento cattolico e non, sostennero che era 

inopportuno e non saggio lasciare che individui decidessero in merito alle proprie 

vite. Negli anni successivi, però, questa posizione andava man mano indebolendosi, a  

                                                           
10 Convenzione Europea per la salvaguardia dei diritti dell’Uomo e delle Libertà fondamentali, Roma, 

4 Novembre 1950; Art.2: “Il diritto alla vita di ogni persona è protetto dalla legge. Nessuno può essere 

intenzionalmente privato della vita, salvo che in esecuzione di una sentenza capitale pronunciata da un 

tribunale, nel caso in cui il delitto è punito dalla legge con tale pena”. 
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causa della sempre più diffusa accettazione dell’idea di autodeterminazione della 

persona, del cui  orientamento si fece portavoce il documento del Comitato 

Nazionale per la Bioetica del 1992
11, 

la cui opposizione rimase confinata ai campi dei 

pazienti stabilmente incapaci, all’eutanasia cosiddetta “attiva”, definita anche come 

“suicidio assistito”. 

 

1.1.2. Il diritto alla salute 

 

Il concetto di salute è stato, da sempre, rappresentato da un termine fortemente 

polisemico e, per questo motivo, è stato studiato e “manipolato” sia nei vari momenti 

storici che negli ordinamenti dei diversi Stati, che lo hanno differenziato al variare 

delle necessità politiche, tanto da trasformare il concetto stesso da bene individuale, 

come necessità del singolo di essere curato, a bene collettivo, come interesse della 

comunità di avere, al proprio interno, individui sani. 

Parallelamente, anche l’atteggiamento ed il ruolo dello Stato è cambiato, passando 

da un ruolo meramente assistenzialistico a gestore esclusivo della sanità, con precisi 

doveri di intervento. 

La Conferenza Internazionale della Sanità (New York 1946), e l’Organizzazione 

Mondiale della Sanità (OMS), definiscono la salute come uno stato di completo 

benessere fisico, psichico e sociale, che non consiste soltanto nell’assenza di 

patologie o infermità. 

                                                           
11 “Informazione e consenso all’atto medico”, 20 Giugno 1992. 



21 
 

Uno dei diritti umani fondamentali, sancito da specifici documenti e convenzioni, 

è quello di possedere il miglior stato di salute possibile, senza distinzioni di razza, 

religione, opinione politica, condizione economica o sociale. 

Compito di ogni Stato, quindi, è la prevenzione e la limitazione delle situazioni di 

mancato benessere che possono impedire al soggetto una vita dignitosa, oltre a 

garantire a tutti l’accesso e la fruizione dei diritti fondamentali in egual misura per 

tutti, senza distinzione alcuna, tutelando, soprattutto, i soggetti più deboli e 

marginali. 

Il diritto alla salute rappresenta, dunque, uno dei diritti fondamentali della persona 

umana, che deve essere salvaguardato anche attraverso l’azione di pubblici poteri. 

Il concreto esercizio del diritto alla salute comporta l’elaborazione di paradigmi 

etici, ispirati ad una visione della giustizia sia personale che sociale, rispettando, 

cioè, le esigenze dei singoli e della collettività. Tale principio di giustizia adotta due 

criteri tra loro correlati: il primo, che si fonda sull’imparzialità e sulla uguale dignità 

di trattamento tra tutti gli uomini; il secondo che riguarda l’equa distribuzione delle 

risorse, è fondato sul riconoscimento della solidarietà, per consentire una adeguata 

realizzazione personale, e, in primis, il diritto alla salute. 

Se si considera tale diritto come un “diritto alla persona”, ne conseguono ulteriori 

principi, quali l’autonomia ed il riconoscimento dell’autodeterminazione, il principio 

di beneficialità, che impone la ricerca di assicurare la salute ed il benessere della 

persona, ed il principio di giustizia, che presuppone parità di trattamento per tutti e la 

non discriminazione. 
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L’applicazione di questi principi, però, non è mai automatica e sorgono, spesso, 

situazioni apparentemente contraddittorie e conflittuali. 

Tra i principali diritti riconosciuti alla persona malata si collocano il diritto alla 

vita, alla privacy, a non subire discriminazioni, ad essere adeguatamente informati, e 

ad esprimere il proprio consenso informato sui trattamenti sanitari che, a beneficio 

della persona stessa, verranno posti in essere. 

Il diritto alla tutela della salute, però, deve essere considerato, in primis, come un 

diritto sociale del cittadino, il che trova le sue radici nel principio della solidarietà ed 

implica il rifiuto delle disuguaglianze e delle ingiustizie nei trattamenti. Ciò vuol dire 

che l’assegnazione delle risorse pubbliche, e la politica pubblica nel campo della 

salute deve attuarsi in modo equo, senza penalizzare, ingiustamente, singoli soggetti 

o specifiche categorie sociali. 

La Costituzione Italiana, agli artt. 2, 3
12

 e 32 tutela l’individuo nei suoi bisogni di 

personalità e socialità, e, specificatamente all’art. 32
13

, il suo diritto alla salute. 

                                                           
12 Costituzione Italiana, aggiornata alla l. Cost. 1/2003; art. 2: La Repubblica riconosce e garantisce i 

diritti inviolabili dell’uomo, sia come singolo, sia nelle formazioni sociali ove si svolge la sua 

personalità, e richiede l’adempimento dei doveri inderogabili di solidarietà politica, economica e 

sociale. Art. 3 Cost.: Tutti i cittadini hanno pari dignità sociale e sono eguali davanti alla legge, senza 

distinzione di sesso, di razza, di lingua, di religione, di opinioni politiche, di condizioni personali e 

sociali […]. 

13 Art. 32 Cost.: la Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo e interesse 

della collettività, e garantisce cure gratuite agli indigenti. Nessuno può essere obbligato a un 

determinato trattamento sanitario se non per disposizione di legge. La legge non può, in nessun caso, 

violare i limiti imposti dal rispetto della persona umana. 
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Tale diritto viene qui riconosciuto come un diritto fondamentale della persona 

umana, quale situazione soggettiva che deve essere tutelata contro tutti gli elementi 

nocivi ambientali o causati da terzi, che possano, in qualche modo, ostacolarne il suo 

godimento. Lo Stato è chiamato a predisporre strutture e mezzi idonei atti al 

soddisfacimento del benessere individuale e collettivo, nonché ad attuare programmi 

di cura, prevenzione, riabilitazione e tutti gli interventi atti a perseguire l’equilibrio 

psicofisico della popolazione. 

La tutela della salute diviene, dunque, come predisposto dal citato art. 3 della 

Costituzione, uno strumento di elevazione della dignità sociale dell’individuo, e 

costituisce interesse per la collettività. 

Vista, inoltre, come “rispetto della persona umana”, la tutela della salute assume 

un carattere personalistico, tanto che il mancato riconoscimento dei mezzi di tutela 

per singoli aspetti di protezione viola il valore costituzionale della persona umana. 

Per un lungo periodo, l’art. 32 della Costituzione è stato considerato solo 

nell’aspetto “pubblicistico” della salute, ovvero come mero interesse della 

collettività, comprimendo, così, la prospettiva individualistica, seppur contenuta nei 

principi costituzionali. La sentenza della Corte Costituzionale n° 88/1979 ha ribadito 

che la salute è soprattutto “un diritto individuale fondamentale, primario ed assoluto, 

da inquadrare tra quelle posizioni soggettive direttamente tutelate dalla 

Costituzione”. A tal fine, dunque, la salute va considerata come l’oggetto di un 

diritto inviolabile dell’uomo, da inserire tra quelli garantiti dall’art. 2 della 

Costituzione stessa. 
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Per quanto riguarda i trattamenti obbligatori, l’art. 32 sostiene che soltanto la 

legge può stabilire quali trattamenti siano legittimi nel momento in cui vengono 

espletati senza il consenso della persona interessata, e che in nessun caso possono 

violare i limiti imposti dal rispetto della persona umana. 

 

1.2. La coscienza 

 

Il termine “coscienza” deriva dal latino ñcum-scireò (“sapere insieme”), il quale 

indicava, originariamente, lo stato interiore dell’individuo umano.  

La coscienza veniva intesa, anticamente, come qualcosa di diverso da ciò che oggi 

si individua, con questo termine, in ambito filosofico e psicologico. Infatti, vi era la 

tendenza a scindere la mente dal corpo, anche se, man mano, prendeva piede l’idea 

che l’uomo avesse tre funzioni relativamente indipendenti tra loro, ovvero il “centro 

intellettivo”, il “centro motore-istintivo”, ed infine il “centro emozionale”, collocate 

rispettivamente in una parte dell’encefalo, nella parte terminale della colonna 

vertebrale, e nel cosiddetto “plesso solare”, ovvero in quelli che oggi vengono 

chiamati “gangli del simpatico e del parasimpatico”.  

La coscienza, dunque, indicava quello stato interiore di sintonia tra i tre centri 

menzionati (da qui il significato “sapere insieme”), che, se raggiunto, permetteva 

all’uomo di elevare la propria ragione. 

Varie discipline hanno affrontato la definizione e la problematica legata alla 

coscienza umana, e, tra queste, la psicologia tradizionale indicava con il termine 

“coscienza” una funzione generale, propria della capacità umana, di assimilare la 
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conoscenza. All’inizio vi è la “consapevolezza”, cioè la constatazione attiva di una 

nuova conoscenza, e, a questa, segue la permeazione definitiva del nuovo come parte 

integrante del vecchio. In questo caso si può parlare di coscienza, quale funzione 

generata dal susseguirsi dei fenomeni, non soltanto sensoriali, di conoscenza. Si 

tratta di un fenomeno dinamico, che si protrae nel tempo e che, quindi, può essere 

classificato come un vero e proprio processo. 

A seconda delle varie discipline scientifiche, dunque, che hanno studiato tale 

fenomeno, la coscienza viene osservata e definita in modo eterogeneo. 

In ambito neurologico, la coscienza consiste nello stato di vigilanza contrapposto 

al coma, mentre, in ambito psicologico, è lo stato, o l’atto, dell’essere “consci”, 

contrapposto all’ ”inconscio”, come esperienza soggettiva di eventi o sensazioni. 

Da un punto di vista psichiatrico, la coscienza viene definita come quella funzione 

psichica in grado di intendere, definire e separare l’ “io” dal mondo esterno. 

La capacità di distinguere il bene ed il male, per poi comportarsi di conseguenza, 

definisce la coscienza secondo l’ambito etico, mentre, in ambito filosofico, ha 

assunto, nel corso del tempo, diversi significati ed accezioni, distinguendo la 

coscienza dalla consapevolezza, che individuava la capacità dell’uomo di entrare in 

possesso di un sapere. 

In realtà, è estremamente difficile dare una esatta definizione del termine 

“coscienza”, in quanto trattasi di un fenomeno di non semplice riscontro empirico; 

per descriverla, infatti, non è possibile far riferimento agli ordinari oggetti o 

fenomeni del mondo fisico, osservabili in maniera oggettiva, né si possono utilizzare 

concetti e categorie da essi derivati.  
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Si tratta di un fenomeno strettamente personale, che riguarda i vissuti di un 

singolo individuo e che non permette alcuna rilevazione dall’esterno, secondo le 

modalità standard in uso dalla scienza. 

Definire la coscienza, allora, vuol dire far riferimento, necessariamente, 

all’esperienza diretta che ognuno ha di essa, riallacciandosi ai diversi aspetti del 

vissuto che essa implica (Calisi, 2007). 

Tentando di fornire una prima, seppur approssimativa, definizione, la coscienza 

può essere intesa come “presenza all’essere”, ovvero come la presenza di un qualche 

contenuto ad un ente che ne fa esperienza diretta ed immediata (non-mediata). Si può 

essere coscienti, così, di un suono, una luce, di un odore particolare, o della presenza 

di una persona o di un animale, ad esempio durante l’accadere di un qualsiasi evento.  

Ma “coscienza” vuol dire anche rendersi conto di una sensazione piacevole o 

dolorosa, di una emozione, di un sentimento. 

Franz Brentano (Boppard, 16 gennaio 1838 – Zurigo, 17 marzo 1917) introdusse 

il concetto di “intenzionalità”
14

, riferendolo a quella particolare caratteristica della 

coscienza di essere rivolta verso un qualcosa.  

Anche Husserl (1900)
15

, nelle sue “Ricerche logiche”, recupera il concetto 

aristotelico di “intenzionalità”, che anche qui consiste, essenzialmente, nel dirigersi  

                                                           
14 Franz Brentano, Psychologie vom Empirischen (La psicologia dal punto di vista empirico), Leipzig: 

Duncker & Humblot, 1874 

15 Edmund Gustav Albrecht Husserl, Logische Untersuchungen. Erster Teil: Prolegomena zur reinen 

Logik Max Niemeyer, Halle a. d. S., 1900. 
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della coscienza a qualcos’altro da se stessa (Iannotta, 2004)
16

. 

Per adempiere a questo scopo, andare al di fuori di essa, la coscienza presuppone 

necessariamente l’esistenza di un ente personificato, che si ponga come soggetto 

dell’esperienza. Non è possibile, infatti, una coscienza “disincarnata”, che non sia 

esperienza vissuta da parte di un individuo e che si riduca ad una coscienza in “terza 

persona”, senza soggetto, secondo la prospettiva dominante all’interno delle scienze 

cognitive.  

Ad ogni modo, si parla, solitamente, della coscienza in termini piuttosto generici, 

senza soffermarsi sufficientemente sui suoi diversi aspetti e manifestazioni, che 

invece rappresentano dei punti di partenza al fine di conoscere adeguatamente tale 

fenomeno. 

In primo luogo, esistono diversi livelli di espressione della coscienza.  

Ad esempio, il livello delle esperienze sensoriali e percettive va a toccare tutte 

quelle esperienze vissute da un corpo, non necessariamente consapevole della propria 

esistenza come entità diversa dal mondo esterno.  

Questo è il livello di coscienza che l’uomo condivide con gli animali, almeno con 

quelli a lui più vicini nella scala evolutiva.  

Il livello più elevato è quello della consapevolezza dei propri stati emotivi e dei 

propri pensieri; è la coscienza del vivere determinati contenuti mentali. L’essere si 

percepisce come vivente, si distacca idealmente da se stesso, rappresentandosi come 

oggetto di osservazione, generando il fenomeno dell’ “autocoscienza”, prerogativa 

                                                           
16 D. Iannotta, La comunicazione tra Simbolo e Immagine, Effatà Editrice, 2004. 
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squisitamente umana, anche se non si può escludere che alcuni primati abbiano una 

qualche, seppur primitiva, forma di coscienza di sé.  

La coscienza, inoltre, può manifestarsi sia in forma attiva che in forma passiva.  

La prima si pone in relazione con la volontà, ovvero con la facoltà di scegliere e 

decidere con un certo margine di autonomia, o anche quello di esercitare un relativo 

controllo su molte delle nostre attività motorie. Naturalmente, la volontà può 

rivolgersi anche alle nostre funzioni cognitive, focalizzando, ad esempio, l’attenzione 

su suoni o altri stimoli sensoriali, selezionarli, eventualmente, tra altri di essi presenti 

nell’ambiente a noi circostante, e magari richiamare volontariamente alla nostra 

memoria determinati ricordi. Grazie ad essa possiamo anche concentrarci sulla 

risoluzione di un dato problema, escludendo dal nostro campo cosciente i fattori che 

non sono, al momento, di nostro interesse. 

La componente passiva, invece, è quella parte della coscienza che rende 

disponibili al soggetto, immaginato in una condizione ricettiva, i diversi stimoli che 

forniscono le informazioni sul mondo esterno (sensazioni e percezioni), o sulle 

proprie condizioni interne (fame, sete, freddo, piacere, dolore, ecc). 

Essendo la volontà, in ogni caso, sempre cosciente, facendo sì che il soggetto si 

ponga nella condizione di essere causa della propria attività, la coscienza viene a 

presentarsi come fondamento della libertà dell’uomo, ovvero ciò che comunemente 

viene definito “libero arbitrio”. 

Alla coscienza va, inoltre, riconosciuto un fondamento di efficacia nel mondo 

fisico, nel senso che, almeno in linea di principio, un organismo dotato di coscienza 

si muove nell’ambiente in maniera più efficace rispetto all’organismo che ne è privo. 
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Il concetto di coscienza, però, pone seri problemi alla riflessione filosofica ed alla 

indagine scientifica, essendo intriso di contraddizioni, soprattutto per quanto 

concerne il rapporto mente-corpo, al quale sono riconducibili i concetti di coscienza 

attiva e coscienza passiva precedentemente menzionati. 

Le varie indagini sulla coscienza, sia in campo filosofico che neuroscientifico, ha 

dato luogo ad una varietà di proposte esplicative. 

I due principali filoni di ricerca in tale ambito suddividono coloro i quali 

riconducono interamente la coscienza ai fenomeni fisici del cervello, definiti 

“riduzionisti”, e coloro che ritengono tale prospettiva inadeguata, definiti “non 

riduzionisti”. 

Il riduzionismo, infatti, identifica la coscienza come mera espressione dell’attività 

cerebrale. Secondo i riduzionisti, che si possono distinguere, a loro volta, in un 

ampio ventaglio di posizioni tra loro differenziate, la coscienza è un semplice 

prodotto dell’elaborazione del cervello (Calisi, 2007). 

Infatti, secondo i fautori della” teoria dell’identità”, la coscienza altro non era che 

la stessa attività di elaborazione, considerata ad un livello più elevato; per altri, 

invece, la coscienza sarebbe, come tutte le proprietà della mente, il risultato di un 

gran numero di operazioni effettuate sulla base di algoritmi, in maniera praticamente 

analoga a quanto avviene nei comuni personal computers. Un’altra categoria di 

riduzionisti, addirittura, arriva ad escludere che esista, nell’essere umano, qualcosa 

come la coscienza. 

Il non riduzionismo, invece, quale riconoscimento della centralità dell’esperienza 

cosciente, sottolinea la peculiarità delle manifestazioni della coscienza, e quindi la 
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loro sostanziale irriducibilità al mondo degli ordinari fenomeni fisici. Anche in 

questo caso le posizioni si presentano assai differenziate. Da coloro che si limitano a 

fare osservazioni circa la radicale distanza esistente tra l'esperienza soggettiva e gli 

altri eventi del mondo materiale, si arriva a coloro che invece elaborano dei modelli 

esplicativi più o meno definiti, fino a giungere a chi, partendo dal riconoscimento 

dell'irriducibilità della coscienza, arriva a concludere che questa non potrà mai essere 

spiegata (Calisi, 2007). 

Nonostante il grande impegno della scienza, da parte di filosofi e scienziati, e le 

numerose scoperte in campo scientifico e sperimentale, i problemi posti dalla 

coscienza sono ben lontani dall’essere risolti. Si ipotizza che il maggiore ostacolo 

alla comprensione della coscienza, date le caratteristiche assolutamente peculiari di 

questo fenomeno, non sia costituito tanto dalla complessità della struttura e 

dell’organizzazione cerebrale, quanto dal fatto di voler ottenere delle spiegazioni 

all’interno di un modello che si è sviluppato studiando i fenomeni della natura 

inanimata. 

Non c’è dubbio, però, che ogni organismo, e quindi anche l’uomo, raccolga 

abbondantemente informazioni dall’ambiente anche inconsapevolmente, senza 

saperlo, in maniera del tutto automatica. Queste informazioni, che non sono 

esplicitabili, ovvero non possono essere comunicate, tramite il linguaggio, ad altri 

individui, possono influire in maniera sensibile sul suo comportamento e sull’esito 

delle azioni da egli poste in atto. 
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Soltanto i dati derivati da esperienze coscienti, in particolare quelle derivanti dalla 

percezione, sono capaci di dare origine ad una qualche teoria di valore scientifico 

(Calisi, 2008). 

 

1.2.1. La coscienza rispetto allôessere, alla responsabilit¨ ed al libero arbitrio 

 

La coscienza, in tutte le sue forme, è sempre "presenza a un essere definito" 

(Calisi, 2006). Ciò non vuol dire che bisogna necessariamente percepirsi esistente, 

nel senso di dover dire a se stessi “io sono”, come ordinariamente avviene nell’uomo. 

Questo perché, come precedentemente accennato, molte specie animali, vicine 

all’uomo nella scala evolutiva, sono verosimilmente dotate di sistemi percettivi 

molto perfezionati, capaci di dar luogo a immagini coscienti della realtà esterna; si 

suppone, quindi, che tali specie abbiano forme di sensibilità cosciente, atte a cogliere 

degli stimoli, interni o esterni, rilevanti per il mantenimento dell’integrità 

dell’organismo, che vengono colti nell’ambito di ogni singola soggettività, definita 

come “campo della coscienza”. 

Detti stimoli, ripetendosi nel tempo, soprattutto in quanto connessi con aspetti 

importanti per l'esistenza dell'organismo, lasciano delle tracce nella memoria, 

determinando a poco a poco un'immagine virtuale del sistema corporeo a cui fanno 

riferimento (Calisi, 2006). Tale immagine riassume le esperienze vissute 

dall’organismo, in relazione agli eventi che, nel corso del tempo, lo hanno coinvolto; 

il tutto scaturisce in quei comportamenti atti a soddisfare i propri bisogni, avvertiti 

dall’interno, che si rapportano con una realtà esterna. 
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La capacità di osservare se stessi, in maniera riflessiva, ovvero di costruire una 

immagine di sé e poi guardarla dal di fuori, come un comune oggetto del mondo, 

diviene possibile grazie al pensiero, che opera tramite simboli, ovvero immagini che 

si pongono al posto dei concreti aspetti della realtà.  

E’ per questo motivo che, come sosteneva il filosofo francese Paul Ricoeur (1970) 

“il simbolo da a pensare”, aforisma con il quale lo stesso Ricoeur chiudeva i suoi 

scritti de “La simbolica del male”
17

. Il simbolo, infatti, è strettamente correlato alla 

filosofia, in quanto è in grado di fornire spunti di riflessione, assume un valore 

euristico dal momento in cui viene ad esso conferita universalità, temporalità e 

portata ontologica alla comprensione di noi stessi
18.

 

Da tutto ciò scaturisce che l’essere non esiste realmente, bensì costituisce una 

immagine virtuale creata dalla coscienza.  

A questo punto, dunque, si può definire la coscienza come la funzione primaria 

dalla cui attività scaturisce l’essere. 

Un argomento di solito ignorato dagli studiosi, che preferiscono ricondurre la 

mente agli ordinari processi fisici del cervello, paragonandoli all’attività di 

elaborazione dati svolta, come sopra menzionato, dai comuni personal computer, è 

quello relativo alla responsabilità.  

                                                           
17 P. Ricoeur, Finitudine e colpa. II. La simbolica del male, tr. It. di M. Girardet, a cura di V. 

Melchiorre, Il Mulino, Bologna, 1970. 

18 P. Ricoeur, Della interpretazione. Saggio su Freud, tr. it. di E. Renzi, il Saggiatore, Milano 2002.  
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Ci si chiede cosa renda responsabile una persona, cosa fa si che un individuo si 

faccia carico, dinanzi ad altri, delle conseguenze di una sua determinata scelta o 

azione. 

La responsabilità implica, in primo luogo, una consapevolezza da parte 

dell’individuo dei possibili esiti di una sua eventuale iniziativa. Tale responsabilità è 

strettamente legata all’autonomia dell’individuo stesso, ovvero alla sua possibilità di 

esercitare quello che comunemente viene definito “libero arbitrio”. 

Non si considera responsabile delle proprie azioni una persona che non sia 

consapevole di ciò che fa e che non sia capace di rappresentarsi, in qualche modo, il 

significato ed i possibili effetti del suo comportamento e che non sia, per esprimere 

tale concetto in termini giuridici, capace di intendere e di volere. 

La coscienza costituisce, quindi, un presupposto fondamentale affinché si possa 

attribuire una qualsivoglia responsabilità ad un soggetto. Alla stessa coscienza va 

attribuito il potere di liberare l’individuo dalla cieca necessità del determinismo, 

fornendo, così, ad esso, un certo grado di autonomia (Calisi, 2006). 

I nostri vissuti coscienti, come abbiamo visto, hanno notevole rilevanza nelle 

nostre scelte e decisioni, e tendono, quindi, ad influenzare il nostro comportamento. 

Benché condizionati da una vasta serie di fattori, quali quelli genetici, ambientali, 

sociali, culturali, ogni individuo, nel prendere le sue decisioni ed attuare i propri 

comportamenti, sperimenta un certo margine di autonomia, entro il quale esercitare 

la propria libertà di scelta, detta “libero arbitrio”. 

L’intero ordinamento sociale, con le sue regole e le sue istituzioni, è costituito sul 

presupposto che l’individuo sia, almeno entro certi limiti, libero e quindi 
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responsabile delle proprie azioni (Calisi, 2005). Ma indipendentemente dal fatto che 

l’essere umano sia dotato o meno del libero arbitrio, il senso di libertà che 

accompagna le sue azioni e le sue scelte costituisce una componente fondamentale, 

stabilita a livello biologico, dell’agire da parte degli essere umani. Anche se il nostro 

comportamento fosse rigidamente determinato, quindi, avremmo comunque bisogno 

di sentirci liberi, per avere la sensazione di condurre una vita “normale”. Anche se 

questa stessa libertà fosse un’illusione, il sentirci liberi nel compimento delle nostre 

azioni costituirebbe una condizione irrinunciabile per comportarci in maniera non 

patologica. Seppur l’esperienza della libertà di scelta fosse, per l’uomo, illusoria, 

essa resta comunque necessaria per il corretto agire dell’individuo stesso, se non, 

addirittura, per l’integrità della sua salute mentale. 

Essendo, l’uomo, un essere relazionale, le sue scelte hanno sempre importanti 

conseguenze a livello personale, sociale e storico. 

Per questo motivo, la libertà individuale va sempre e necessariamente collegata 

con la responsabilità. La libertà non è vuota, senza contenuti; non è nemmeno 

assoluta o autoreferenziale. Ma la libertà “da” è finalizzata alla libertà “per” fare il 

bene a se stesso e agli altri. 
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Capitolo II 

Lo Stato Vegetativo 

 

Lo Stato Vegetativo si presenta quale possibile epilogo di una Grave 

Cerebrolesione Acquisita, che può essere originata da: 

ü incidente: stradale, domestico, sul lavoro, ecc; 

ü evento di carattere cardiovascolare: emorragia o ischemia cerebrale; 

ü evento anossico: mancata ossigenazione cerebrale per un tempo superiore 

a qualche minuto, causata da arresto cardiaco: 

ü evento di altra natura, ad esempio provocato da esiti di intervento 

neurochirurgico da asportazione di neoplasia, ecc. 

Dal punto di vista anatomo-fisiologico, ciò che contraddistingue la persona in 

Stato Vegetativo è il disfacimento della corteccia cerebrale, sede degli emisferi, o 

della sua definitiva disconnessione dai centri nervosi sottostanti. A causa di ciò 

possono subire gravissime alterazioni i requisiti facenti parte della vita cognitiva, 

emotiva e di relazione, nonché la percezione del piacere e del dolore. Permangono 

attive, invece tutte quelle funzioni relative al tronco encefalico, quali il respiro, la 

circolazione, la termoregolazione, il ritmo sonno-veglia, e lo stato di vigilanza che lo 

distingue dal coma profondo. Ogni diagnosi clinica, ad ogni modo, possiede un 

carattere pur sempre probabilistico, e non può pretendere la presunzione della 

certezza assoluta, nonostante fosse norma consolidata parlare di “irreversibilità”, 

decorsi dodici mesi dall’evento traumatico ed i sei mesi se l’evento è di carattere 

anossico o vascolare. Superate queste fasi, all’aumentare del tempo diventa sempre 
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meno probabile una ripresa, che sarà comunque associata a gravi o gravissime 

disabilità e disfunzionalità fisiche e/o cognitive. 

I traumi cranio-encefalici, in particolare, rappresentano oggi un problema di 

notevole importanza sociale, a causa dell’alta incidenza degli stessi nella 

popolazione, e per l’età sempre più bassa degli individui coinvolti, verificandosi, 

principalmente, in occasione di incidenti della strada e sul lavoro. Da indagini 

statistiche questi risultano essere, infatti, la prima causa di mortalità, morbilità e 

disabilità, nei primi 44 anni di vita dell’individuo.  

La Glasgow Outcome Scale (GOS – Multi-Society Task Force in PVS, 1994) 

circoscrive l’evoluzione del trauma cranico in cinque categorie: 

1. morte: 33%; 

2. stato vegetativo prolungato, in cui la persona è totalmente dipendente dagli 

altri nelle attività della vita quotidiana: 15%; 

3. disabilità grave, in cui la persona presenta importanti limiti nello 

svolgimento delle più comuni attività, nonché disturbi comportamentali: 

28%; 

4. disabilità moderata, in cui le persone possono riprendere quasi tutte le 

normali attività della vita quotidiana: 17%; 

5. buon recupero, in cui la persona riesce a svolgere attività occupazionali e 

sociali, sebbene con qualche modesto deficit fisico o psichico: 7%. 

La sindrome dello Stato Vegetativo venne inizialmente descritta, nel 1940, da 

Ernst Kretschmer, il quale la definì come “Sindrome Apallica”; in seguito venne 

utilizzato anche il termine “Sindrome di Kretschmer”.  
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Il termine “Stato Vegetativo Persistente” venne coniato nel 1972 dal 

neurochirurgo scozzese Bryan Jenett e dal collega americano Fred Plum, i quali 

individuarono tale stato come la possibilità, consentita dalla moderna scienza 

medica, di tenere in vita il corpo della persona vittima di trauma cranico. 

Esistono, oggi, diverse terminologie che tentano di dare una spiegazione ed un 

significato allo stato clinico preso in esame. La tipologia proposta dal Royal College 

of Physicians (RCP) distingue tra “Stato Vegetativo”, “Stato Vegetativo Continuo” e 

“Stato Vegetativo Permanente”, di cui quest’ultima definizione è la più scoraggiata e 

scoraggiante tra tutte, dato il carattere di irreversibilità che il termine stesso sembra 

voler evocare. 

Lo sviluppo delle nuove tecnologie biomediche, applicate ai casi in cui sono 

necessarie le cure palliative, ma anche a situazioni come lo Stato Vegetativo 

Persistente, ha portato un significativo cambiamento dell’intervento medico per 

quanto concerne il concetto di morte e di persona. I progressi delle scienze mediche 

hanno, infatti, destabilizzato la tradizionale idea di persona in quanto essere conscio, 

riflessivo, ed ontologicamente distinto dalla macchina e dalle tecnologie. Si 

configura, su questo scenario, la rivendicazione di nuovi diritti non naturali, 

contrapposti al naturale diritto di autoconservazione, che si concretizzano nella 

capacità di ribellarsi ai bisogni del corpo ed alle norme della società, spesso 

inadeguata dinanzi ai conflitti morali scatenati a seguito dell’applicazione delle 

tecnologie mediche. Le modalità con cui queste vengono applicate, ad esempio la 

ventilazione meccanica, i mezzi di idratazione e nutrizione artificiali, generano 

quello che oggi viene definito “dilemma etico”. Ci si chiede, ad esempio, in che 
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modo la persona “incapace” possa ancora essere protagonista del suo processo 

terapeutico, sia a livello giuridico che morale; ci si chiede se sia lecito o meno 

interrompere l’alimentazione artificiale, o se lo strumento delle Direttive Anticipate 

di Trattamento (DAT) siano uno strumento idoneo ad esprimere la volontà della 

persona coinvolta nella problematica oggetto della presente argomentazione, in 

quanto estensione nel tempo di una sua precedente volontà, e ci si chiede, ancora, se 

quest’ultima possa essere ricostruita, sulla base di testimonianze, in assenza di un 

documento scritto. 
 

La situazione in cui una persona vive una vita esclusivamente “vegetativa”, poi, 

con o senza ausili di sostegno vitale artificiale, produce, spesso, la destabilizzazione 

delle categorie morali e giuridiche esistenti, in quanti trattasi di situazioni “limite” 

che dissolvono il confine tra la vita e la morte e le relazioni di potere che 

attraversano la società. La persona in Stato Vegetativo, infatti, si trova in una 

condizione di assoggettamento al potere dello Stato, con la sua legislazione e la sua 

gestione delle risorse sanitarie ed economiche.  

 

2.1. La persona in Stato Vegetativo Persistente 

 

La persona che è stata vittima, quindi, di trauma cranico, piuttosto che di un 

evento di carattere cardiovascolare o anossico, ed il cui stato è definibile, a seguito di 

accurata diagnosi medica, come “Stato Vegetativo Persistente”, presenta alcune 

caratteristiche peculiari, quali: 

¶ Stabilità della condizione clinica generale; 
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¶ Inconsapevolezza di sé e dell’ambiente circostante; 

¶ Apertura spontanea degli occhi e ciclo sonno-veglia costante; 

¶ Completa o parziale conservazione delle funzioni vegetative, quali quelle 

ipotalamiche e del tronco-encefalo, e, quindi, delle funzioni vitali 

autonome come il respiro, l’attività cardiaca, i processi digestivi; 

¶ Presenza di PEG (gastrostomia endoscopica percutanea, per alimentazione 

enterale) e, nel 90% dei casi, di Tracheostomia; 

¶ Gravi alterazioni del tono muscolare e presenza di posture coatte; 

¶ Assenza di motilità, o presenza di motilità riflessa; 

¶ Movimenti spontanei stereotipati e non finalistici; 

¶ Presenza di riflessi arcaici, quali movimenti di masticazione, deglutizione, 

smorfie del viso, sbadiglio; 

¶ Complicanze legate all’immobilità. 

Massimo Reichlin, professore associato della cattedra di Filosofia dell’Università 

“Vita-Salute, San Raffaele” di Milano, pone tre domande che sintetizzano le 

maggiori questioni etiche afferenti all’ambito di ricerca ivi enumerato: 

1. Gli individui in SVP (Stato Vegetativo Persistente) possono essere definiti 

“persone”?; 

2. Quali sono i nostri doveri di assistenza nei loro confronti?; 

3. L’ipotesi di sospendere la nutrizione ed idratazione artificiali a persone in 

SVP equivale ad accettare l’eutanasia? 
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Tentativi di risposta, ai citati interrogativi, verranno argomentati nei paragrafi che 

seguono e che trattano, in particolare, le questioni etiche, morali e giuridiche, relative 

allo Stato Vegetativo Persistente.  

Si può già affermare che tale condizione presuppone la preferenza, da parte di 

una sostanziale porzione di individui, del “non essere” rispetto ad un “essere” malato 

e/o “parziale”. Secondo questa logica, il valore della vita, rispetto alla “non vita”, 

dipende dalle sue caratteristiche positive, ovvero sanità e pienezza, e non dalla sola 

presenza della vita stessa, dall’esserci a prescindere dalla modalità. Ciò vuol dire che 

accettiamo la nostra vita solo a determinate condizioni. Non è cosa semplice, inoltre, 

sentire dentro di sé un amore “disinteressato”, che ama incondizionatamente e senza 

aspettarsi alcuna apparente risposta; la saggezza dellôamore, infatti, ñvedeò tutte le 

vite in un essere solo, e tutte le forme di vita in ogni forma di vita (Galletti, Zullo 

2009). Esistono madri che vedono la vita di un figlio in Stato Vegetativo come 

incompleta, imperfetta, che non accetteranno mai. Esistono, per contro, madri che 

continuano ad amare ed accettare la vita di un figlio, nonostante non avessero la 

benché minima speranza di miglioramento. Riescono ad amare i loro figli 

incondizionatamente ed illimitatamente, accettando il fatto che tutta la loro vita 

risiede soltanto in questa vita vegetativa, attribuendo un valore inestimabile alla vita 

del figlio al punto tale che anche lo stato in cui si trova è pur sempre vita, ed è 

comunque meglio di nessuna vita.  

Guardando la vita con la saggezza dell’amore, quindi, nonostante le sue parzialità 

e le sue mancanze, tenderemo a privilegiare ciò che resta rispetto a ciò che manca, 

finendo così per renderci conto che è ingiusto ed illusorio voler uscire dalla vita, che 
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altro non è, secondo quest’ottica, un insieme di “essere” e “non essere”. Ma l’ 

“essere”, in questo caso, è in grado di annullare il “non essere”, anche quando una 

vita è “soltanto” vegetativa. 

 

2.2. Aspetti etici e profili giuridici nello Stato Vegetativo 

 

Come abbiamo descritto, il termine “persona” ha una connotazione filosofica, e, 

se collocato nell’ambito della filosofia “stoica”, indica la capacità dell’individuo di 

rappresentare e conservare un ruolo sulla scena del mondo.  

Tralasciando gli ambiti giuridici e teologici, già descritti nel capitolo precedente, 

possiamo citare la nuova concezione della persona inaugurata dalla nascita del 

pensiero moderno: per il filosofo Cartesio, infatti, l’uomo non è più costituito da una 

sola sostanza ma da due: quella materiale, ovvero il corpo, attraverso il quale può 

esprimersi esternamente, e quella spirituale, con la quale si identifica moralmente. In 

questo modo, la moderna concezione del pensiero enfatizza l’aspetto psicologico, 

trascurando la permanenza dell’individuo nella sola dimensione corporea, arrivando 

anche a separare le due entità. A questa concezione si rifà anche quella sostenuta 

dagli odierni critici della definizione di  “morte cerebrale” fornita dalla President’s 

Commission statunitense, ed adottata nella maggior parte dei Paesi del mondo: 

costoro sottolineano la necessità di mantenere separate le due entità della vita, quella 

biologica e quella spirituale, in quanto la definizione di “morte cerebrale” confonde i 

due aspetti, giudicando decisiva la dissoluzione dell’integrità somatica 

dell’individuo, al fine di dichiararne la morte. Secondo questa concezione un corpo 
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privo di un encefalo funzionante non può essere considerato il supporto di una vita 

mentale, e quindi di  una persona. Trapiantando, quindi, una qualsiasi parte del 

corpo, da un individuo all’altro, quest’ultimo manterrebbe intatta la sua personalità: 

medesima cosa non avverrebbe, secondo questa concezione, nel caso di trapianto del 

cervello, mediante il quale verrebbe alterata l’identità personale dell’individuo 

stesso. Seguendo il ragionamento della citata teoria, pertanto, lo SVP realizza 

pienamente la condizione biologica che consentirebbe di dichiarare la morte della 

persona che si trova in questa condizione, proprio perché ciò che è stato 

irrimediabilmente perduto è quell’insieme di funzioni “superiori” che identificano la 

sostanza della persona stessa, mentre sono rimaste intatte quelle funzioni “inferiori” 

che garantiscono l’integrazione organistica ma attengono esclusivamente alla vita 

biologica. Sostanzialmente, allora, la persona in SVP è una persona morta, mentre 

ciò che sopravvive è soltanto il corpo al quale quella persona era associata. 

Concezione, questa, secondo il pensiero di Reichlin, altamente discutibile, per una 

serie di motivi.  

In primo luogo, non è scientificamente certo che si possano collocare le funzioni 

simboliche, ed in particolare la coscienza, nella neocorteccia, in quanto se la 

coscienza implica vigilanza e consapevolezza, il primo elemento è presente anche in 

caso di “morte corticale”; la consapevolezza, invece, non è mediata soltanto dallo 

strato superiore dell’encefalo, ma nasce dall’interazione tra corteccia cerebrale, 

talamo e tronco encefalico.  

In secondo luogo, tale concezione implica il fatto che debbano essere considerati 

morti individui che respirano autonomamente e che, in alcuni casi, venendo 
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imboccati, così come avverrebbe con un individuo in tenera età, possono nutrirsi 

normalmente. A tal punto, quindi, anche individui pienamente sani, che non hanno 

ancora raggiunto il pieno e completo sviluppo cerebrale, e non sono in grado, perciò, 

di assolvere autonomamente le normali funzioni tipiche della vita di un individuo, 

come, ad esempio, un feto, un neonato, o un bambino nei suoi primissimi anni di 

vita, non potrebbero essere considerati persone, perché privi delle capacità sopra 

descritte. E tutto ciò non pare sia condivisibile. 

In terzo luogo, persiste la difficoltà di conciliare la definizione di persona e di 

identità personale, che fa leva sull’esistenza e la continuità di certe funzioni 

psicologiche: l’individuo, cioè, esiste a prescindere da esse, in quanto esiste ancor 

prima di svilupparle completamente. 

Il problema etico nasce, dunque, nel momento in cui si sostiene che, venute meno 

le funzioni cognitive, il soggetto non conduce più una vita dotata di valore, ovvero 

non è più meritevole di tutela e detentore di diritti morali e giuridici: la persona in 

SVP, secondo tale pensiero, non conduce, sostanzialmente, una vita degna di essere 

vissuta.  

Lo stesso termine “persona”, però, non sembra assolutamente essere riferito ad 

una particolare categoria di soggetti, di funzioni, o di capacità (come, ad esempio, 

invece, i termini “atleta”, “filosofo” o “musicista”), ma solo ciò che l’individuo, di 

fatto, è, prescindendo dalle sue più svariate attitudini o capacità. “Persona”, dunque, 

dovrebbe essere definito qualsiasi soggetto, in grado di svilupparsi, fino a diventare 

capace di evolute funzioni psicologiche, pur potendo, nel corso della sua vita, 

perdere nuovamente tali capacità; analogamente, un individuo in SVP non dovrebbe 



44 
 

essere considerato morto, ma semplicemente una persona in condizioni di gravissima 

menomazione, quale quella della coscienza, che non va ad intaccare la qualità 

ontologica dell’individuo, ma soltanto la qualità della sua vita. 

Tutto ciò porta ad una conclusione: se gli individui in SVP sono persone, e se 

inseriamo tale concetto in un quadro normativo, per il quale la persona è detentrice 

del diritto alla vita, allora è moralmente obbligatorio prolungare la loro vita 

indefinitamente. Pertanto, essendo l’individuo in SVP una persona, ciò implica un 

dovere di cura tendenzialmente illimitato, essendo quella persona portatore di un 

forte ed inequivocabile diritto morale alla vita.  

Il problema sussiste nel definire, allora, in che misura si può godere e disporre di 

tale diritto; se può essere identificato, cioè, come un diritto rinunciabile, e quindi 

compatibile con il diritto di porre termine alla propria vita, come anche quello di far 

valere il proprio diritto nei confronti di altri. Non essendo, infatti, la persona in SVP, 

in grado di prendere liberamente ed autonomamente questa decisione, occorrerebbe 

garantire efficacia giuridica alle indicazioni fornite attraverso una direttiva anticipata 

(detta anche “testamento biologico”), oppure accettare la decisione surrogata emessa 

da un tutore o da un amministratore di sostegno legalmente riconosciuto. Ad ogni 

modo, per entrambi i casi, si presuppone che l’individuo sia vivo e che sia una 

persona, per quanto irrimediabilmente compromesse siano le sue funzioni cognitive, 

e pertanto non più capace di esprimere la propria volontà.  

Naturalmente, sarebbe ingiusto considerare obbligatorio il prolungare la vita ad 

ogni costo. Ad esempio, un malato oncologico può esprimere la volontà di non dare 

seguito alle terapie che, seppur lo tengono in vita per un periodo più lungo di quanto 
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avverrebbe naturalmente e senza la prosecuzione delle cure, non apportano a lui, di 

fatto, alcun beneficio, ed ogni ulteriore intervento risulterebbe, quindi, 

sproporzionato ed irragionevole, a causa della sottoposizione continua a 

chemioterapie e/o radioterapie, che rappresentano, così, un accanimento terapeutico. 

Allo stesso modo, l’individuo in SVP, essendo una persona, ha diritto al rispetto 

della sua libertà e dignità personale; soprattutto ha il diritto alla vita, e ciò vuol dire 

che la sua uccisione sarebbe immorale, ingiustificabile e giuridicamente illecita. La 

persona in SVP ha, altresì, il diritto di vedere attivati tutti i presidi necessari affinché 

si possa determinare una eventuale ripresa di coscienza, o comunque un significativo 

miglioramento delle condizioni cliniche generali, nonché il diritto che gli vengano 

sempre fornite l’assistenza ed i presidi necessari a mantenerlo in vita. 

L’irreversibilità, infatti, non è affermabile con piena certezza, come, allo stesso 

modo, può non esserci una vera chiarezza su ciò che la persona avrebbe, in realtà, 

voluto, se ciò non dichiarato espressamente.  

Il problema sorge nel momento in cui ci si pone la domanda sul dubbio di 

considerare sproporzionati anche semplici interventi di carattere non terapeutico, 

come, ad esempio, la nutrizione ed idratazione artificiali, che avvengono attraverso 

sondini nasogastrici o gastrostomie. Mezzi ordinari, considerati proporzionati, sono 

quelli che offrono una ragionevole speranza ed un effettivo beneficio, senza 

eccessiva spesa, dolore, o altro inconveniente; mezzi straordinari, e quindi 

sproporzionati, non posseggono le medesime qualità, anzi, provocano effetti contrari 

a quelli desiderati. Il principio di proporzionalità vale solo per le terapie mediche, in 
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riferimento alle quali è lecito rinunciare a mezzi che non abbiano un adeguato 

rapporto tra oneri sostenuti e benefici attesi (Galletti, Zullo 2009). 

 

2.2.1. Il dilemma etico relativo alla Nutrizione Artificiale 

 

La nutrizione artificiale (NIA) è un mezzo sempre e comunque proporzionato, in 

quanto non costituito da terapia medica, ma da una ordinaria forma di sostegno, 

praticata nei confronti di una persona incapace di assumere autonomamente cibo e 

liquidi (Galletti, Zullo 2009) . L’atto del fornire cibo e liquidi, infatti, rientrano nei 

fondamentali gesti di prossimità, dall’alto spessore simbolico, e non soltanto 

caratterizzati dalla tecnologia altamente sofisticata della scienza medica 

contemporanea. Una delle motivazioni, però, che portano a considerare la NIA, in 

determinati casi, come un trattamento sproporzionato, e quindi anche suscettibile di 

rifiuto e sospensione, è il fatto che questa implica, a volte, competenze di tipo 

medico e può richiedere la necessità di assistenza infermieristica, soprattutto in caso 

di infezioni a livello della gastrostomia. Può essere somministrata a casa, e da 

personale non sanitario, come ad esempio un familiare, ma si tratta, comunque, di un 

trattamento che non può essere praticato senza un controllo medico. Ad ogni modo, 

se si individua la NIA come facente parte di interventi sanitari, e non come terapie, 

rientra in quelli che sono i giudizi di proporzionalità.  

Non potendo, poi, escludere, con certezza assoluta, che la persona in Stato 

Vegetativo possa recuperare un seppur flebile stato di coscienza, e poiché essa non 

prova alcuna sofferenza dalla somministrazione della NIA, il bilancio conclusivo sul 
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restare in vita in tali condizioni resta comunque positivo, incentivato anche da fatto 

che i costi della NIA sono, per una famiglia che vive tali problematiche, esigui in 

quanto coperti per la maggior parte dai servizi sanitari o dalle assicurazioni, così 

come spetta di diritto ai beneficiari. 

Ma nel momento in cui si decide che per la persona in SVP è meglio morire, 

risulta facile domandarsi se non sarebbe preferibile porre direttamente fine alla sua 

vita, piuttosto che lasciarlo morire di fame e di sete, lungo un processo che dura per 

svariati giorni.  

Si affacciano, in questo ambito, numerose obiezioni, riguardanti l’eventualità in 

cui la scelta di sottrarre la NIA equivalga all’accettazione del principio 

dell’eutanasia, ossia della liceità, in particolari condizioni, nel porre fine alla vita 

altrui, o se, non costituendo ciò eutanasia, sarebbe, comunque, un primo passo in 

direzione di essa, anche a causa del determinarsi di eventuali pressioni sociali volte 

ad ampliare il riconoscimento del presunto diritto di morire.  

Una soluzione ai dubbi fin qui posti potrebbe essere ottenuta da una 

modificazione della situazione legislativa nel nostro Paese; modifiche che, sotto 

diversi aspetti, non sono auspicabili. C’è una evidente differenza, infatti, tra una 

persona che si trova palesemente nella fase terminale della propria vita, e che decide 

di rinunciare alla prosecuzione delle cure non intravedendo, in esse, alcun beneficio 

né, ancor meno, la speranza di arrestare il fatale decorso della patologia che reca, e la 

persona in Stato Vegetativo. Quest’ultima, di fatto, non è prossima ma a morire, 

bensì una persona gravemente disabile che,a differenza della prima, può vivere per 

molti anni. Non sarebbe, dunque, la patologia a provocarne una sicura morte, ma la 
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defalcazione della NIA, provocando, così, il decesso in maniera arbitraria, senza che 

ci sia la certezza di una morte prossima ed inevitabile.  

Non bisogna mai dimenticare, nell’approcciarsi a situazioni limite come quella ivi 

descritta, che la persona in Stato Vegetativo Persistente è, prima di tutto, una 

persona, nonostante sia stata drammaticamente privata di alcune sue caratteristiche e 

capacità estremamente preziose, e, pertanto, ha diritto, in quanto persona, alla dignità 

ed alla vita. 

 

2.2.2. Documenti e normative 

 

Molteplici sono stati, nel corso del tempo, i documenti che hanno affrontato la 

tematica relativa alle persone in SVP e le normative che, tuttora, tentano di offrire 

una regolamentazione alle situazioni ivi trattate. 

L’approccio assistenziale e riabilitativo alle persone in condizioni di bassa 

responsività è un problema di grande rilevanza medica e sociale, in quanto il numero 

di soggetti coinvolti in tale situazione è in progressivo aumento in tutti i Paesi 

industrializzati, e cresce parallelamente all’evoluzione delle conoscenze, e delle 

tecniche nel campo della rianimazione e della qualità dell’assistenza. 

A fronte di queste esigenze, è nata una apposita Commissione tecnico-scientifica, 

istituita con D.M. del 12 settembre 2005, con l’obiettivo di redigere un documento 

che, sulla base delle conoscenze scientifiche già esistenti, possa fornire indicazioni 

atte a garantire, quale premessa di una vera ed efficace continuità assistenziale, una 

coerente successione ed integrazione dei diversi interventi e settings assistenziali, in 
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funzione delle varie fasi del processo morboso e delle condizioni cliniche della 

persona, nonché delle situazioni familiari, sociali ed ambientali.  

Il documento in oggetto è stato prodotto in data 14 dicembre 2005, dal quale è 

emerso che il territorio nazionale è caratterizzato da una forte disomogeneità 

riguardo l’assistenza di questa tipologia di persone, anche a causa dell’impiego di 

differenti linee-guida regionali. Tale documento vuole, pertanto, stabilire una 

maggiore omogeneità di definizioni, di presa in carico, e di assistenza, in tutto il 

territorio italiano, basandosi su quelle che sono le effettive, reali e comprovate 

esigenze di una persona in SVP e dei suoi congiunti. Si rimanda tale argomentazione 

al capitolo dedicato all’assistenza della persona in SVP, inserita all’interno del 

proprio contesto nazionale e regionale. 

Prima di tale risoluzione, però, molte sono state le definizioni ed i documenti che 

si sono occupati del problema relativo alle persone in SVP.  

Nel 1989 la World Medical Association definì lo Stato Vegetativo come una 

“cronica perdita di coscienza, diagnosticabile quando si verifichi una assenza di 

consapevolezza per almeno 12 mesi”. Un anno dopo, il Council on Scientific affair 

and Council of Ethical and Judicial affair of the American Medical Association 

pubblico un documento che precisava che lo Stato Vegetativo poteva essere definito 

“persistente” quando tale “comportamento” continuava per più di poche settimane. 

Nel 1993 l’American Neurological Association Committee on Ethical affair 

pubblicava il suo documento sullo SVP, definendo la possibilità di considerare in 

questi termini tale condizione, se, la stessa, esistente da più di un mese, senza, 

tuttavia, alcuna implicazione di permanenza o reversibilità. Nello stesso anno, 
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l’America Academy of Neurology pubblicava la sua presa di posizione su “Certain 

aspect of the care and managment of the persistant vegetative state patient”, 

continuando ad utilizzare il termine di “Stato Vegetativo Persistente”. Sempre nel 

1993, la stessa American Academy of Neurology pubblicò un altro documento, 

intitolato “Position Statement: certain aspect of the care and managment of 

profoundly and irreversibly paralysed with retine consciousness and cognition”, 

senza, però, addentrarsi nel problema di una corretta definizione ed identificazione di 

tutte quelle persone vittime di diagnosi erronee, diagnosticate come in Stato 

Vegetativo a causa della loro grave condizione di disabilità, come, ad esempio, nella 

Locked-in Syndrome. 

Nel 1994 la Multy Society Task Force pubblicò New England Journal of 

Medicine un importante ma controverso documento. Il documento conteneva, infatti, 

forti limitazioni nella discussione riguardo i parametri comportamentali che 

definiscono lo Stato Vegetativo e le condizioni che permettevano di qualificarlo 

come “permanente”. Definiva tale condizione come “uno stato di incoscienza sveglia 

che duri alcune settimane”. Gli autori sostenevano che l’aggettivo “persistente” si 

riferiva soltanto ad una condizione di disabilità pregressa e perdurante, caratterizzata 

da una prognosi incerta. L’interpretazione della MSTF, dunque, non ha risolto la 

confusione terminologica che, ancora oggi, persiste. 

Nel 1995 l’American Accademy of Neurology pubblicava un documento sulla 

valutazione e la gestione delle persone in SVP. Utilizzando i dati di quello della 

MSTF, caratterizzati, comunque, da una numerosità relativamente scarsa, da una 

mancata osservazione prolungata oltre l’anno,e di criteri diagnostici e riabilitativi 
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omogenei alla casistica già inclusa, questo documento definiva i criteri base per la 

definizione di Stato Vegetativo e Stato Vegetativo Persistente. Analogamente, il 

Royal College of Physicians of London definiva, nel 1996, lo SVP come perdurante 

per settimane o più. 

L’International Working Party di Londra raccomandava, sempre nel 1996, che i 

termini “permanente” e “persistente” non sono idonei a definire la condizione clinica 

in oggetto, e vanno sostituiti, bensì, l’indicazione della durata della condizione 

stessa, affermando, ad esempio, che “la persona si trova in Stato Vegetativo da “n” 

mesi/anni. 

Nel 2002 vengono definiti i criteri diagnostici internazionali relativi allo SVP, 

accettati dalla comunità scientifica Aspen Consensous Group, e viene definito “Stato 

Vegetativo” qualora la condizione che porta a tale diagnosi perduri da un mese 

(Bernat, 2006). 

Per convenzione si ritiene, secondo tali impostazioni, che lo Stato Vegetativo 

diviene “permanente” dopo un anno dal trauma cranico e tre mesi dall’evento 

anossico. 

Ancora molto controversa appare la terminologia sullo SVP. 

Anche per quanto riguarda il concetto relativo alla permanenza, applicato allo 

Stato Vegetativo, è da sottolineare la valenza probabilistica, riconosciuta anche dalla 

MSTF la quale, nel suo documento del 1994, afferma proprio che la definizione di 

permanenza non ha valore di certezza, ma è di tipo probabilistico. Tuttavia, questa 

probabilità viene equiparata, nello stesso documento, ad una diagnosi di 

irreversibilità, affermando che “uno stato vegetativo diviene permanente […] quando 
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un medico può dire alla famiglia del paziente o al suo tutore […] con un elevato 

grado di certezza clinica che non ci sono ulteriori possibilità di recupero della 

coscienza o che, se la coscienza venisse recuperata, il paziente resterebbe gravemente 

disabile”. Tale definizione della MSTF, però, è criticabile sotto il profilo bioetico, in 

quanto sembra escludere la possibilità stessa di accettare l’esito della disabilità. 

Inoltre, essa si fonda sulla revisione di casistiche retrospettive risalenti agli anni 

1972-1993, privi di studi clinici controllati ma raggruppanti casi diagnosticati senza 

criteri uniformi, e quindi con grande probabilità di errori diagnostici. Le possibilità di 

recupero, inoltre, sono state definite e valutate a prescindere dal tipo, dalla durata, e 

dalla intensità del trattamento riabilitativo effettuato. 

Il 18 dicembre del 2003 nasce un importante documento redatto dal comitato 

nazionale per la bioetica, relativo alle “Dichiarazioni Anticipate di Trattamento”, un 

tema la cui rilevanza è andata aumentando nel corso degli anni. Tali dichiarazioni 

consistono in un documento con il quale una persona, dotata di piena capacità, 

esprime la sua volontà circa i trattamenti che desidererebbe o non desidererebbe 

ricevere nel momento in cui, nel decorso di una patologia, o a causa di un trauma 

improvviso, non fosse più in grado di esprimere il suo consenso o dissenso 

informato. In alcuni Paesi del mondo tali documenti hanno anche ottenuto un 

riconoscimento giuridico, a differenza del contesto italiano in cui non esiste ancora 

una vera e propria normativa a riguardo. 

Il Comitato Nazionale di Bioetica ha redatto un ulteriore testo, approvato nella 

seduta plenaria del 30 settembre 2005, dal titolo “L’alimentazione e l’idratazione di 

pazienti in Stato Vegetativo Persistente”. 
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Il problema bioetico fondamentale, che emerge in tale documento, è la condizione 

di dipendenza dagli altri, in cui la persona in Stato Vegetativo versa, non potendo 

procurarsi, autonomamente, acqua, cibo, riscaldamento, cure igieniche, ma hanno 

bisogno di essere aiutate ed accudite in ciascuna di queste funzioni facenti parte della 

vita quotidiana di ogni individuo. Ciò che viene rimarcato è che queste persone non 

hanno bisogno di tecnologie sofisticate, costose e di difficile reperibilità ed accesso 

ma, semplicemente della cura, intesa non soltanto nel senso di “terapia”, ma anche, e 

soprattutto, di “care”; esse hanno bisogno, infatti di essere amorevolmente accudite, 

pertanto, l’assistenza a persone in SVP richiede un alto valore umano e a modesto 

contenuto tecnologico. 

La tragicità dell’evento che porta la persona in SVP, e quella del permanere in tale 

condizione per un tempo che nessuno può conoscere e stabilire, non può 

minimamente alterare la dignità di queste persone e la pienezza dei loro diritti.   

Quindi, come il documento preso ora in esame sostiene, non è possibile giustificare 

in alcun modo non soltanto la negazione, ma nemmeno un affievolimento del diritto 

alla cura, di cui godono al pari di ogni altro essere umano. Non sono, infatti, né la 

qualità della patologia e né la probabilità della sua guarigione a giustificare la cura, 

che trova la sua sufficiente ragion d’essere nel bisogno che quella persona, quale 

soggetto debole, ha di essere accudito ed, eventualmente, sottoposto a terapia 

medica. Tutto ciò in considerazione del fatto che, bioeticamente e legalmente, si 

ritiene che quanto maggiore è la debolezza della persona affetta da qualsivoglia 

patologia, tanto maggiore è il dovere etico e giuridico di prendersi cura di quella 
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persona stessa da parte del Sistema Sanitario Nazionale, dei suoi familiari, e della 

collettività.  

Il fondamento bioetico ed i limiti del diritto alla cura ed all’accudimento di 

persone in SVP trova giustificazione nell’obbligo di garantire loro il sostentamento 

ordinario di base, tra cui la nutrizione e l’idratazione, sia che avvenga per vie naturali 

che artificiali. 

Nutrizione ed idratazione, quindi, come sottolinea il documento del CNB, sono 

atti dovuti eticamente, deontologicamente e giuridicamente, in quanto indispensabili 

per garantire le condizioni fisiologiche di base per vivere, in quanto offrono la 

sopravvivenza, la non sofferenza nel provare i sintomi della fame e della sete, a 

causa di inanizione ed infezioni dovute a deficit nutrizionali. 

Tale documento sottolinea che, anche laddove l’alimentazione e l’idratazione 

debbano essere forniti, nei confronti di persone in SVP, per vie artificiali, questi non 

possono e non devono, comunque, essere considerati “atti medici”. Acqua e cibo, 

infatti, non divengono terapia medica soltanto perché vengono somministrati per vie 

artificiale, ma si tratta di una procedura che, pur richiedendo un supporto medico, a 

parte un piccolo intervento iniziale di impianto della PEG (Gastrostomia endoscopica 

percutanea), è gestibile e sorvegliabile anche dagli stessi familiari della persona che 

ne usufruisce. Non è indispensabile, pertanto, l’ospedalizzazione, è una pratica che si 

effettua senza alcuna complicazione a domicilio laddove, rispettando condizioni 

minime quali, ad esempio, la detersione ed il controllo della postura, sono pratiche 

gestibili anche da personale non esperto e specializzato, previa, ovviamente, 

informazione di quelle che sono le buone pratiche da mettere in atto. Il fatto che il 
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nutrimento sia fornito attraverso un tubo o uno stoma, non rende lo stesso artificiale, 

analogamente, ad esempio, alla deambulazione, che non diventa artificiale qualora la 

persona dovesse servirsi di una protesi. Allo stesso modo, la nutrizione e 

l’idratazione non deve considerarsi artificiale soltanto perché non è possibile 

procurarsela direttamente ed in prima persona, ma c’è qualcun altro che deve aiutare 

il beneficiario a nutrirsi ed idratarsi. 

La questione, dunque, non è incentrata sulla modalità dell’atto che si compie 

rispetto alla persona in SVP, relativo al come si nutre o si idrata. Bensì, come già 

sottolineato, la nutrizione e l’idratazione sono supporti vitali di base e quindi dovuti, 

nella misura in cui consentono ad un individuo di restare in vita ed apportano, quindi, 

allo stesso, dei benefici. 

Il documento del CNB afferma, inoltre, che la nutrizione ed idratazione artificiale 

non deve essere considerata una forma di accanimento terapeutico, in quanto non 

consiste in una ostinata posticipazione della morte ad ogni costo, con un 

consequenziale e dannoso prolungamento della vita stessa oltre i limiti del possibile, 

ovvero quando tale atto provoca dei danni alla persona. La nutrizione ed idratazione 

artificiale, invece, come si è già argomentato, è un trattamento ordinario e 

proporzionato, in quanto efficace, non oneroso in termini economici, e di agevole 

accesso e praticabilità, non richiedendo l’utilizzo di macchinari sofisticati e di 

difficile reperibilità. 

La sospensione di tali pratiche, quindi, va valutata non come la doverosa 

interruzione di un accanimento terapeutico, bensì come una forma, da un punto di 

vista umano e simbolico particolarmente crudele, di “abbandono” della persona 
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umana. Non è un caso il fatto che, per le persone nei confronti delle quali sia stata 

decisa l’interruzione dell’alimentazione e dell’idratazione vi è, da parte di molti, la 

richiesta, in extremis, di una immediata soppressione eutanasica della persona stessa, 

per evitare il lungo, doloroso e disumano processo del “morire di fame e di sete”. 

Altra specificità soggetta a lunghi processi di costituzione di una apposita 

normativa è la questione relativa al consenso informato, relativo alla relazione 

medico-paziente. 

Questa, infatti, è delineata e definita all’interno di una molteplicità di articoli 

relativi alla nostra giurisprudenza ed ai codici deontologici delle professioni 

sanitarie. 

Il diritto di informazione in materia di trattamenti sanitari è soggetto ad un lungo e 

tuttora in corso processo di elaborazione. La medicina tradizionale si è fondata, per 

molto tempo, sul modello “paternalistico”, secondo il quale il medico, a prescindere 

dalla volontà o collaborazione del paziente, decide per il bene di quest’ultimo in 

ossequio al principio del “miglior interesse”. 

Con il Codice di Deontologia Medica inglese, sorto nella prima metà 

dell’Ottocento, si vede comparire, seppur timidamente, accanto alla indiscussa 

supremazia del medico nei confronti del paziente, il diritto di quest’ultimo di essere 

almeno “ascoltato” nel momento della sofferenza
19

. 

Durante il Novecento la relazione medico-paziente subisce importanti modifiche 

che riconosceranno, gradatamente, la persona del paziente e, con essa, la sua dignità,  

                                                           
19 L. Liquidarla, Note di Bioetica, in Kos, Luglio 1998. 
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fino ad arrivare, verso la fine del secolo e fino ai nostri giorni, ad un esasperato 

riconoscimento ad oltranza di presunti diritti del malato che, travalicando il concetto 

di cura e di libertà della stessa, va a modificare anche il concetto di medico e di 

medicina. 

Tra i più importanti responsabili di questa metamorfosi, si può annoverare il 

processo di Norimberga, svoltosi tra il 1945 ed il 1946 il quale, occupandosi degli 

efferati e crudeli crimini nazisti, denunciò anche la selvaggia e spietata 

sperimentazione medica su persone sane e non, senza il consenso di queste ultime, 

attraverso il Codice di Norimberga
20

. 

La stessa nostra Carta Costituzionale, a seguito degli esiti di una sperimentazione 

arbitraria e villana, introduce il concetto del consenso del paziente a trattamenti 

sanitari, cristallizzandolo nell’art. 32 grazie al quale, appunto, si voleva evitare che si 

verificassero anche in Italia episodi simili a quelli avvenuti in Germania durante le 

guerre mondiali. 

Nel nostro Paese, a causa di una inevitabile impreparazione del mondo giuridico a 

mantenere il passo con ordinamenti caratterizzati dal sistema di common law, si è 

verificata una assimilazione di concetti giuridici americani in ambito sanitario, in un  

 

                                                           
20 Codice di Norimberga, I postulato: “Il consenso volontario dell’essere umano è essenziale. […] La 

persona coinvolta dovrebbe essere legalmente capace di acconsentire: dovrebbe essere in condizioni di 

esercitare un libero potere di scelta senza l’intervento di qualsiasi potere di forza,  

frode, inganno, costrizione, sopraffazione o qualsiasi altra forma di coercizione […] da metterlo in 

grado di formulare una decisione illimitata da comprensione e consapevolezza”. 
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clima di totale assenza di una doverosa critica giuridica basata sul nostro 

ordinamento. 

Tipico esempio di questo sistema, è rappresentato dalla proposta di legge 

“Fortuna” (02 luglio 1987) in materia di accanimento terapeutico dove, appunto, gran 

parte del testo è l’esatta traduzione di gran parte del “Natural Death Act” dello Stato 

della California, del 1976. 

Il problema della responsabilità professionale medica, fonte, negli ultimi anni, di 

dibattiti dai toni sempre più accesi, ha determinato ed evidenziato l’esigenza sempre 

più avvertita di tutela del malato. Ciò scaturisce da una rinnovata cultura sociale, 

attinente al diverso modo di intendere il rapporto medico-paziente che ha 

determinato, influenzandola, anche la giurisprudenza la quale, a sua volta, ha prima 

recepito, e poi cristallizzato come fondamentale, il principio dell’obbligatorietà del 

consenso informato. 

Il consenso informato è l’esito di un processo comunicativo all’interno del 

rapporto tra medico e paziente, al fine di concordare una determinata procedura 

terapeutica o diagnostica. Si conclude con l’accettazione volontaria, da parte del 

paziente adeguatamente informato, di un trattamento proposto dal medico.  

All’art. 32 della Costituzione Italiana si evince che “nessuno può essere obbligato 

ad un determinato trattamento sanitario se non per disposizione di legge”, il che si 

trova in sintonia con il fondamentale principio, sancito dall’ art. 13, riguardante 

l’inviolabilità della libertà personale. 

Il Comitato Nazionale di Bioetica sosteneva, nel 1992, che per ottenere una 

situazione di maggior equilibrio ed equità dei ruoli bisognava esaltare, in primo 



59 
 

luogo, la necessità di fornire una “accurata ed analitica” informazione al paziente 

sugli aspetti e sul decorso della patologia, sulle modalità e sulle finalità del piano 

terapeutico proposto, nonché sui rischi ed i benefici dei singoli interventi diagnostici 

e terapeutici, affinché il paziente possa essere messo in grado di recuperare gran 

parte di quella autonomia delle decisioni che spetta alla persona umana, sia essa sana 

che ammalata. 

La Convenzione di Oviedo del 1997 afferma, all’art. 5, che “Un intervento, nel 

campo della salute, non può essere effettuato se non dopo che la persona interessata 

abbia dato consenso libero ed informato. Questa persona riceve preventivamente 

una informazione adeguata in merito allo scopo ed alla natura dellôintervento, 

nonché alle sue conseguenze ed ai suoi rischi. La persona interessata può, 

liberamente, ritirare il proprio consenso in qualsiasi momento
21

. (Convenzione di 

Oviedo, 1997) 

La dottrina del consenso informato è frutto di una lenta e costante evoluzione nel 

rapporto tra personale sanitario e paziente, e trova le sue radici nell’ambito della 

tradizione illuminista. La sua prima manifestazione risiede nella tesi di Thomas 

Pervival (1740-1804), il quale sostenne il diritto del paziente ad essere informato, 

laddove questo diritto andava a scontrarsi con “l’inganno caritatevole” per la 

salvaguardia del malato stesso. 

                                                           
21 “Convenzione per la protezione dei diritti dellôuomo e la dignit¨ dellôessere umano riguardo alle 

applicazioni della biotecnologia e la medicina (Convenzione sui diritti dellôuomo e la biomedicina), 

Consiglio d’Europa, Oviedo, 1997. 
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La tematica relativa al consenso informato viene affrontata anche dal Codice di 

Deontologia Medica, il quale sottolinea, all’art. 33/1 che “il medico deve fornire al 

paziente la più idonea informazione sulla diagnosi, sulla prognosi, sulle prospettive 

e le eventuali alternative diagnostico-terapeutiche e sulle prevedibili conseguenze 

delle scelte operateò. 

ñIl medico non deve intraprendere attivit¨ diagnostica e/o terapeutica senza 

lôacquisizione del consenso esplicito ed informato del pazienteò (Art. 35/1, Codice di 

Deontologia Medica, 1912). 

Il consenso informato deve essere scritto, nei casi in cui l’esame clinico o la 

terapia possono provocare gravi conseguenze per la salute e l’incolumità della 

persona che ne usufruisce, e nel caso di donazione o ricezione di sangue, nella 

sperimentazione di un farmaco, o negli accertamenti da infezione da HIV. In tutti gli 

altri casi, in particolare quando è consolidata la fiducia tra medico e paziente il 

consenso può anche essere soltanto verbale, ma deve essere espresso direttamente al 

medico. In ogni caso il consenso deve essere attuale, ovvero deve riguardare una 

situazione presente e non futura, motivo tra i quali la legge non riconosce alcuna 

validità al testamento biologico. 

Il consenso può essere espresso, inoltre, tramite una terza persona, appositamente 

delegata dal malato stesso. Titolare del bene giuridico tutelato è il paziente e, nel 

caso in cui quest’ultimo fosse incapace di intendere e di volere, il suo diritto deve 

essere fatto valere dal suo legale rappresentante, fermo restando il diritto della stessa 

persona interdetta di essere informata e vedere, comunque, presa in considerazione la 

sua volontà. 
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La Convenzione di Oviedo ha stabilito quei casi in cui non si rende obbligatorio il 

vincolo del consenso informato precisando, all’art. 7, che “nessuna persona affetta 

da disturbo mentale grave può, senza il proprio consenso, essere sottoposta ad un 

trattamento che ha per oggetto la cura del disturbo, salvo il caso in cui, dal mancato 

trattamento, derivino gravi rischi per la sua salute, e fatte salve le condizioni 

previste dalla legge a titolo di protezione, comprese le procedure di supervisione, di 

controllo, e di impugnazioneò (Convenzione di Oviedo, 1997). 

La stessa Convenzione delinea, all’art. 8, quelle che sono le condizioni di urgenza, 

affermando che “quando, a causa di una situazione di urgenza, non è possibile 

ottenere il consenso appropriato, può essere effettuato immediatamente qualsiasi 

intervento medico indispensabile, a beneficio della salute della persona per cui si 

rende necessarioò (Convenzione di Oviedo, 1997). 

Tutto ciò porta alla nascita di una rinnovata cultura sociale riguardo il rapporto 

medico-paziente che ha influenzato anche la giurisprudenza nel riconoscere come 

obbligatorio l’istituto del consenso informato. 

La volontarietà degli accertamenti e dei trattamento sanitari non obbligatori è 

ribadita dall’art. 1 della legge n° 180 del 13 maggio 1978, e dall’art. 33 della legge 

n° 833 del 23 dicembre 1978. 

Anche i giudici di legittimità stabilirono, nel 1967, che “fuori dei casi di 

intervento necessario, il medico, nellôesercizio della sua professione, non pu¸, senza  
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valido consenso del paziente, sottoporre costui ad alcun trattamento medico-

chirurgico suscettibile di porre in grave pericolo la vita e lôincolumit¨ fisica
22

. 

Anche nel 1994 la Cassazione si pronunciò in merito di consenso informato, 

stabilendo che il consenso al trattamento terapeutico o chirurgico deve essere 

consapevole, “[é] senza il quale lôintervento sarebbe impedito al chirurgo tanto 

dallôart. 32 comma 2 della Costituzione [é], quanto dallôart. 13 Cost. [é] e 

dallôart. 33 della legge nÁ833 del 1978, che esclude la possibilit¨ di accertamenti e 

di trattamento sanitari contro la volontà del paziente, se questo è in grado di 

prestarlo e non ricorrono i presupposti dello stato di necessità (art. 54 codice 

penale)ò
23

. 

La mancanza del consenso, opportunamente “informato”, del malato, o la sua 

invalidità provocata da altre ragioni, determina la rilevanza penale di un atto 

arbitrario da parte del medico, reo, in questo caso, di violazione della sfera personale 

del soggetto e del suo diritto di decidere se permettere interventi estranei sul proprio 

corpo. 

Anche in presenza di una persona in Stato Vegetativo Persistente si inserisce nella 

relazione medico-paziente, ed in tutto il processo comunicativo, una terza figura, che 

si può distinguere tra il “caregiver” ed il “tutore”. Il primo, è colui che si prende cura 

di una persona malata o con disabilità, o, più in generale, di un individuo che non è 

in grado di occuparsi si se stesso.  

                                                           
22 Corte di Cassazione, sezione III, 25 luglio 1967, sentenza n° 1945. 

23 Cassazione Civ. sez. III, 25 novembre 1994, n° 10014. 
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Le problematiche giuridiche inerenti le persone in Stato Vegetativo e, più in 

generale, affette da gravi cerebro lesioni acquisiste, ovvero soggetti gravemente 

disabili, sono molteplici. Innanzitutto, va ricordato che il concetto di “incapacità” 

non sempre coincide con la medicina ed il diritto.  

Il Codice Civile definisce, all’art. 2, 414 ss., l’ ”incapacità” come la condizione di 

una persona che non è in grado, da sola, di acquistare ed esercitare diritti, nonché 

assumere obblighi. La normativa ha previsto, quindi, per tali soggetti, la possibilità di 

essere tutelati da una terza persona, e numerose sono le norme a tutela e protezione 

dei beneficiari di tale tutela.  

Uno dei primi problemi che si pongono in tali circostanze, e che interessano 

soprattutto i sanitari ed i familiari della persona in Stato Vegetativo, è quello del 

consenso ai trattamenti, relativamente a chi sia legittimato a fornirlo e, soprattutto, 

quando esso diviene, effettivamente, indispensabile. 

A tale fine è necessario procedere con la nomina di un rappresentante legale, che 

possa validamente, prestare il proprio consenso a beneficio della persona incapace. 

Il tutore, il curatore, o l’amministratore di sostegno, nominati dal Giudice Tutelare 

del Tribunale ove la persona che ne abbisogna ha la residenza, effettuano una vera e 

propria rappresentanza legale di colui che, per il nostro ordinamento giuridico, non è 

in grado di effettuare i normali atti della vita quotidiana. 

L’art. 404 del Codice Civile stabilisce che “La persona che, per effetto di una 

infermità, ovvero di una menomazione fisica o psichica, si trova nella impossibilità, 

anche parziale o temporanea, di provvedere ai propri interessi, può essere assistita 
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da un amministratore di sostegno, nominato dal giudice tutelare del luogo in cui 

questa ha la residenza o il domicilioò (Codice Civile, art. 404, 1942). 

Fino al 2004, la normativa italiana prevedeva soltanto due istituti a tutela delle 

persone incapaci, quali l’interdizione e l’inabilitazione. Entrambi, però, 

rappresentavano spesso molti svantaggi, rispetto ai vantaggi che riuscivano a 

garantire. 

Ad esempio, il procedimento per la nomina di un tutore o di un curatore era lungo 

e di non semplice gestione, oltre a comportare un notevole costo a livello economico. 

Sul piano puramente emotivo, inoltre, specialmente all’inizio del probabile lungo 

cammino di riabilitazione del soggetto disabile, risultava piuttosto spiacevole e 

faticoso pensare di provvedere alla nomina di un rappresentante legale permanente, il 

che conduceva il familiare della persona disabile a pensare che, per il proprio 

congiunto, non ci fosse più alcuna speranza di recupero. 

Sulla delimitazione dei presupposti dell’amministrazione di sostegno, rispetto 

all’interdizione, è intervenuta anche la Corte di Cassazione la quale, con sentenza n° 

13584 del 12 giugno 2006, dopo aver ribadito i principi di gradualità e flessibilità 

delle misure di protezione, nonché il carattere residuale dell’istituto dell’interdizione, 

ormai destinato quale extrema ratio cui ricorrere in casi limiti, il giudice tutelare 

deve considerare tutte le circostanze caratterizzanti la fattispecie concreta, in 

particolare le attività da svolgere per conto del beneficiario, la consistenza del 

patrimonio, la sussistenza di un eventuale minimum di vita di relazione, nonché la 

gravità e la durata della patologia invalidante, nel valutare l’adeguatezza 
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dell’amministrazione di sostegno in relazione alle effettive esigenze del soggetto non 

autonomo. 

L’art. 414 del Codice Civile, modificato dalla stessa legge 6/2004, consente di 

interdire i soggetti totalmente incapaci soltanto quando ciò è necessario per 

assicurare la loro adeguata protezione; pertanto l’istituto dell’amministrazione di 

sostegno deve trovare via preferenziale, lasciando, così, agli istituti 

dell’inabilitazione ed della interdizione la possibilità di essere utilizzati solo quando 

l’amministrazione di sostegno risulterebbe insufficiente ad assicurare al soggetto una 

adeguata protezione. 

La legge n° 6 del 2004, modificando il Codice Civile al libro I, Titolo XII, al 

Capo I, riguardante le “misure di protezione delle persone prive, in tutto o in parte, di 

autonomia”, ha creato una nuova figura, molto più flessibile, di facile e veloce, ove 

necessario, rivisitazione, e meno “pesante” da adottare, ovvero quella 

dell’amministratore di sostegno, istituto che, insieme all’interdizione e 

all’inabilitazione, costituisce una delle misure di protezione previste dalla legge, a 

tutela delle persone prive, in tutto o in parte, della propria autonomia. 

La snellezza di tale procedura è dovuta anche al termine massimo di 60 giorni, 

dalla presentazione del ricorso, entro il quale il giudice deve, necessariamente, 

provvedere con decreto, ove sono illustrati i poteri e gli obblighi, a livello 

contenutistico, dell’amministratore di sostegno, secondo il principio del “prendersi 

cura” dell’incapace. 

E’ indispensabile notare che, per la prima volta, grazie alla legge 6/2004, è stato 

posto fortemente l’accento oltre che sugli interessi patrimoniali della persona tutelata 
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dalla legge, soprattutto sulla “cura personae”, con chiaro riferimento anche al profilo 

attinente alla sua salute. 

Qualora non fosse presente, per svariati motivi, la figura dell’amministratore di 

sostengo, alcuni atti medici, anche se non rientrando nella categoria di emergenza, si 

rendono comunque necessarie doverosi per la tutela della salute della persona 

incapace. 

Nel caso di una persona in Stato Vegetativo, ad esempio, che è stata alimentata, 

durante il periodo del coma, per via venosa, si pone, tra i tanti, il problema del 

posizionamento di una PEG o di un sondino naso gastrico. Per fare questo, però, è 

necessario un consenso informato che, in assenza di legale rappresentante, nessuno 

può, adeguatamente, essere in grado di dare. Continuare una alimentazione per via 

venosa per lungo periodo, però, è fortemente controindicato, potendo determinare 

una serie conseguenze patofisiologiche. 

Lo Stato Vegetativo, pur essendo caratterizzato da una alterato stato di coscienza, 

non esime affatto il medico dal dovere di praticare gli interventi necessari al 

soddisfacimento dei bisogni primari della persona che versa in tale condizione, di 

apporre sollievo alla sofferenza, nel rispetto della dignità e della libertà della persona 

stessa, secondo i principi, costituzionalmente garantiti, della tutela della salute e della 

solidarietà, fermo restando il dovere del medico di agire nel rispetto della liceità e 

della legittimità dei propri atti. 

La normativa inerente l’amministratore di sostegno prevede la possibilità/dovere 

del medico di attivare la procedura per la nomina dello stesso ma non prevede, in 

maniera esplicita, la possibilità per il sanitario di rivolgersi direttamente al giudice 
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tutelare per l’autorizzazione diretta a praticare determinati atti medici. Tuttavia, in 

ossequio alla legge 6/2004, e, soprattutto, in ordine ai principi contenuti nella nostra 

Carta Costituzionale e nell’intero ordinamento vigente, questo è, comunque, 

possibile. 

Assodato, dunque, che l’amministratore di sostegno ha il potere di fornire il 

consenso informato a trattamenti sanitari, che la persona oggetto di tali trattamenti 

non potrà fornire, resta da stabilire i limiti dell’intervento dello stesso rappresentante 

legale, connaturati al fatto che la salute è un diritto personalissimo. Ciò vuol dire che 

all’amministratore di sostegno non viene trasferito un potere incondizionato di 

disporre della salute della persona in stato di incoscienza ma, nel consentire o 

dissentire a determinati trattamenti egli è sottoposto a svariati vincoli. 

In primis, deve agire nell’interesse esclusivo dell’incapace e, nella ricerca del 

“best interest” non deve sostituirsi, nell’assumere una decisione, all’incapace, ma 

agire con l’incapace, ricostruendo la sua presunta volontà e tenendo conto dei 

desideri da lui espressi prima di cadere nello Stato Vegetativo, nonché della sua 

personalità, stile di vita, inclinazioni, valori di riferimento e concezioni etiche, 

religiose, culturali e filosofiche. La Corte d’appello di Milano aggiunse, il 9 luglio 

2008, che “qualora il tutore di un malato in stato vegetativo permanente non sia in 

grado di ricostruire la volontà del rappresentato incapace, può comunque adire 

lôautorit¨ giudiziaria se dimostra che il trattamento medico in essere [é] sia 

oggettivamente contrario alla dignità di ogni individuo o che sia aliunde non 

proporzionato [é] o contrario al best interest del rappresentato, quale criterio, 
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questôultimo, da utilizzare in via surrogatoria per una decisione di interruzione del 

trattamentoò. 

Il Tribunale di Modena, con sentenza del 13 maggio 2008, stabilisce che “la 

disciplina dellôamministrazione di sostegno rende superfluo un intervento del 

legislatore volto ad introdurre il testamento biologicoò. 

Pertanto, la dottrina vede nell’amministrazione di sostegno uno strumento con il 

quale sopperire alla mancanza di una norma relativa al testamento biologico, nelle 

more della sua emanazione. Permane, tuttavia, la lacuna legislativa e, con essa, la 

necessità di colmarla. 

La Regione Lazio ha emanato una normativa specifica in favore delle persone in 

Stato Vegetativo ed in Stato di Minima Coscienza ed, in generale, di post-comatosi, 

che riguarda l’erogazione di un contributo economico, in favore degli stessi, utile per 

affrontare le spese assistenziali che gravano sulle famiglie in occasione del ritorno al 

proprio domicilio dei propri congiunti che versano, il più delle volte, in condizioni di 

grave o gravissima disabilità. Si tratta della legge n° 29 del 2003, dalla quale sono 

scaturite varie delibere regionali nel corso degli anni. 

L’entità del contributo economico si differenzia in base al reddito familiare che, 

comunque, non deve superare una certa soglia stabilita dalla normativa stessa. 

 

2.3. Lo Stato Vegetativo tra Etica e Religione 

 

Le problematiche relative alla fase terminale della vita umana, o comunque alle 

condizioni ivi descritte, interessano, come abbiamo enumerato, non soltanto la 
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medicina, ma anche altri campi scientifici quali l’etica, la normativa giuridica, la 

filosofia, nonché la morale e tutto ciò che concerne quelli che sono i doveri della 

società. Alla luce di tempi più recenti, e dei continui progressi della scienza, che ha 

messo a disposizione della medicina sofisticati strumenti diagnostici ed efficienti 

terapie, che permettono di prolungare la vita umana più di quanto non fosse possibile 

in passato, il confronto con le problematiche relative allo Stato Vegetativo è 

diventato ancora più complesso. Se la scienza mantiene posizioni prevalentemente 

tecniche e funzionali alla vita stessa, la religione, ad esempio, sostiene con forza 

l’obbligo di tutelare la vita umana. Questa posizione di base è esplicitamente 

espressa dalla religione ebraica, la quale si fonda su due punti cardine, quali la 

visione della vita come valore assoluto, e la disponibilità limitata che ogni uomo ha 

nei confronti del proprio corpo. Essendo stato creato, l’uomo, ad immagine e 

somiglianza di Dio, ciò implica una attribuzione di valore assoluto a qualsivoglia vita 

umana, senza possibilità di differenziazione di valore le une dalle altre. Ogni fede 

religiosa tende a sottolineare la necessità di tutela della vita umana, in qualunque 

condizione o stato essa si manifesti. Il valore primario ed assoluto, che bisogna 

riconoscere e difendere, è proprio la persona umana nella sua realtà esistenziale e 

nella sua specificità. Si tratta, infatti, di un soggetto vivente “hic et nunc”, qui e 

adesso, che va salvaguardato, rispettato, difeso. Ciò che si richiede è, pertanto, di 

abbandonare le astrazioni, e di considerare quello che è il vero e proprio oggetto 

della medicina e della morale, e cioè il vissuto personale del soggetto vivente, che 

incarna valori fondamentali quale quello della dignità. Il termine “vegetativo” può 

assumere, per alcuni versi, una connotazione dispregiativa, che implica una 
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mancanza di umanità da parte della persona che si trova in questa condizione. Per 

questo motivo, al di fuori della Chiesa Cattolica, e delle fedi religiose in generale, 

sono molto forti le pressioni di società scientifiche, magistrati, ed, in generale, di una 

parte costituente l’opinione pubblica, che si trova a favore della sospensione della 

nutrizione ed idratazione assistita; si tratta di pressioni che si fondano sulla 

attribuzione di uno scarso valore alla vita, quando la sua “qualità” viene giudicata, in 

tali condizioni, come fortemente ridotta. Ma altrettanto forti sono, di contro, le 

resistenze di chi individua in tali procedure un modo arbitrario ed illegittimo per 

autorizzare l’eutanasia in quei Paesi, tra questi l’Italia, in cui la legge lo vieta.  

 

2.3.1. Il punto di vista della fede ebraica 

 

La religione ebraica considera un agonizzante vivo a tutti gli effetti, ed è proibita, 

nei suoi riguardi, qualsiasi azione che possa avvicinare il decesso. A questo principio 

si congiunge un secondo, ossia quello della considerazione per il dolore e per la 

sofferenza dell’essere umano, secondo il quale possono essere praticate, nei confronti 

del morente, soltanto quelle azioni che possono recare lui giovamento o alleviare la 

sua sofferenza. E’, inoltre, tradizione consolidata il non lasciare sola la persona 

sofferente a causa di una patologia; si ritiene, infatti, chela presenza di congiunti ed 

amici possa apportare ad egli un sollievo, in un momento molto delicato della sua 

vita.  

In tutte le circostanze e condizioni, dunque, è d’obbligo prendersi cura del malato 

ed attivarsi, nei limiti del possibile, verso un suo miglioramento e, laddove questa 
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prospettiva di miglioramento non esiste, è doveroso, comunque, adempiere alle sue 

necessità, aderendo alle sue richieste, anche quelle non espresse in forma verbale. 

Anche chi assiste un morente, deve sempre prefissarsi lo scopo di prolungargli la 

vita, senza dimenticare, comunque, l’esigenza di alleviargli le sofferenze. 

Nel momento in cui si verifica l’esplicita richiesta, da parte della persona 

gravemente malata, di porre fine alla propria esistenza, si tiene conto di quanto 

descritto in particolari episodi biblici, ragionando per analogie. Anche il termine 

“dolce morte” non è utilizzato per indicare la pratica dell’eutanasia, ma come 

raccomandazione di delicatezza da utilizzare nei confronti del moribondo. la 

normativa ebraica, infatti, proibisce qualsiasi forma di eutanasia attiva, anche se ciò è 

stato richiesto dalla persona stessa, nei confronti della quale si è tenuti a proseguire i 

trattamenti che rispondono alle sue necessità fondamentali, quali cibo, bevande, 

ossigeno, oltre a sostanze più specifiche per evitare o curare l’insorgere di ulteriori 

patologie. Occorre, tuttavia, evitare l’accanimento terapeutico quando il 

prolungamento della vita rappresenta una sofferenza. 

 

2.3.2. Il punto di vista secondo la religione islamica 

 

Anche per quanto riguarda l’Islam le opinioni giuridiche ed i documenti medici 

sono, generalmente, contrari all’eutanasia, che equiparano all’omicidio. Rigide sono 

le posizioni nei confronti della possibilità di disconnettere strumenti di supporto 

vitale a persone in SVP, con particolare riferimento alla nutrizione ed idratazione 

artificiali, mentre è lecito il distacco degli strumenti di rianimazione di una persona 
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clinicamente morta a causa di danni al tronco encefalo o al cervello. Mentre in 

occidente tale comportamento è dato per scontato, nel contesto islamico tale esigenza 

è indice di resistenze diffuse all’accettazione di criteri di morte cerebrale, quale 

morte dell’intera persona, quando alcuni organi, quali cuore e polmone, si muovono 

ancora in riferimento grazie al supporto meccanico (Galletti, Zullo 2009). 

In riferimento alla vicenda che colpì la ben nota Terry Schiavo, lo sheikh S. al-

Sawy, insieme alla Assembly of Muslim Jurist of America (AMJA) ha sostenuto che 

le cure somministrate alla donna, relative ai “nutrimenti di una vita normale” (acqua, 

cibo, aria), devono essere garantite a qualsiasi tipologia di malato, sia in maniera 

naturale che artificiale. Nessuno può esimersi da tale assistenza. Per quanto riguarda 

l’assistenza farmacologica e strumentale, invece, se un intervento mira soltanto a 

mantenere in vita un individuo prossimo alla morte, privo di coscienza, di sensazioni 

e di movimenti volontari, come nel caso di uno SVP, e quando non vi è alcuna 

speranza di miglioramento, in questi casi l’intervento medico non è obbligatorio, 

mentre resta tale la somministrazione degli alimenti, intesi come “strumenti di vita 

naturale”. 

Nonostante, quindi, il testo della predetta assemblea non appaia chiarissimo, lo 

stesso sembra comunque voler procrastinare l’alimentazione e idratazione artificiali 

fino al decesso della persona che ne beneficia, proprio perché inseriti in quelli che 

vengono definiti i “nutrimenti di una vita normale”, insiti nei fondamentali diritti 

umani. 

Secondo la Shari’a (legge islamica) è erroato tentare di risolvere la sofferenza 

psico-fisica causando una ferita ancora più grande, quale quella dell’eutanasia: 
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scegliendo, infatti, tra i due mali, quello minore, si ritiene che la continuazione della 

vita, in qualsiasi condizione di salute si trovi, sia preferibile all’eutanasia. In 

riferimento al “living will”, detto anche “direttiva anticipata di trattamento” o 

“testamento biologico”, costituisce una raccomandazione non vincolante, in quanto 

espressa in vista di una situazione ipotetica (Galletti, Zullo 2009). E’ molto 

probabile, infatti, che ciò che fu espresso in condizioni ottimali di salute, possa 

essere diverso da ciò che la persona potrebbe esprimere, qualora ne avesse le 

possibilità, in condizioni patologiche. 

Altre scuole di pensiero musulmane condividono la possibilità di procurare la 

morte alla persona affetta da grave patologia invalidante e degenerativa, 

considerando come leciti due casi: il primo in cui, con la somministrazione di 

analgesici, si abbrevia la vita del malato, allo scopo di ridurre la sua percezione del 

dolore, ed il secondo, attraverso la sospensione, previo consenso dei familiari, di un 

trattamento inutile, permettendo alla morte di seguire il suo corso naturale. 

Secondo il giurisperito M. Ibrahim, è lecito rifiutare l’alimentazione artificiale 

quando non vi è alcuna speranza di guarigione, e quando è priva di qualsivoglia 

beneficio; tale azione non rappresenterebbe eutanasia, in quanto manca l’intervento 

attivo da parte del sanitario. Come recita l’art. 62 del Codice di etica islamica, redatto 

dall’Organizzazione Islamica per le Scienze mediche, la sospensione di cure 

considerate “inutili”, e tra queste anche la respirazione artificiale, non è un atto 

eutanasico, quando altro non fanno che accelerare l’inevitabile decesso della persona. 

Tuttavia, la Shari’a vieta al medico di aiutare attivamente il malato a morire. Soltanto 

in due casi tale azione non è vista come un crimine, e cioè quando il medico 
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somministra farmaci contro il dolore i quali possono avere, tra le controindicazioni, 

la facoltà di accorciare la vita, seppur vengano somministrati senza lo scopo di 

uccidere, e quando, previa consultazione con il medico sia dei familiari (i quali 

dovranno comunicare il consenso) che della persona interessata, quest’ultima può 

rifiutare le cure, interrompendo trattamenti “futili”, qualora fosse stata diagnosticata 

una morte certa. In questi casi, il ritardare la morte risulta contrario non solo 

all’interesse del malato, ma anche all’interesse pubblico, a causa dell’inevitabile 

spreco di risorse sia economiche che umane.  

Esistono, dunque, varie impostazioni, in ambito islamico, che regolamentano la 

materia oggetto di analisi. Inoltre, negli ultimi anni, alcuni stati musulmani, come ad 

esempio la Repubblica islamica dell’Iran, hanno introdotto alcune forme di living 

will . 

 

2.3.3. La Chiesa Cattolica in difesa della vita 

 

“Per la Chiesa la persona in Stato Vegetativo è una persona umana, bisognosa di 

cure amorevoli”, sostiene Gian Luigi Gigli, Presidente della Federazione 

Internazionale delle Associazioni Mediche Cattoliche (FIAMC), il quale sostiene, 

ancora, che il termine “vegetativo” ha un intrinseco tono dispregiativo in quanto, così 

formulato, indica una mancanza di umanità da parte della persona che vive in questa 

condizione. Coautore, insieme al dr. Nathan D.Zasler del libro “Life-sustaining 

treatments in vegetative state: scientific advances and ethical dilemmas” 

(“Trattamenti di mantenimento della vita nello stato vegetativo: progressi scientifici 
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e dilemmi etici”), pubblicato in un numero speciale della rivista 

“Neurorehabilitation”. 

Di fondamentale rilievo è il discorso dell’allora Pontefice Papa Giovanni Paolo II, 

il quale, in occasione del Congresso Internazionale dal titolo “I trattamenti di 

sostegno vitale e lo Stato Vegetativo. Progressi scientifici e dilemmi etici”, tenutosi 

dal 17 al 20 marzo 2004. In particolare, sottolineava l’erronea definizione 

dell’appellativo “permanente” quando si parla di Stato Vegetativo, definendolo come 

un semplice giudizio di previsione convenzionale, relativo al fatto che la ripresa della 

persona trovasi in questa condizione è, statisticamente parlando, sempre più difficile 

quanto più la condizione di Stato Vegetativo si prolunga nel tempo, ma non va 

dimenticato o sottovalutato che esistono ben documentati casi di recupero, seppur 

parziale, anche a distanza di molti anni, tanto da portarci ad affermare che nessuna 

scienza medica è, al giorno d’oggi, in grado di predire con sicurezza la possibilità ed 

i tempi di ripresa relativamente a ciascun caso clinico. Il Santo Padre faceva 

presente, inoltre, quanto difronte ad una persona in simili condizioni viene messo in 

dubbio il permanere della sua stessa qualità umana, sottolineando che l’aggettivo 

“vegetale” (il cui uso è, ormai, consolidato nel descrivere, simbolicamente, una 

condizione clinica), è capace di degradare il valore e la dignità personale 

dell’individuo, finendo per divenire un termine piuttosto infelice se utilizzato in 

riferimento alla persona umana. Giovanni Paolo II continua affermando con vigore 

che “il valore intrinseco, e la personale dignità di ogni essere umano non mutano, 

qualunque siano le circostanze concrete della sua vita. Un uomo, anche se 

gravemente malato o impedito nellôesercizio delle sue funzioni pi½ alte, ¯ e sar¨ 
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sempre un uomo; mai diventerà un animale o un vegetale” (Papa Giovanni Paolo II, 

2004). Così dicendo, sottolinea il fatto che anche le persone in SVP conservano 

completamente la loro dignità umana, e lo sguardo amorevole di Dio si posa anche su 

quei suoi figli particolarmente bisognosi di assistenza.  

Verso queste persone, dunque, medici ed operatori sanitari, la società e la Chiesa, 

hanno dei doveri morali dai quali non devono e non possono esimersi, senza venir 

meno alle esigenze sia della deontologia professionale che della solidarietà umana e 

cristiana. La persona in Stato Vegetativo, dunque, in attesa di un suo recupero, o 

della fine della sua vita, ha diritto ad una assistenza sanitaria di base, che comprende 

alimentazione, idratazione, igiene, riscaldamento, ecc, ed alla prevenzione delle 

complicazioni che scaturiscono dall’allettamento, nonché ad un intervento 

riabilitativo mirato, ed al monitoraggio dei segnali clinici di eventuale ripresa.  

Giovanni Paolo II sottolinea come la somministrazione di acqua e cibo, anche 

quando avviene per “vie artificiali” rappresenti nient’altro che un mezzo di 

conservazione della vita, e non un atto medico. Il suo uso, pertanto, sarà da 

considerarsi ordinario e proporzionato, e, come tale, moralmente obbligatorio, 

ovviamente nella misura in cui e fino a quando esso raggiunge la sua sola finalità 

propria che, nella fattispecie, consiste nel procurare nutrimento e sostentamento alla 

persona
24

. 

                                                           
24 L'obbligo di non far mancare "le cure normali dovute all'ammalato in simili casi" (Congr. Dottr. 

Fede, Iura et bona, p. IV) comprende, infatti, anche l'impiego dell'alimentazione e idratazione (cfr 

Pont. Cons. «Cor Unum », Dans le cadre, 2.4.4; Pont. Cons. Past . Operat. Sanit., Carta degli 

Operatori Sanitari, n. 120). 
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Le eventuali scarse speranze di recupero, che sopraggiungono quando, 

convenzionalmente, lo SVP si prolunga per oltre un anno, non giustificano 

assolutamente l’abbandono o la somministrazione delle cure minimali, di cui sono 

comprese l’idratazione e la nutrizione assistite. 

La morte per fame e per sete è l’unica conseguenza dovuta alla loro omissione, 

finendo, così, per configurarsi come una vera e propria “eutanasia” per omissione, e 

ciò costituisce, per il nostro ordinamento vigente, reato, oltre che, per la Chiesa 

Cattolica, una “grave violazione della Legge di Dio, in quanto uccisione deliberata, 

moralmente inaccettabile, della persona umana”
25

. 

In base a tali orientamenti, dunque, non può prevalere alcuna considerazione circa 

la “qualità della vita”, concetto sottoposto a forti pressioni di carattere psicologico, 

sociale, ed economico, in quanto nessuna valutazione di costi può prevalere sul 

valore del fondamentale bene che si cerca di tutelare e proteggere, la vita umana. 

Non si può decidere sulla vita dell’uomo in base alla sua qualità, perché ciò 

condurrebbe a discriminazioni nelle relazioni sociali, a causa dei diversi tenori di vita 

che ognuno può condurre, dai più svariati punti di vista. 

La Chiesa Cattolica si fa portavoce, insieme a chi lotta per promuovere azioni 

positive, nel contrastare le pressioni effettuate da parte di chi sostiene la liceità e la 

legittimità del sospendere nutrizione ed idratazione a persone in SVP, e sottolinea 

l’importanza di sostenere le famiglie in cui uno dei suoi componenti è stato colpito 

da questa drammatica condizione clinica. 

                                                           
25 Enciclica “Evangelium Vitae” sul valore e l’inviolabilità della vita umana, 25/03/1995, al punto 

n°65. 



78 
 

Le famiglie, infatti, non possono e non devono essere lasciate sole, con il loro 

pesante carico umano, psicologico ed economico. Il Santo Padre incitava, quindi, la 

società ad impegnare le sufficienti risorse per la presa in carico di queste fragilità, 

attraverso la realizzazione di opportune e concrete iniziative, come, ad esempio, la 

creazione di una rete capillare ed omogenea sul territorio di Unità di Risveglio, con 

specifici programmi di assistenza e riabilitazione, nonché sostenere economicamente 

le famiglie nel momento in cui il loro congiunto fa rientro al proprio domicilio, al 

termine della fase relativa alla riabilitazione intensiva. Il Santo Padre continua 

dicendo che sarebbe, inoltre, auspicabile, la creazione di strutture di accoglienza, 

qualora la famiglia non sia in grado, per vari motivi, di assistere il proprio congiunto 

a casa, offrendo loro anche la possibilità di usufruire di un periodo di riposo, per 

evitare il logoramento e l’annientamento morale e psicologico del familiare. 

Viene sottolineata anche l’importanza della presenza del volontariato, quale 

sostegno fondamentale per aiutare la famiglia ad uscire dall’isolamento e dalla 

emarginazione, sentendosi così parte preziosa, e non inutile, del tessuto sociale. 

Sottolinea anche l’importanza della consulenza spirituale e dell’aiuto pastorale, come 

“ausilio per recuperare il significato più profondo di una condizione apparentemente 

disperataò (Papa Giovanni Paolo II, 2004). 

In conclusione, possiamo ben comprendere come la Chiesa Cattolica sia a favore 

del mantenimento della vita, valore da custodire gelosamente, secondo il principio 

“guarire se possibile, aver cura sempre”. 

La Congregazione per la Dottrina della Fede ha risposto, in data 11 Luglio 2005, a 

due quesiti presentati da S.E. Mons. William S. Skilstad, Presidente della Conferenza 
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Episcopale statunitense, riguardanti l’alimentazione e l’idratazione delle persone che 

versano in quello che viene comunemente definito “Stato Vegetativo”. L’oggetto di 

tali quesiti è se l’alimentazione e l’idratazione di queste persone, soprattutto se 

somministrate per vie artificiali, non costituiscano un onere eccessivamente pesante 

per loro, per i parenti e per il Sistema Sanitario Nazionale, fino al punto da poter 

essere considerate, anche alla luce della dottrina morale della Chiesa, un mezzo 

straordinario o sproporzionato, e quindi non moralmente obbligatorio.  

Il pontefice Pio XII, durante il Congresso di Anestesiologia del 24 novembre 

1957, ribadiva due principi etici fondamentali: il primo, proveniente dalla ragione 

naturale e dalla morale cristiana, le quali insegnano che, in caso di patologia grave, il 

paziente e coloro che lo curano hanno sempre il diritto ed il dovere di mettere in atto 

le cure necessarie per conservare la salute e la vita. Il secondo principio arricchisce il 

primo, affermando che quel dovere comprende l’utilizzo di mezzi ordinari, ovvero 

quei mezzi che non comportano un onere straordinario sia per il paziente stesso che 

per gli altri.  

La Congregazione, appurato che la persona in Stato Vegetativo respira 

autonomamente, digerisce naturalmente gli alimenti, svolge autonomamente tutte le 

funzioni metaboliche, ed ha un quadro clinico prevalentemente stabile, sostiene che 

se non vengono ad essa somministrati cibo e liquidi, la causa della loro morte non è 

l’insorgere di una patologia o lo Stato Vegetativo stesso, ma l’inanizione e la 

disidratazione. La somministrazione di acqua e cibo, inoltre, non impone un onere 

dal peso insostenibile sia per i familiari che per il sistema sanitario, non comporta 

costi eccessivi, e non è necessario un ricovero presso struttura ospedaliera, ma è 
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assolutamente proporzionata al raggiungimento del suo unico fine: impedire che la 

persona muoia di fame e di sete. Non intende, pertanto, essere una terapia risolutiva, 

ma soltanto una cura ordinaria per la conservazione della vita. 

 

2.4. Il testamento biologico e le Direttive Anticipate di Trattamento 

 

La Dichiarazione Anticipata di Trattamento (DAT), detta anche “Testamento 

Biologico” è l’espressione di una volontà da parte di una persona, detta, in questo 

caso, “testatore”, fornita in condizioni di “lucidità mentale”, in merito alle terapie che 

intende o non intende accettare, nell’eventualità in cui dovesse trovarsi in condizioni 

di non poter usufruire, coscientemente, del proprio diritto di acconsentire o meno a 

determinate cure proposte, attraverso lo strumento del consenso informato, a causa di 

patologie o lesioni cerebrali irreversibili ed invalidanti, al punto di rendere 

estremamente difficoltosa una efficace comunicazione. 

La parola “testamento” viene presa in prestito dal linguaggio giuridico, con 

riferimento ai tradizionali testamenti, in cui si lasciano le proprie volontà che 

vengono scritte di pugno, alla presenza di testimoni. In inglese tale azione viene 

nominata “living will”, ovvero “volontà del vivente”. 

L’espressione “direttive anticipate” ricorre in due precise accezioni: una ampia ed 

informale, l’altra più ristretta e formale. La prima si riferisce a qualsiasi 

manifestazione di volontà, mediante la quale un soggetto capace di compiere delle 

scelte e di prendere decisioni consapevoli esprime anticipatamente il proprio 

consenso, o il proprio dissenso, in relazione a trattamenti ed interventi sanitari la cui 
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messa in atto potrebbe  prospettarsi in situazioni in cui il soggetto stesso non fosse 

più cosciente, o, in generale, dotato di capacità decisionale
26

 (Galletti, Zullo 2009).  

Per quanto attiene alla seconda accezione, invece, essa denota le volontà, relativa 

a trattamenti futuri, da attuarsi dopo il subentrare di una condizione di incapacità che 

un soggetto in grado di comprendere le scelte terapeutiche e di valutarne le 

conseguenze specifica in un documento scritto, denominato “testamento di vita” o 

“testamento biologico”, o anche “carta di autodeterminazione”
27

 (Galletti, Zullo 

2009). 

Le direttive anticipate possono contenere sia delle “direttive di istruzioni”, ovvero 

delle specifiche decisioni del soggetto che lo redige, circa i trattamenti e gli 

interventi da attuare o non, in determinate circostanze, sia delle “direttive di delega”,  

 

                                                           
26 La capacità di scelte e decisioni consapevoli, il cui possesso e la cui perdita sono condizione, 

rispettivamente, per la validità delle direttive anticipate e della loro attuazione, non consistono nella 

“capacità di agire” che il diritto, facendo ricorso a criteri presuntivi, attribuisce a determinati soggetti 

ed in determinate condizioni. La capacità decisionale è, bensì, la capacità “naturale” o “di fatto”, vale 

a dire la condizione dei soggetti che, anche minorenni o oggetto di provvedimento di interdizione, 

dispongono della facoltà di intendere e di volere sufficiente per compiere delle scelte e di assumere 

decisioni in merito a trattamenti sanitari a loro destinati. 

27 La redazione di tali documenti è possibile nei casi di situazioni patologiche, in cui il soggetto può 

esplicitare la propria volontà, come ad esempio le fasi avanzate e terminali di patologie degenerative, 

neoplastiche o infettive, lo stato vegetativo e la demenza avanzata, oltre a persone sottoposte alle più 

svariate tecniche di rianimazione cardio-respiratoria, ventilazione assistita, dialisi, emotrasfusioni, ecc. 
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cioè l’indicazione di una persona di fiducia che si faccia garante della attuazione 

delle volontà del soggetto, o, in taluni casi, prenda decisioni in sua vece. 

Le DAT sono presenti, oltre che nel Codice di deontologia medica
28

, nella 

Convenzione sui diritti dellôuomo e la biomedicina
29

. 

Esse rappresentano una modalità di attuazione del principio di autonomia, in cui 

trovano il fondamento teorico e la giustificazione etica il consenso informato
 
e 

l’alleanza terapeutica. Come il consenso informato, le direttive anticipate, affidate, 

quindi, ad una carta di autodeterminazione, o diversamente formulate, 

presuppongono che a soggetti considerati maturi e consapevoli sia riconosciuto il 

diritto di disporre delle cure sul proprio corpo, e di decidere autonomamente della 

loro effettuazione. Nel permettere ciò, presuppongono il superamento della 

concezione che individua nel mantenimento della sopravvivenza e nell’estensione 

della vita biologica il fine prioritario o, addirittura, esclusivo, della medicina. 

Il riconoscimento del diritto di disporre autonomamente dell’effettuazione delle 

cure, ha incontrato, nel nostro Paese, notevoli difficoltà e resistenze, sia nella cultura 

medica, a causa del prevalere della concezione paternalistica del rapporto medico-

paziente, che, a lungo, ha destinato a quest’ultimo un ruolo di destinatario passivo di  

 

                                                           
28 Art. 38, Codice di deontologia medica, dicembre 2006. 

29 Art. 9, Convenzione sui diritti dell’uomo e la biomedicina, Oviedo, 4 aprile 1977: “i desideri 

precedentemente espressi, a proposito di un intervento medico da parte di un paziente che, al 

momento dell’intervento, non è in grado di esprimere la sua volontà, saranno tenuti in 

considerazione”. 
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decisioni ed interventi, rispetto ai quali la sua partecipazione attiva non era richiesta, 

sia in quella giuridica, per la perdurante tendenza a ravvisare nella volontà dei 

soggetti, destinatari di interventi medici, non il fondamento della legittimità degli 

stessi interventi, ma una delle possibili cause inequivocabili a giustificazione 

dell’attività medico-chirurgica in alternativa ad altre. 

A partire dagli anni novanta, però, si è profilato un significativo cambio di 

tendenza, sotto la spinta di molteplici fattori culturali, sociali, strutturali, che hanno 

inciso sul rapporto medico-paziente, tradizionalmente inteso come relazione 

fiduciaria di totale affidamento. 

Oggi, invece, il consenso informato, espressione del principio di autonomia, è 

divenuto l’oggetto di una sempre maggiore attenzione e preoccupazione, da parte di 

ricercatori ed operatori sanitari persuasi dalla inaccettabilità del paternalismo come  

“normale” criterio di comportamento nei confronti dei pazienti, affermando, così, la 

centralità degli stessi nelle cure e negli interventi sanitari. 

Si riconosce un peso sempre maggiore alla qualità della vita, non solo nella 

prospettiva dell’etica laica, dove essa figura tra i principi ed i valori che la 

caratterizzano, ma anche nelle varie etiche religiose, ed, in particolare, nell’etica 

cattolica, dove permane la tesi del valore assoluto della vita umana, qualunque ne sia 

il suo stadio di sviluppo e/o condizione, ma si fa sempre maggior spazio la 

convinzione che il rispetto della vita non possa andare disgiunto dalla considerazione 

della qualità della vita stessa che gli individui conducono. 

Il quadro normativo di riferimento, entro il quale si colloca il problema delle 

decisioni sulle cure riguardanti le persone in SVP,si colloca nel principio di 
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volontarietà dei trattamenti sanitari, esplicitato dall’art. 32 della Costituzione
30

, che 

ha trovato successive specificazioni in importanti documenti sovranazionali 

sottoscritti anche dal nostro Paese, come, ad esempio, la già citata Convenzione sui 

diritti dell’uomo e la biomedicina
31

 e la Carta dei diritti fondamentali dell’Unione 

Europea
32

, nonché altre numerose disposizioni legislative contenute in una vasta e 

consolidata giurisprudenza. La Convenzione sui diritti dell’uomo e la biomedicina, in 

particolare, afferma, all’art. 6.3, che: 

ñ [é] allorquando, secondo la legge, un maggiorenne, a causa di un handicap, di 

una malattia, o per un motivo similare, non ha la capacità di manifestare il consenso 

ad un intervento, questo non pu¸ essere effettuato senza lôautorizzazione del suo 

rappresentante, di unôautorit¨ o di una persona o di un organo a tal fine designato 

dalla leggeò. 

                                                           
30 L’art. 32 Cost. I comma, qualifica la salute come “diritto fondamentale dell’individuo, ed interesse 

della collettività”. 

31 Convenzione sui diritti dell’uomo e la biomedicina, Oviedo, 4 aprile 1977, art. 5 (Consenso): “un 

intervento, nel campo della salute, non può essere effettuato se non dopo che la persona interessata 

abbia manifestato il proprio consenso libero ed informato. […] La persona interessata può, in qualsiasi 

momento, liberamente ritirare il proprio consenso”. 

32 La Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea, Nizza 2005, art.3 (Integrità della persona), 

individua nel “consenso libero ed informato della persona interessata, secondo le modalità definite 

dalla legge” il primo requisito da soddisfare nell’ambito della biologia e della medicina. 
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Ulteriore disposizione in materia è riscontrabile all’art. 5a del decreto legislativo 

211/03
33

, in tema di sperimentazione clinica, la quale affronta il problema del 

consenso nel caso di sperimentazione su soggetti incapaci, ma fissa un principio 

estensibile ai trattamenti sanitari generalmente intesi. 

L’intento di questi riferimenti legislativi, e degli altri che verranno prodotti, è 

quello di escogitare un rimedio affinché soggetti non capaci di esprimersi, come le 

persone in SVP, non subiscano, a causa delle condizioni in cui versano, la 

sospensione di diritti che, nella odierna fase di sviluppo della società, sono 

considerati irrinunciabili per tutti. 

Il diritto ad essere preservati dall’abbandono e a ricevere appropriata assistenza, 

come prevede l’art. 32 della Costituzione, non introduce distinzione alcuna tra gli 

individui in merito alla loro situazione clinica, né ammette la pregiudiziale 

esclusione dalle prestazioni sanitarie di malati appartenenti a questa o a quella 

categoria.  

Nel contesto italiano, in posizione di ancora maggior rilievo appare il diritto di non 

ricevere trattamenti che si possano fondatamente ritenere in contrasto con la volontà, 

nota, presunta o presumibile, di soggetti incapaci, soprattutto se questa è lesiva del 

loro interesse. Tali idee si fondano sull’assunto che il soggetto incapace conserva, 

nonostante la sua condizione, il diritto a non essere escluso dalle decisioni che lo  

 

                                                           
33 Decreto legislativo emanato in attuazione della direttiva 2001/20 CE, relativa alla applicazione della 

buona pratica clinica nell’esecuzione delle sperimentazioni cliniche di farmaci. 
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riguardano, prevedendo, a questo scopo, l’esercizio delle sue volontà tramite un 

rappresentante legale, che di esse si faccia portavoce. 

Ad ogni modo, per quanto riguarda gli strumenti mediante i quali dare attuazione 

all’uso delle DAT, a tutt’oggi, nonostante l’attenzione rivolta a questa materia in 

ambito politico-istituzionale, non è ancora stato raggiunto, nel nostro Paese, 

l’obiettivo di una vera e propria disciplina legislativa delle direttive anticipate di 

trattamento in grado di rafforzare e rendere efficaci le previsioni contenute nella 

Convenzione di Oviedo del 1977. 

Attualmente accade come se, in nome dell’autonomia e della autodeterminazione 

di cui, in questo caso, si commette di esse un uso improprio, la responsabilità per la 

vita fosse rivendicata come compito esclusivo del paziente, il quale si sente in diritto 

di disporre liberamente della sua vita e delle modalità con cui affrontare e provocare 

la morte. 

La questione dell’eutanasia e del suicidio assistito nell’ambito delle società 

liberali, a differenza di quelle totalitarie, viene, infatti, affrontato nella prospettiva dei 

diritti dei pazienti al punto di giungere ad un vero e proprio diritto di morire. Non è 

questa, una prospettiva nuova, ma sicuramente posta in relazione, oggi, alla 

cosiddetta “invadenza” della tecnologia che ha alimentato l’immagine di una 

“artificialità” considerata come lesiva della dignità umana. 

Scriveva Nietzsche (1888) che “il malato è un parassita della società. In una 

determinata condizione è indecoroso continuare a vivere più a lungo. Il continuare a 

vegetare in vile dipendenza dai medici [é] dovrebbe attirare su di s®, nella societ¨, 

un profondo disprezzo. I medici, dal canto loro, dovrebbero essere [é] ogni giorno 
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una dose di nausea di fronte ai loro pazienti [é]. La morte scelta di propria volontà, 

la morte attuata nel momento giusto, in chiarezza e letizia, in mezzo a figli e 

testimoni [é] tutto ci¸ in antitesi alla miseranda e orribile commedia che il 

cristianesimo ha fatto dellôora finale. [é] non ¯ in nostro potere impedire di essere 

nati: ma possiamo riparare a questôerrore ï giacché talora è un errore. Quando ci si 

sopprime si fa la cosa più degna di rispetto che esiste: con ciò, quasi si merita di 

vivereéò.
34

 

La crudele chiarezza di questi passi ha una sua attualità in quanto pone in luce due 

elementi che sono presenti anche nel nostro odierno contesto culturale, quali il nesso 

tra l’esaltazione della vita autonoma, consapevole, piena, e la rivendicazione del 

diritto di rifiutare ogni altra dimensione del vivere. In secondo luogo, il decadimento 

dell’impostazione religiosa nel valorizzare l’essere umano anche se sofferente, colmo 

di dolore, ed al limite della patologia. Si tratta di una dedizione dell’uomo malgrado 

la sua infermità, dove il “malgrado” sta a significare che il valore inestimabile sta 

nella persona, non nella patologia o nella sofferenza. 

Esiste, dunque, un nesso tra l’idea di Nietzsche del valore della vita come 

espressiva di potenza e forza, e l’attuale concezione relativa alla qualità della vita 

utilizzata per decidere sul valore e la dignità della vita stessa. 

Di fatto, inoltre, l’accusa di Nietzsche verso il cristianesimo è infondata in quanto, 

per la fede cristiana, il valore della vita umana non è il criterio per amare la malattia 

o la sofferenza, ma per amare l’uomo nella certezza che dolore, sofferenza e morte  

 

                                                           
34 F. Nietzsche, Crepuscolo degli idoli, trad. it. Adelphi, Milano 2008, pp. 107-108. 
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non avranno l’ultima parola sulla promessa della Resurrezione.  

Il richiamo a Nietzsche, ad ogni modo, può essere utile per rileggere e valutare le 

Direttive Anticipate di Trattamento come strumento con il quale, oggi, si pensa di 

regolare il fine vita ed il rapporto tra medico e paziente. 

Il living will  può avere contenuti differenti, che vanno dalla richiesta di particolari 

forme di assistenza cura (di natura clinica o di conforto umano e religioso), fino alla 

rinuncia a particolari trattamenti, o anche a richieste che si collocano nell’ambito 

dell’eutanasia o del suicidio assistito. 

Il problema più serio si pone proprio quando una persona, affetta da una 

qualsivoglia patologia invalidante, si rifiuta di vivere, non accettando non solo la 

patologia ma anche se stesso e la sua vita. In questa prospettiva è come se venisse a 

decadere la responsabilità del paziente nei confronti della propria vita ed il dovere di 

curarsi fosse trasformato nel semplice volere o non voler curarsi. 

Quanto finora affermato necessita della esplicitazione di un importante 

presupposto concettuale, ovvero la morale indisponibilità della vita alla pura volontà 

umana. 

Il diritto alla vita, infatti, giustifica e fonda tutti gli altri diritti che, di fatto, lo 

presuppongono e lo sviluppano. Il diritto all’istruzione, ad esempio, come anche il 

diritto alla educazione, alla libertà, alla salute; tutti diritti che presuppongono 

l’esistenza di un uomo vivo e richiedono che sia garantito ciò che permette di 

esercitare questi diritti stessi, cioè la vita. In tale ottica, dunque, non ha senso 

affermare che esiste un diritto a morire, in quanto la morte è la fine e la negazione 

stessa del diritto.  
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La società, infatti, è la “vita tra gli uomini”, vita che, rappresentando il vincolo 

sottile ed invisibile di ogni forma di società, diviene patrimonio indisponibile. La 

morte, quindi, non vuol dire uscire semplicemente dalla vita, ma dalla intera 

compagine sociale. Una società civile esclude, pertanto, la morte dal novero dei 

diritti proprio perché è la negazione stessa della società. 

Altra concezione filosofica, fa leva sul fatto che la vita non è un attributo, una 

qualità, o un aspetto che si aggiunge all’individuo: la vita umana è l’esserci concreto 

dell’uomo. L’indisponibilità della vita è la stessa indisponibilità del suo valore, non 

negoziabile e non commisurabile, e non è necessaria alcuna fede religiosa per 

esprimere questa linea di pensiero. 

L’uomo odierno, sia medico che paziente, si mostra sfuggente alla scomoda 

caratteristica morale che gli è propria, consistente nella esperienza della inscindibile 

dicotomia libertà-responsabilità, prediligendo la prima alla seconda (Elefante, 2008). 

Libertà è potere, è facoltà di scelta; di contro, la responsabilità implica il concetto 

correlato all’obbligo per eccellenza, massimizzando la libertà e minimizzando la 

responsabilità. 

Tali concezioni rendono ragione del fatto che nessuno può legittimamente ed 

arbitrariamente decidere di provocare la propria morte, in quanto l’indisponibilità 

della vita vuol dire anche responsabilità personale e sociale nei confronti della vita 

propria ed altrui. 

In materia di testamento biologico, diviene pregnante stabilire quale figura, a 

livello legale, possa dare validità a quanto viene dichiarato; questa figura è 

ravvisabile nel ruolo del notaio. La prima funzione che, quest’ultimo, dovrebbe 
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svolgere è quella di identificare il dichiarante – sottoscrittore del testamento stesso, 

andando a riscontrare, inoltre, la “spontaneità” della sua volontà e la sua 

consapevolezza circa le sue dichiarazioni. Tutto ciò garantisce l’assoluta certezza in 

merito alla riconducibilità della dichiarazione resa dal sottoscrittore della stessa.  

Il notaio, però, quale pubblico ufficiale, è sì incaricato dallo Stato di indagare la 

volontà delle parti, ma prevalentemente nell’ambito di rapporti economico-

patrimoniali. In materia di “testamento biologico”, invece, manca spesso di quelle 

conoscenze sufficienti affinché la stessa volontà delle parti sia trasferita all’interno di 

un negozio tecnicamente e giuridicamente perfetto. Il notaio non ha, infatti, la 

preparazione medica necessaria per poter interagire con un medico e/o con un 

eventuale nominato fiduciario. Spesso, altresì, l’attività del notaio viene considerata 

come una eventualità da scongiurare, in quanto finalità precipua di ogni intervento 

normativo dovrebbe rivolgersi alla più diffusa e semplificata prassi di espressione 

della volontà, piuttosto che a formalismi onerosi. 

Il testamento biologico viene stilato, oggi, sulla base di appositi moduli 

prestampati sotto forma di questionario, nei quali il dichiarante deve rispondere 

soltanto in senso affermativo o negativo.  

Appare utile l’istituzione di un registro nazionale, per far si che le dichiarazioni 

espresse siano produttive di effetti. La soluzione ideale sarebbe che il Consiglio 

Nazionale del Notariato fosse disposto a curarlo gratuitamente.
35

 

 

                                                           
35

 G. Alpa, Il principio di autodeterminazione e le direttive anticipate , in Testamento Biologico, 

Riflessione di dieci giuristi, p.44. 
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2.4.1. Il disegno di legge ñCalabr¸ò. 

 

In base agli assunti ivi trattati, si è orientato il progetto di legge proposto in Senato 

dal Senatore Raffaele Calabrò.
36

 In detto disegno di legge il notaio viene indicato 

quale unico pubblico ufficiale deputato a ricevere, raccogliere, ed inviare all’archivio 

unico informatico (di nuova istituzione) le c.d. D.A.T. ribadendo ed evidenziando, in 

tal modo, la funzione del notaio rispetto a qualunque altro professionista e/o pubblico 

ufficiale al quale potrebbe astrattamente essere affidato il compito di ricevere un 

Testamento Biologico. Alcuni notai, però, potrebbero dichiararsi non disponibili a 

questo tipo di prestazione, in quanto non remunerata. Lo spirito della legge, infatti, è 

proprio quello di evitare costi a carico del dichiarante, attraverso l’intervento gratuito 

del notaio. 

Tale disegno di legge è stato approvato in Senato il 26 marzo 2009 e trasmetto 

alle Camere. Alla Camera dei Deputati esso è contraddistinto dal n° 2350 ed è in 

corso di esame.  

All’art. 6, prevede che “Le Dichiarazioni Anticipate di Trattamento non sono 

obbligatorie né vincolanti, sono redatte in forma scritta con atto avente data certa e 

firma del soggetto interessato maggiorenne, in piena capacità di intendere e di 

volere dopo una compiuta e puntale informazione medico-clinica, e sono racconte 

esclusivamente da un notaio, a titolo gratuitoò.  

                                                           
36

 Detto disegno di legge risulta, in realtà, prescritto al Senato come proposta di modifica ai vari DDL 

n° 10, 51, 136, 281, 285, 483, 800, 972, 994, 1095, 1188, 1323, 1336, 1368,  già “in giacenza” al 

Senato.  
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Per quanto riguarda la forma di tale atto, sembra, dunque, che il legislatore ritenga  

sufficiente la semplice scrittura privata autenticata, non richiedendo, pertanto, per la 

validità dello stesso atto, la necessità della pubblicità dello stesso, il che non è 

comunque vietato, anzi, la sua utilizzazione può rendersi necessaria in caso di 

intervento di soggetti minorati, seppur pienamente capaci di agire, intendere e volere. 

Per quanto attiene al procedimento formativo delle D.A.T., l’art. 6 dello stesso 

disegno di legge stabilisce, al primo comma, che ñalla redazione e sottoscrizione 

della Dichiarazione interviene un medico abilitato allôesercizio della professioneò e, 

al secondo comma, che ñil notaio ne certifica lôautenticit¨ ed attesta che il medico 

abbia informato con chiarezza il paziente delle possibili situazioni cliniche e dei 

possibili trattamenti di fine vita, al fine di rendere pienamente consapevole la 

dichiarazione di questiò. 

Per quanto riguarda il contenuto delle D.A.T., esse “devono essere formulate in 

modo chiaro, libero e consapevole, manoscritte o dattiloscritte, nonché sottoscritte 

con firma autografaò. 

L’art. 5 del disegno di legge ivi descritto prevede, altresì, che ñnella 

dichiarazione anticipata di trattamento il soggetto non può inserire indicazioni 

finalizzate alla eutanasia attiva o omissivaò. Il problema che viene posto al notaio è, 

dunque quello di stabilire se egli possa rifiutarsi di autenticare le D.A.T. qualora le 

stesse contengano dichiarazioni contrarie alla legge o, più in generale, all’ordine 

pubblico. A tal riguardo è opportuno rilevare che il notaio, stante la sua rilevata 

“ignoranza” in materia medica, non potrebbe valutare se un determinato trattamento 

sanitario sia o meno contrario ai principi fondamentali del nostro ordinamento. 
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Sarebbe auspicabile, pertanto, che il legislatore predisponesse un apposito 

testo/questionario, da compilare e sottoscrivere alla presenza congiunta del notaio e 

del medico. In tale maniera il contenuto delle D.A.T. sarebbe preventivamente 

approvato e valutato dallo stesso legislatore che potrebbe, quindi, presentare indubbi 

profili di incertezza e legittimità. E’ pur vero che, adottando un testo già predisposto 

da altri, si rischierebbe di vincolare  la volontà del dichiarante, ma, in fase di prima 

applicazione della norma in una materia così delicata, tale scelta appare quanto mai 

opportuna. 

La revocabilità dell’atto in questione è prevista dall’art. 6, comma 5, del disegno 

di legge, ed è effettuabile in ogni tempo ed in forma di sottoscrizione, senza 

l’obbligo di autentica del notaio. Non è prevista, però, alcuna forma di pubblicità 

della revoca stessa. 

L’art. 7 della norma in questione prevede che “nella dichiarazione anticipata di 

trattamento è possibile la nomina di un fiduciario, maggiorenne, capace di intendere 

e di volere, che opera sempre e solo secondo le intenzioni legittimamente esplicitate 

dal soggetto nelle dichiarazioni anticipare, per farle conoscere e contribuire a 

realizzarne le volontà. Il fiduciario appone la propria firma autografa al testo 

contenente le dichiarazioni anticipateò. Con questa disciplini,a il legislatore ha 

espressamente risolto un problema che era gia stato posto dalla dottrina, anche 

notarile, circa la delegabilità a terzi, stante la decisione di natura strettamente 
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personale. In un primo momento veniva sollecitato l’utilizzo dello strumento 

dell’Amministrazione di Sostegno. 
37

 

Con la norma qui evidenziata, invece, il legislatore disciplina una nuova forma di 

rappresentanza, definita “rappresentanza fiduciaria”, in forza della quale viene 

attribuito al delegato il potere di incidere su questioni personalissime del delegante, 

con un certo margine di discrezionalità. La stessa apposizione della firma del 

fiduciario richiama il procedimento formativo del contratto. 

Il disegno di legge ivi richiamato è tuttora in fase di ulteriore modifica da parte 

dello stesso Senatore Calabrò, il quale ha manifestato l’opportunità di eliminare del 

tutto l’intervento del notaio, anche sulla base delle osservazioni espresse dal Partito 

Democratico attraverso il Senatore Marino, secondo il quale l’intervento del notaio 

potrebbe determinare una eccessiva “burocratizzazione” del procedimento, a scapito 

dell’interesse dello stesso dichiarante. 

Il Senatore Calabrò ha presentato l’emendamento 10.1000, pubblicato in allegato 

al Resoconto Sommario n°71 del 4 marzo 2009, della Dodicesima Commissione 

Permanente del Senato, che elimina il riferimento alla figura del notaio, 

configurando, invece, solo il necessario coinvolgimento del medico di medicina 

generale, l’unico, a suo avviso, in grado di poter garantire un effettivo scambio 

informativo con il paziente, ai fini della compilazione delle D.A.T., da registrare, poi, 

presso le Aziende Sanitarie Locali. 

 

                                                           
37

 G. Bonillini, Testamento per la vita e amministrazione di sostegno, in Testamento Biologico, 

Riflessione di dieci giuridsti, pp. 189 ss. 
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2.4.2. La sentenza della Cassazione Civile n° 21748/2007. 

 

La sopra richiamata sentenza fa riferimento alla tragica vicenda di Eluana 

Englaro, una donna che, a seguito di incidente della strada, si è trovata nella 

condizione di Stato Vegetativo Prolungato dal 1992, per diciassette anni, fin quando, 

la stessa sentenza, ne ha dichiarato la possibilità di mettere fine alla sua vita, 

attraverso un atto eutanasico, accogliendo, così, il ricorso esposto dal padre della 

stessa. Il sig. Beppino Englaro, infatti, con ricorso ex art. 732 cod. proc. Civ, quale 

tutore legale della figlia Eluana ha chiesto al Tribunale di Lecco, previa nomina di un 

curatore speciale, l’emanazione di un ordine di interruzione della alimentazione 

forzata mediante sondino naso gastrico che teneva in vita la tutelata. La sentenza ivi 

descritta elabora una cronistoria degli eventi riguardanti la vicenda di Eluana, i cui 

passaggi e rivolgimenti sono qui sinteticamente richiamati. 

Il Tribunale di Lecco, con decreto emanato in data 2 febbraio 2006, dichiarò 

inammissibile il ricorso, giudicando manifestatamente infondati i profili di 

illegittimità costituzionale prospettati, in via subordinata, dal tutore e dal curatore 

speciale. Entrambi, infatti, come statuito dai primi giudici, non avevano la 

rappresentanza sostanziale, e quindi processuale, dell’interdetta, con riferimento alla 

domanda dedotta in giudizio, involgendo essa la sfera dei diritti personalissimi, per i 

quali il nostro ordinamento giuridico non ammette la rappresentanza, se non in 

ipotesi tassative previste dalla legge, nella specie non ricorrenti. 

Avverso tale decreto, il sig. Englaro propose reclamo alla Corte d’Appello di 

Milano chiedendo nuovamente che, previa istruttoria sulla volontà di sua figlia, 



96 
 

precedentemente manifestata, contraria agli accanimenti terapeutici, venisse ordinata 

l’interruzione della nutrizione ed idratazione artificiali che la tenevano in vita, lesiva, 

peraltro, a suo parere, della dignità umana. Il Pubblico Ministero concluse, per l 

reiezione del reclamo, ritenendo condivisibili le argomentazioni poste dal Tribunale, 

a fondamento del provvedimento impugnato. La Corte d’Appello di Milano, con 

decreto in data 16 dicembre 2006, in riforma del provvedimento impugnato, dichiarò 

ammissibile il ricorso e lo rigettò nel merito. Secondo la stessa Corte territoriale, 

infatti, ai sensi del combinato disposto degli artt. 357 3 424 cod. civ., nel potere di 

cura della persona, conferito al rappresentante legale dell’incapace, non può ritenersi 

compreso il diritto-dovere di esprimere il consenso informato alle terapie mediche. 

La “cura della persona”, infatti, implica non solo la cura degli interessi patrimoniali 

quanto, principalmente, quelli di natura esistenziale, tra cui il diritto di farsi curare o 

di rifiutare la cura stessa; tale diritto non può trovare limitazione alcuna, quando la 

persona interessata non è in grado di autodeterminarsi. 

La Corte territoriale riferì di concordi disposizioni di tre amiche di Eluana, le 

quali raccolsero le sue confidenze poco prima del tragico incidente che la coinvolse. 

La ragazza, raccontarono, rimase profondamente scossa dopo aver fatto visita in 

ospedale ad un suo amico, in Stato Vegetativo a seguito di sinistro stradale. In quella 

sede Eluana dichiarò di ritenere preferibile la situazione di un altro amico, che, nel 

corso dello stesso incidente, era morto sul colpo, piuttosto che rimanere immobile in 

ospedale ed in balia di altri, collegato a delle macchine, manifestando, tale sua 

convinzione anche a scuola, durante un dibattito apertosi con le sue insegnanti suore. 
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Secondo i giudici del reclamo, si trattò soltanto di dichiarazioni generiche, rese a 

terzi con riferimento a fatti accaduti ad altre persone, in un momento di forte 

emotività, quando la ragazza era molto giovane e si trovava in uno stato di benessere 

fisico e non nella attualità della condizione che si è scaturita a seguito dell’incidente 

stradale che l’ha colpita, prima della quale era priva di maturità certa rispetto alle 

tematiche della vita e della morte. Non si poteva attribuire alle dichiarazioni di 

Eluana, dunque, il valore di una personale, consapevole ed attuale determinazione 

volitiva, maturata con assoluta cognizione di causa. La posizione di Eluana era, in 

questo caso, assimilabile a quella di qualsiasi altro soggetto incapace, che nulla abbia 

detto in merito alle cure ed ai trattamenti medici cui essere sottoposto. 

Secondo la normativa vigente Eluana, in Stato Vegetativo, era viva ed era 

indiscutibile che non essendo in grado di alimentarsi autonomamente, e costituendo 

il sondino nasogastrico l’unica opportunità per alimentarla, la sua sospensione 

avrebbe condotto l’incapace a morte certa nel giro di pochi giorni. Ciò è stato 

equiparato ad eutanasia omissiva.  

Secondo i giudici del gravame, non vi è alcuna distinzione tra vita degna e vita 

non degna di essere vissuta, dovendosi fare riferimento unicamente al bene vita 

costituzionalmente garantito, indipendentemente dalla qualità della vita stessa e dalla 

percezione soggettiva che della stessa si può avere. La decisione in merito, dunque, 

non poteva che rivolgersi a favore della vita stessa. 

Il ricorrente, però, contestava la tesi, fatta propria dalla Corte di Milano, secondo 

cui, poiché la conservazione della vita è un bene in sé, qualsiasi trattamento volto a 

tale scopo non potrebbe configurarsi come accanimento. Il sig. Englaro sosteneva, 
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invece, che nel frangente in cui la figlia Eluana si trovava non era lo spegnersi ma il 

protrarsi della vita ad essere artificiale, essendo, a suo parere, il mero prodotto 

dell’azione che un uomo compie nella sfera individuale di un’altra persona la quale 

viene, in questo modo, costretta a sopravvivere. 

Il ricorso incidentale, pertanto, era costituito da due motivi, sollevati dal sig. 

Beppino Englaro: il primo, richiesto, in particolare, dal curatore speciale, che venisse 

affermato come principio di diritto il divieto di accanimento terapeutico; il secondo 

punto, invece, denunciava la omessa ed insufficiente motivazione circa il punto 

decisivo della controversia, e si chiedeva, pertanto, alla Corte che si pronunciasse in 

ordine al principio che nessuno debba subire trattamenti invasivi sulla propria 

persona, ancorché finalizzati al prolungamento artificiale della vita, senza che ne 

siano effettivamente comprovati l’utilità ed il beneficio, sostenendo che le volontà 

precedentemente espresse dalla ragazza fossero state fraintese e travisate dalla Corte, 

in quanto espressive della effettiva volontà di Eluana. 

Il Collegio ha, successivamente, affermato che la salute dell’individuo non può 

essere oggetto di imposizione autoritativo-caritativa. Dinanzi al rifiuto della cura da 

parte del soggetto direttamente interessato, c’è spazio, all’interno della alleanza 

terapeutica che tiene uniti il paziente ed il medico nella ricerca di ciò che è bene, per 

una strategia della persuasione, in quanto compito dell’ordinamento è anche quello di 

offrire supporto con massima solidarietà nelle situazioni di debolezza e di sofferenza. 

Va verificato se un eventuale rifiuto sia informato, autentico ed attuale; affinché 

abbia questi connotati, però, non deve esserci la possibilità di disattenderlo in nome 

di un dovere di curarsi come principio di ordine pubblico. 
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Secondo la sentenza ivi descritta, inoltre, il rifiuto delle terapie medico-

chirurgiche non può essere scambiato con una ipotesi di eutanasia essendo, a 

differenza di un atteggiamento concreto che provoca la morte, un atteggiamento di 

scelta, da parte del malato, che la propria patologia prosegua per il suo corso 

naturale, assunti presenti anche all’interno del Codice di Deontologia medica. 

Il quadro dei valori in gioco fin qui descritto, come la stessa sentenza proclama, è 

essenzialmente fondato sulla libera disponibilità del bene salute da parte del diretto 

interessato nel pieno possesso delle sue capacità di intendere e di volere. Risulta, 

però, dagli atti di causa, che la sig.ra Englaro, ancor prima di trovarsi nella 

condizione provocata dal tragico incidente del 1992, non avesse predisposto alcuna 

dichiarazione anticipata di trattamento. Assodato, inoltre, che i doveri di cura della 

persona in capo al tutore si sostanziano nel prestare consenso informato al 

trattamento medico avente come destinatario la persona in stato di incapacità, si 

tratta, ora, di stabilire i limiti dell’intervento del rappresentante legale. Essi sono 

connaturati al fatto che la salute è un diritto personalissimo e che, come la Corte ha 

precisato nella ordinanza del 20 aprile 2005, n° 8291, la libertà di rifiutare le cure 

presuppone il ricorso a valutazioni della vita e della morte, che trovano il loro 

fondamento in concezioni di natura etica o religiosa, e comunque extragiuridiche, 

quindi squisitamente soggettive.  

Ad avviso del Collegio, il carattere personalissimo del diritto alla salute 

dell’incapace comporta che il riferimento all’istituto della rappresentanza legale non 

trasferisce sul tutore, il quale è investito di una funzione di diritto privato, un potere 

incondizionato di disporre della salute della persona in stato di totale e permanente 
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incoscienza. Nel consentire o dissentire al trattamento medico sulla persona 

incapace, la rappresentanza del tutore è sottoposta ad un duplice ordine di vincoli: 

deve innanzitutto, agire nell’esclusivo interesse dell’incapace e, nella ricerca del 

“best interestò deve decidere non “al posto” o “per” l’incapace ma “con” lo stesso. 

Ad avviso dello stesso Collegio, dunque, la funzionalizzazione del potere di 

rappresentanza, dovendo esso essere orientato alla tutela del diritto alla vita del 

rappresentato, consente di giungere ad una interruzione delle cure soltanto in casi 

estremi: quando la condizione di Stato Vegetativo sia, in base ad un rigoroso 

apprezzamento clinico, irreversibile e non vi sia alcun fondamento medico, secondo 

gli standard scientifici riconosciuti a livello internazionale, che lasci supporre che la 

persona abbia la benché minima possibilità di un qualche, sia pure flebile, recupero 

della coscienza e di ritorno ad una vita fatta anche di percezione del mondo esterno; e 

sempre che tale condizione, tenendo conto della volontà espressa dall’interessato 

prima di cadere in tale stato, ovvero dei valori di riferimento e delle convinzioni 

dello stesso, sia incompatibile con la rappresentazione di sé sulla quale egli aveva 

costruito la sua vita fino a quel momento, e sia contraria al di lui modo di intendere 

la dignità della persona. 

Al punto 7.6., la sentenza afferma che non vi è dubbio che l’idratazione e 

l’alimentazione artificiali con sondino nasogastrico costituiscano un trattamento 

sanitario, integrando un trattamento che sottintende un sapere scientifico, posto in 

essere da medici anche se poi non proseguito dagli stessi, e consiste nella 

somministrazione di preparati quali composti chimici implicanti procedure 

tecnologiche. Diversamente da quanto mostravano di ritenere i ricorrenti, però, al 
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giudice non può essere chiesto, come stabilito dalla sentenza in esame,  di ordinare il 

distacco del sondino nasogastrico; una pretesa tale, infatti, non è configurabile, 

secondo la stessa sentenza, di fronte ad un trattamento sanitario come quello di 

specie che, in sé, non costituisce oggettivamente una forma di accanimento 

terapeutico ma rappresenta, piuttosto, un presidio proporzionato rivolto al 

mantenimento del soffio vitale salvo che, nell’imminenza della morte, l’organismo 

non sia più in grado di assimilare le sostanze nutritive o che sopraggiunga uno stato 

di intolleranza, clinicamente rilevabile, collegato alla particolare forma e modalità di 

alimentazione.  

La sentenza specifica che la Corte territoriale, a fronte dell’indagine istruttoria 

nella quale fu appurato che la volontà di Eluana corrispondevano alla preferenza 

della morte rispetto ad una situazione di Stato Vegetativo, si è limitata ad osservare 

che quei convincimenti, manifestatisi nel momento in cui la stessa era in piena salute, 

non potevano valere come manifestazione di volontà idonea ed equiparabile ad un 

dissenso in ordine ai trattamenti che, fino alla sua morte, sono stati praticati sul suo 

corpo. I giudici d’appello, però, non avevano mai verificato se tali dichiarazioni, 

della cui attendibilità hanno dubitato, ritenute poi idonee a configurarsi come un 

testamento di vita, valessero comunque a delineare, unitamente alle altre risultanze 

dell’istruttoria, la personalità della donna, ed il suo modo di concepire l’idea di 

dignità della persona alla luce dei suoi valori di riferimento e dei suoi convincimenti 

etici, religiosi, culturali e filosofici che orientavano le sue determinazioni volitive. 

Tutto ciò ha fatto sì che si omettesse di accertare se la richiesta di interruzione del 
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trattamento formulata dal padre, in veste di tutore, riflettesse gli orientamenti della 

vita della figlia. 

Assorbito l’esame della questione di legittimità, i ricorsi furono accolti, nei sensi 

di cui in motivazione e nei limiti nella stessa sentenza indicati. La Corte ha deciso 

adeguandosi al seguente principio di diritto: “ove il malato giaccia da moltissimi 

anni (nella specie, oltre quindici) in Stato Vegetativo Permanente, con conseguente 

radicale incapacità di rapportarsi al mondo esterno, e sia tenuto artificialmente in 

vita mediante un sondino che provvede alla sua nutrizione ed idratazione, su 

richiesta del tutore che lo rappresenta, e, nel contraddittorio, con il curatore 

speciale, il giudice può autorizzare la disattivazione di tale presidio sanitario (fatta 

salva lôapplicazione delle misure suggerite dalla scienza e dalla pratica medica 

nelôinteresse del paziente), unicamente in presenza dei seguenti presupposti: a) 

quando la condizione di stato vegetativo sia, in base ad un rigoroso apprezzamento 

clinico, irreversibile e non vi sia alcun fondamento medico, secondo gli standard 

scientifici riconosciuti a livello internazionale, che lasci supporre la benché minima 

possibilità di un qualche, sia pure flebile, recupero della coscienza e di ritorno ad 

una percezione del mondo esterno; e b) sempre che tale istanza sia realmente 

espressiva, in base ad elementi di prova chiari, univoci e convincenti, della voce del 

paziente medesimo, tratta dalle sue precedenti dichiarazioni ovvero dalla sua 

personalità, dal suo stile di vita e dai suoi convincimenti, corrispondono al modo di 

concepire, prima di cadere in stato di incoscienza, lôidea stessa di dignit¨ della 

persona. Ove lôuno o lôaltro presupposto non sussista, il giudice deve negare 

lôautorizzazione, dovendo, allora, essere data incondizionata prevalenza al diritto 
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alla vita, indipendentemente dal grado di salute, di autonomia e di capacità di 

intendere e di volere del soggetto interessato e dalla percezione, che altri possono 

avere, della qualità della vita stessa. 

Sono state queste le motivazioni che hanno condotto Eluana Englaro verso la 

morte, nel febbraio del 2009. 
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Capitolo III 

La vita della persona in Stato Vegetativo  

 

La persona in Stato Vegetativo Persistente ha, come abbiamo più volte affermato 

nel corso del presente elaborato, dignità e diritti pari a tutti gli altri esseri umani, 

essendo una persona viva e, come tale, meritevole di cura, assistenza, tutela e 

considerazione da parte dell’ordinamento giuridico e della società. 

Infatti, la tutela della salute garantita dallo Stato, il principio di solidarietà
38

, 

l’obbligo giuridico in capo al sanitario di prendersi cura dei propri pazienti, vanno 

coniugati ed assicurati a tutti i cittadini, a prescindere dal loro stato di salute e dal 

grado intellettivo e/o di disabilità non esistendo, oltretutto, alcuna distinzione 

giuridica tra vite degne o non degne di essere vissute (Elefante, 2008). Come recita 

l’art. 2 della Costituzione, “la Repubblica [é] richiede lôadempimento dei doveri 

inderogabili di solidarietà politica, economica e sociale”.  

Tali affermazioni realizzano gli aspetti deontologici contenuti nei diritti inviolabili 

ed una componente del principio personalistico sul quale si fonda la democrazia. 

Questi principi sono richiamati dall’art. 32 della Costituzione dove, esplicitando il 

dovere dello Stato nel tutelare la salute di ogni cittadino, che garantisce a ciascuno  

l’assistenza di cui necessita, sottolinea l’aspetto della uguaglianza 

nell’implementazione degli interventi e dei trattamenti nei confronti di tutti i 

                                                           
38 La solidarietà attiene alla condizione di una “comunità” dove tra chi compie prestazioni di 

solidarietà ed i beneficiari della stessa assumono ruoli potenzialmente reversibili ed interscambiabili, 

ed hanno una relazione che potrebbe essere definita come “mediata” dalla Istituzioni. 



105 
 

cittadini. Nonostante ciò, il diritto alla salute ha una forte connotazione 

individualistica, che determina una situazione giuridica molto complessa ed 

intersecabile, sulla base del diritto sostanziale, con la struttura dei diritti di libertà. 

La persona in SVP, pur non riuscendo a manifestare le sue intrinseche qualità 

relazionali, resta sempre e comunque una persona, con i suoi diritti ed i suoi bisogni. 

Nei suoi confronti, però, si mettono in atto numerose manipolazioni linguistiche 

che lasciano intendere, in maniera totalmente erronea, la persona in SVP come un 

malato terminale, uno stato di morte cerebrale, o un “vegetale”. 

E’ importante considerare, inoltre, che la persona in SVP ha, diversamente da 

quanto si crede, un proprio modo di sentire, un proprio modo di percepire l’ambiente 

circostante, una propria capacità di comunicare, caratteristiche che, sicuramente, 

appaiono alterate rispetto a quelle possedute da persone che non sono state colpite da 

un trauma cranico o da una complicazione cardio-vascolare, ma non è ancora 

scientificamente dimostrabile che queste persone non abbiano alcun contatto con il 

mondo a loro esterno, anzi, al contrario. 

E’ stato verificato come, alla presenza di determinate persone tra amici, familiari, 

persone care, la persona in SVP abbia avuto reazioni qualificabili come il 

riconoscimento di quella determinata persona, che non è stato affatto casuale ma 

ripetuto ulteriormente. E’ stato anche riscontrato come riescano a provare emozioni 

differenti a seconda di quanto accade intorno a loro, manifestando, così, reazioni di 

gioia attraverso un sorriso, o una smorfia di angoscia. 
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La persona in SVP è, altresì, sensibile a sollecitazioni e stimoli che provocano 

sensazioni di piacere o di dolore, che riesce sempre e comunque a comunicare al suo 

“interlocutore”. 

La disabilità e la malattia, però, mettono a dura prova il nostro immaginario 

relativo alla condizione umana, nel quale ci viene trasmesso ciò che noi intendiamo 

come sano o patologico, come ricchezza o privazione. 

Un errore molto frequente è quello di ridurre l’uomo ad alcune qualità e quindi, 

soprattutto nel caso di uno SVP, si cade nell’errore di dimenticare la sua profonda 

dimensione umana, per il solo fatto di aver perduto, improvvisamente, la propria 

autonomia.  

In realtà, però, è la stessa condizione umana, la propria natura dell’uomo, a 

rendere lo stesso, fin dalla sua nascita, strutturalmente dipendente; l’autonomia inizia 

a manifestarsi, infatti, a partire da una passività, dovuta a determinate caratteristiche 

con le quali si viene al mondo, che non sono state scelte dal soggetto che ne è 

portatore. 

La persona in SVP non ha bisogni speciali, ma soltanto modi speciali di 

soddisfare i propri bisogni. 

Con riguardo alla relazionalità, per esempio, bisogna dire che, di fatto, l’uomo, 

qualsiasi uomo ed in qualsiasi condizione, è caratterizzato dalla impossibilità di 

isolarsi. H. Bergenson (1932) affermava che “non lo potremmo, anche se volessimo 

[é] anche se non cô¯ nessuno, parliamo ancora a noi stessi.  
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Invano ci si sforza di rappresentarsi un individuo libero da vita socialeò.
39

 

Le relazioni, infatti, non sono mai a senso unico. Anche nel caso di persone in 

SVP, ciò che di significativo accade a quel soggetto incide sul vissuto e sulla 

personalità dell’altro. 

L’importante è, come in qualsiasi forma di comunicazione, saper mettersi in 

ascolto: quanto più una relazione è significativa, tanto più riesce ad affermarsi, 

all’interno di essa, una reciproca interdipendenza. 

 

3.1. Lôassistenza della persona in Stato Vegetativo 

 

La persona in SVP non necessita di complicate procedure a livello clinico ed 

assistenziale, ma, semplicemente, di operazioni che garantiscano alla stessa la 

sopravvivenza e l’igiene di base. 

Come abbiamo affermato, sono persone da non considerare malate, ma persone 

con il massimo livello di disabilità. 

Partendo dal presupposto che le persone in SVP o in Stato di Minima Coscienza 

(MCS) sono portatrici di diritti, necessitano di cure adeguate nella fase dell’acuzie, di 

una diagnosi accurata e precoce e soprattutto di repentini interventi  riabilitativi 

specifici, intensivi, mirati e proporzionati al bisogno, nelle diverse fasi di evoluzione 

del processo patologico, volti a favorire il massimo recupero funzionale. 

                                                           
39 H. Bergenson, Le due fonti della morale e della religione, trad. Ita. Vinciguerra M., SE 

Editore,1932 p.86. 
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Le principali funzionalità da recuperare sono quelle motorie, quelle cognitive, e 

quelle legate alla comunicazione. 

Oltre al mantenere il massimo livello di pulizia ed igiene dell’ambiente che ospita 

la persona in SVP, le cure di base da effettuare consistono nella sua igiene personale, 

nella vestizione e, di fondamentale importanza, una costante mobilizzazione ed il 

posizionamento in carrozzina; tali pratiche sono molto importanti in quanto evitano il 

formarsi di piaghe da decubito sulla cute e lo sviluppo di spasticità riflessa e di 

deformità osteo-articolari, a causa di vizi della postura. 

Il progetto riabilitativo intensivo deve essere finalizzato al recupero dei ritmi 

circadiani, ripristinando il ritmo sonno-veglia e riprendendo, seppur attraverso una 

nutrizione enterale, i normali ritmi ed orari connessi al momento dei pasti, della 

digestione, del riposo, ecc. 

E’ molto importante mantenere la pervietà delle vie aeree, soprattutto in presenza 

di una tracheostomia, e mantenere la pulizia della gastrostomia ed il corretto 

funzionamento della PEG, associando a tali azioni i necessari trattamenti di natura 

squisitamente infermieristica come eventuali medicazioni o terapie infusionali. 

Periodicamente, è auspicabile effettuare il controllo dei parametri clinici e vitali 

attraverso visite mediche, analisi e/o indagini di altra natura. 

Per quanto riguarda la stimolazione sensoriale, è di fondamentale importanza 

rispettare le cosiddette “Faust-regelnò, che consistono nell’ottenere il rilassamento 

prima di chiedere qualsiasi prestazione, inducendo passivamente, prima di ogni 

stimolazione, l’ingaggio dei sistemi motori ipsi e controversivi (rotazione della testa 

verso la fonte dello stimolo). Nel compiere tali operazioni è importante provocare 
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prima uno stimolo semplice e delicato, come una carezza del viso o della mano, poi, 

via via, sempre più complessa. Un nuovo stimolo dovrà essere applicato solo dopo 

aver ricevuto risposta al precedente. 

La necessità di curare secondo un principio di proporzionalità spinge alla ricerca 

di modelli organizzativo-assistenziali che devono essere fondati sulla appropriatezza 

degli interventi e devono rispondere alla necessità di garantire un uso corretto di 

ciascuna risorsa. 

Un aspetto molto importante da considerare è che nelle concrete pratiche 

assistenziali vi sono delle indicazioni etiche minimali da rispettare, che prendono il 

nome di “minima moralia”, e consistono, ad esempio, nell’atto di bussare prima di 

entrare nella stanza della persona in SVP, presentarsi, spiegare che cosa si sta per 

fare e perché, anche se colui al quale ci si rivolge può mostrarsi, apparentemente, 

incosciente. Il rispetto dei minima moralia è un vincolo fondamentale che ricorda la 

concreta entità umana della persona di cui ci si sta prendendo cura. 

Tra le normali pratiche assistenziali, inoltre, non bisogna dimenticare che anche la 

famiglia della persona in SVP necessita di assistenza e supporto, soprattutto a livello 

sociale e psicologico, pertanto una buona pratica sarebbe quella di effettuare il 

progetto assistenziale caratterizzandolo da una presa in carico globale della persona 

includendo anche la sua famiglia, non solo su un piano clinico e terapeutico, ma su 

un sostegno che possa essere di aiuto nel pianificare una vita dignitosa seppur nei 

limiti di quelle che sono le abilità residue della stessa persona in SVP e nello stato di 

disperazione, incertezza e smarrimento della sua famiglia. 
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3.2. Lôassistenza socio-sanitaria in Italia per le persone in Stato Vegetativo 

 

La situazione socio-sanitaria italiana ha subito, nel corso degli ultimi trent’anni, 

numerosi cambiamenti, a causa del susseguirsi di varie normative e deliberazioni che 

hanno inciso profondamente sulla cura e l’assistenza dei soggetti più deboli e 

svantaggiati. 

Il progressivo evolversi delle dinamiche demografiche ed economiche, 

accompagnato dal continuo avanzare delle tecnologie, hanno trasformato 

sostanzialmente le esigenze di salute dei cittadini. 

Nel 1978, con la legge n°833 del 23 dicembre
40

, è stato istituito il Servizio 

Sanitario Nazionale, che ha provocato un sostanziale cambiamento in tema di 

assistenza e salute in Italia. Questa normativa ha consentito, anche se soltanto sulla 

carta, una decisa rifondazione dell’intero arco dei servizi correlati alla salute ed al 

comparto assistenziale, prefigurando una gestione unitaria ed integrata, in un 

generale ambito di sicurezza sociale (Coraglia, Garena 2003). Tale normativa è 

scaturita da una situazione pre-riforma caratterizzata da una forte dispersione di fonti 

finanziarie, anche a causa della disomogeneità nella distribuzione territoriale dei 

servizi e delle prestazioni. La legge di riforma, invece, partendo da principi e valori 

fondamentali quali l’uguaglianza di tutti i cittadini nei confronti della salute, 

favorisce la partecipazione degli stessi alla gestione sociale dei servizi a livello 

                                                           
40 Legge 23 Dicembre 1978 n° 833 “Istituzione del Servizio Sanitario Nazionale”, G.U. n° 360 del 28 

dicembre 1978, suppl. ordinario. 
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territoriale, e la prevenzione come strumento di lotta per promuovere e salvaguardare 

la salute. 

La riforma sanitaria ha apportato grandi cambiamenti anche alla gestione 

territoriale dei servizi, istituendo i Distretti Socio-Sanitari di base, quale struttura 

tecnico-funzionale per l’erogazione dei servizi di primo livello e di pronto intervento, 

nonché il luogo effettivo dove si realizza la partecipazione dei cittadini alla gestione 

dei servizi. 

Tralasciando i compiti ed i ruoli attribuiti a ciascun ente dalle varie normative e 

riforme sia a livello nazionale che regionale, possiamo, però, affermare che per 

quanto riguarda l’assistenza di persone in Stato Vegetativo gli adempimenti da 

effettuare, le prestazioni da svolgere ed, in generale, i percorsi da affrontare sono 

sempre più complicati e tortuosi per le famiglie che, sempre più spesso, vengono 

totalmente abbandonate dal Servizio Sanitario Nazionale, sotto vari punti di vista. 

Una volta superata la fase acuta, e terminata la terapia intensiva, spesso in reparto 

ospedaliero di rianimazione, il percorso assistenziale che la persona in Stato 

Vegetativo deve compiere diventa una vera e propria odissea. 

Le strutture ospedaliere si limitano a comunicare alla famiglia che il proprio 

congiunto è dimissibile, e redigono un certo numero di domande di ricovero presso 

strutture atte alla neuro-riabilitazione, per il recupero funzionale delle capacità e 

potenzialità residue. Queste strutture, purtroppo, sono in numero piuttosto carente in 

Italia ed in particolar modo in alcune Regioni italiane, come, ad esempio, il Lazio, 

dove recenti deliberazioni della Giunta Regionale hanno anche tagliato ulteriormente 
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le spese da destinare alla sanità, provocando, quindi, una ulteriore riduzione di posti 

letto e numerosi licenziamenti di personale socio-sanitario. 

Il tutto va a gravare, ovviamente, sulla quantità e, soprattutto, sulla qualità 

dell’assistenza, così le famiglie di persone in Stato Vegetativo o in Stato di Minima 

Coscienza vedono sempre più sopraffatte le loro poche speranze di miglioramento 

del proprio congiunto che, attraverso adeguate cure ed assistenza, per legge ne 

avrebbe diritto. 

Non poche difficoltà si incontrano anche quando giunge il momento della 

dimissione da una struttura riabilitativa, per chi è riuscito a superare le lunghissime 

liste d’attesa e ad effettuare un periodo di neuro-riabiliatazione. 

Le due sole alternative sono, infatti, costituite dal ritorno presso il proprio 

domicilio o dall’inserimento presso una struttura di lungodegenza. Entrambe le 

soluzioni rappresentano, però, per i più “sfortunati”, molteplici e difficoltosi 

problemi. 

Al dramma della tragedia subita si aggiunge, infatti, anche quello di non riuscire a 

trovare, un posto dove la persona in SVP possa trascorrere la sua esistenza, nel 

rispetto della sua dignità e beneficiando delle cure e dell’affetto di cui ha bisogno e 

diritto. Molte famiglie versano anche in forti difficoltà economiche, che non permette 

loro di affrontare le spese assistenziali necessarie alla cura del proprio congiunto in 

SVP. Spesso, poi, si tratta di famiglie isolate ed emarginate, con forti difficoltà a 

riemergere dal loro dolore e, pertanto, completamente sole e prive di qualsiasi forma 

di aiuto e sostegno. 
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D’altro canto, poi, le strutture di lungodegenza esistenti sul territorio non sono 

affatto idonee ed adeguate alla gestione assistenziale di una persona in SVP e 

rifiutano, quindi, la domanda di accoglienza della stessa. 

Molteplici sono stati, nel corso degli ultimi venti anni, le cause ed i fattori che 

hanno condotto il nostro Paese ad una sì tale precaria situazione sanitaria e sociale. 

Innanzitutto, l’evoluzione del quadro normativo, sia a livello nazionale che nelle 

varie articolazioni locali e regionali, ha ulteriormente dilatato la contraddittorietà tra 

finalità, intenti e prassi contrassegnate dalla riforma. 

Per esempio, il D.L. 502/1992
41

 ed il D.L. 517/1993
42

, invalidano di colpo gli assi 

portanti della l. 833/1978, riproponendo settorialità (Coraglia, Garena 2003). Basta 

pensare agli ospedali ad alta specializzazione costituiti in aziende autonome, o altre 

strutture della Asl dotate di ampia autonomia. 

Il tutto avviene in un contesto in cui i Comuni, a differenza di quanto previsto 

nelle più recenti disposizioni, sono depauperati di ogni potere e titolarità nel 

rapportare l’esercizio delle funzioni socio-sanitarie ed assistenziali alle effettive 

esigenze e peculiarità della cittadinanza. 

In un contesto di vuoto normativo durato per svariati anni, tale situazione ha  

                                                           
41 D.L. 30 dicembre 1992 n° 502, “Riordino della disciplina in materia sanitaria a norma dell’art. 1 

legge 23 ottobre 1992 n° 421”. 

42 D.L. 7 dicembre 1993 n° 517, “Modificazioni al D.L. 30 dicembre 1992 n°502 […]”. 
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provocato elementi sfavorenti ed antagonistici al Welfare
43

, quali carenze socio-

culturali, disoccupazione, contaminazione dell’ecosistema, clientelismi, corruzione, 

ed accedere ai servizi territoriali vuol dire barcamenarsi in una vera e propria 

giungla. 

Da un Sistema paternalistico e strumentale, che vedeva la persona come oggetto 

di interventi che erano basati, principalmente, su azioni caritatevoli e filantropiche, si 

è passati alla costruzione di un modello di stato sociale fondato sul riconoscimento 

della persona e sul suo diritto a partecipare alle scelte inerenti la qualità della propria 

vita, sia in senso individuale che in ambito socio-sanitario. 

Negli anni 70 furono poste, per questi scopi, le basi per l’attuazione di uno stato 

sociale, inteso come sistema integrale ed integrato di offerta pubblica per il benessere 

dei cittadini, senza alcuna distinzione di status o categoria sociale. Si voleva 

realizzare il passaggio da un sistema chiuso ed autoreferenziale, ad un sistema di 

servizi sociali aperto a tutti. Nel corso dei primi anni della riforma, però, le 

prestazioni socio-assistenziali sono state erogate a pioggia, senza valutare 

correttamente quelle che fossero le reali esigenze delle persone, e molti sono stati gli  

 

                                                           
43 Trad. dall’ inglese Welfare: “Stato di benessere” identifica quello che viene definito “Stato Sociale” 

o “Stato Assistenziale”, ovvero un sistema di norme con il quale lo Stato cerca di eliminare le 

disuguaglianze sociali ed economiche dei cittadini aiutando, in particolar modo, i ceti meno 

benestanti. Lo Stato Sociale si propone di fornire servizi e garantire diritti essenziali per la conduzione 

di un tenore di vita accettabile, in particolar modo in materia di assistenza sociale e sanitaria, pubblica 

istruzione, cultura, ambiente. 
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sperperamenti di risorse laddove si sarebbe potuto e dovuto agire secondo i principi 

di efficacia, efficienza ed economicità. Tali sprechi hanno portato, pian piano, alla 

situazione in cui l’Italia versa attualmente, caratterizzata da una insufficiente risposta 

alla domanda sociale e sanitaria. 

E’ per questo che, per quanto riguarda le persone in SVP, oltre alle problematiche 

legate all’inserimento presso strutture sanitarie idonee ai trattamenti a loro destinati, 

ne  sorgono di ulteriori per chi è assistito presso il proprio domicilio dai servizi 

territoriali, sempre più carenti in tema di quantità e qualità dei servizi e delle 

prestazioni erogate. 

Per quanto riguarda gli ausili, sia di base che di consumo, di cui le persone in SVP 

necessitano, essi vengono forniti dall’ufficio competente per l’assistenza protesica, 

situato in ogni distretto socio-sanitario. La NIA (nutrizione artificiale) viene fornita 

dai Centri NAD (Centri di Nutrizione Artificiale Domiciliare), che la erogano agli 

assistiti del distretto sanitario di competenza attraverso il servizio farmaceutico 

territoriale. 

Ma molto lunghe e farraginose sono le pratiche per ottenere tali servizi e 

prestazioni, per i quali le famiglie di persone in SVP si sentono costantemente 

rispondere dai servizi territoriali stessi che non verrà loro garantito questo o 

quell’altro diritto, a causa della crisi economica che sta attraversando il nostro Paese 

e, di riflesso, tutto il sistema sanitario. 

Anche le normative in vigore, atte a regolamentare tali servizi e benefici, spesso 

non sono chiare nemmeno ai servizi stessi, rendendo, così, il tutto di ancora più 

difficile implementazione. 
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3.3. Una realt¨ operante su Roma e Provincia: lôAssociazione ñRisveglioò 

Onlus.  

 

L’associazione “Risveglio” O.n.l.u.s
44

., costituita a norma della legge n° 266 del 

11 agosto 1991, e la legge regionale n° 29 del 28 giugno 1993 (modificata dalla 

legge n° 18 del 26 maggio 1996), ha esclusivo fine di solidarietà ed è priva di scopo 

di lucro basando la propria attività sull’apporto personale, spontaneo e gratuito del 

propri consociati. E’ iscritta al Registro regionale delle associazioni di volontariato, 

con decreto della Giunta Regionale del Lazio n°, nel 1998. 

L’associazione “Risveglio” ha a cuore, da circa dodici anni, la complessa 

problematica socio-sanitaria delle persone con esiti di Gravi Cerebrolesioni Acquisite 

(GCA), la cui incidenza è numericamente rilevante, soprattutto tra la popolazione 

giovane e giovanissima, a causa dell’inarrestabile incremento di incidenti stradali e 

sul lavoro, oltre, con riferimento alla popolazione più adulta, all’aumento di 

patologie cardio-vascolari. E’ questa una incalzante problematica sociale, sanitaria e 

scientifica, la cui situazione socio-assistenziale è, in accettabilmente, del tutto 

carente. 

In particolare, l’associazione “Risveglio” si propone di realizzare strutture 

scientificamente e socialmente adeguate a seguire il percorso delle persone colpite da 

                                                           
44 La “O.N.L.U.S.”, Organizzazione Non Lucrativa di Utilità Sociale, è una figura giuridica introdotta 

di recente nell’Ordinamento Italiano, e va a costituire una particolare specificazione all’interno 

dell’ampio settore dei servizi “non-profit”. 
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una condizione clinica che interessa la persona a 360 gradi, coinvolgendo l’ambito 

motorio, psichico, cognitivo, relazionale, comportamentale. 

Come previsto dallo statuto, l’Associazione “Risveglio”, indirizzando la sua 

attività di volontariato a favore delle persone colpite da traumi cranio-encefalici, 

svolge operazioni di informazione, prevenzione e sensibilizzazione in relazione alle 

problematiche di proprio interesse. 

Gli scopi associativi si concretizzano nelle seguenti attività: 

1. Promuovere il recupero dei cerebrolesi, favorendo l’acquisizione del maggior 

livello di autonomia, la crescita personale e il reinserimento sociale lavorativo; 

2. fornire supporto informativo, di assistenza e di sostegno morale ai cerebrolesi e 

alle loro famiglie; 

3. proporre e stimolare il miglioramento delle dotazioni tecniche e strumentali dei 

reparti del SSN e delle strutture ove tali pazienti siano curati; 

4. organizzare specifici corsi di formazione per volontari ospedalieri e 

domiciliari; 

5. istituire borse di studio per aggiornamento e ricerca indirizzate al personale 

sanitario interessato; 

6. patrocinare ed organizzare convegni, seminari, corsi di studio, formazione ed 

informazione attinenti ai fini istituzionali dell’associazione; 

7. promuovere attività di ricerca scientifica e di studio nell’ambito della 

metodologia di recupero dei cerebrolesi;  
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8. curare la pubblicazione di materiale scientifico, divulgativo, informativo; 

promuovere anche attraverso i mass-media campagne di prevenzione e 

sensibilizzazione; 

9. svolgere una attività di studio e di ricerca in ordine alle cause che 

statisticamente danno luogo all’esito di traumi cranio-encefalici e compiere un’opera 

di prevenzione e sensibilizzazione della problematica, anche presso le pubbliche 

amministrazioni competenti; 

10. curare il reperimento delle risorse economiche per lo svolgimento delle 

suddette attività. 

Tali attività possono essere svolte anche in convenzione con enti pubblici o 

privati, università, fondazioni, o qualsiasi altro ente interessato. 

Tra i maggiori progetti messi a punto dall’associazione, merita notevole rilievo 

“Casa Iride”, la prima “casa” in Italia che accoglie le persone in Stato Vegetativo 

Persistente e le loro famiglie, alla quale si è voluto dedicare il successivo paragrafo, 

ed il “Centro Adelphi”, centro diurno per persone affette da gravi cerebrolesioni 

acquisite che, di nuova costruzione, sarà presto operativo e permetterà ai numerosi 

ospiti di effettuare attività riabilitative e risocializzanti. Il Centro Adelphi sorge nel 

territorio del diciannovesimo municipio del Comune di Roma, presso il dodicesimo 

padiglione del comprensorio “Santa Maria della Pietà”. Accoglierà ogni giorno circa 

venticinque persone, suddivisi in turni mattutini e pomeridiani. L’associazione 

“Risveglio” ha messo a disposizione, grazie ad un contributo economico fornito dalla 

“Fondazione Roma – Terzo Settore”, un veicolo costituito da nove posti, che ogni 

giorno effettuerà il tragitto dalle abitazioni degli ospiti fino al centro, in modo da 
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offrire anche alle famiglie degli ospiti stessi la comodità di non dover spostarsi da 

casa, in quanto talora anziani o, a loro volta, in condizioni di salute non ottimali. 

L’associazione “Risveglio” organizza e cura un laboratorio teatrale, con sede 

presso l’Ospedale San Giovanni Battista dell’A.C.I.S.M.O.M. (Associazione 

Cavalieri Italiani del Sovrano Militare Ordine di Malta), dedicato a persone affette da 

esiti di grave cerebrolesione acquisita, al fine di aiutarle a recuperare le loro 

potenzialità e capacità pisoc-fisiche e relazionali. 

 

3.4. Un esempio di assistenza socio-sanitaria a Roma:  ñCasa Irideò 

 

Per sopperire alle difficoltà legate alla carenza di strutture che possano accogliere 

le Persone in Stato Vegetativo Persistente ed in Stato di Minima Coscienza è nata a 

Roma, nel febbraio del 2008, Casa Iride, la prima “casa” in Italia che si occupa 

dell’assistenza e della cura per le persone menzionate le quali, una volta definita la 

stabilità del loro quadro clinico, non necessitano più di essere ricoverate presso una 

struttura ospedaliera o, comunque, un reparto di neuroriabilitazione ad elevata 

intensità assistenziale, non traendo più alcun effettivo beneficio dalla permanenza in 

tali strutture, oltre ad impedire l’accoglimento di nuovi casi clinici i quali, invece, 

hanno bisogno e diritto di effettuare un periodo di riabilitazione intensiva, ai fini di 

una maggiore possibilità di recupero delle funzionalità e capacità residue. 

Casa Iride nasce come una “comunità alloggio”, per persone che necessitano di 

assistenza socio-sanitaria, con riferimento alla condizione ivi trattata, per le quali non 

si rende più tanto necessaria l’assistenza medica quanto quella, propriamente, “alla 
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persona”. Si tratta, infatti, di persone che non vanno considerate “malate”, ma 

“gravemente disabili” e quindi, come dai protocolli stabiliti dal Sistema Sanitario 

Nazionale, pronti per la domiciliazione. 

Qui nasce il dramma di numerose famiglie le quali, in particolare quelle più 

“sfortunate”, non hanno la possibilità, a causa di situazioni familiari particolarmente 

svantaggiate, oppure per cause di natura socio-economica, di assistere il proprio 

congiunto in Stato Vegetativo presso il proprio domicilio. 

Le strutture di lungodegenza, a cui, purtroppo, queste persone, spesso, vengono 

destinate, sono del tutto inadeguate a svolgere il tipo di assistenza richiesta e dovuta. 

Così, nel 2007, è nato un gruppo di lavoro, composto dal Comune di Roma – V 

Dipartimento Politiche Sociali, del Lavoro e della Salute, la Regione Lazio, 

attraverso l’Azienda Sanitaria Locale RM/B e l’Associazione “Risveglio” Onlus, con 

lo scopo specifico di intervenire su quegli aspetti di carenza ed insufficienza, 

integrando ed ottimizzando gli interventi sociali e sanitari comunque previsti.  

Il progetto che si è messo a punto è di natura sperimentale, non avendo ulteriori 

punti di riferimento, essendo Casa Iride, come accennato, la prima struttura in Italia 

ad avere una simile impostazione e gestione, riguardo le persone in Stato Vegetativo 

Persistente. 

Si è puntato molto sulla integrazione socio-sanitaria, prevista dalla legge n°328 

del 2000, “Legge quadro sugli interventi e servizi sociali”, che vede, nella cura, nella 

prevenzione e nella riabilitazione della persona, la collaborazione tra i servizi 

pubblici ed il Terzo Settore, soggetti identificati, in questa circostanza, 

rispettivamente, dal Comune di Roma, la Asl RM/B e l’Associazione “Risveglio”. 
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Per poter accedere a Casa Iride è necessario effettuare una domanda per iscritto, 

da redigere su modulistica appositamente predisposta, che verrà valutata da una 

apposita Commissione valutativa, che stimerà i requisiti clinici e socio-economici 

della persona per la quale si è redatta la domanda, composta da specialisti della Asl 

RM/B e del Comune di Roma.  

Parte della struttura, ed alcuni presidi di base sono stati acquistati grazie ad 

importanti donazioni economiche che la stessa associazione “Risveglio” ha raccolto, 

quali letti e materassi antidecubito dall’altissimo livello riabilitativo e funzionale, 

l’attrezzatura presente nella palestra per le attività neuro riabilitative ed alcuni 

complementi d’arredo. Tra i maggiori donatori di tale contributo economico, un 

importante consorzio, che si occupa della grande distribuzione di generi alimentari, 

ha supportato la realizzazione del progetto per una somma di circa mezzo milione di 

euro. 

Per quanto riguarda la “divisione dei compiti” tra i vari soggetti istituzionali e 

non, che hanno posto in opera tale progetto di assistenza, il Comune di Roma 

garantisce gli interventi di ordinaria e straordinaria manutenzione, la vigilanza ed i 

servizi di pulizia dell’immobile, il pagamento delle utenze e l’acquisto di beni di 

consumo di uso quotidiano ed apparecchiature tecniche. La Azienda Usl Roma B 

garantisce agli ospiti domiciliati presso la struttura lo stesso supporto assistenziale 

che i Centri di Assistenza Domiciliare delle Asl (CAD) garantiscono ai cittadini 

assunti in carico per le cure domiciliari. La differenza sostanziale consiste nel fatto 

che, presso Casa Iride, tale assistenza è coperta per 24h/24h ed una cooperativa di 
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medici di medicina generale assicura quotidianamente le funzioni proprie del medico 

di famiglia sia sul piano tecnico-organizzativo che psicologico.  

Presso Casa Iride sono presenti due fisioterapisti della ASL RM/B al mattino e, 

per due pomeriggi a settimana la fisioterapia è garantita anche nelle ore pomeridiane, 

grazie alla presenza di due fisioterapiste operanti presso l’Ospedale San Giovanni 

Battista del Sovrano Ordine Militare dei Cavalieri di Malta, messe a disposizione 

dalla Associazione “Risveglio”. 

Per quanto riguarda eventuali emergenze, invece, esse vengono gestite ed 

affrontate, come avviene presso qualsiasi domicilio, attraverso il servizio dell’ARES 

Lazio, su chiamata telefonica del numero 118, o dalla guardia medica. 

E’ importante sottolineare che i familiari degli ospiti domiciliati presso Casa iride 

sono parte attiva nella gestione delle pratiche quotidiane, che riguardano le cure e 

l’assistenza di base; Casa Iride diviene, così, anche un centro di formazione e di 

apprendimento, soprattutto per coloro che dovranno, poi, gestire il proprio congiunto 

presso la propria abituale dimora. E’ possibile, per un familiare di ciascun ospite,  

pernottare presso Casa Iride, avendo, così, la possibilità di prendersi cura del proprio 

congiunto anche nelle ore notturne, soprattutto nell’eventualità di particolari 

condizioni di salute del congiunto stesso o per qualsivoglia altra esigenza. 

I sette posti letto che si trovano a Casa Iride, infatti, sono di varie tipologie, così 

suddivise: 

¶ n° 5 posti per coloro i quali, a causa di condizioni economiche, sociali e 

familiari avverse, vengono accolti presso la struttura in regime di domiciliazione 

stabile; 
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¶ n° 1 posto “di sollievo”, per supportare le famiglie che assistono il proprio 

congiunto a domicilio, ed hanno bisogno di un periodo di “risposo” dal forte carico 

assistenziale ed emotivo che caratterizza l’assistenza da dedicare a persone in SVP; 

¶ n° 1 posto “di transito”, per coloro i quali intendono, una volta dichiarato, il 

proprio congiunto, dimissibile dalla struttura ospedaliera, condurlo presso la propria 

consueta abitazione e proseguire lì l’assistenza di cui necessita, ma ha bisogno 

ancora di un periodo di “assestamento”, di adeguamento ed allestimento della propria 

abitazione, per l’eliminazione di eventuali barriere architettoniche, e necessita, 

inoltre, di un periodo di “addestramento” per apprendere quelle che sono le pratiche 

da svolgere per una corretta assistenza nei confronti del proprio congiunto in SVP. 

A Casa Iride è presente, inoltre, uno sportello di supporto a tutte le famiglie che 

vivono questa condizione, con la finalità di sostenerle prima e dopo la domiciliazione 

del proprio congiunto. 

I servizi che vengono offerti riguardano l’informazione sulle provvidenze 

ottenibili e sulle modalità di richiesta, sull’espletamento di varie pratiche 

burocratiche oltre a consigli utili sull’assistenza dei propri congiunti durante la fase 

in cui la domiciliazione è stata avviata. 

Lo sportello di supporto ed informazione è organizzato e gestito da una assistente 

sociale, scrivente questo elaborato, e da una psicologa, messe a disposizione dalla 

Associazione “Risveglio” O.n.l.u.s. 

Casa Iride si propone anche come struttura sociale in grado di prendersi cura di 

quelle persone che anche se domiciliate presso la propria abituale dimora dovessero, 
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improvvisamente, trovarsi senza il supporto familiare riuscendo, così, a fronteggiare 

la problematica del cosiddetto “dopo di noi”. 

Sulla base dei principi e criteri che hanno costituito il progetto iniziale, che ha poi 

visto la realizzazione di una struttura come Casa Iride, la stessa struttura può 

diventare un punto di riferimento sia territoriale che nazionale, al fine di costituire, in 

un futuro prossimo, una “best practice” ed una spinta per la realizzazione di altre 

strutture similari, data la forte domanda sociale esistente sia nell’ambito della regione 

Lazio che di altre regioni italiane. 

Un principio fondamentale, con il quale si è cercato di operare, è quello della 

economicità, oltre all’efficienza e l’efficacia, in quanto poter fornire assistenza ad un 

determinato numero di persone, residenti in un unico luogo, consente di ridurre 

notevolmente le spese di assistenza, utilizzare un numero ridotto di presidi di base 

(ad esempio sollevatore, barella doccia), ed ottimizzare l’orario di lavoro del 

personale sanitario oltre alla qualità dello stesso lavoro riabilitativo. 

La realizzazione di Casa Iride, inoltre, è orientata a combattere e prevenire la 

povertà e a mantenere la famiglia nel tessuto sociale. Il servizio messo a disposizione 

da Casa Iride, infatti, punta ad offrire alla famiglia un sereno e giusto sostegno nel 

prevenire ogni forma di povertà, di esclusione ed emarginazione sociale, rischi di 

elevata entità nelle situazioni descritte. 

E’ stato provato, inoltre, che l’ambiente domestico è in grado di apportare 

significativi miglioramenti allo stato clinico della persona in Stato Vegetativo o 

Minima Coscienza, grazie alla presenza costante ed amorevole dei propri familiari ed 
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amici, oltre ad avere la possibilità di continuare a condurre la propria nuova vita 

assaporando gli odori, i colori e gli ambienti di sempre. 

Per quanto riguarda il concorso degli ospiti ai costi, è prevista una loro 

compartecipazione ai sensi della delibera 637/98, la quale stabilisce che “gli utenti 

sono tenuti a partecipare alle spese di mantenimento nella misura del 70% del reddito 

netto percepito, risultante dalla dichiarazione IRPEF dell’anno precedente”, fermo 

restando l’obbligo di conservare, per ciascuno degli ospiti, una quota di pensione o 

reddito pari a quella relativa alla pensione sociale. 

Tra le priorità che caratterizzano l’operato che si svolge all’interno di Casa Iride, è 

il soddisfacimento di semplici bisogni assistenziali il quale assume, in questa 

circostanza, una connotazione del tutto particolare, difficilmente osservabile in altri 

luoghi di cura. 

Vi è, come si spiegava all’inizio, una sorta di “ibridazione” nella gestione delle 

pratiche assistenziali, grazie alla presenza, seppur non 24h/24h, dei familiari degli 

ospiti domiciliati che, insieme al personale sanitario, hanno la possibilità, a 

differenza di quanto avviene all’interno di strutture ospedaliere, di assistere e 

“coccolare” il proprio congiunto, oltre ad essere, pian piano, formati in maniera più 

specifica su quanto occorre sapere e saper fare nei confronti del loro familiare 

bisognoso di assistenza. 

Il passaggio che si intende ottenere è quello di una vera e propria evoluzione della 

Comunità-Alloggio, in cui dovrà prevalere il carattere socio-assistenziale su quello 

sanitario, che consiste in un bisogno non più preminente nelle persone in SVP. 
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La vera natura assistenziale presente a Casa Iride è quella di un “accudimento 

intensivo”, paragonabile a quello riservato a bambini in una fascia d’età in cui la 

consapevolezza del sé non è ancora presente e dove i bisogni assistenziali di base, tra 

cui il mangiare e bere, l’igiene del corpo, la mobilizzazione e la gestione degli 

sfinteri rappresentano l’unica peculiarità “terapeutica” che lega le persone alla vita 

che li circonda. Il nursing riservato agli ospiti di Casa Iride si differenzia rispetto a 

quello attuato in altre strutture sanitarie, non per quantità ma per qualità. A Casa 

Iride, infatti, la relazione terapeutica tra operatori e ospiti è caratterizzata da sistemi 

di compensazione, sostegno, guida ed indirizzo forniti agli ospiti ed alle loro 

famiglie. 

Si cerca di creare un ambiente che sia il più possibile affine a quello domestico, 

stimolando anche l’autonomia dei familiari e del care-giver degli ospiti che devono 

ritrovare, appunto, in Casa Iride un ambiente accogliente e disponibile, come il 

proprio domicilio dove, in situazioni più favorevoli, si sarebbe preso cura del proprio 

congiunto. 

Si propone, inoltre, una dimensione familiare caratterizzata da calore e 

convivialità che può prendere forma, in particolar modo, al momento del pasto in cui 

la preparazione di una sacca contenente del cibo, connessa ad una pompa che 

conduce lo stesso alla PEG, può diventare un quotidiano gesto da condividere, tutti 

insieme, attorno ad un tavolo. 

Il mantenimento di alcuni rituali, come lo stare tutti insieme al momento dei pasti, 

o nelle ore pomeridiane per guardare il televisore, ascoltare della musica, leggere un 

libro, o svolgere qualsiasi altra attività, è di fondamentale importanza proprio per 
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ricreare e riproporre quei piccoli gesti quotidiani che richiamano alla memoria il 

calore della famiglia. 

Essendo collocata all’interno di una vasta area verde, inoltre, consente di poter 

svolgere delle salutari passeggiate nel parco, assicurando in misura ancora maggiore 

una dimensione naturale allo scorrere del tempo. Condividere le proprie giornate ed 

il proprio tempo con chi affronta, quotidianamente, una stessa situazione, può essere 

di grande sollievo emotivo, specialmente se supportati da figure professionali che 

possano essere di conforto e di stimolo nel trovare motivazioni positive nel condurre 

la propria vita, seppur caratterizzata da una situazione drammatica. 

Casa Iride è anche un punto di riferimento per altre famiglie che condividono le 

medesime problematiche e soprattutto per chi affronta il difficile percorso legato alla 

domiciliazione di una persona in SVP. 
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Conclusioni 

 

Con il presente elaborato si è cercato di offrire, relativamente alle problematiche 

concernenti lo Stato Vegetativo e lo Stato di Minima Coscienza, una visione 

completa e differenziata tra i vari punti di vista che, nel corso del tempo, hanno 

fornito pareri in merito alle questioni ivi argomentate. 

Si è discusso, infatti, sull’importanza del valore ed del rispetto della vita e di 

qualsiasi forma di vita, seppur caratterizzata da condizioni che, apparentemente, 

possono sembrare lesive della sua dignità. 

I punti di vista scientifico, etico, religioso, si differenziano notevolmente per 

principi e criteri utilizzati nel definire ed individuare le problematiche connesse allo 

Stato Vegetativo Persistente, e nell’offrire o meno una giustificazione sulle 

motivazioni e sulla legittimità del condurre una vita caratterizzata da una gravissima 

disabilità, che conduce ad una totale dipendenza da altri soggetti e dalle Istituzioni. 

Anche l’opinione pubblica è piuttosto combattuta ed incerta a tal riguardo, 

dividendosi tra chi lotta per la difesa della vita, e chi ritiene che, nelle condizioni 

scaturenti dallo SVP, sia ingiusto permetterne il suo naturale corso e, quindi, trova 

giustificazione il mettere fine alle presunte “sofferenze” di queste persone tramite 

una morte anticipata.  

Abbiamo visto come, a tal proposito, l’ordinamento giuridico italiano non abbia 

ancora legiferato in materia ritenendo, attualmente, che nessuno può cagionare la 

morte altrui, azione che, qualora compiuta, genererebbe un reato sanzionabile con le 

pene previste dal nostro Codice Penale. 
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Posizioni etiche, morali e religiose, invece, difendono in qualsiasi caso la vita 

umana, ritenendola come degna di esistere per il fatto di possedere, qualsiasi essere 

umano, tutti i diritti inviolabili ed inalienabili previsti dalla nostra Costituzione, oltre 

che dalle varie Dichiarazioni dei Diritti Umani sia a livello mondiale che Europeo. 

Anche il Comitato Nazionale di Bioetica sostiene le medesime posizioni difensive 

della vita umana, approfondendo anche il discorso legato alla Nutrizione Artificiale, 

che deve in qualsiasi caso essere somministrata in quanto non costituisce atto 

terapeutico, ma una azione dovuta nei confronti di una persona alla quale i nutrimenti 

e l’idratazione spettano di diritto, considerando la loro mancata somministrazione 

come un trattamento disumano e degradante per l’essenza della persona umana 

stessa. Un simile comportamento viene definito come “eutanasia passiva” che, al pari 

di quella attiva, è punibile, in Italia, come reato di omicidio volontario. 

Il nostro Paese, però, sembra non sia ancora completamente sensibilizzato verso le 

problematiche lo Stato Vegetativo comporta, tant’è vero che anche le Istituzioni 

offrono un pacchetto di servizi e prestazioni piuttosto carente, nei confronti delle 

persone in SVP e delle loro famiglie, che si sentono sempre più sole ed abbandonate 

a loro stesse. 

Le istituzioni, e la società in generale, dovrebbero impegnarsi verso un 

cambiamento dell’ “ambiente” socio-assistenziale e sanitario che, attualmente, non è 

in grado di fornire risposte alla sempre crescente domanda sociale e sanitaria. I diritti 

di cittadinanza dovranno, così, essere concretamente e facilmente esigibili da parte di 

ogni persona, a prescindere da qualsivoglia stato o condizione. 
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Non sono, inoltre, ammissibili, situazioni come quella che si è generata intorno la 

vicenda relativa ad Eluana Englaro, ben nota all’opinione pubblica come una donna 

in Stato Vegetativo da 17 anni, a seguito di incidente stradale, la cui morte decisa da 

una sentenza della Corte Costituzionale, sulla base di una sua presunta volontà 

espressa in età adolescenziale, ha creato notevole scalpore nel nostro Paese. In un 

contesto di assoluto vuoto legislativo, e di scarsa conoscenza della condizione in cui 

molti altri, come lei, si trovano, gli stessi divengono vittima di un sistema che non si 

prende cura di loro e delle loro famiglie, e che annienta anche la sola opportunità di 

condurre una esistenza serena, nel pieno rispetto dei loro diritti fondamentali che 

posseggono in qualità di persone umane, e non già di persone in SVP. 

Non tutti, purtroppo, ricordiamo che nessun essere umano è immune da una 

qualsiasi forma e livello di disabilità. 
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E’ doveroso, da parte mia, porre un sentito e caloroso ringraziamento 

all’Associazione “Risveglio” Onlus che, da tredici anni, racchiude in una grande 

famiglia tutti coloro che sono stati colpiti dalle problematiche sopra descritte, 

cercando di alleviare, per quanto possibile, con le sue attività, il dolore e la 

disperazione che normalmente si vive in tali circostanze.  

Un ringraziamento ancora più forte è per i meravigliosi ospiti di Casa Iride e le 

loro care e preziose famiglie, le quali riescono ad infondere, nonostante la 

drammaticità e le difficoltà connesse alla loro “nuova” vita, la determinazione ed il 

coraggio di non arrendersi dinanzi ad una società che spesso li conduce ai margini, e 

che considera le vite dei loro congiunti non degne di essere vissute. Si tratta di 

persone che con il loro comportamento, la loro dignità, sono un positivo esempio per 

tutti, perché soltanto loro possono davvero comprendere ed insegnare quanto siano 

importanti quei piccoli valori quotidiani, e quei grandi valori umani i quali, 

nonostante sanciscano quella che dovrebbe essere una convivenza civile, pacifica e 

rispettosa tra tutti gli uomini, senza esclusione alcuna, vengono troppo spesso 

dimenticati e resi oggetto di strumentalizzazione, per raggiungere dei fini che, al 

contrario, vanno al di là di ogni etica e morale umana. 

 

 

 

 

 

 


