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Nelle ultime decadi i lavori riguardanti l’autonomia del
paziente, la sua centralità nei processi decisionali che lo ri-
guardano e gli strumenti che lo garantiscono sul piano giu-
ridico sono apparsi con sempre maggiore frequenza in let-
teratura, passando da 41 nel 1980 a 324 nel 2000 (1).

Analogo fenomeno si è verificato per i lavori riguar-
danti il caregiver e il suo ruolo, che sono pure aumentati
esponenzialmente negli ultimi anni, particolarmente per
quanto riguarda i caregiver di pazienti con malattie croni-
che progressive a prognosi infausta e, all’interno di queste,
di malattie neurologiche come la malattia di Alzheimer
(1200 lavori negli ultimi dieci anni), la malattia di Parkin-
son, l’ictus, la sclerosi multipla, oltre che in altre malattie
come lo scompenso cardiaco, l’insufficienza renale, le
broncopneumopatie ostruttive o le neoplasie.

Dopo i fondamentali scritti di Beauchamp e Childress
(2) sull’etica dei principi, che hanno permeato la bioetica
anglosassone e per effetto trascinamento anche quella eu-
ropea, tradizionalmente improntata al rispetto del principio
di beneficialità più che di quello di autonomia, si sono
quindi moltiplicati gli studi e i lavori sul Consenso Infor-
mato e sugli strumenti che ne derivano (Direttive Antici-
pate in particolare), sulla autodeterminazione, sulla accet-
tazione o il rifiuto dei trattamenti, tanto da rendere quasi
cogente sul piano deontologico l’ossequio al principio di
autonomia stesso.

RIASSUNTO. Vengono tratteggiate i principali contesti 
di etica clinica applicata in cui la corrispondenza e
l’interazione tra aspetti etici e figura e ruolo del caregiver,
lungi dall’essere in apparente opposizione, vengono invece 
ad integrarsi e valorizzarsi reciprocamente. Questi strumenti
e contesti situazionali vengono principalmente identificati 
nel Consenso Informato e nei processi decisionali di fine vita
concernenti l’avvio o la sospensione dei mezzi 
di sostentamento vitale, anche se in altri scenari la
corrispondenza tra bioetica e caregiver verrebbe ugualmente
ad assumere notevole importanza (la relazione medico-
paziente caregiver, le terapie per attenuare il dolore,
l’approccio alla sofferenza, la sedazione terminale, le terapie
e l’assistenza domiciliari). Viene infine sottolineato un aspetto
di fine vita spesso trascurato, consistente nel favorire 
la presenza del caregiver all’approssimarsi dei momenti che
caratterizzano la fine dell’esistenza e l’exitus stesso, presenza
che comporta un alto coinvolgimento emotivo e un alto
significato morale e che può conferire dignità e spiritualità 
a un evento solitamente vissuto nella solitudine del paziente 
e nella fuga dei familiari e dei terapeuti.
Si sottolinea in conclusione come nei moderni scenari dell’etica
della cura, particolarmente nella presa in carico di pazienti
con malattie croniche progressive a prognosi infausta o di
pazienti con ridotta o abolita competenza decisionale, il ruolo
del caregiver risulti fondamentale sia come elemento di
bilanciamento tra autonomia e beneficialità sia come garante
del “promuovere il bene” (best interest) del paziente oltre che
delle sue tendenze, dei suoi desideri e dei suoi valori, nonché
nel migliorare il discernimento etico e il senso di responsabilità
dei terapeuti
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ABSTRACT. BIOETHICS AND CAREGIVING: A CRITICAL INTERACTION

IN PATIENT CARE TODAY. This paper outlines the main instruments
and contexts of applied clinical ethics in which the ethical issues
of caregiving and the figure and role of the caregiver, far from
being in apparent conflict, complement and influence each other
reciprocally: i.e. Informed Consent and the end of life decision
making processes regarding the activation and suspension of
vital support means. These in fact are the two principal areas,
though there are other scenarios in which the correspondence
between bioethics and caregiving would equally come to assume
great importance (e.g. the doctor-patient-caregiver relationship,
palliative care, the approach to suffering, terminal sedation,
home care and treatments). Attention is drawn in particular 
to one end of life issue that is often overlooked, i.e. favoring 
the caregiver’s presence as the time of dying draws near and 
at the moment of death itself, a presence that involves high

emotional involvement and has a high moral impact and that
can give dignity and spirituality to an event that patients usually
experience in solitude and in the absence of family members 
and health professionals.
The paper, in conclusion, highlights that in modern scenarios 
of the ethics of caregiving, particularly regarding the care 
of patients with chronic progressive diseases with negative
prognosis or of patients with limited or no decisional capacity,
the role of the caregiver is fundamental both as an element 
of balance between autonomy and beneficence and as a
guarantor of the patient’s best interest and of their preferences,
desires and values, not to mention the contribution caregivers
make to the ethical discernment and sense of responsibility 
of health professionals.

Key words: bioethics, caregiver, doctor-patient relationship,
informed consent.
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Questa affermazione potrebbe sembrare ad una prima
superficiale lettura in apparente contrasto con il ruolo del
caregiver o tendente a sfumarne l’importanza, in realtà ta-
le conflitto è solo apparente, come si cercherà di dimostra-
re, essendo il caregiver spesso elemento cardine di bilan-
ciamento tra autonomia e beneficialità, particolarmente in
quei soggetti in cui la malattia, la sua gravità, il suo decor-
so e la disabilità che induce sia a livello fisico che psichi-
co, vengono a minare profondamente l’autonomia stessa.
È proprio in questi casi che sul piano etico il ruolo del ca-
regiver diventa basilare e garante a tutela della volontà del
paziente, dei suoi desideri, tendenze e valori nonché del
suo “bene”(3) inteso in senso multidimensionale e non so-
lo biomedico.

Verranno di seguito tratteggiati alcuni dei principali
contesti in cui la suddetta corrispondenza dialettica tra au-
tonomia-beneficialità e caregiving diventa più stretta e in
cui i suddetti fattori, invece di entrare in conflitto, si em-
bricano e si influenzano vicendevolmente talvolta in ma-
niera inscindibile. 

Il consenso informato(C.I.).

Vincolo ineludibile e presupposto indispensabile di
ogni atto medico, nonché cardine del principio di autono-
mia e sua diretta conseguenza ed emanazione (4), il C.I. è
strumento universalmente riconosciuto come fondamenta-
le nell’esercizio della medicina odierna e l’obbligo di ot-
temperarvi è stato ufficialmente sancito non solo dalle più
note Dichiarazioni Internazionali (basti per tutte citare la
Dichiarazione di Helsinki nelle sue successive riedizioni e
la Convenzione di Oviedo sui Diritti dell’Uomo e la Bio-
medicina del 1997) ma anche dai Codici Deontologici di
tutte le professioni sanitarie. Anche le Direttive Anticipate,
strumenti che dal principio di autodeterminazione discen-
dono direttamente, stanno iniziando ad essere accettate e
regolamentate in vari stati, pur presentando ancora varie
incertezze e dubbi sul piano della loro difficoltà ad essere
ben conosciute dai non addetti ai lavori e ad essere consi-
derate vincolanti anziché solo orientative. A livello etico e
giuridico il C.I. (inteso come la possibilità di accettare o ri-
fiutare qualsiasi procedura diagnostica o proposta terapeu-
tica) è oggi considerato un fondamentale prerequisito di le-
gittimazione di ogni atto medico, non potendosi compiere
alcun trattamento contro la volontà del paziente in pieno
possesso delle proprie facoltà mentali (paziente cosiddetto
“competente” cioè in grado di esprimere un consenso li-
bero e consapevole), mentre più complesse risultano le
problematiche etiche e giuridiche nei confronti di quei
soggetti che la malattia rende non idonei a prestare un va-
lido C.I. (soggetti con malattie psichiatriche, disturbi di
coscienza di origine tossica, dismetabolica, postraumatica,
vascolare etc.), i quali pur non essendo definibili clinica-
mente come dementi vengono ad essere privati della com-
petenza decisionale. Questo obbliga i clinici a confrontar-
si quotidianamente con non facili questioni da dirimere sia
a livello clinico che di ricerca, tanto da avere introdotto nel
dibattito etico e scientifico la necessità di disporre di rating
scale in grado di misurare il livello di competenza (1,5), il

cui calo non sempre si identifica e coincide con la demen-
za. È proprio in questi casi di consenso difficile, o nego-
ziato, o di consenso di chi non può consentire, che il me-
dico deve interagire con figure vicarianti la volontà del pa-
ziente (tutore, rappresentante legale, amministratore di so-
stegno) che, indipendentemente dalla loro denominazione
o valenza giuridica, sono spesso rappresentate dal caregi-
ver, persona che meglio conosce non solo la realtà sociale
e familiare del paziente ma anche le sue tendenze e i suoi
valori nonché i supporti su cui può contare, e quindi più di
ogni altra è in grado di essere garante della sua volontà in-
dipendentemente dalla stesura di eventuali dichiarazioni
anticipate più o meno formalmente redatte.

Da quanto esposto in precedenza si potrebbe anche de-
durre che, nel rapporto tra chi cura e chi deve essere cura-
to, rapporto reso profondamente asimmetrico dalla situa-
zione di malattia con le angosce, la depressione e la diver-
sità di competenze che l’accompagnano, la figura e il ruo-
lo del caregiver diventano importanti nel tentativo di ri-
portare il rapporto su binari di minore asimmetria possibi-
le; in tal senso la vulnerabilità del soggetto deve essere ul-
teriormente tutelata e il caregiver può diventare veramente
un fattore di bilanciamento tra l’autonomia (minata dalla
malattia) e la beneficialità (tesa al bene del soggetto), evi-
tando ogni possibile sorta di coercizione o sottile manipo-
lazione. Anche se non è questa la sede per dilungarsi sul
problema complesso dello svelamento della verità al pa-
ziente (6, 7), è evidente che nella rivelazione della verità
stessa, in caso di diagnosi e prognosi infauste, il medico
dovrebbe orientarsi verso una cultura della informazione
bilanciata, (8) graduale e personalizzata (9), evitando la
crudezza comunicativa del “tutto e subito”, particolarmen-
te in soggetti depressi, ansiosi o ipocondriaci, cosa che po-
trebbe innescare devastanti reazioni depressive e angosce
di morte non controllabili. Analoga prudenza e flessibilità
deve essere impiegata nella comunicazione non solo della
diagnosi ma anche dei trattamenti, delle possibili alternati-
ve o delle loro procedure, dell’outcome e ove possibile
della prognosi, oltre che degli effetti dei trattamenti stessi
sulla qualità di vita, e anche in questi delicati frangenti la
figura del caregiver diventa fondamentale. Si può conclu-
dere dicendo che se il telos del medico deve essere la co-
municazione della verità, il come, il quando e il cosa co-
municare passano attraverso tutta una serie di variabili
(personalità del terapeuta, personalità del paziente, natura
e gravità della malattia, personalità del caregiver e relazio-
ne premorbosa paziente- caregiver, desiderio di essere
informati o desiderio di esser tenuti all’oscuro di cattive
notizie) di cui occorre tenere conto. Questo non significa
ovviamente cadere nell’eccesso opposto, cioè entrare nel-
la” congiura del silenzio” fino a pochi anni or sono impe-
rante e gradita a tutti i protagonisti della presa in carico (al
medico che, ancora impregnato di atteggiamenti paternali-
stici duri ad eradicarsi, tendeva a non coinvolgersi emoti-
vamente o a nascondersi dietro espressioni gergali e tecni-
che nel tentativo di criptare una verità scomoda, al pazien-
te che finiva per sentirsi dire ciò che inconsciamente vole-
va allontanando da se i messaggi di morte che la verità
avrebbe comportato e al caregiver che evitava di ango-
sciarsi e colpevolizzarsi ulteriormente proteggendo nel
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contempo il paziente ma in realtà impedendogli di eserci-
tare ogni forma di autonomia). Occorre infine mettere in
guardia dai rischi di svuotamento del C.I. e del suo uso
troppo impersonale, (10) che tendono a relegarlo ad una
pura pratica burocratico-amministrativa, a farne prevalere
le procedure sui contenuti, in ottemperanza a logiche or-
ganizzative della struttura o a una deriva legalistico-di-
fensiva sempre più imperante nell’odierno esercizio della
medicina.

Avvio, prosecuzione e sospensione delle terapie di sostegno 
vitale nei delicati passaggi di fine vita che caratterizzano 
l’accompagnamento alla morte e al morente

Sono queste le fasi più complesse e problemizzanti sul
piano del decision making all’interno delle quali più diffi-
cile appare il bilanciamento tra autonomia e beneficialità,
oltre ad essere quelle che più forti slatentizzano le spinte a
lacerare l’alleanza terapeutica, tenuto calcolo che l’appros-
simarsi della morte tende spesso a innescare reazioni non
sempre prevedibili e talora tendenti a stravolgere orienta-
menti decisionali presi razionalmente in precedenza (11),
mentre è proprio in queste circostanze che più salda do-
vrebbe farsi la cintura terapeutica e la condivisione di scel-
te tra medico, paziente e caregiver. In queste fasi la capa-
cità d’ascolto, la necessità di mantenere un dialogo etico e
relazionale e il senso di responsabilità nel non abbandona-
re il paziente sono doti molto importanti da parte del me-
dico, come pure è fondamentale il ruolo del caregiver nel-
l’orientare la decisione verso quelle scelte che sa essere
più in sintonia con il best interest del paziente.

La questione etica fondamentale, particolarmente nei
casi di compromissione o riduzione della competenza de-
cisionale del paziente, non è quindi propriamente cosa sia
giusto o non giusto o chi debba decidere tra medico e ca-
regiver, ma che cosa sia bene per quel paziente in quel
momento, intendendo per “bene del paziente” non solo il
bene biomedico, connesso alla malattia in senso fisico, ma
un concetto più elevato di bene, legato al paziente come
persona, al suo bene psicologico e spirituale, al bene su-
premo inerente i suoi progetti e la sua visione dell’esisten-
za, modello di riferimento per le decisioni cliniche che ab-
biano valenze di ordine morale, elemento più prezioso e
persuasivo di giudizio anche se meno negoziabile e spesso
meno esplicito.

Si è del parere che solo questa visione di etica della cu-
ra e dell’accompagnamento, incanalata necessariamente
sul modello relazionale dell’alleanza terapeutica che pre-
suppone la beneficialità nella fiducia, valorizzi l’autono-
mia bilanciandola con la beneficialità, favorisca la presen-
za e il ruolo partecipe dei familiari a livello emotivo e af-
fettivo e nel contempo eviti di ipetrofizzare e assolutizza-
re l’aderenza al principio di autonomia, cosa che potrebbe
orientare verso errori etici e giuridici del “troppo” (eutana-
sia attiva o accanimento terapeutico) o del “troppo poco”
(astensionismo e abbandono terapeutico); è proprio l’etica
della cura che può recuperare l’etica delle virtù (12), l’eti-
ca della “predisposizione retta” (13) che discerne nella si-
tuazione immediata la buona azione e la buona intenzione

che ne è alla base e che testimonia di un’attitudine di cura
nei confronti dell’altro originante da un’istanza di prossi-
mità verso chi è più vulnerabile e più indifeso, ed è proprio
l’etica della cura che può far orientare le scelte nel senso
di quella “proporzionalità delle cure” da molti auspicata
ma la cui definizione in termini pratici e nel singolo caso
rimane ancora talvolta vaga o controversa. Su questi con-
cetti perdurano infatti ancora alcuni interrogativi non ri-
solti (fino a che punto è obbligatorio mettere in atto un
mezzo di sostegno vitale? In quali circostanze è possibile,
o forse doveroso, interrompere l’applicazione dei rimedi
terapeutici in uso? La possibilità di ricorrere ad un inter-
vento medico tecnicamente praticabile rende necessaria-
mente obbligatorio ricorrervi sempre e a tutti i costi?), in-
terrogativi che il solo paradigma basato sulla distinzione
fra mezzi ordinari (che possono essere ottenuti e usati sen-
za gravi difficoltà) e mezzi straordinari (che comportano
difficoltà di applicazione tecnica, costi elevati, dolore fisi-
co o ripugnanza) non sempre riesce a spiegare e a chiarire.
È pur vero d’altra parte che lo stesso concetto di futilità di
un trattamento (inteso come quello che non offre speranze
di cura e di risultati ma solo un prolungamento dell’esi-
stenza a fronte di pesanti prezzi nei confronti della qualità
di vita) non sempre è di facile definizione in termini solo
clinici, oltre che difficilmente percepibile soggettivamente
da parte del paziente (14) e che, se sembra funzionare in
termini astratti e generali, la sua applicazione nei singoli
casi clinici potrebbe fare nascere dubbi e difficoltà (esem-
pio di queste incertezza potrebbe essere l’annosa diatriba
etica e giuridica sulla liceità della sospensione della nutri-
zione e idratazione artificiale nello Stato Vegetativo Per-
manente, alla base della tormentata e ancora non risolta vi-
cenda di Eluana Englaro).

Appaiono in proposito estremamente appropriate le os-
servazioni di Calipari (15) quando afferma essere difficile
disegnare una linea di confine che separi i casi clinici sen-
za speranza da quelli ragionevolmente superabili, tra stan-
dard di intervento moderati e standard estremi; questo ren-
de ulteriormente grigia e sfumata la zona delle questioni
decisionali di fine vita, all’interno della quale il caregiver
intelligente, oltre che affettivamente vicino al paziente,
può svolgere una sua non piccola funzione di chiarifica-
zione e mediazione verso le buone decisioni in ottempe-
ranza al bene del paziente, inteso nell’accezione prima de-
scritta, oltre ad orientare verso una scelta che rispecchi ve-
ramente i suoi desideri, le sue tendenze, i suoi orientamen-
ti religiosi o la sua cultura.

Considerazioni conclusive

Non è certo facile trarre conclusioni esaurienti e defi-
nitive in un argomento ancora tanto controverso, in evo-
luzione e influenzato da diversi fattori a seconda delle so-
cietà e culture nonché dei differenti orientamenti etici che
ne stanno alla base. Nelle precedenti considerazioni si è
cercato semplicemente di delineare come la figura e il
ruolo del caregiver possano essere elementi fondamenta-
li di bilanciamento tra autonomia (minimo comune deno-
minatore della morale in un contesto laico e pluralista) e
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beneficialità (base dell’etica cattolica e essenziale nel-
l’indicare la buona condotta e lo scopo della professione
medica), di garanzia del rispetto del paziente, del suo be-
st interest e del suo bene nei processi decisionali di fine
vita, oltre che di delineare quegli strumenti e quei conte-
sti in cui questa corrispondenza tra etica e caregiver ri-
sulta più evidente, identificandoli principalmente nel C.I.
e nell’accompagnamento alla morte e al morente.

Vi sono certamente altri contesti (fra i più rilevanti e
noti la relazione medico-paziente-caregiver, il controllo
del dolore e la questione del duplice effetto, l’approccio al-
la sofferenza che essendo fenomeno psichico difficilmente
controllabile solo col farmaco rende indispensabile la con-
divisione e la relazione con “l’altro”, la sedazione termi-
nale nella “condizione imminente”, le cure domiciliari
etc.) che vedono il caregiver fortemente coinvolto nelle di-
namiche etiche e cliniche del prendersi cura e che potran-
no essere oggetto di ulteriori future analisi.

Fra questi contesti e queste situazioni, in cui non è pos-
sibile addentrarsi in profondità, piace citare e sottolineare
la presenza del caregiver nei reparti di area critica e in
particolare il suo intervento o consenso al momento delle
disposizione circa il DNR (do not resuscitate) o come po-
trebbe preferirsi l’AND (“allow natural death”) (16) e la
sua presenza al momento stesso dell’exitus, presenza spes-
so trascurata (17) e talora anzi sconsigliata o contrastata
per motivi di indole strettamente organizzativa (sterilità,
orari d’accesso difficili da sincronizzare con le regole di
reparto, imprevedibilità etc.), che potrebbe invece contri-
buire ad attenuare il taboo della morte nella nostra società
e a non rendere tale evento (o mistero?) non un semplice
fatto biomedico e procedurale ma riaffermandone la di-
gnità, il senso di passaggio e trascendenza che ad essa do-
vrebbe accompagnarsi, in linea con le parole di Dolan
(18), quando afferma che è impossibile praticare una me-
dicina olistica basata sulla famiglia se non si include il fa-
miliare ai momenti della vita e della morte.

Pur nella consapevolezza della obiettiva difficoltà a
trarre conclusioni o a dettare principi e linee guida da se-
guire (non era comunque questo il fine di queste argomen-
tazioni), si possono tuttavia stilare alcune riflessioni che
potrebbero essere di aiuto non solo agli operatori della sa-
lute e ai caregiver, ma a tutti coloro che possono anche in-
direttamente essere coinvolti nella presa in carico delle
malattie, particolarmente di quelle croniche e progressive
a prognosi infausta, quindi anche le scuole universitarie, i
protagonisti della formazione, i manager della sanità e gli
ordini professionali:
1) una buona presa in carico deve basarsi su una corretta

ed esauriente informazione non solo al paziente ma an-
che al caregiver, fornita attraverso una comunicazione
graduale e personalizzata in un contesto relazionale di
misurata empatia

2) il medico che interagisce con persone affette da malattie
croniche e progressive deve possedere non solo una buo-
na preparazione tecnico-scientifica che presupponga le
conoscenze farmacologiche e delle tecniche di terapia
intensiva e sostegno vitale ma anche una buona capacità
relazionale che gli consenta un approccio globale e mul-
tidimensionale sia al paziente che al caregiver

3) il rispetto del principio di autonomia costituisce certo
un imperativo etico, anche se non deve essere assolu-
tizzato ma armonizzato con il rispetto del principio di
beneficialità, secondo il modello relazionale dell’al-
leanza terapeutica che in certi contesti sicuramente de-
ve essere considerato quello più adeguato. Di questa
necessità di bilanciamento il caregiver può costituire il
delicato elemento equilibratore, facilitando decisioni in
linea con la volontà e i desideri del paziente ma anche
del suo concetto di bene globalmente inteso 

4) il discernimento etico degli operatori deve essere pro-
mosso affinandone la formazione in tal senso median-
te seminari di sostegno al ruolo condotti da psicologi e
medici esperti nelle dinamiche relazionali e nei princi-
pali orientamenti della bioetica contemporanea

5) Il concetto di futilità di un trattamento è tuttora di dif-
ficile definizione e andrebbe riscritto tenendo in consi-
derazione assieme agli aspetti clinici anche quelli etici
che lo riguardano, implicando un giudizio prudenziale
sul comportamento giusto o sbagliato, se si debba desi-
stere da certe cure in una determinata situazione, con-
tinuarle o interromperle, anche se ogni accelerazione in
senso eutanasico o verso l’accanimento è da conside-
rarsi eticamente e giurididicamente inaccettabile.

6) In casi decisionali dubbi, conflittuali o problemizzanti
la ricerca della “proporzionalità delle cure”, agendo se-
condo standard terapeutici moderati e non estremi, e la
riscoperta dell’etica delle virtù e della buona intenzione
può costituire una lente di ingrandimento e un aiuto in
favore della chiarezza e della decisionalità condivisa.
Se tutte o solo una parte di queste riflessioni potessero

realmente calarsi nella pratica quotidiana certamente la
bioetica clinica si potrebbe porre come strumento di inte-
grazione e mediazione tra medico, paziente e caregiver,
nella ricerca di quelle soluzioni scientificamente corrette
ma nel contempo adeguate e responsabili per uscire da un
lato da abbandono, fatalismo e assenteismo terapeutico e
nel contempo da eccessi interventistici basantisi su acritici
sensi di onnipotenza e rifiuto della morte che sfociano fa-
talmente nell’accanimento terapetico e nella futilità.

La riscoperta della natura e del senso della professione
medica, del ruolo delle virtù e del bilanciamento dei prin-
cipi nella prassi clinica, di un’etica della fiducia e del pren-
dersi cura oltre che della complessità costituiscono fattori
che potrebbero contribuire a fare uscire l’odierno esercizio
della medicina dal vuoto etico e relazionale e dalla preva-
lenza del tecnicismo dei mezzi sulla persona in cui rischia
di scivolare a causa di una deriva eccessivamente ipertec-
nologizzata o legalistico-difensiva, riportando invece l’at-
to medico alle sue matrici antropologiche primitive che
non possono prescindere dal senso di responsabilità (con-
cetto etico oltre che clinico) e dalla relazione d’aiuto. 
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