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PRESENTAZIONE

Sensibilissima e divisa su questioni bioetiche, peraltro obiettivamente
cruciali, quali la fecondazione assistita, leutanasia, lo statuto dell’embrione
umano, la pubblica opinione nutre sicuramente ben poche perplessita per quel
che concerne la liceita etica della donazione di organi e pin in generale dei
trapianti: una pratica, questa, che probabilmente desta ancora (e pour cause)
sentimenti complessi, caratterizzati da uno strettissimo intreccio di ammira-
zione e timore, ma che pure sembra ormai entrata in una logica routinaria,
sia pur di altissimo livello. Ma in ordine ai trapianti le questiont bioetiche
continuano a presentarst, sia pure in forme tali da non coinvolgere (o da
non coinvolger pit) lattenzione spasmodica dei mezzi di comunicazione di
massa: caso limitato, ma esemplare, quello appunto della donazione di organi
nell’infanzia da bambino anencefalico. Ma il Comitato Nazionale per la
Bioetica, che pure é profondamente convinto che sia proprio dovere prendere
assolutamente sul serio e dare pronta risposta ai turbamenti bioetici che
emergono dalla pubblica opinione, anche quando obiettivamente sovradimen-
sionati, non percio ritiene irrilevante prendere posizione su questioni che molti
riterrebbero marginali, sia per la loro eventuale sofisticazione teorica, che per
la loro limitata incidenza statistica. Un caso tipico é appunto quello det
neonati nei quali si manifestino forme di anencefalia: una patologia, questa,
di cui generalmente si ha cognizione solo all’interno di un ristretto numero
di persone, per lo pit specialisti. Pure, quello dei bambini anencefalici é un
problema bioetico di grande rilievo e sotto diversi profili: oltre ad attivare
una seria riflessione sulla dignita di persona che comunque a tali bambini
va riconosciuta, esso mette in questione tematiche relative alla opportunita
della loro rianimazione, alla determinazione del momento della loro morte, e
soprattutto appunto alla liceita di far uso del loro corpo come fonte per
organi da trapiantare. Ma le questioni non st limitano a queste: non si
dimentichi, ad es., quale significato puo avere una diagnosi prenatale di
anencefalia del feto per la coppia dei suoi genitori... Problematiche del genere
avevano gia suscitato lattenzione del CNB durante ’elaborazione di alcuni
tra i suoi piu importanti documenti, a partire dal primo tra tutti, Definizione
e accertamento della morte nell’'uomo (approvato il 15 febbraio 1991); oltre a
questo, mi limito a ricordare Diagnosi prenatali (18 luglio 1992), Trapianti
d’organi nellinfanzia (21 gennaio 1994), Bioetica con l'infanzia (22 gennaio
1994), fino al recentissimo Venire al mondo (15 dicembre 1995). 1l continuo,
seppur trasversale, riproporsi del tema dell’anencefalia ha convinto alla fine
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i membri del Comitato ad attivare sul tema uno specifico gruppo di lavoro,
alla cui direzione & stato designato il Prof. Corrado Manni, perché fosse
elaborato un testo sintetico ma esauriente, che potesse servire da orienta-
mento sullo statuto bioetico da riconoscere ai bambini anencefalici, in
particolare per quel che concerne la possibilita di utilizzarli come donatori
di organi. Il gruppo, al quale hanno afferito i colleghi Barni, Benciolini,
Coghi, Danesino, Gaddini, Leocata, Loreti Beghé, Sgreccia e Romanini, ha
portato rapidamente a termine i propri lavori, che sono stati esaminati,
discussi e in pit di un caso ulteriormente puntualizzati dal Comitato, riunito
in seduta plenaria. Alla stesura del documento hanno inoltre collaborato il
Prof. Rodolfo Proietti ed il Dott. Lorenzo Martinelli dell’lstituto di Ane-
stestologia e Rianimazione dell’Universita Cattolica del Sacro Cuore di
Roma, ed il Prof. Pier Paolo Mastroiacovo dell’Istituto di Clinica Pedia-
trica della stessa Universita. Il giorno 21 giugno 1996 si é infine avuta
l’approvazione unanime del documento.

Nel licenziarlo alle stampe sento il dovere di formulare un ringrazia-
mento e un auspicio: un ringraziamento a coloro che hanno collaborato alla
sua redazione, e soprattutto a Corrado Manni, senza il cut decisivo contributo
sctentifico e bioetico il documento non avrebbe mai visto la luce; e l'auspicio
perché questo testo venga, come merita, letto, meditato e ampiamente discusso.

Roma, 21 giugno 1996
Il Presidente
Francesco D’Agostino



PREMESSA

Il problema del neonato anencefalico ha assunto negli ultimi anni un’im-
portanza via via crescente sotto molteplici aspetti: medici, tecnici, giuridici,
ma soprattutto, etici.

Nel 1967 fu riportato il primo caso di trapianto da donatore anencefalico,
ma la relazione scientifica non affrontd minimamente le numerose questioni
che tale procedura suscitava, limitandosi a descrivere gli aspetti tecnici ed
osservando che «i neonati anencefalici erano una scelta ragionevole come
donatori per i trapianti infantili» (1). Oggi la voce ‘anencephaly’ dell’Index
Medicus riporta decine di references, con un notevole aumento a partire dal
1984;; molte di esse analizzano anche le tematiche etiche che tale ambito della
medicina suscita (2).

Cio sta a significare che all’aumentato interesse scientifico e trapiantologico
suscitato dal feto anencefalico corrisponde anche una riflessione etica assai
estesa, riflessione che mancava al momento in cui tale problema si presento.

Un primo ambito di problemi si riferisce al trattamento medico dell’anen-
cefalico dopo la nascita: questo aspetto si & reso piu evidente con la disponibi-
litd, sempre maggiore, di mezzi di terapia intensiva e con le domande che tale
disponibilita suscita in questo caso particolare.

Un secondo ambito, ben piti ampio e controverso, comprende gli aspetti
relativi al possibile uso dei feti anencefalici come donatori di organi per il
trapianto: questo aspetto ha assunto notevole importanza a causa dei progressi
che la tecnica dei trapianti ha avuto in questi ultimi anni; progressi che hanno
reso possibili i trapianti anche in etd neonatale ed hanno acuito maggiormente
la scarsita di organi per questo particolare arco di eta.

Le cause di morte cerebrale sono, peraltro, assai rare nell’eta infantile e la
disponibilita di donatori si limita ai soggetti morti per asfissia perinatale, ai
decessi per morte improvvisa neonatale (sudden infant death syndrome),
incidenti o maltrattamenti (child abuse) (2).

Prima ancora di addentrarsi nelle problematiche etiche del neonato anen-
cefalico una precisazione terminologica: alcuni autori hanno contestato come
fuorviante la semplice denominazione di anencefalico poiché essa conterrebbe
gid la considerazione di questi soggetti come esseri depersonalizzati. Analoga-
mente si osserva che improprio ¢ definirli donatori d’organi in quanto nell’eta
neonatale ed infantile non si puo parlare di donazione, azione che presuppone
capacita di intendere e di volere liberamente (3). Pur accettando le considera-
zioni espresse in tali osservazioni i termini in questione saranno qui indifferen-
temente usati per motivi di praticita.



Saranno considerati dapprima gli aspetti biologici fondamentali, con i
margini di incertezza che ancora sussistono e, successivamente, gli aspetti
antropologici ed etici relativi alla problematica del neonato con malformazione
anencefalica.



ASPETTI BIOMEDICI DELL’ANENCEFALIA

Definizione: letteralmente anencefalia significa assenza dell’encefalo. In
realta si definisce con tale termine una rara malformazione del tubo neurale
intervenuta tra il sedicesimo ed il ventiseiesimo giorno di gestazione, in cui
si ha «assenza completa o parziale della volta cranica e dei tessuti sovrastanti
e vario grado di malformazione e distruzione degli abbozzi di cervello espo-
sto» (4). Si verifica quindi, assenza degli emisferi cerebrali e dei tessuti
cranici che li racchiudono, con presenza del tronco encefalico e di porzioni
variabili del diencefalo. La assenza degli emisferi e del cervelletto puo essere
variabile, come variabile puo essere il difetto della volta cranica. La super-
ficie nervosa & coperta da un tessuto spugnoso, costituito da tessuto esposto
degenerato.

E questo il quadro di riferimento generale della malformazione anencefa-
lica; non si deve tuttavia pensare che questa malformazione sia una entita
strettamente definibile. L’Autore di un testo qualificato sull’anencefalia si
stupisce, a ragione, della varieta di denominazioni e di classificazioni esistenti
in letteratura sull’argomento (4).

La difficolta di classificazione si basa sul fatto che ’anencefalia non ¢ una
malformazione di tipo tutto-nulla, non & quindi o presente o assente, ma si
tratta di una malformazione che passa, senza soluzione di continuita, dai quadri
meno gravi ai quadri di indubitabile anencefalia. Una classificazione rigida &
quindi pressoché impossibile (5).

Alcune malformazioni del sistema nervoso centrale sono per alcuni
aspetti accostabili all’anencefalia, ma da non confondere con essa. Tra queste
ricordiamo:

— la sindrome della banda amniotica (in cui puo essere presente anencefalia
associata ad amputazioni, ma raramente malformazioni di organi interni);

— la iniencefalia, in cui abbiamo malformazioni gravi della colonna cervicale
e malformazioni multiple;

— DP’encefalocele, un difetto del tubo neurale in cui una parte dell’ence-
falo, pitt 0 meno gravemente malformato, ernia da un difetto di chiusura del
cranio (6).

Accanto a tali malformazioni si deve ricordare anche I'idrocefalia, le cui
forme piu gravi possono avere significato funzionale analogo a quello dell’a-
nencefalia (7); per questo motivo anche tale malformazione & spesso citata nel
dibattito sul feto anencefalico (8).



Malformaszioni associate: sono numerose le malformazioni associate a
questa patologia:

— gravi e frequenti le malformazioni di organi cranici quali occhio, orec-
chio, ipofisi.

— meno frequenti le malformazioni a carico dell’apparato cardiocircolatorio
(2-8%) a fronte dello 0.4% della popolazione generale e dell’apparato genitou-
rinario (dal 4 al 26%) (9,36) a fronte dell’8.4% della popolazione generale.

Tale incidenza, pur non trascurabile e tuttora di valutazione non definitiva,
ha fatto concludere che reni, fegato e cuore, pur essendo in generale di
dimensioni piu ridotte per il peso corporeo ed affetti da una maggiore percen-
tuale di malformazioni, sono nella maggior parte dei feti anencefalici nati vivi
adatti, almeno inizialmente, ad essere trapiantati (10, 91, 36).

Secondo i dati IPIMC (Indagine Policentrica Italiana Malformazioni Con-
genite) in 55 autopsie eseguite su neonati anencefalici, 20 neonati presentavano
una malformazione associata, e tra essi 7 presentavano una cardiopatia. Il peso
medio era di 1982 g nei neonati senza malformazioni, 1670 nei neonati con
malformazioni extracardiache e 1355 g nei neonati con cardiopatia.

Eziologia: non é nota, ma si pensa ad un’origine multifattoriale in cui
fattori genetici ed ambientali abbiano un ruolo preminente; non si tratta di
una malformazione comune nelle affezioni virali e nella patologia cromosomica.

Prevalenza: la prevalenza dell’anencefalia, benché variabile in base ai criteri
diagnostici ed alle misure di screening prenatale, ¢ dell’ordine di grandezza di
0.3 - 1 per mille nati (11, 12, 13), comprendendo sia i nati morti che i nati vivi.

Tale dato mostra un declino di circa il 5% annuo e del 2.7% degli
anencefalici nati vivi. I& prevedibile che in conseguenza dei sempre piu ampi
piani di screening prenatale la prevalenza dei difetti del tubo neurale alla
nascita sara, via via, sempre piu ridotta.

Secondo i dati del’IPIMC (Indagine Policentrica Italiana Malformazioni
Congenite) che si riferiscono a 1.793.000 nati, osservati nel periodo 1978-1994
in circa 100 ospedali italiani, si sono verificati 185 casi di neonati anencefalici,
di cui 120 nati vivi (68 deceduti entro 24 ore) e 65 nati morti.

Negli ultimi 5-6 anni la prevalenza dell’anencefalia & di circa lo 0.5-1 per
10.000 nati. Riferendo questi dati al totale delle nascite in Italia ( circa 520.000
/ anno) si pud prevedere la nascita annuale di 25-50 neonati anencefalici.

Diagnosi: la diagnosi prenatale & possibile tramite lo screening della alfa
fetoproteina materna e I'ultrasonografia. I due metodi combinati hanno dimostrato,
su screening di larga scala, una sensibilitd tra 1’80 ed il 100% (14, 15, 16, 17).

Da notare che molte legislazioni permettono I'interruzione della gravidanza
in presenza di malformazioni gravi del feto. Un recente studio ha evidenziato
che nel caso dell’anencefalia 'interruzione volontaria della gravidanza interviene
in circa 1’80 per cento dei casi (96).

La diagnosi ¢ fatta, spesso, prima della ventesima settimana di gestazione (18).
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Aspetti funzionali: il feto anencefalico ¢ gravemente deficitario sul piano
neurologico. Le funzioni legate alla corteccia mancano: sono quindi assenti
non solo i fenomeni della vita psichica, ma anche la sensibilita (19, 20), la
motilita (21), l'integrazione di quasi tutte le funzioni corporee (22). General-
mente ¢ mantenuto un controllo pitt o meno valido della funzione respiratoria
e circolatoria, funzioni che dipendono da strutture poste nel tronco encefalico.

Sopravvivenza: con le attuali terapie la sopravvivenza dell’anencefalico
¢ molto ridotta. Sono riportate percentuali di nati vivi tra il 40 e il 60% (23,
24) mentre dopo la nascita soltanto 1’8% sopravvive pit di una settimana e 1’1
% tra uno e tre mesi (25, 26). E riportato un caso singolo di sopravvivenza
fino a 14 mesi (8) e due casi di sopravvivenza di 7 e 10 mesi, senza necessita
di respirazione meccanica (97).

Il registro della British Columbia nel periodo 1952-1981 ha registrato 450
anencefalici, di cui il 60% nati morti ed il 40% nati vivi. Dei 180 nati vivi il
58% mnon sopravvisse oltre le 24 ore. La mortalita a 72 ore fu dell’'86% e del
98% ad 1 settimana. (25)

Nonostante un’aspettativa di vita cosi ridotta, non & sempre possibile
definire 'imminenza del decesso (27) e la durata della vita puo essere di molto
influenzata dalle terapie di sostegno intensivo.

Solo in piccola parte si assiste ad una progressiva degenerazione del tessuto
nervoso, dato che la lesione appare generalmente stabilizzata al momento della
nascita. Un rischio elevato si ha al momento del parto, per il trauma che il
tessuto nervoso residuo subisce non essendo protetto dalle strutture ossee.
Successivamente la morte interviene principalmente per insufficienza respira-
toria causata da incompetenza delle strutture nervose di controllo o da displasia
polmonare ed in piccola parte per anomalie multiple di tipo endocrino (ipofisi,
surrene) (4, 28, 29).

Recentemente & sorto negli Stati Uniti un caso medico-legale (conosciuto
come il caso di Baby K) in seguito alla nascita con parto cesareo di una
neonata anencefalica, la cui condizione era conosciuta fin dalla vita intrauterina.
La madre si oppose alla interruzione della ventilazione meccanica, che era
stata istituita dopo la nascita. La Corte Distrettuale sentenzio che sulla base
dell’ Emergency Treatment Act la terapia respiratoria con ventilatore non era
né «futile », né «inumana» ed era percido conforme alla legge americana. La
pretesa dell’ospedale di rifiutare tale tipo di cura non era percio legittima, in
quanto la legislazione americana non prevede alcun tipo di deroga riguardante
il trattamento di pazienti affetti da anencefalia (98).

In ogni caso, pur di fronte a sopravvivenze variabili, anche in dipendenza
dal grado di sostegno intensivo e dall’epoca di raccolta delle casistiche, I’anen-
cefalia & una condizione letale e normalmente nessun neonato sopravvive oltre
i tre giorni (6).
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PROBLEMI CORRELATI AL NEONATO ANENCEFALICO
ED ALLA DONAZIONE DI ORGANI

I1 CNB in altro documento ha gia affrontato i complessi problemi bioetici
che sorgono in ordine alla trapiantologia infantile (cfr. Trapianti di organi
nell’infanzia, approvato il 21 gennaio 1994). E gia stato rilevato, quindi, come
la necessitda di piccoli organi ai fini del trapianto sia molto superiore alle
possibilita di reperimento degli stessi. La maggior parte dei pazienti in attesa
di trapianto muore prima che sia stato possibile reperire un donatore (30). Gli
organi in etd infantile sono necessari per i trapianti in piccoli pazienti (sindrome
del cuore sinistro ipoplasico, atresia biliare), e sono particolarmente interessanti
anche per le caratteristiche di sopravvivenza e di possibilita di crescita del loro
potenziale funzionale.

Promettenti sviluppi si aprono, quindi, anche per 'impiego di tali piccoli
organi in sede eterotopica in funzione ausiliaria e non sostitutiva, permanente
o transitoria (30).

In futuro é ipotizzabile, inoltre, 1'uso di linee cellulari, anziché interi
organi, nel trattamento di neoplasie del sistema ematopoietico, di deficit
enzimatici, immunologici ed endocrini.

Nonostante i molti aspetti e risultati incoraggianti, I'intera materia dei
trapianti infantili & ancora oggetto di discussione critica, sia per le indicazioni
che per le tecniche e i risultati, a prescindere quindi dagli aspetti etici (27, 31,
32, 33). Nella valutazione si deve anche rammentare che si tratta di una
chirurgia di altissimo livello tecnico - organizzativo, che assai difficilmente sara
a disposizione di un numero elevato di pazienti. (Per una revisione della materia
del prelievo da donatore anencefalico vedi (34).

Assai controverso ¢ il ruolo che la eventuale disponibilita di organi di feti
anencefalici potrebbe assumere nel soddisfare le esigenze di piccoli pazienti
necessitanti di trapianto.

Pur partendo da analoghe considerazioni numeriche autori diversi giungo-
no a conclusioni diametralmente opposte sul numero di feti disponibili teorica-
mente negli Stati Uniti ogni anno: da 1800 feti vivi (35) a 400 disponibili al
trapianto (36) fino a poche unitd di trapianti realmente effettuabili (27, 89).

La differente valutazione si basa sulla diversa considerazione del numero
dei prematuri, delle malformazioni associate, delle difficolta di trovare un
adeguato ricevente, della sopravvivenza a lungo termine e di molti altri fattori.
Per una estesa analisi di questi dati vedi (8).
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Anche se tale controversia pu6 non rivestire particolare rilevanza etica, €
tuttavia importante osservare come la potenzialita dell’uso dei feti anencefalici
sia stata assai diversamente valutata: da unico rimedio ad una situazione di
grande necessita di organi, a provvedimento di irrilevante effetto sul problema
delle gravi malformazioni infantili, in grado di rimediare solo a pochissime
situazioni particolari.

Il problema delle cure al neonato anencefalico

Prescindendo dalla possibilita di utilizzare gli organi di neonati anence-
falici ai fini del trapianto, il problema medico fondamentale & quello di
stabilire quali cure si debbano prestare dopo la nascita, una volta accertata la
diagnosi ed appurato che non esistono possibilita di sopravvivenza a lungo
termine.

La disponibilita di mezzi di terapia intensiva atti al sostegno delle
funzioni vitali suscita la domanda se tali mezzi debbano essere impiegati.
Generalmente vi é accordo sul fatto che in questi casi, si debbano utilizzare
solo mezzi ordinari di cura considerando che nessuna terapia, per quanto
aggressiva, appare oggi in grado di modificare il decorso della malattia che
risulta sempre mortale e che ha alla base I’assenza stessa delle strutture che
la terapia intensiva dovrebbe momentaneamente vicariare (37, 38, 39). Tali
strutture non hanno alcuna possibilita di ripresa e ci si muoverebbe, quindi,
in un campo di accanimento terapeutico privo di finalita e possibilita bene-
fiche e, quindi, immotivato.

Il soggetto anencefalico e la possibilita della donazione di organi

Affrontando, invece, i problemi relativi all’anencefalico come possibile
donatore, si possono evidenziare numerose questioni e tre diverse posizioni
concettuali nei riguardi del neonato anencefalico.

Punto di partenza comune ¢ che la tecnica dei trapianti ¢ in grado di
alleviare le sofferenze e consentire la sopravvivenza di un gran numero di
soggetti ammalati e che ogni sforzo deve essere prodotto al fine di provvedere
alle necessita di organi. Le differenze di posizione si evidenziano al momento
di stabilire i confini etici dai quali questo sforzo deve essere delimitato. Una
prima considerazione & che il prelievo degli organi complessi (fegato, rene e,
soprattutto, cuore) deve essere effettuato in condizioni di relativo compenso
emodinamico, in un momento in cui, cioé, il cuore & ancora battente, in
modo valido, ed in grado di assicurare agli organi interessati una sufficiente
perfusione.

In altri termini attendere la morte dell’anencefalico secondo criteri car-
diorespiratori e solo successivamente prelevare gli organi non & compatibile
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con la preservazione delle funzioni degli organi stessi, che non sarebbero piu
adatti ad essere trapiantati. E un problema analogo a quello presentato dal
donatore adulto, per il quale & stato approfondito il problema della morte
cerebrale. In vari paesi si € avuta una differente traduzione legislativa, anche
se, in generale, quasi tutte le legislazioni si attengono al principio della necessita
della completa e definitiva sospensione delle funzioni di tutto l’encefalo.
L’accertamento di tale stato ¢ effettuato in modi diversi, anche se con 1'unico
scopo di dimostrare la presenza di una medesima condizione.

Nel caso del neonato anencefalico la dimostrazione della morte cerebrale
presenta notevoli difficolta, legate alle conoscenze ancora imperfette sulla
neurofisiologia neonatale in senso generale ed anche alla stessa condizione
malformativa del soggetto (37).

La rilevazione del’EEG ¢ impossibile per la stessa assenza anatomica delle
strutture che ne originano i potenziali (corteccia). Inoltre la presenza di onde
EEG nel neonato e nel bambino non esclude la diagnosi di morte cerebrale (40).

La misurazione del flusso cerebrale, ancorché difficile, non & significativa
in condizione di gravi malformazioni vascolari cerebrali. Parimenti la dimo-
strazione di flusso cerebrale non esclude, nell’infanzia, la diagnosi di morte
cerebrale (41).

I riflessi del tronco sono variabili in considerazione delle malformazioni a
carico di numerosi nervi cranici.

L’esame clinico tendente ad accertare la compromissione del tronco ence-
falico &, quindi, di dubbia affidabilita sia per la difficolta di evocare i riflessi
del tronco, sia di interpretare le risposte ottenute. Accanto a cio € emerso un
aspetto ancor piu basilare nella fisiopatologia del SNC in eta neonatale.

Un vivace dibattito & in corso sulle potenzialitd dell’encefalo in eta
neonatale. Una notevole capacita di adattamento, anche a condizioni patolo-
giche assai gravi, & riconosciuta nei primi giorni di vita, in cui particolarmente
attivi e validi sembrano i fenomeni di neuroplasticita (42, 43). Ampia biblio-
grafia in (8).

L’encefalo del neonato appare, oggi, sempre meno comparabile ad un
cervello adulto in miniatura, soprattutto per le funzioni della coscienza e del
contatto con I'ambiente, e sempre pit comparabile ad un organo in formazione,
con potenzialita variabili (8). La perdita o la mancanza di una parte nella fase
di sviluppo non & paragonabile alla perdita della stessa parte una volta che lo
sviluppo si sia complessivamente compiuto (8).

Tali considerazioni hanno particolare rilievo nella valutazione delle capacita
dell’anencefalico.

Non si tratta, ovviamente, della possibilita da parte del tronco di vicariare
le funzioni della corteccia mancante, ma di ammettere che la neuroplasticita
del tronco potrebbe essere sufficiente a garantire all’anencefalico, almeno nelle
forme meno gravi, una qualche primitiva possibilita di coscienza.

Dovrebbe, quindi, essere respinto ’assunto che ’anencefalico, in quanto
privo di emisferi cerebrali non & in grado di avere coscienza e di patire
sofferenza ‘per definizione’ (8, 44).
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Al fine di superare le difficolta legislative attualmente presenti si sono
evidenziate tre diverse possibili valutazioni del problema dell’anencefalico:

a) Classificare a parte 1 soggetti anencefalict

La prima posizione evidenzia il fatto che ’anencefalico ha la particola-
rita di non possedere la corteccia cerebrale e di non essere dotato delle
strutture anatomiche stesse che presiedono alle funzioni superiori. Tali fun-
zioni vengono considerate da alcuni caratteristiche dell’'umanita e questa
grave malformazione configurerebbe per ’anencefalico uno status particolare
(31); non avrebbe quindi senso parlare di «morte cerebrale», ma si dovrebbe
parlare di «assenza cerebrale». Una condizione, cioé, del tutto peculiare,
secondo le intenzioni di chi lo propone, che dovrebbe ottenere un opportuno
riconoscimento legislativo. L’anencefalico non ¢, quindi, un soggetto «brain
dead» ma un caso particolare di morte cerebrale denominato «brain absence»
(45, 46, 47, 90).

Un individuo in queste condizioni, incapace di pensiero e di sensibilita,
non ha alcun interesse da difendere e, quindi, non & portatore di diritti e non
necessita delle tutele applicate a qualsiasi altro soggetto (48).

Tale posizione si presta a numerose critiche, sia dal punto di vista medico
che da quello morale. Essa & originata da un palese intento utilitaristico (3).

Innanzitutto si ¢ visto che la malformazione non ¢ una entita definita,
ma un continuum di gravitd a cui si dovrebbero porre dei confini convenzio-
nali. Cio porterebbe sicuramente a difficolta di diagnosi e possibilita di errore
(49, 52, 89), benché la possibilita di errore non sia di per sé un elemento
sufficiente a proibire una determinata pratica medica.

Una seconda obiezione riguarda la possibilita di sofferenza, che non puo
essere esclusa sulla base delle considerazioni neurofisiologiche a cui si & accen-
nato e sulla base delle attuali conoscenze (44, 53).

L’obiezione di fondo, tuttavia, ¢ che questi soggetti sono utilizzati senza
che a loro derivi un bene, anzi, con un possibile danno, al fine di un beneficio
per altri. Essi non sono in grado di esprimere un consenso di alcun genere e
la loro condizione non & diversa da quella di molti altri malati in gravi
condizioni.

La posizione illustrata permetterebbe di stralciare la posizione di alcuni
soggetti particolari al fine di renderli ‘donatori’ di organi, in base a valutazioni
sulla qualita della loro vita. Non & presente un bilanciamento tra vantaggio
per un soggetto e svantaggio per lo stesso e gli altri, ma solo uno squilibrio
tra svantaggio per un individuo e vantaggio di un altro (36).

Accettare una tale posizione significherebbe, inoltre, creare una zona di
incertezza nella quale potrebbero ricadere numerose altre condizioni, tra cui lo
stato vegetativo persistente (46). Questo argomento, la creazione cioé di uno
slippery slope, un pendio scivoloso capace di portare molto piu in la delle
intenzioni originarie, & rimarcato da numerosi autori (3, 31, 36, 48, 51).

Esiste, al contrario, la necessita di definire il fenomeno della morte con
una serie di regole valide in ogni caso, che non permettano eccezioni per

16



condizioni patologiche particolari. Anche ai fini dell’accettazione della donazione
di organi da parte dei cittadini, una politica di chiarezza ed essenzialita delle
regole ¢ da molti autori ritenuta pitu promettente (27).

La definizione di morte deve rimanere distinta dalla necessita del trapianto,
anche se le necessitd e possibilita del trapianto devono costituire uno stimolo
all’approfondimento scientifico e clinico. L’opinione pubblica deve avere la
certezza che la morte é stabilita con criteri obiettivi e non equivoci e che tali
criteri non sono modificati dalla necessita o meno di reperire organi per trapianti.

E, questo, un diritto fondamentale di ciascuno, prima ancora che un
fondamento per una saggia politica del trapianto.

b) Rivedere l'attuale concetto di morte cerebrale introducendo altri critert di
giudizio

Una seconda posizione, piu radicale ed estensiva della precedente, & quella
che invoca I'abbandono del criterio di morte di tutto 1’encefalo ritenendo
sufficiente la morte della corteccia cerebrale (54, 55).

Nella definizione della morte si da, quindi, la massima importanza all’as-
senza della autocoscienza e della possibilita di relazione, tipica dell’'uomo, e
minore importanza alle funzioni vegetative, che non sono considerate caratteri-
stiche dell’'umanita (27, 35, 56, 57, 58, 60, 61).

Si tratterebbe, quindi, di ridefinire la morte cerebrale sostituendo alla
necessita della completa e definitiva sospensione delle funzioni di tutto
I’encefalo la sufficienza della morte della sola corteccia cerebrale e cio per
la totalitd dei casi e non solo per I'anencefalico. Su questo problema, peraltro,
il Comitato Nazionale per la Bioetica ha gid espresso il proprio parere
(102) sostenendo che «Non si pud condividere questa opinione (ossia la
definizione di morte corticale) perché, rimanendo integri i centri del pa-
leoencefalo, permangono attive le capacita di regolazione (centrale) omeo-
statiche dell’organismo e la capacita di espletare in modo integrato le vitali
funzioni, compresa la respirazione autonoman.

Nel caso particolare dell’anencefalico la liceita del prelievo di organi
viene anche giustificata dalla brevissima aspettativa di vita di questi soggetti
(27). Secondo alcuni autori la inevitabilita dell’aggravamento delle condizioni
cliniche del soggetto anencefalico e I'imminenza della morte giustificherebbe il
prelievo degli organi ante-mortem (85, 86).

Questa posizione attribuisce grande importanza alla integrazione neurolo-
gica delle varie funzioni, per cui, pur con presenza della respirazione e della
circolazione, in assenza di una integrazione superiore, il soggetto ¢ da conside-
rarsi deceduto (62).

Una tale impostazione ¢ soggetta a numerose critiche, ed in tale caso &
massimamente valido il rischio di estendere il giudizio di morte a soggetti che
abbiano non la distruzione anatomica ma la incapacita funzionale della corteccia
cerebrale. Un problema immenso si aprirebbe e di questo problema 1’anencefa-
lico costituirebbe solo una piccola parte.
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Si rischierebbe I'autorizzazione del prelievo di organi da soggetti viventi,
sulla base di considerazioni relative alla loro integrazione neurologica ed alla
loro speranza di vita (persone in punto di morte) (27, 89). Si noti che, per
assurdo, una volta accettato il principio che & lecito interrompere la vita di un
individuo, anche se in particolari condizioni fisiche, a vantaggio di altri,
potrebbero rientrare in questa categoria numerosi soggetti (si pensi a condannati
alla pena capitale), tra cui addirittura i soggetti stessi affetti da gravi malattie
ed in attesa di trapianto (89).

La prima posizione illustrata costituisce, come & evidente, un tentativo di
tipo giuridico per applicare al solo anencefalico il criterio di morte cerebrale
come morte (assenza) della sola corteccia, evitando di affrontare i problemi
che la estensione di tale criterio a tutti i soggetti immancabilmente causerebbe.

La valutazione dei problemi relativi alla dichiarazione di morte in presenza
di attivita del tronco cerebrale esula dallo scopo di questa trattazione. Una sola
osservazione: alla valutazione scientifica della morte corticale ( valutazione che
pure per la parte riguardante il problema dell’anencefalico fornisce elementi
inequivoci a riguardo) va affiancata anche una valutazione di tipo antropologico.
La morte accertata con la sola inattivitd della corteccia cerebrale, sia essa
nell’adulto o nel neonato anche anencefalico, contraddice, per la presenza della
respirazione spontanea, e di riflessi dei nervi cranici, 'idea stessa della morte
quale ci & tramandata da millenni.

Questi soggetti non sono morti, benché una legge possa dichiararli tali, e
non appaiono morti a chiunque si avvicini al loro letto (36). C’¢ chi, forse
provocatoriamente, ha chiesto ai sostenitori di questa tesi se fossero pronti a
seppellire questi individui basandosi sul fatto che li consideravano deceduti (63).

Sarebbe probabilmente impossibile accettare tale posizione da parte del-
I'umanita se non al prezzo di un generale scetticismo sulla valutazione della
morte e sulla intangibilita del soggetto umano vivente ancorché senza speranza
di vita anche al fine di procurare un vantaggio ad un altro individuo (46, 64).

Alcuni autori (65) hanno parlato anche di iatrogenesi etica osservando
che anche a prescindere dal fatto che un ragionamento sia o meno valido,
qualora esso sia troppo sottile, con facilita puo generare errori (87). Il principio
morale non deve essere complesso al punto tale che solo poche persone siano
in grado di comprenderlo.

¢) Utilizzare i criteri attuali di morte cerebrale. Le difficolta

Una terza posizione € quella che ritiene di utilizzare i criteri di morte
cerebrale attualmente in vigore e di attendere quindi I'instaurarsi della morte
cerebrale totale prima di procedere all’espianto (66, 67). K chiaro che anche
I'ipotermia indotta prima del decesso non puo essere accettata (44).

Anche questo atteggiamento, tuttavia, che soddisfa i criteri di certezza e
uniformita dell’accertamento della morte, non & esente da critiche e da

difficolta.
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Le difficolta nascono, in generale, dall’accertamento della morte cerebrale
nell’infanzia e nella prima settimana di vita poicheé, in questa eta, le conoscenze
sulla fisiologia del SNC sono ancora incomplete, in particolare nel caso della
malformazione con anencefalia (68).

Le incertezze vertono principalmente sui tempi di osservazione necessari
per avere la sicurezza della morte dell’encefalo (tempi pit lunghi che nell’adul-
to) e sulla maggiore difficoltd a valutare i riflessi dei nervi cranici. Tale
difficolta &, come abbiamo detto, ancor maggiore nell’anencefalico.

A questo proposito é stato suggerito di valutare come riflesso del tronco
cerebrale la sola presenza della respirazione spontanea, che delle attivita del
tronco & certamente la pit importante, se non altro in termini di necessita alla
vita (69, 70, 92). L’assenza di respirazione spontanea potrebbe essere elemento
sufficiente a stabilire, nel neonato anencefalico, la morte del tronco cerebrale.

Questa ipotesi farebbe creare una specie di sottocategoria, costituita dal-
Ianencefalico, soggetto per il quale sarebbero validi dei criteri parzialmente
diversi da quelli richiesti in tutti gli altri casi.

Tale considerazione contrasta con le osservazioni precedentemente ripor-
tate, anche se appare giustificata dalla presenza di una malformazione che
pone particolari difficolta diagnostiche. Sulla tecnica necessaria all’accertamento
dell’assenza della respirazione spontanea non vi & ancora accordo tra gli studiosi.
Questa posizione, tuttavia, seppur con qualche particolarita, si situa nello stesso
quadro concettuale delle legislazioni vigenti (56, 88, 94).
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CONSIDERAZIONI ETICHE

Perno delle vigenti legislazioni sulla disciplina dei trapianti da cadavere ¢é
il rigoroso accertamento della cosiddetta ‘dead donor rule’, il precetto cioé che
prescrive che in ogni caso il donatore debba essere deceduto con certezza
prima del prelievo dell’organo.

Tale regola, che pu6 ad un primo esame apparire di ovvia banalita, viene
in realtd posta in discussione da numerose proposte. In una prospettiva stret-
tamente utilitaristica, ad esempio, potrebbe essere giudicato lecito, per il
raggiungimento di un bene, in questo caso la salute o la vita di un’altra
persona, prelevare un organo ad un donatore non consenziente, qualora non
abbia a soffrirne e non siano violati i suoi interessi.

E il caso dell’anencefalico, la cui morte ¢ considerata imminente ed inevita-
bile e che non ¢é ritenuto capace di alcun contatto con ’ambiente e quindi di
provare alcun tipo di sofferenza. L’anencefalico, per questi motivi, non & ritenuto
portatore di interessi da difendere e che possano, quindi, essere violati.

Accanto a questo caso sono proponibili o ipotizzabili numerosi altri casi
(malati terminali, malati in stato vegetativo persistente, affetti da grave de-
menza, pazienti che esprimono il desiderio di morire, ecc.) che ben esplicitano
il concetto dello slippery slope da piu autori riportato.

Come si vede, le posizioni illustrate sono ben distanti tra loro, anche
considerando le prospettive future oggi prevedibili, e provengono da impo-
stazioni culturali di matrice utilitaristica, da un lato, e di ambito personalista
dall’altro.

E chiaro, innanzitutto, che la morte & un processo a sé stante e non puo
esistere una morte per il trapianto ed una morte in sé.

La definizione della morte non puo essere qualsiasi cosa noi vogliamo che
essa sia, ma esiste indipendentemente dai nostri scopi (3). La morte non puo
essere definita in senso utilitaristico, in modo da rendere massimo il bene che
da essa potrebbe eventualmente derivare a favore di altre persone (3, 84).
L’accertamento potra avvenire con tecniche diverse a seconda delle circostanze e
delle terapie in atto (70), ma tale accertamento dovra dare un risultato valido di
per sé ed indipendente dalla possibilita 0 meno di una donazione di organo.

La stessa necessita di trapianti deve stimolare la ricerca in questo campo,
ma non porsi come fonte della definizione del decesso.

Tale principio deve valere anche per I'anencefalico, anche se in questo
caso si dovranno approntare dei mezzi diagnostici applicabili ed in grado di
dare un risultato di certezza.
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Certamente si tratta di un caso limite, ma non per questo siamo autorizzati
a configurare per questi soggetti una categoria particolare, biologica o giuridica
che essa sia.

L’anencefalico ha una aspettativa di vita variabile ma sicuramente breve,
pur con le difficolta inerenti a questo giudizio. A c¢io si aggiunge che la
malformazione di cui & portatore impedisce un suo recupero ed appare oggi, e
probabilmente lo sard sempre, priva di una terapia valida.

E una situazione, pero, che per vari singoli aspetti, anche se non per tutti
contemporaneamente, ¢ comune ad altre categorie di ammalati, se pur con
diversa intensita. Si prendano, ad esempio, i malati incurabili, per i quali &
stata esaurita ogni possibilitd terapeutica, o i malati che hanno perso 1'uso
delle funzioni intellettive o il contatto con I’ambiente.

Come non ¢ ritenuto lecito abbreviare l'esistenza a questi soggetti, né
tantomeno causarne la morte, per le analoghe ragioni non é proponibile com-
portarsi in tal modo nei confronti di un neonato anencefalico (37, 71, 72).

Né pare rilevante la durata della vita da sacrificare, quasi che una vita
breve sia piu sacrificabile a vantaggio di un altro con una aspettativa di vita
piu lunga; a questo proposito vi & chi ha osservato che se i soggetti anencefalici
non vivessero cosi poco, oggi non sarebbero al centro di un tale dibattito (36).

In una prospettiva che consideri la persona umana in quanto tale, a
prescindere quindi dal suo stato di salute o di sviluppo, quale valore centrale
di un’etica per le scienze biologiche, appare proponibile solo la determinazione
di rendere disponibile alla donazione di organi unicamente il corpo di quei
soggetti di cui sia stata accertata con sicurezza la morte.

Riferito al neonato anencefalico cio significa che, allo stato attuale delle
conoscenze, &€ probabilmente prematuro stabilire dei criteri validi e verificabili
per determinarne il decesso con criteri neurologici (27, 73, 74, 75,76, 77). Un
supplemento di studio si rende indispensabile (68).

La necessitd di una moratoria nell’'uso dei soggetti anencefalici quali
donatori di organi é stata sostenuta da diversi autori sulla base della incomple-
tezza delle conoscenze attuali su numerosi punti fonte di controversia bioetica.
Il precetto che una buona etica nasce da buoni presupposti reali & stato citato
ricordando quanto discussi siano ancora numerosi problemi teorici e pratici
nel campo del trattamento dei soggetti anencefalici (3).

Questa posizione di attesa sembra ampiamente giustificata, almeno finché
le posizioni diverse sul problema non raggiungeranno, sulla base di nuovi
elementi di giudizio, una piu ragionevole possibilita di intesa.

A questo punto si devono rimarcare almeno una contraddizione ed un
problema complesso.

La contraddizione sarebbe quella di legislazioni che permettessero 'inter-
ruzione di gravidanza, nel caso di gravi malformazioni, anche in fasi avanzate
della gestazione, e poi impedissero il prelievo di organi da tali soggetti una
volta che fossero stati volontariamente partoriti.

E una contraddizione evidente gia segnalata da chi sostiene la posizione
della liceita del prelievo di organi dall’anencefalico indipendentemente da
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accertamenti neurologici (condizione di brain absence), ma che puo essere
agevolmente letta anche al contrario sostenendo la illiceita di interrompere la
gravidanza privando della tutela della legge soggetti che ne sarebbero altri-
menti dotati.

Benché le due condizioni, prima della nascita e dopo la nascita, abbiano
un diverso significato biologico e giuridico, appare evidente che i due atteggia-
menti sono ben difficilmente conciliabili.

Accanto a cio vi ¢ il suggerimento di incoraggiare il proseguimento della
gravidanza di feti malformati anche nella prospettiva altamente umanitaria
dell’eventuale donazione di organi dopo la loro morte (78). Il problema succes-
sivo riguarda la realizzabilitd concreta del prelievo di organi da donatore
anencefalico.

Riguardo al problema dell’accertamento della morte cerebrale nell’anen-
cefalico ai fini del trapianto si é visto che questi soggetti non hanno lesioni
neurologiche evolutive e che la compromissione neurologica non & tra le
cause di morte piu importanti. In altri termini, il feto anencefalico, benché
affetto da una malformazione neurologica gravissima, non ha tendenza all’e-
voluzione ed & improbabile che possa in breve tempo trovarsi in uno stato di
morte cerebrale, dato che la morte avviene per lo pit per cause respiratorie
(3, 79). Cio significa che al fine di rendere disponibili gli organi al trapianto
(e ¢io puo avvenire solo se & stata mantenuta una buona perfusione, quindi
una buona funzionalitd cardiorespiratoria fino al momento del prelievo) il
feto anencefalico deve essere sottoposto a trattamenti di terapia intensiva
finché non sia accertata la morte cerebrale.

Presupposti del trattamento sono che la morte cerebrale sia imminente in
queste condizioni, che essa possa essere diagnosticata con certezza paragonabile
a quella di altri potenziali donatori e che le cure prestate, nell’esclusivo interesse
di una terza persona e non del neonato siano eticamente valide (27).

Il problema sta appunto in questa situazione: ci troviamo di fronte al
prolungamento artificiale della vita con mezzi eccezionali in una condizione
che non presenta alcuna possibilita di ripresa, per cause addirittura anatomiche,
e cio allo scopo di preservare gli organi per un successivo trapianto.

Descritto in questi termini appare evidente il rischio dell’accanimento
terapeutico nel senso piu pieno e dell’utilizzo del feto anencefalico soltanto
come mezzo asservito ad un beneficio altrui.

Nella valutazione etica di tale prospettiva sono tuttavia da tener presenti
anche altri aspetti. Innanzitutto una pratica analoga é effettuata anche in
altri casi:

— nel periodo di osservazione nel donatore adulto (80). Poiché la morte
risale all’inizio del periodo di osservazione, non si tratta evidentemente di un
accanimento terapeutico su un soggetto vivo, quanto di una particolare proce-
dura a cui viene sottoposto un soggetto ormai deceduto al fine di preservarne
gli organi, anche se tale giudizio si puo esprimere solo a posteriori, quando i
presupposti della morte cerebrale siano stati verificati.

23



Nell’anencefalico il trattamento intensivo, al contrario, inizia gia al mo-
mento della nascita o dell’inizio dell’insufficienza respiratoria in attesa della
verificabilita della morte cerebrale, prima quindi del momento della morte,
anche retrospettivamente stabilito.

— nel caso di donne gravide in morte cerebrale, al fine di permettere al
feto di giungere ad una eta gestazionale che ne permetta la sopravvivenza (81).

Anche in questo specifico caso non si puo parlare di “Accanimento
terapeutico” poiché le cure sono evidentemente rivolte alla sopravvivenza del
feto e non a quella della madre gia deceduta.

— nel caso di neonati in gravi condizioni, in cui non vi sono possibilita di
recupero, al fine semplicemente umano di permettere ai genitori in viaggio di
raggiungere 1 figli (37).

L’uso di terapie straordinarie allo scopo di preservare gli organi del
neonato anencefalico si situa in questi casi di uso non routinario della terapia
intensiva, in caso di morte inevitabile ed imminente di un paziente permanen-
temente privo di coscienza.

Sicuramente si deve stabilire un limite alla terapia intensiva, oltrepassato
il quale tale terapia deve essere interrotta, e, del resto, sopraggiungono le
condizioni che le norme vigenti fanno coincidere con la morte c.d. cerebrale
(per il senso esatto da dare a questa espressione si rinvia al Glossario posto in
appendice a questo documento).

E evidente che ’eccezionalita della condizione del soggetto anencefalico
non é tale da far venir meno nel medico I'obbligo di prestare la sua assistenza
rianimatoria, favorita dalle condizioni cardio-circolatorie e respiratorie, abitual-
mente soddisfacenti. Quest’obbligo assistenziale si concilia a pieno con ’even-
tuale possibilita della donazione di organi, che é resa attuabile proprio grazie a
tale sostegno terapeutico, al pari di quanto avviene nel minore e nell’adulto
che si trovino nella condizione di poter donare gli organi a fini di trapianto.

In questi casi dovrebbero essere salvaguardati una serie di elementi, gia
analizzati dal CNB nel citato documento sulla trapiantologia infantile, quali in
particolare la validita del trapianto proposto, la serieta dell’equipe ed in
particolare il consenso dei genitori.

E questo un aspetto dibattuto ed invocato a sostegno delle piu disparate
posizioni. Certamente i genitori che si trovino in una tale situazione, sia che
sia loro concessa la facolta di interrompere la gravidanza, sia che ci6 non
sia possibile, sono al centro di tensioni e difficolta grandissime. Il sapere
che una tragedia personale & in grado di alleviare le sofferenze di altri
ammalati pud contribuire a dare un senso ad una vicenda che puo essere
per molti aspetti gravemente traumatizzante. In questo senso rendere, con
una pratica eticamente corretta, disponibili gli organi per un trapianto e
sicuramente un grande aiuto anche per i genitori, che vedono uno sbocco,
seppur minimo, al loro impegno ed alle loro sofferenze; per questo motivo
la loro partecipazione ed il loro assenso a tutte le metodiche proposte assume
un aspetto determinante.
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In alcuni casi sono stati gli stessi genitori a richiedere con insistenza la
possibilita di un trapianto ed é stata ipotizzata anche la possibilita di pressioni
da parte dei genitori (27, 44).

Sulle difficolta che la diagnosi di anencefalia pud creare non solo ai
genitori ma anche al medico che occasionalmente ne venga a contatto vedi
(82). Tali difficolta giustificano un adeguato intervento di carattere psicologico,
che in genere viene prestato nei centri specializzati, ma che sarebbe di grande
valore bioetico istituzionalizzare definitivamente.

Il Council on Ethical and Judicial Affairs della American Medical
Association ha recentemente modificato la sua posizione in merito al problema
dei neonati anencefalici come donatori d’organi (99). Si riportano per sommi
capi gli elementi di giudizio che hanno fatto modificare la precedente posizione
del 1988, in cui il prelievo di organi dal donatore anencefalico era stato ritenuto
accettabile solo dopo la morte del donatore stesso, accertata con criteri cardio-
circolatori o neurologici (100):

Anencefalia: benché I'aspetto esterno dell’anencefalico (funzionalita degli
organi viscerali, riflessi di suzione, di allontanamento dagli stimoli dolorosi,
movimenti degli occhi e degli arti, emissione di suoni, espressioni del viso)
possa dare I'impressione della presenza di un qualche grado di coscienza, non
ve ne ¢ alcuna.

Genitori: il trapianto da anencefalico porta dei benefici non solo al
ricevente ma anche ai genitori, che vedono una giustificazione, seppur parziale,
alla esperienza vissuta.

Risposta alle obiezioni pit comuni riguardo il prelievo d’organi da anencefalico:

a) viene infranta la regola del ‘dead donor rule’, che vieta il prelievo di
organi vitali da soggetti viventi

L’anencefalico, in quanto non ha avuto, non ha e non avra coscienza, non
ha alcun interesse alla vita da difendere. Se la esistenza viene abbreviata, non
se ne ha alcuna traccia cosciente e non si ha miglioramento o peggioramento
dello status a seconda della durata della vita.

L’eccezione alla regola non allarma la collettivitd o gli altri potenziali
donatori: essi infatti non possono sentirsi ‘minacciati’ da tale decisione in
quanto non potranno mai trovarsi nella situazione dell’anencefalico.

Tale decisione non altera il rispetto della vita e la considerazione del suo
valore. Poiché I'anencefalico non ha nessun interesse a vedere preservata la
sua esistenza, viene accettata la potesta dei genitori di chiedere la interruzione
delle cure, senza che ci6 riduca il rispetto per la vita.

b) problemi relativi all’accuratezza della diagnost

Il documento conferma che la diagnosi errata di anencefalia & possibile
soprattutto se la diagnosi non viene effettuata in strutture specializzate o da
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una persona dotata di una specifica competenza. Si propone di superare tale
problema:

— applicando i criteri diagnostici per ’anencefalia (101).

Tali criteri sono:

— assenza di una larga porzione ossea della volta cranica;

— assenza dello scalpo al di sopra del difetto osseo;

— presenza di tessuto fibro-emorragico esposto a cause del difetto cranico;
— assenza di emisferi cerebrali riconoscibili;

— chiamando a confermare la diagnosi 2 persone con una particolare
competenza nel campo, non coinvolte nell’equipe del centro trapianti. Nel caso
non vi sia la certezza della diagnosi il prelievo degli organi deve essere proibito.

¢) argomentazioni relative allo slippery slope argument (la decisione aprirebbe
le porte a futuri abusi a danno di altre categorie di malati)

La eccezione alle regole non potrebbe danneggiare altre categorie (malati
in stato vegetativo persistente, grave danno neurologico, anziani con demenza).
Si deve dimostrare che tale pericolo esiste, non solo paventarne la possibilita.
Tale rischio non ¢é reale, perché i neonati anencefalici sono una categoria del
tutto particolare, senza storia di coscienza e nessuna possibilita di acquistarla,
e cio diversamente da tutte le altre categorie ricordate.

d) numero di trapianti effettuabili

Molte critiche hanno evidenziato che il prelievo da donatore anencefalico
influirebbe in maniera limitatissima sul problema dei trapianti infantili. In
realta le tecniche di trapianto evolvono, permettendo 'impiego di organi in
condizioni diverse rispetto al passato ed inoltre ogni donatore potrebbe fornire
4 organi vitali (2 reni, cuore e fegato). Anche se vi fossero solo 20 donatori
per anno (negli USA) come alcuni hanno previsto, si tratterebbe pur sempre
di un vantaggio in termini di possibilita di sopravvivenza per altrettanti
bambini.

Sono queste, al momento, le problematiche che impongono un attento
dibattito al fine di formulare un giudizio sulla liceita del prelievo di organi da
donatore anencefalico.

Pertanto le argomentaziont del Council on Ethical and Judicial Affairs
della American Medical Association appaiono come il tentativo — non
accettabile — di giustificare la dichiarazione di morte per persone ancora
viventi al fine di favorire il prelievo ed il successivo trapianto.

L’anencefalico é una persona vivente e la ridotta aspettativa di vita non
limita i suoi diritti e la sua dignita.

La soppressione di un essere vivente non é giustificabile anche se proposta
per salvare altri esseri da una morte sicura.
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