Aspetti etici
del Testamento biologico

di Mario Condorelli

I Testamento biologico o dichiarazioni anticipate di volonta sui
trattamenti sanitari ¢ un argomento di grande attualita nel nostro
Paese e sono in discussione in Parlamento numerose proposte di
legge che si propongono di disciplinare legislativamente questa
complessa materia. Gia il Testamento biologico € parte integrante
della legislazione negli USA, nel Canada, in Australia ed in varie
Nazioni europee (Danimarca, Germania, Olanda, Francia, Spa-
gna, Belgio), mentre nel Regno Unito ¢ riconosciuto da una con-
solidata giurisprudenza. La valenza giuridica del Testamento bio-
logico & quanto mai varia da Nazione a Nazione, comprendendo
talora disposizioni eutanasiche (ad esempio Olanda, Belgio, Co-
lumbia britannica nel Canada).

Prima di entrare nel vivo del discorso sul Testamento biologi-
co o dichiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari
nelle condizioni terminali di vita sono necessarie alcune precisa-
zioni sulle differenze tra eutanasia e Testamento biologico, posto
che premessa a tutti i disegni di legge presentati nel Parlamento
italiano ¢ il rifiuto di ogni volonta eutanasica della legge.

Il termine «eutanasia» ¢ stato coniato da Bacone, ma il suo sen-
so letterale, che vuol dire «morire bene» (o «morire con dignitax»,
come diceva Bacone), si ¢ ormai perso. Nell'uso popolare eutanasia
vuol dire ben altra cosa e cioé «porre deliberatamente fine alla vi-
ta», perché si ritiene che in determinate circostanze tale atto sia il
solo modo di rendere possibile al malato di morire con dignita, in
pace e senza prolungate sofferenze. Esistono diverse forme di euta-
nasia. Leutanasia «passiva» consiste nella sospensione del tratta-
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mento medico, permettendo al paziente di morire pit rapidamente
e di porre cosi fine alle sue sofferenze. Leutanasia «attiva» consiste
invece nella somministrazione di farmaci, affrettando ed inducendo
deliberatamente la morte del paziente. Esiste ancora una forma di
eutanasia, definita eutanasia «volontaria», che viene eseguita non
per iniziativa del medico, ma a richiesta dell’interessato. Questa for-
ma di eutanasia & stata per la prima volta codificata dal «Natural
Death Act» istituito nel 1976 in California e dalla legge successiva-
mente approvata in Svizzera. I parametri che autorizzano il medico
ad applicare I'eutanasia volontaria sono, secondo il «Natural Death
Act», il dolore insopprimibile con qualsiasi mezzo, la fatalita della
malattia, la condizione terminale, la mancanza di speranza che i
mezzi di rianimazione disponibili al momento della decisione porti-
no al ristabilimento di una condizione di vita piu sopportabile. Ta-
le eutanasia ¢ «volontaria» perché la legge consente al paziente da
una parte ed al medico dall’altra di stipulare un contratto per cui
Iinteressato rinuncia a qualsiasi mezzo eccezionale di terapia qua-
lora si dovesse trovare nei casi previsti dalla legge ed autorizza il me-
dico a non applicarli. L'atto ha valore per cinque anni. Si tratta
quindi di una eutanasia «volontaria» di tipo «passivo». Ritengo, tut-
tavia, che tra eutanasia «attiva» ed eutanasia «passiva» non vi sia
differenza sostanziale: I’astenersi, il «non fare» ¢ sempre un modo
di agire e pertanto il ricorrere alla sospensione di cure vitali quando
esse non rientrano nella fattispecie dell’accanimento terapeutico
denuncia una deliberata volonta di interrompere attivamente la vi-
ta del paziente.

Il passo successivo ¢ stato il «living will» o «Testamento biolo-
gico» o «dichiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanita-
ri» nelle condizioni terminali di vita, rilasciate dal firmatario in pie-
no stato di consapevolezza e da applicare quando il sottoscrittore
delle dichiarazioni si trova in fin di vita ed in stato di incapacita di
intendere e di volere. Per non cadere nella fattispecie della «euta-
nasia passiva volontaria», il testamento biologico non deve conte-
nere dichiarazioni eutanasiche, mentre deve essere finalizzato
esclusivamente al rifiuto del cosiddetto «accanimento terapeuti-
co», vale a dire delle procedure terapeutiche non proporzionate al-
le aspettative di salvare la vita, quindi «futili», che soltanto prolun-
gano ed intensificano di per se stesse le sofferenze agoniche. Tutta-
via, nella realta effettuale una esatta distinzione tra «passiva volon-
taria», come previsto nel «Natural Death Act», e Testamento bio-
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logico non ¢ semplice, sia perché, come vedremo meglio in prose-
guo, nella pratica clinica puo non essere facile talora per un medi-
co o per una éguipe medica discernere cio che potrebbe rappre-
sentare un intervento terapeutico utile e razionale basato su ap-
propriati presupposti scientifici da una procedura terapeutica «fu-
tile», senza sostanziali possibilita di incidere beneficamente sul de-
corso clinico della malattia, peraltro aggravando e prolungando le
sofferenze agoniche del paziente. Inoltre, si potrebbero verificare
«conflitti di ordine deontologico» tra volonta del paziente dichia-
rate anticipatamente e loro applicabilita da parte del medico, il
quale potrebbe ritenere utile disattendere tali volonta a salvaguar-
dia della vita del paziente ed in osservanza ad una corretta pratica
clinica dettata dalla deontologia. Al fine di evitare conflitti tra vo-
lonta espressa anticipatamente dal paziente e comportamento del
medico, tutte le proposte di legge presentate in Parlamento, se-
guendo la medesima linea delle leggi sul Testamento biologico vi-
genti in altre Nazioni, prevedono la figura del cosiddetto «fiducia-
rio», una persona nominata dal firmatario del Testamento con I'in-
carico di assumere le decisioni in merito all’assistenza e alla cura
quando il firmatario del Testamento biologico ¢ in condizioni ter-
minali ed incapace di intendere e di volere. Il Testamento biologi-
co si struttura sostanzialmente in due parti: una relativa ai tratta-
menti sanitari accettati e I’altra alla nomina del rappresentante o fi-
duciario.

Il punto critico delle proposte di legge sul Testamento biolo-
gico ¢ la possibilita di confondere le decisioni su «come morire»
(le sole possibili per non incorrere nella fattispecie della eutanasia
volontaria passiva) con la decisione «di morire» (che rientra nel-
I’ambito della eutanasia).

1. Il fiduciario del firmatario del Testamento biologico

Un ruolo centrale nella legge sul Testamento biologico ¢ svolto dal
cosiddetto «fiduciario», un familiare od una persona non necessa-
riamente legata al firmatario del Testamento da vincoli di paren-
tela nella quale il firmatario ripone la massima fiducia e che si as-
sume la responsabilita di far valere le volonta contenute nella di-
chiarazione anticipata ove dovessero sorgere dubbi interpretativi
sulle reali volonta del paziente.
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La figura del fiduciario assume un ruolo biogiuridicamente ri-
levante solo che la sua funzione non sia meramente quella di pre-
tendere alla lettera 'esecuzione delle disposizioni anticipate e di
controllarne la correttezza della applicazione e nemmeno quella
di interpretare in modo soggettivo e discrezionale le volonta non
esplicitamente espresse dal firmatario nel Testamento, quanto
piuttosto quella di garantire che il dialogo «ideale» tra paziente e
medico continui attraverso il fiduciario anche dopo che il pazien-
te ha perso coscienza. Il fiduciario deve aiutare il medico a «tener
conto» della volonta espressa e dei valori e delle convinzioni no-
toriamente proprie della persona precipitata in stato di incapa-
cita, attenendosi alle istruzioni contenute nel testamento di vita,
ricostruendone il significato e la valenza autentica e comunque
operando nell’esclusivo e migliore interesse dell’incapace, me-
diando la relazione tra il medico, il contesto sanitario ed i familia-
ri. I1 difficile compito del fiduciario & quello, come sostiene il do-
cumento del Consiglio Nazionale di Bioetica, di verificare che
non si applichino pratiche di accanimento terapeutico e di vigila-
re «contro la concretissima possibilita di abbandono del paziente
soprattutto terminale (anche indipendentemente dal fatto che le
dichiarazioni menzionino chiaramente I’abbandono)», divenendo
«un punto di riferimento per il medico» nella prospettiva di «tu-
tela a tutto tondo della persona del paziente». Il Comitato Nazio-
nale di Bioetica a maggiore tutela del malato in fase terminale au-
spica che la legge possa prevedere piu di un fiduciario, data la
concreta possibilita che colui che ¢ investito di tale responsabilita
non accetti il difficile compito. A mio parere, per un principio di
«uguaglianza delle opportunita» tra tutti i cittadini, la legge do-
vrebbe prevedere I'istituzione di un «fiduciario» anche per i ma-
lati terminali in stato di incapacita che non abbiano espresso di-
chiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari. Tale fun-
zione potrebbe essere svolta da un collegio etico-scientifico, op-
pure da un fiduciario nominato dal giudice tutelare.

2. Genericita del Testamento biologico
La descrizione della condizione che determina I'applicazione del

Testamento biologico ¢ vaga e si presta a molte interpretazioni,
posto che, come sempre succede nel decorso clinico di malattie di
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natura diversa ed anche nell’ambito della medesima malattia, la
fase considerata «terminale» del decorso clinico puo avere durata
quanto mai differente; inoltre, il Testamento biologico potrebbe
non prevedere tutti i possibili trattamenti terapeutici.

Per ovviare a questo inconveniente si potrebbero redigere Te-
stamenti biologici con descrizioni minuziose delle condizioni che
ne determineranno 'applicazione. Tuttavia, anche tale accorgi-
mento non sembra ottimale, sia perché ¢ impossibile prevedere
quali saranno tutte le circostanze specifiche che porranno termine
alla vita, sia perché quando un paziente ¢ degente in un reparto di
terapia intensiva le circostanze descritte nel Testamento in vita
non sono necessariamente quelle che il medico registra. Lipotesi
piu probabile ¢ che in fase di redazione il Testamento biologico
nella realta corrente sara costituito da un modulo precostituito da
sanitari contenente dichiarazioni di volonta contro 'applicazione
di trattamenti sanitari in condizioni terminali di vita configurabili
come accanimento terapeutico, sempre che non rientrino nella
fattispecie della eutanasia attiva o passiva.

3. Definizione e struttura del Testamento biologico

I1 Testamento biologico ¢ una dichiarazione che stabilisce come
debbano comportarsi i medici nella fase terminale della malattia
di un paziente quando egli non sia in possesso delle facolta men-
tali 0 non sia in grado di prendere decisioni di questo tipo. Da un
punto di vista filosofico esso ¢ il corrispondente del consenso
informato. La dottrina del consenso informato esiste da tempo e
non ¢ controversa. Essa ¢ prassi ormai comunemente accettata e
rappresenta il contrassegno della buona pratica nella medicina
moderna. Invece, la dottrina del «rifiuto informato», cioé del Te-
stamento biologico, si ¢ dimostrata piti problematica. Riguardo al-
la fattispecie delle dichiarazioni anticipate di volonta, con esse si
intende ampliare il principio del consenso informato rispetto ai
trattamenti sanitari anche alle persone che per un qualunque mo-
tivo hanno perso la capacita di esprimersi e sono in una condizio-
ne clinica che preclude ogni ragionevole possibilita di recupero
della integrita intellettiva e di sopravvivenza a breve termine.

Le dichiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari
sono costituite di due elementi. Il primo & la descrizione di una
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condizione che ne fa scattare I'applicazione (natura della condi-
zione patologica, circostanze che rendono operativo il Testamen-
to biologico), il secondo ¢ un elenco di interventi «che sono esclu-
si» (cioe che il paziente desidera che non vengano praticati) o
«che sono richiesti» (cioé che il paziente vuole che vengano prati-
cati). Questi ultimi di norma riguardano I'uso di sedativi o di anal-
gesici.

4. 1] «diritto a morires secondo la Costituzione italiana

Da parte di alcuni giuristi e bioeticisti viene affermato che «il di-
ritto a morire» & sancito in Italia non dalle leggi ordinarie, che nes-
sun riferimento fanno a tale diritto, ma dalla Costituzione, la qua-
le all’articolo 32 recita che «nessuno puo essere obbligato ad un
determinato trattamento sanitario se non nei casi previsti dalla
legge», precisando altresi che «la legge non puo in alcun caso vio-
lare i limiti imposti dal rispetto della persona umana». Tuttavia,
questo articolo della Costituzione non ¢ stato introdotto dai Co-
stituenti con l'intento di affermare costituzionalmente il diritto a
morire, né di fondare il diritto a relazioni mediche orientate al
prodursi della morte, vale a dire a consentire una relazione medi-
co-paziente di tipo «contrattualistico», orientata non gia alla tute-
la della salute, ma al realizzarsi della morte in modo sia «attivos»
che «astensivo». La norma contenuta dall’art. 32 della Costituzio-
ne ¢ stata invece introdotta non per affrontare problematiche ri-
guardanti il rapporto terapeutico tra medico e paziente, ma per
precisare che nessuno ha il potere di imporre ad un individuo un
intervento rilevante in rapporto alla salvaguardia della sua salute,
salvo quando ¢ in gioco I'interesse della collettivita (primo comma
dell’art. 32 della Costituzione: «LLa Repubblica tutela la salute co-
me fondamentale diritto dell’individuo e interesse della colletti-
vita»). Il trattamento sanitario pud dunque essere imposto soltan-
to quando sia «direttamente» in gioco I'interesse collettivo: epide-
mie, in primo luogo (da qui, con deroghe, la vaccinazione obbli-
gatoria), malattie contagiose e simili. Tuttavia, introdurre nella le-
gislazione il «diritto a morire» e 'autorizzazione legale che la rela-
zione con il medico, una volta instaurata, sia orientata non alla te-
rapia ma alla morte farebbe venir meno un diritto-dovere del me-
dico, nel quadro della posizione di garanzia di cui ¢ titolare ri-
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spetto alla salute ed alle sofferenze del malato. Di fronte ad un
malato in condizioni terminali di vita il dovere del medico ¢ quel-
lo di effettuare interventi terapeutici «non sproporzionati», vale a
dire che non configurino la tipologia del cosiddetto «accanimen-
to terapeutico». Il medico, in altri termini, non puo essere esone-
rato dalla responsabilita terapeutica nei confronti del malato, né
sul piano deontologico né su quello giuridico.

5. Testamento biologico e volonta suicidaria del paziente

Per quanto prima detto, il Testamento biologico non puo confi-
gurare una vera e propria volonta suicidaria del firmatario, in que-
sto caso anticipata o presunta. Tale volonta potrebbe essere
espressione del terrore di una persona rispetto ad uno scenario
immaginario di grave sofferenza fisica. Certo, I'eventuale conte-
nuto eutanasico dei Testamenti biologici va sempre considerato
inapplicabile, mentre deve essere attentamente tenuta nel dovuto
conto l'istanza legittima del paziente di morire senza sofferenza
che una dichiarazione di volonta del suddetto tenore alla fine
esprime. Pertanto, la risposta alla istanza eutanasica del paziente
va individuata nel ricorso puntuale ed attento alle cure palliative,
le quali sono in grado di controllare ogni dolore fisico, di trattare
molti casi di sofferenza psichica e di favorire il processo di serena
accettazione della difficile situazione umana del morente.

6. Le dichiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari non
possono essere «vincolanti» né «obbligatorie»

Le dichiarazioni anticipate sui trattamenti sanitari non possono
essere che «non vincolanti» e «facoltative» ed il giudizio della lo-
ro pertinenza deve restare nell’ambito delle competenze del sani-
tario, o ancora meglio dell’éguipe sanitaria, sempre d’intesa con i
familiari o con il fiduciario del paziente o, in caso di loro mancan-
za, con il collegio etico-scientifico. Il carattere «non vincolante»
delle dichiarazioni anticipate deriva da due constatazioni: 1) La
non prevedibilita, dato lo stato di inconsapevolezza del paziente,
di un’avvenuta mutazione in epoca successiva al Testamento bio-
logico dell’atteggiamento psicologico del paziente in merito alle
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volonta sui trattamenti sanitari espresse in epoca antecedente in
condizioni di consapevolezza e a volte anche di buona salute. 2) Il
possibile mutamento del quadro delle terapie praticabili rispetto
all’epoca nella quale erano state redatte le dichiarazioni anticipa-
te di volonta sui trattamenti sanitari. Tra il momento dell’espres-
sione dei desideri e quello della loro eventuale applicazione puo
essere passato un certo tempo durante il quale la tecnologia medi-
ca puo essersi evoluta consentendo, ad esempio, la possibilita di
applicare trattamenti salva vita che in precedenza non erano di-
sponibili. Tutto cid comporta, come prima detto, che la pertinen-
za delle dichiarazioni anticipate rispetto alla situazione concreta
resti fondamentalmente affidata ai medici, pur sempre d’intesa
con i familiari o con il rappresentante legale del paziente, preve-
dendo (come indicato anche dal Comitato Nazionale per la Bioe-
tica, in conformita alla norma corrispondente della Convenzione
di Oviedo) la natura «non vincolante» delle eventuali dichiarazio-
ni a contenuto eutanasico o contrarie rispetto ad eventuali tratta-
menti terapeutici che potrebbero salvare la vita al paziente o co-
munque prolungare una vita dignitosa, salvo il dovere di motiva-
zione dei medici.

Lelemento di problematicita strutturale ed inalienabile di una
legislazione sul Testamento biologico rimane la possibilita (che
non si puo mai escludere di principio) che colui che ha firmato il
documento abbia in seguito modificato le proprie volonta non
avendone data per tempo notizia e non trovandosi dopo nelle
condizioni di esprimerle nella circostanza della loro applicazione.
Nel momento della compilazione del Testamento biologico, la vo-
lonta & espressa a «mente fredda», astratta dalla situazione reale e
da questa ¢ distante per cronologla e per esperienza, non a caso ri-
vedibile e revocabile solo in condizioni di lucidita. E indubbio che
per quanto il decorso di una malattia sia conosciuto dai medici e
per quanto il firmatario del testamento ritenga di poter proiettare
le proprie reazioni psichiche rispetto ad una eventuale malattia fu-
tura (in contesti mai precedentemente vissuti, molti sono i fattori
di imprevedibilita, data la mutevolezza del reale, sia a livello tec-
nico-sanitario, sia a livello soggettivo psico-emotivo): tale impre-
vedibilita porta inevitabilmente a non potere calibrare in modo
preciso le dichiarazioni anticipate rispetto alla ipotetica situazione
futura.

Ancora, ¢ del tutto ovvio che l'espressione di dichiarazioni
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anticipate non potra che rimanere totalmente libera e discrezio-
nale. Il cittadino non puo essere paradossalmente privato, in no-
me dell’autodeterminazione, del diritto di affidarsi ai criteri ordi-
nari di diligenza e perizia che devono informare la prestazione
dell’attivita sanitaria, venendo in tal senso obbligato a prevedere
rispetto ad una situazione futura ed incerta (quale che sia il suo li-
vello di preparazione in ambito medico) specifiche modalita del-
I'intervento sanitario. Cio finirebbe davvero per ledere il diritto
costituzionale alla tutela della salute. La garanzia degli strumenti
proporzionati alla salvaguardia della salute, dell'integrita fisica e,
pertanto, della vita non puo essere condizionata a obblighi di di-
chiarazione. La discrezionalita del Testamento biologico o, pit
chiaramente, la liberta tutelata dei cittadini a non enunciare di-
chiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari non puo
costituire motivo di disuguaglianza tra cittadini sottoscrittori e
non sottoscrittori di un Testamento biologico. Se cosi fosse, si fa-
rebbe una legge «elitaria», riservata alle persone di livello cultura-
le tale da formulare in modo appropriato un Testamento biologi-
co e non indistintamente a tutti i cittadini, anche a quelli incapaci
di comprendere con piena ed autonoma consapevolezza nonché
di pronunciarsi correttamente circa tale per chiunque non facile
problematica per le notevoli e difficili implicazioni di ordine psi-
cologico, tecniche e scientifiche che essa comporta. Vi ¢, inoltre, il
rischio concreto in questi ultimi casi che il Testamento venga in
realta dettato dal medico di fiducia del firmatario oppure da que-
st’ultimo copiato da un modello prefigurato, vale a dire il rischio
concreto che il Testamento esprima la volonta di una persona di-
versa dal firmatario. Al fine di evitare tali discriminazioni e tali ri-
schi, posto che, come prima detto, il Testamento biologico non
puo essere obbligatorio, la legge dovrebbe prevedere la nomina di
un fiduciario del paziente nominato dal giudice tutelare o affidare
tale compito ad un collegio etico-sanitario per tutti i cittadini che
non abbiano espresso anticipatamente dichiarazioni di volonta sui
trattamenti sanitari e che si trovino in fin di vita in stato di inca-
pacita di intendere e di volere, ferma restando comunque la rego-
la deontologica, che a maggior garanzia dovrebbe essere trasfor-
mata in norma legislativa, di una interazione obbligatoria tra égu:-
pe sanitaria da una parte e familiari o fiduciario del paziente dal-
Ialtra.
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7. Testamento biologico: una legge contro ['eutanasia

Per i motivi prima detti, la legge sulle dichiarazioni anticipate di
volonta sui trattamenti sanitari non deve essere ambigua, tale da
costituire una surrettizia autorizzazione alla eutanasia passiva vo-
lontaria, ancorché essa formalmente si pronunci contro I'eutana-
sia; ossia la legge non puo autorizzare 'anticipazione intenziona-
le, omissiva o attiva, della morte naturale del paziente allo scopo
di alleviarne la sofferenza. Il Testamento biologico non deve offri-
re vie indirette o nascoste per I'introduzione di pratiche eutanasi-
che, ma deve affermare il divieto dell’eutanasia in tutte le sue for-
me, un concetto questo gia peraltro implicito nel nostro ordina-
mento giuridico. Si tratta di un divieto motivato da una ragione
giuridica, essendo I'eutanasia contraria al principio della indispo-
nibilita della vita umana espresso nella Costituzione e nei diritti
umani fondamentali; un divieto peraltro motivato anche da una
ragione deontologica, prescrivendo la deontologia medica la cura
del malato e non la sua eliminazione, seppure richiesta. Pertanto,
una legge che regoli il Testamento biologico non puo significare
I'introduzione del diritto di «autodeterminazione» (individuale
ed autoreferenziale) a scegliere come e quando morire, sulla base
di parametri solo soggettivi: a ben vedere, chi ritiene che il Testa-
mento biologico sia una legittimazione del principio di autodeter-
minazione individuale alla vita e alla morte non dovrebbe limitar-
si a chiedere la legittimazione di morire in determinate circostan-
ze di malattie ritenute dal soggetto inaccettabili, ma coerentemen-
te potrebbe allargare il discorso anche a circostanze di non malat-
tia. L'esaltazione del principio di autodeterminazione nel morire
significa esaltazione di un diritto individuale asociale, incompati-
bile con la logica relazionale intrinseca del diritto.

11 nostro ordinamento giuridico positivo contiene norme che
definiscono la morte (morte cerebrale totale ed irreversibile), che
vietano la disponibilita del proprio corpo in vita e che puniscono
I’omicidio e 'omicidio del consenziente, ’omissione di soccorso,
Iistigazione e I'aiuto al suicidio. Sono norme diverse, ma il cui fi-
lo conduttore ¢ la protezione della vita umana e I'indisponibilita
della vita umana (da parte dell’individuo e da parte di altri), rico-
nosciute come bene umano obiettivo o «minimo etico» che il di-
ritto & chiamato a tutelare in modo forte nella societa civile al fine
di garantire la giustizia, in armonia con quanto riconosciuto dai
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diritti umani fondamentali. Allora, una legge sul Testamento bio-
logico, anche se non strettamente necessaria, perché le regole del
comportamento deontologico di sanitari rispetto all’accanimento
terapeutico devono valere per tutti i cittadini, siano essi o non fit-
matari di un Testamento biologico, potrebbe essere utile per
esplicare ed articolare i «principi biogiuridici alla fine della vita»
(peraltro gia impliciti nell’ordinamento giuridico) e per precisare
e specificare la regolamentazione dei comportamenti individuali
di fronte alla disponibilita di nuove tecnologie alla fine della vita
umana, rispondendo anche alle istanze sociali emergenti e ai di-
lemmi frequenti della prassi sanitaria.

A questo punto dobbiamo chiederci: quale legge sul Testa-
mento biologico risponde ai suddetti requisiti? Il Testamento bio-
logico, per quanto prima detto, non pud contenere qualsiasi con-
tenuto determinato arbitrariamente dal soggetto firmatario che
vincola insindacabilmente un medico all’osservanza delle sue di-
rettive, chiedendo ad un «terzo» di controllarne 'applicazione ed
eventualmente interpretarla discrezionalmente: il Testamento
biologico ha una rilevanza giuridica (sociale, pubblica, civile) «au-
tentica» solo se si inserisce in un orizzonte ben preciso nel rispet-
to di alcune condizioni imprescindibili quali il bene umano obiet-
tivo, la giustizia e i diritti umani fondamentali. Cosa allora puo
esprimere il Testamento biologico? Esso potrebbe costituire una
possibilita per esprimere — in sintonia con quanto in modo chiaro
enunciato dal Consiglio Nazionale di Bioetica («ogni persona ha il
diritto di esprimere i propri desideri anche in modo anticipato in
relazione a tutti i trattamenti terapeutici e a tutti gli interventi me-
dici circa i quali puo legittimamente esprimere la propria volonta
attuale») — le proprie «preferenze nel morire» (non «a» morire) o
«dopo la propria morte». Nel Testamento biologico il soggetto
puo legittimamente esprimere il suo diritto a non soffrire (il dirit-
to a ricevere ed implimentare le cure palliative e la terapia del do-
lore), il diritto ad avere un trattamento che tenga sempre in consi-
derazione le sue preferenze nell’approssimarsi della morte (la do-
miciliazione o la ospedalizzazione, la vicinanza di parenti, il tipo
di assistenza psicologica o religiosa), il diritto a specificare perso-
nalmente le modalita che a suo parere umanizzano la «sua» mor-
te per un «dolce» accompagnamento nel morire, il diritto a non
essere abbandonato terapeuticamente, oltre al diritto ad esprime-
re le proprie preferenze dopo la morte sulla donazione di organi,
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sulla disponibilita del cadavere a scopi sperimentali o didattici,
sulle modalita di sepoltura. Ma il Testamento biologico dovrebbe
essere soprattutto una legge contro I'accanimento terapeutico.

8. 1] Testamento biologico, una legge contro ['accanimento terapeutico

La legge sul Testamento biologico deve pronunciarsi esplicita-
mente contro il cosiddetto «accanimento diagnostico e terapeuti-
co». La valenza autenticamente biogiuridica del Testamento bio-
logico ¢ la possibilita per un soggetto di esplicare la sua contra-
rieta non solo rispetto all’eutanasia ma anche all’accanimento te-
rapeutico. Per «accanimento terapeutico» si intende 1'uso di tera-
pie futili, inutili, ingiustificate e dannose e «sproporzionate», os-
sia terapie, disponibili nel momento della loro applicazione, con-
siderate dall’éguipe medica inadeguate in relazione al raggiungi-
mento di un determinato obiettivo di salute e di sostegno vitale
del paziente sulla base della valutazione di una serie di parametri:
la disponibilita e la reperibilita dei mezzi terapeutici, la possibilita
tecnica di usare i mezzi, le ragionevoli aspettative reali dei mezzi
in ordine alla peculiare situazione clinica, gli effetti collaterali con
particolare riferimento alla sofferenza ed alla qualita della vita del
malato, i prevedibili rischi, la possibilita di alternative terapeuti-
che, le quantificazioni delle risorse sanitarie. Oggi, pit che di «ac-
canimento terapeutico», si preferisce parlare di «trattamento futi-
le» («futility»). I concetto di «futilita» medica ¢ inteso come una
condotta di trattamento non in grado di portare cambiamenti fi-
siologici, né miglioramenti qualitativi della vita.

Cio premesso, deve essere detto che ¢ molto difficile, se non
impossibile, arrivare ad una definizione legislativa univoca di ac-
canimento terapeutico, dato che determinate terapie possono ri-
sultare accettabili e sopportabili per una persona, ma assoluta-
mente esagerate, sproporzionate rispetto ai risultati attesi e non
tollerabili per un’altra. La definizione di «accanimento terapeuti-
co» ha quindi degli aspetti oggettivi ma anche degli aspetti sog-
gettivi. Cio non significa che I'accanimento terapeutico debba ri-
cadere nella mera «discrezionalita» del medico, ma che ¢ indub-
biamente il medico, o meglio ancora I'éguipe medica, che si deve
coscienziosamente porre sempre questo problema, tenendo conto
sempre, come piu volte precisato, delle volonta anticipatamente
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espresse dal paziente e in loro assenza dell’opinione dei congiunti
del paziente o del suo fiduciario o del collegio etico-sanitario.

Linterruzione di procedure mediche «sproporzionate» ri-
spetto ai risultati attesi ¢ anche sollecitata dal Catechismo della
Chiesa Cattolica. Secondo la Chiesa cattolica I'interruzione di
procedure mediche pericolose e straordinarie o sproporzionate ri-
spetto ai risultati attesi puo essere legittima. In tal caso si ha la ri-
nuncia all’accanimento terapeutico. Non si vuole procurare la
morte, ma si accetta di non poterla impedire. Le decisioni devono
essere prese dal paziente se ne ha la competenza, o altrimenti da
coloro che ne hanno legalmente il diritto, rispettando sempre la
ragionevole volonta del paziente espressa entro i limiti della legge.

Oltre alle difficolta di una definizione legislativa di accani-
mento terapeutico, esistono difficolta di ordine applicativo clini-
co, soprattutto per quanto riguarda il momento opportuno («ti-
ming») della sospensione dei trattamenti terapeutici. Non infre-
quentemente per il medico ¢ difficile stabilire di fronte ad un ma-
lato critico quando un’azione terapeutica ¢ utile 0 quando essa &
inutile, oppure quando tale azione da «atto medico» puo trasfor-
marsi in «accanimento terapeutico». La progressione verso la
morte non € sempre un processo costantemente progressivo. Esso
puo essere un ondeggiare, un andare avanti ed un tornare indie-
tro, per cui non ¢ facile per il medico decidere se il malato va ve-
ramente verso il «non ritorno» per sospendere quindi tutte quelle
pratiche terapeutiche che potrebbero rientrare nell’ambito del-
I’accanimento terapeutico.

Il Testamento biologico quale esplicitazione del rifiuto del-
I'accanimento terapeutico ha una rilevanza rafforzativa in senso
pubblico e civile della deontologia medica (che gia condanna I’ac-
canimento terapeutico) e della riflessione bioetica: fermo restan-
do il principio che il rifiuto dell’accanimento terapeutico vale e
deve valere anche per chi non sottoscrive un Testamento biologi-
co. Tale concetto dovrebbe essere ben specificato in una legge sul
Testamento biologico perché sarebbe estremamente pericoloso
che la legalizzazione del Testamento biologico portasse con sé I'i-
dea che chi non rifiuti esplicitamente ’accanimento terapeutico
sottoscrivendo il Testamento biologico implicitamente accetti
I’accanimento terapeutico.

La valenza biogiuridica del Testamento biologico non ¢, tut-
tavia, soltanto I’affermazione esplicita di contrarieta alle situazio-
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ni obiettive di accanimento terapeutico che ogni medico dovreb-
be sempre osservare a prescindere dal Testamento biologico, ma ¢
anche e soprattutto la possibilita di espletare e specificare le pre-
ferenze di fronte ad eventuali alternative terapeutiche, il proprio
vissuto rispetto al dolore fisico (definito dalla soglia soggettiva di
sopportabilita della sofferenza), la ripugnanza rispetto a possibili
mezzi, la non accettazione degli alti rischi di taluni interventi, del-
la percezione di una scarsa «efficacia globale» dell’intervento (a
prescindere dall’efficacia medica), secondo la scala di valori del
soggetto. Va comunque precisato che, pur esistendo parametri
oggettivi nella determinazione dell’accanimento terapeutico a cui
il medico ¢ bioeticamente e deontologicamente chiamato ad atte-
nersi, esiste una difficolta nella specificazione nel momento della
redazione del Testamento biologico della esatta definizione dei
principi delle singole situazioni concrete. Pertanto, il Testamento
biologico puo consentire al soggetto di esprimere le sue preferen-
ze al rifiuto di terapie che possono rientrare nell’ambito dell’acca-
nimento terapeutico e di cui I'éguipe sanitaria & chiamata a «tener
conto», ma spetta a tale éguzpe il giudizio sulla pertinenza delle
cure nel momento in cui essa dovra prendere decisioni complesse
in situazioni critiche terminali. Allora, la redazione e la sottoscri-
zione del Testamento biologico possono consentire al soggetto di
esprimere la propria volonta, proiettandola in una situazione in
cui la volonta ¢ inesprimibile, rivolgendo al medico le proprie
istanze, esprimendo i propri valori, affidandogli i propri desideri
e le proprie preferenze rispetto a situazioni in cui la scelta se cu-
rare o non curare, se trattare o non trattare & estremamente pro-
blematica o addirittura puo costituire un dilemma per gli opera-
tori sanitari.

Vi sono altri due motivi di ordine pratico per i quali la deci-
sione ultima sulla scelta delle misure terapeutiche da eseguire in
un paziente in fin di vita e privo di conoscenza che abbia sotto-
scritto un Testamento biologico spettano alla éguzpe sanitaria. 11
primo ¢ che, come prima detto, tra il momento in cui il paziente
ha espresso le sue dichiarazioni anticipate di volonta sui tratta-
menti sanitari ed il momento critico della esecuzione testamenta-
ria di tale volonta siano stati scoperti procedimenti salva vita che
potrebbero essere applicati con successo al paziente firmatario
del Testamento biologico. Sta ovviamente alla sensibilita e alla
correttezza deontologica del medico, o meglio ancora della éguzpe
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medica, informare adeguatamente i parenti od il «fiduciario» del
paziente su queste nuove possibilita terapeutiche. Il secondo ¢
che se il medico diviene un semplice esecutore di volonta gia sot-
toscritta la relazione medico-paziente possa essere orientata, in
modo attivo o astensivo, non alla tutela della salute ma verso il
realizzarsi della morte del paziente. La riduzione a tale ruolo del
medico potrebbe comportare un grave calo nella tensione alla ri-
cerca di terapie di emergenza innovative. La specificita della rela-
zione medico-paziente consiste nella difesa della vita e della inte-
grita fisica del paziente e non puo essere in un attimo spazzata via
da una concezione puramente «contrattualistica» di un tale rap-
porto.

9. Idratazione e nutrizione artificiali nel malato terminale

Una questione di cruciale importanza tuttora dibattuta & se I'ali-
mentazione e I'idratazione artificiali del paziente terminale rien-
trino nell’ambito dell’accanimento terapeutico. L’alimentazione e
I'idratazione artificiali, eseguite per via endovenosa o meglio an-
cora per via enterale con sondino naso-gastrico o con la PEG (si-
gla inglese che indica «gastrotomia percutanea endoscopica»),
consentono di soddisfare i bisogni nutrizionali dei pazienti che
non sono in grado di alimentarsi per via orale. Si tratta di proce-
dure di semplice esecuzione e facilmente gestibili anche a domici-
lio, che consentono di migliorare la qualita della vita del paziente.
L’alimentazione e I'idratazione non sono «terapie» in senso stret-
to, né tantomeno terapie «sproporzionate». Esse, invece, rappre-
sentano una forma assistenziale di base che puo essere meglio de-
finita «alimentazione-idratazione per altra via», dal momento che
non ¢ praticabile per via orale. Esse costituiscono un mezzo di so-
stegno vitale, come per ogni altra persona sana o malata che sia. Se
¢ vero che la sospensione della nutrizione e della idratazione arti-
ficiali affretta il processo della morte, ¢ anche vero che esse non
interferiscono nella etiopatogenesi della malattia, incidendo inol-
tre scarsamente sul decorso clinico della malattia terminale. Pe-
raltro, la soppressione della idratazione per via parenterale provo-
ca certamente sofferenze dell’organismo che non siamo in grado
di escludere allo stato attuale delle nostre conoscenze se siano av-
vertite o non dal corpo di un malato in stato di incoscienza. A ben
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guardare, la soppressione della idratazione per via endovenosa
potrebbe sortire un effetto opposto alla finalita della legge sul Te-
stamento biologico che ¢ quella di evitare o ridurre fortemente la
sofferenza dell’organismo nella fase terminale di una malattia.

Concordo a tale proposito con quanto espresso dalla Santa
Sede nel paragrafo 120 della Carta degli operatori sanitari pubbli-
cata nel 1994 dal Pontificio Consiglio della Pastorale per gli ope-
ratori sanitari. Il paragrafo dice: «L'alimentazione e I'idratazione,
anche artificialmente amministrate, rientrano tra le cure normali
dovute sempre all’ammalato quando non risultino gravose per lui:
la loro indebita sospensione puo avere il significato di vera e pro-
pria eutanasia». Un’analoga posizione ¢ stata assunta dal Comita-
to Nazionale per la Bioetica nel 2005 (L'alimentazione e I'idrata-
zione dei pazienti in stato vegetativo permanente), secondo il qua-
le non deve essere mai richiesta I'interruzione di quelle cure, sem-
pre dovute, le quali garantiscono cio che & necessario per vivere
ad ogni individuo, come I'idratazione, I’alimentazione e la respi-
razione, «salva pur sempre la necessita di valutare se siano pro-
porzionate, nel caso concreto, le modalita (ad esempio chirurgi-
che) d’intervento che risultino necessarie per attivarla». Ancora
una volta, spetta alla valutazione dei sanitari d’intesa con i fami-
liari o con il fiduciario del paziente oppure con il collegio etico-sa-
nitario graduare la «gravosita» di tali procedure e stabilire quan-
do esse eventualmente rientrino nell’ambito dell’accanimento te-
rapeutico.

10. La sospensione della respirazione artificiale

Un approfondito dibattito giuridico ed etico merita la problema-
tica della sospensione della respirazione artificiale nei pazienti
tanto in stato di incoscienza quanto in stato di coscienza. Solo la
prima condizione clinica puo essere messa in discussione nell’am-
bito della legge sulle dichiarazioni anticipate di volonta sui tratta-
menti sanitari che si applica quando il paziente ¢ in stato di inca-
pacita di intendere e di volere ed in fin di vita. La sospensione del-
la respirazione artificiale in un paziente in condizioni terminali di
vita, senza alcuna possibilita di miglioramento clinico ed in stato
di incapacita di intendere e di volere, sia che abbia o non espres-
so in precedenza la volonta di non essere sottoposto a respirazio-
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ne artificiale, potrebbe essere attuata solo se si configura in una
determinata condizione clinica, secondo parere unitario di un col-
legio etico-sanitario, come accanimento terapeutico. Se manca ta-
le presupposto, la sospensione della respirazione artificiale rientra
nella fattispecie della eutanasia passiva volontaria, vietata dalla
nostra legislazione ordinaria e contraria alla nostra Carta Costitu-
zionale. Peraltro, un forte impedimento alla sospensione della re-
spirazione artificiale in un paziente con incapacita di intendere e
di volere deriva dalla stessa legge che definisce il concetto di mor-
te cerebrale e le sue procedure di accertamento e che autorizza la
sospensione della respirazione artificiale solo se risultino docu-
mentati da una apposita commissione medico legale per I’accerta-
mento della morte i criteri di certezza della perdita totale e defini-
tiva dell’attivita cerebrale. Non vi ¢ tuttavia dubbio che la respira-
zione artificiale in un paziente terminale incapace ma che non pre-
senta i criteri clinici-strumentali di morte cerebrale potrebbe
comportare sofferenze avvertite dall’organismo. Al fine di evitare
dubbi interpretativi ed evitare abusi od omissioni e con il rischio
di incorrere nel reato di eutanasia sarebbe opportuno un atto le-
gislativo specifico che autorizza nei malati terminali ed in stato di
incoscienza la sospensione della respirazione artificiale sempre
che essa rientri nell’ambito dell’accanimento terapeutico, sulla
base comunque di un parere espresso da un collegio etico-sanita-
rio con il consenso dei familiari o di un fiduciario nominato dallo
stesso paziente o da un giudice tutelare.

Una problematica bioetica-giuridica differente dalla prece-
dente ¢ quella del paziente tetraplegico ed in stato di piena co-
scienza la cui sopravvivenza dipende dalla respirazione artificiale,
oltre che dalla idratazione e dalla nutrizione artificiali. Anche su
questo aspetto il parere degli eticisti e dei giuristi & contrastante.
Vi ¢ chi ritiene legittimo il diritto del paziente al rifiuto della re-
spirazione artificiale, essendo questa un trattamento sanitario e
rientrando quindi nella regolamentazione del consenso informato
che permette ad ogni persona I'accettazione o il rifiuto di cure an-
che salva vita, purché tali volonta siano espresse nella piena capa-
cita di intendere e di volere. Non si vede d’altra parte la ragione
per la quale un paziente lucido possa rifiutare la respirazione arti-
ficiale solo al momento iniziale della sua applicazione (che richie-
de peraltro obbligatoriamente il consenso informato) e non anche
successivamente ed essere pertanto costretto a subitla continuati-



344 Mario Condorelli

vamente senza possibilita di revoca. Vi ¢ invece chi ritiene che il
medico che soddisfa I'istanza del paziente di arrestare la respira-
zione compia un reato di eutanasia e di aiuto al suicidio, conside-
rando il venire incontro a tale istanza del paziente un atto contra-
rio al principio costituzionale della indisponibilita della vita uma-
na. A mio avviso, cio che & giuridicamente determinante ¢ la vo-
lonta della persona nel pieno delle sue capacita di intendere e di
volere di accettare o rifiutare una procedura terapeutica — e la re-
spirazione artificiale deve essere considerata tale — e non la «ma-
nualita» della esecuzione di tale atto il quale non puo esser effet-
tuato se non da interposta persona (personale sanitario) quando il
paziente ¢ tetraplegico o comunque impossibilitato all’'uso degli
arti superiori, meri strumenti meccanici fisiologici di esecuzione
del pensiero, cosi come lo ¢ il parlare. Deve pertanto prevalere, a
mio giudizio, il principio che la decisione della sospensione della
respirazione artificiale da parte di una persona con piene facolta
mentali rientra a pieno titolo nel diritto sancito dal comma secon-
do dell’art. 32 della Costituzione («Nessuno puo essere obbligato
ad un determinato trattamento sanitario se non per disposizione
dilegge. Lalegge non pud in nessun modo violare i limiti posti dal
rispetto della persona umana»), che consente alla persona di rifiu-
tare cure ritenute dalla medesima persona dolorose, non tollera-
bili, angoscianti e non attenuabili con ogni altro rimedio. Sono tre
i requisiti irrinunciabili e ineludibili sui quali deve essere necessa-
riamente basato il parere favorevole della Commissione etico-
scientifica sull’istanza del paziente che richiede la sospensione di
terapie vitali e tra esse la respirazione artificiale: 1) 'accertamento
dello stato di piena capacita di intendere e di volere del paziente;
2) la convinzione che l'istanza del paziente non sia suggerita da
una condizione solo momentanea di grave sconforto e depressio-
ne; 3) la mancanza di ogni elemento che osti contro le norme del
nostro diritto positivo, le quali, come prima ricordato, vietano la
disponibilita del proprio corpo in vita e puniscono I’'omicidio, I'o-
micidio del consenziente, 'omissione di soccorso e I'aiuto al sui-
cidio.

L’apparente contrasto nel nostro ordinamento giuridico tra le
norme che consentono il rifiuto dei singoli a trattamenti sanitari,
quando essi non vanno contro l'interesse della collettivita, e le
norme che sanciscono 'indisponibilita del proprio corpo in vita
da parte dell'individuo e da parte di altri, e di conseguenza il di-
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ritto di autodeterminazione (autoreferenziale ed incompatibile
con la logica relazionale intrinseca del diritto) a scegliere come e
quando morire sulla base di parametri soggettivi, trova il suo pun-
to di pacificazione nel diritto individuale a chiedere la sospensio-
ne di trattamenti sanitari quando questi siano riconosciuti «futili»
e «gravosi» non dal richiedente ma da parte di una Commissione
di esperti accreditata a concedere o negare la sospensione del trat-
tamento sulla base dei sopraelencati requisiti indispensabili.

Ad una fattispecie diversa appartiene invece la condizione di
un paziente in stato di incoscienza, in trattamento con respirazio-
ne artificiale e nutrizione parenterale sia che abbia o che non ab-
bia sottoscritto un documento di dichiarazioni anticipate di vo-
lonta. In questi casi ¢ la «futilita» e la «gravosita» delle cure che
devono profilarsi come accanimento terapeutico che devono gui-
dare il comportamento dei sanitari e dei rappresentanti legali del
paziente in merito alla interruzione dei trattamenti sanitari. Sa-
rebbe, tuttavia, opportuna una normativa giuridica generale con-
tro accanimento terapeutico di per se stesso, al fine di rendere
uguale per tutti i cittadini, indipendentemente dall’avere o non es-
si dichiarato anticipatamente le proprie volonta anticipate, il com-
portamento dei medici nei confronti del malato terminale. Si evi-
terebbe cosi una legge sulle dichiarazioni anticipate di volonta che
concretamente potrebbe incorrere nel rischio di divenire una leg-
ge «elitaria», per persone acculturate, e non per tutti i cittadini,
compresi quelli che non hanno un grado di cultura sufficiente-
mente adeguato a formulare di propria spontanea volonta, in pie-
na autonomia e consapevolezza e senza sollecitazione e tanto me-
no dettatura di medici o di chiunque altro, specifiche norme sui li-
miti del trattamento sanitario in fin di vita ed in stato di inco-
scienza.

Ribadisco che I'intera complessa problematica sui limiti della
applicazione della respirazione artificiale tanto nei pazienti termi-
nali in stato di incapacita di intendere e di volere senza riguardo a
dichiarazioni anticipate di volonta, quanto nei pazienti tetraplegi-
ci in stato di piena consapevolezza merita di essere specificamen-
te oggetto di una profonda riflessione etico-giuridica e di provve-
dimenti legislativi ad hoc, ispirati soprattutto a principi di umanita
e di pieta nonché conformi al dettato della nostra Carta Costitu-
zionale.

Certo esistono condizioni drammatiche come quelle delle pa-



346 Mario Condorelli

ralisi ascendenti (sclerosi laterale amiotrofica, malattia del moto-
neurone, sindrome di Barre, ecc.), nelle quali il paziente viene
profondamente colpito nella sua dignita di persona, divenendo
progressivamente totalmente incapace di provvedere autonoma-
mente alla igiene personale, ai bisogni corporali, alla nutrizione ed
alla idratazione e, ad un certo punto della evoluzione peggiorativa
della malattia, alla respirazione. In tali casi, come prima detto, il
diritto al rifiuto alla respirazione artificiale espresso in piena luci-
dita, anche se attuato da altra persona per incapacita motoria del
paziente, sembra rientrare legittimamente nella fattispecie giuridi-
ca della disciplina del consenso informato. Tuttavia, si deve tener
conto del fatto che una richiesta di tale portata da parte di un ma-
lato esprime uno stato di grave sconforto che potrebbe essere
transitorio se adeguatamente lenito da un piu attento sostegno
psicologico, oltre che da una pit intensa ed efficace assistenza sa-
nitaria ed infermieristica. Comunque, una decisione cosi grave
che interrompe immediatamente la vita di un paziente, quale I’ar-
resto della respirazione artificiale, non puo essere lasciata ad un
solo sanitario o ad una éguzpe medica, né meramente al libero ar-
bitrio di un paziente, non sempre pienamente lucido e sempre
profondamente depresso, ma deve coinvolgere, oltre i familiari ed
il fiduciario del paziente, un comitato etico-scientifico di alto pro-
filo, il quale, prima di decidere, affronti in profondita tutti gli
aspetti sanitari, etici, giuridici e psicologici nelle singole quanto
mai diverse circostanze e dopo avere piu volte interrogato il pa-
ziente.

11. Conclusion:i

Vorrei concludere queste brevi considerazioni etico-giuridiche
sulle dichiarazioni anticipate di volonta sui trattamenti sanitari
con due osservazioni.

Nel nostro Paese ancora troppo poca attenzione ¢ stata rivol-
ta alla organizzazione della assistenza ai malati terminali. La solu-
zione degli «Ospices», peraltro neppure diffusamente attuata,
non ¢ pienamente conforme alla nostra cultura. Molti sforzi e
molti progressi devono essere fatti nel campo della assistenza do-
miciliare ed ospedaliera ai malati in fase terminale, in quelli in sta-
to vegetativo cronico, in quelli coscienti ma non autosufficienti ed
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in quelli tetraplegici mantenuti in vita con respirazione artificiale
e con nutrizione ed idratazione per via parenterale. Molto ancora
si deve fare per il piu largo impiego dei metodi di controllo del
dolore e per tutto cio che riguarda I'intervento dei medici, degli
infermieri, degli assitenti sociali, dei care givers nell’offrire la mi-
gliore assistenza possibile ai malati in fase terminale ed in stato
cronico di non autosufficienza ed ai loro congiunti.

Sarebbe necessario, prima di porre mano a provvedimenti le-
gislativi, conoscere bene e mettere bene a fuoco tutti i problemi
che in Italia riguardano la qualita dell’assistenza ai malati termi-
nali ed ai malati non autosufficienti cronici. Si tratta di conoscere
la dimensione e la qualita della epidemiologia di queste categorie
di pazienti, la quantita e la qualita di assistenza idonea a tali pa-
zienti nelle strutture sanitarie pubbliche ed accreditate e allo stes-
so domicilio dei pazienti; di provvedere alla formazione adeguata
del personale addetto ai malati in fase terminale e a quelli non au-
tosufficienti; di facilitare 'accesso ai luoghi di cura per trattamen-
ti di alta specialita e di lunga durata ai pazienti non autosufficien-
ti, senza sottrarre spazi, letti ed attivita alle terapie intensive.

Sono tutti aspetti assistenziali e sociali che coinvolgono chi sta
per morire e chi ¢ in stato di non autosufficienza cronica, con la fi-
nalita di trasformare una malattia fatale o devastante in una fase
serena della vita.

Sono problemi di cui una Nazione civile deve farsi carico pri-
ma di procedere alla emanazione di leggi che favoriscono l'inter-
ruzione dei trattamenti sanitari nei malati terminali o, come ¢ av-
venuto in alcuni Paesi, addirittura ’eutanasia e suoi surrogati. Cio
¢ tanto piu importante quanto piu € in forte aumento la popola-
zione anziana. Nei Paesi nordici, dove I’eutanasia ¢ divenuta leg-
ge, incidono anche considerazioni di ordine economico finalizza-
te al risparmio di spesa sanitaria nelle persone che non sono piu
capaci di produrre. E tuttavia confortante e promettente il fatto
che in Olanda, che ¢ stato il primo Paese europeo ad introdurre
nella sua legislazione I’eutanasia e nel 2002 il suicidio assistito, vi
¢ stata una sensibile riduzione di chiamate per eutanasia (da 2.123
del 2000 a circa 1.600 nel 2005). Tale fenomeno ¢ stato soprattut-
to attribuito al maggior ricorso alla sedazione terminale che an-
nulla il dolore ed attenua lo stato di coscienza del malato e al mag-
gior ricorso alle cure palliative.

In definitiva, sembra quanto mai opportuna una legge a tute-
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la dei diritti e della dignita della persona in condizioni terminali di
vita, rivolta specificamente ad evitare I’accanimento terapeutico.
Tale disposizione legislativa deve tuttavia valere per tutti i cittadi-
ni, indipendentemente dall’avere o non espresso dichiarazioni an-
ticipate di volonta sui trattamenti sanitari. Percio ¢ necessario che
la legge non assuma un carattere «elitario» volto alla difesa delle
sole persone capaci di formulare appropriate dichiarazioni antici-
pate di volonta sui trattamenti terapeutici. La definizione legisla-
tiva di accanimento terapeutico dovrebbe esplicitare il concetto di
«futilita» delle cure senza peraltro scendere nel dettaglio sulla na-
tura dei trattamenti sanitari da escludere, mentre la valutazione
concreta della eventuale «futilita» dei trattamenti terapeutici do-
vrebbe essere affidata ad un collegio etico-sanitario che deve te-
nere conto delle volonta del paziente, purché non suicidarie, ed
interagire sempre con il «fiduciario» testamentario del paziente o
con i suoi familiari.

Per quanto riguarda invece la problematica della respirazione
artificiale nei pazienti in stato vegetativo cronico o tetraplegici in
stato di piena consapevolezza, essa dovrebbe essere trattata speci-
ficamente in altri provvedimenti legislativi.

Ribadisco, infine, la necessita che nel nostro Paese si faccia
un’approfondita indagine epidemiologica e socio-sanitaria sui bi-
sogni assistenziali dei malati terminali e dei malati cronici in stato
di grave non autosufficienza, estesa anche alle condizioni dei fa-
miliari. Tale indagine potrebbe costituire la premessa per provve-
dimenti legislativi di natura sanitaria e sociale rivolti al sostegno
delle persone in condizioni terminali di vita e dei loro familiari.

Mario Condorelli



