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P prolusione di apertura del consiglio episcopale
permanente ha toccato il “caso Englaro” auspicando che la
politica vari «un inequivocabile dispositivo di legge che - in
seguito al pronunciamento della Cassazione - preservi il
paese da altre analoghe avventure».
Ha inoltre manifestato la preoccupazione che una cultura
giuridica minuziosamente costruita sul favor vitae venga
contraddetta «attraverso un’operazione tesa ad affermare un
“diritto” di liberta inedito quanto raccapricciante, il diritto a
morire, cioe a darsi e a dare la morte in talune situazioni da
definire. Come se la vita potesse in alcuni frangenti - i piu
critici — cessare di essere un “bene relazionale”. E come se la
vita a ciascuno di noi cosi cara, e cosi salvaguardata ed
educata a caro prezzo anche dalla collettivita, di colpo
divenisse un bene “inerme”, anzi un non-bene. E non fosse
vero piuttosto che, proprio quando é pit fragile, I'esistenza
di ciascuno di noi diventa allora pit moralmente preziosa, nel
senso che € piu direttamente protesa a cementare il bene

| | presidente della Cei cardinale Angelo Bagnasco nella

comune suscitando in ciascuno e nella societa ulteriori
energie di altruismo e di dedizione».

LA LEGGE

IN DISCUSSIONE AL SENATO

La persona, tra liberta e limiti

Fermo rifiuto dell’eutanasia e dell’accanimento terapeutico

rosegue il cammino
del disegno di legge
sul cosiddetto “te-
stamento biologi-
co”. Concluso a meta marzo
I'iter alla commissione igie-
ne e sanita, con la redazione
di un testo unico, € ora ini-
ziata la discussione all’as-
semblea del senato, con una
parte dell’opposizione che
gia prospetta un possibile re-
ferendum. Un dibattito ac-
ceso quello che ha caratte-
rizzato i lavori, spesso inqui-
nato da contrapposizioni
ideologiche, a riprova della
complessita di una tematica
con rilevanti ripercussioni
in ambito medico, giuridico
ed etico. Da una legge su ta-
le tema potrebbe infatti de-
rivare una nuova immagine
del rapporto medico-pazien-
te e stato-cittadino, oltre
che del concetto stesso di
salute. Al contempo, la ca-
mera sta lavorando a un
provvedimento in materia di
cure palliative, che lo stesso
presidente della Cei cardi-
nale Angelo Bagnasco ha de-
finito «sospirato» e ha auspi-
cato venga approvato po-
nendo attenzione al coordi-
namento dell'uno con laltro.
Il nome. La dicitura “testa-
mento biologico” non é sta-
ta solitamente adottata nelle
proposte di legge al parla-
mento. Fino al 2005 si é
usato “testamento di vita”,
poi “dichiarazioni anticipate
di trattamento” (Dat). La
prima denominazione sotto-
lineava un diritto a esprime-
re un consenso-dissenso alle
cure che il medico era obbli-
gato a rispettare; la seconda
collocava il consenso nella
relazione di dialogo medico-
paziente, un processo di
informazione da adattare
all’evolversi della malattia.
Matura quindi il principio,
gia presente a livello etico e
deontologico, di far incon-
trare I'idea di salute del pa-
ziente con le opzioni tera-
peutiche offerte dal medico,
e viceversa.
Lo scopo. Le Dat si attive-
rebbero in caso di soggetto
incosciente, incapace di re-
lazionarsi col medico. Il do-
cumento permetterebbe di
conoscere le preferenze del
paziente in merito alla pro-
pria salute, rendendo in

gualche modo ancora possi-
bile il dialogo.

| presupposti. Nel 1997 il
Consiglio d’Europa approvo
la convenzione di Oviedo,
ratificata in Italia come leg-
ge n. 145/2001. Questo do-
cumento di bioetica nell’ar-
ticolo 9 afferma: «l desideri
precedentemente espressi a
proposito di un intervento
medico da parte di un pa-
ziente che, al momento
dell'intervento, non € in gra-
do di esprimere la sua vo-
lonta, saranno tenuti in con-
siderazione». Il testo si muo-
ve nel senso di un “deside-
rio”, un’indicazione del pa-
ziente non vincolante per il
medico. Cosi si orientano
anche il comitato nazionale
di bioetica (2003) e il codice
di deontologia medica
(2006), che prevede pero
I'eventuale rifiuto del medi-
CO a prestazioni contrarie al-

GLI ALTRI

la propria coscienza. Tutti i
documenti respingono l'ac-
canimento terapeutico.

Il percorso parlamentare ¢
iniziato nella 13* legislatura,
con un testo proposto alla
camera (febbraio 1999) e
uno al senato (giugno 2000).
Negli anni emergono due
orientamenti: da una parte il
riferimento principale é l'au-
tonomia del paziente in me-
rito alla propria salute;
dall’altra il principio dell'in-
disponibilita della vita, che
esclude forme di eutanasia e
di accanimento terapeutico,
e promuove le cure palliati-
ve. Nel primo caso s'intende
soprattutto garantire la li-
berta di scegliere “di” mori-
re, mentre nel secondo caso
la liberta di scegliere “come”
morire. L'attuale legislatura
si inaugura con quattro dise-
gni di legge al senato, che ar-
riveranno a tredici. A gen-

PAESI

Negli Stati Uniti la prima legge:
si puo rifiutare I'idratazione

| primo paese occidentale a regolare in maniera organica

il rapporto tra volonta del paziente e trattamenti sanitari

& I’America, con la legge federale “Patient self
determination act” del 1991; la discussione pero risale
almeno agli anni Settanta e, similmente a quanto accaduto
in Italia, prende le mosse da casi giudiziari, (a cominciare
dal “caso Quinlan”, del 1976), cui seguono delle normative
emanate nei singoli stati, a partire dalla progressista
California. La normativa attualmente in vigore prevede la
possibilita di dare o negare I'assenso a determinati
trattamenti sanitari, nel caso in cui il paziente si trovi in
stato di incapacita, direttamente tramite un documento
(Living will) o, in alternativa, attraverso la nomina di un
fiduciario. Nutrizione e idratazione sono considerati
trattamenti sanitari, e quindi possono essere rifiutate sia
da un paziente cosciente, sia attraverso le procedure

illustrate.

Il cosiddetto testamento biologico ha quindi iniziato a
diffondersi, nel Regno Unito, in alcune province del Canada
e in diversi stati dell’Australia. In Spagna le volonta
anticipate sono previste all’interno di una pit ampia legge
sui diritti dei pazienti, entrata in vigore nel 2003. In Francia
la riforma del codice sanitario € stata approvata nell’aprile
del 2005, prevedendo espressamente la legittimita delle
direttive anticipate sui trattamenti sanitari. Sia in Germania
che in Inghilterra il carattere vincolante della volonta del
paziente trae la sua origine da sentenze dei tribunali,
piuttosto che da leggi specifiche.

Belgio e Olanda hanno introdotto entrambi nei loro
ordinamenti I'eutanasia. Curiosamente la Svizzera, che pure
permette il suicidio assistito, con derive sempre piu
frequenti verso I'eutanasia passiva, non dispone di una
legge organica sul testamento biologico.

naio si arriva a un testo uni-
co, proposto dal senatore
Calabro. Il caso Englaro por-
tera ad accelerare i lavori
della commissione.

Punti critici. Diversi i nodi
emersi negli anni. L'idrata-
zione e l'alimentazione arti-
ficiali: il comitato nazionale
di bioetica, nel 2005, ha af-
fermato che costituiscono
forme di assistenza di base e
proporzionata, e che la loro
sospensione si configura co-
me abbandono del malato. Il
rapporto tra autonomia del
medico e del paziente. Le
modalita di composizione
del “testamento”. Cruciale il
problema dell’attendibilita
delle Dat: quanto sono affi-
dabili indicazioni fornite
magari da un persona sana,
Su un generico o ipotetico
stato di malattia, prima della
sua insorgenza? Applicando
il documento, come essere
certi che la volonta espressa
in precedenza corrisponda
ancora a quella attuale? Co-
me comportarsi se le indica-
zioni si rivelano anacronisti-
che e si corre il rischio di
negare al paziente nuove te-
rapie efficaci?

Una soluzione viene dalla fi-
gura del fiduciario: una per-
sona indicata dal paziente
affinché interagisca col me-
dico, non solo per vigilare
sulla corretta esecuzione
delle disposizioni, ma per far
si che l'applicazione di indi-
cazioni probabilmente gene-
riche alla situazione concre-
ta rispecchi quanto piu pos-
sibile la volonta del pazien-
te. In altri termini, & un me-
diatore e un interprete, che
continua idealmente il dialo-
go medico-paziente.

Il nuovo testo. Il testo pro-
posto al senato presenta no-
ve articoli. Vediamo i punti
fondamentali.

Nel primo articolo la repub-
blica riconosce e tutela la vi-
ta umana come diritto invio-
labile e indisponibile anche
nella fase terminale, la di-
gnita della persona e il dirit-
to alla salute. Fondamentale
il fatto che si riconosca co-
me «prioritaria l'alleanza te-
rapeutica tra il medico e il
paziente, che acquista pecu-
liare valore proprio nella fa-
se di fine vita». Si vieta ogni
pratica eutanasica, in quan-

to si considera «l'attivita me-
dica esclusivamente finaliz-
zata alla tutela della vita e
della salute, nonché all’alle-
viamento della sofferenza».
Nell’articolo 2 si parla di
consenso informato, richie-
sto per ogni trattamento
medico, eccetto in caso di
persona incapace di inten-
dere e volere e in pericolo di
vita.

Larticolo 3 tratta i contenuti
delle Dat, in cui un soggetto
esprime «il proprio orienta-
mento in merito ai tratta-
menti sanitari e di fine vita
in previsione di un'eventua-
le futura perdita della pro-
pria capacita di intendere e
di volere». Non possono es-
sere presenti richieste euta-
nasiche, né indicazioni in
merito a forme di sostegno
vitale. Quest'ultimo caso, so-
lo per evitare che sia lo stato
a determinare il diritto di
decidere di vivere o morire.
L'articolo 4 prescrive che le
Dat siano redatte in forma
scritta, raccolte dal medico
di base, firmate. Hanno vali-
dita quinquennale, dopodi-
ché vanno rinnovate. Sono
revocabili e modificabili in
ogni momento. In caso d'ur-
genza o pericolo di vita non

L'assistenza ai soggetti in
stato vegetativo, in base
all’articolo 5, ¢ garantita
dall'azienda sanitaria locale.
Nell'articolo 6 si parla del fi-
duciario, l'unico soggetto le-
galmente autorizzato a inte-
ragire col medico. Vigila
sull'applicazione delle Dat e
per evitare forme di eutana-
sia, abbandono o accani-
mento terapeutico.
Larticolo 7 descrive il ruolo
del medico: sentito il fidu-
ciario, € autorizzato a valu-
tare le indicazioni delle Dat
in scienza e coscienza. Puo
disattenderle, se giudicate
non corrispondenti agli svi-
luppi tecnico-scientifici o se
richiedono la morte del pa-
ziente. In caso di controver-
sia tra medico e fiduciario,
interviene un collegio di me-
dici.
In assenza di fiduciario, pre-
cisa l'articolo 8, ogni deci-
sione & autorizzata dal giudi-
ce tutelare.
Nell'articolo 9 si istituisce
un registro nazionale delle
Dat, esenti da qualsiasi im-
posta.
I testo completo é reperibile
sul sito wwwv.senato.it, nel-
la pagina della seduta pub-
blica n. 177 del 19 marzo.
Massimiliano Colucci

si applicano.
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