PER UN DIRITTO GENTILE ALLA FINE DELLA VITA
Padova 25 ottobre 2013

Pianificazione anticipata delle cure e direttive anticipate”
Gilda Ferrando

1. La disciplina della programmazione condivisdelelre e delle direttive anticipate contenuta
nella nostra proposta si colloca sullo sfondo hancipi ai quali il documento si ispira: diritto
alla salute, intangibilita del corpo, consenso iiente, rispetto della dignita e dell’identitdlae
persona, e dell'integrita professionale dei curargsponsabilita del medico. E ne costituisce il
logico sviluppo nella fase in cui la coscienza edasapevolezza vengono meno.

Dal punto di vista dei rapporti tra diritto e sfgravata il riconoscimento del diritto di esprimere
anticipatamente le proprie scelte riguardo alleeclte quali si desidera e non si desidera essere
sottoposti si colloca pienamente nella prospettivan diritto che rispetta la liberta, I'identita d
ciascuno e non pretende di imporre un unico puntisth anche a coloro che non lo condividono;
un diritto gentile che “sa ascoltare la verita, sqmesottile delle relazioni che regola e non cadere
con peso di piombo sulle aspettative ed i bisoghiegersone” (Zatti).

Ancora di recente, la Corte europea dei diritti’deimo, nel caso Gross c. Svizzera, del maggio
scorso, sviluppando i principi gia affermati in ®yee in Haas ha incluso il diritto “di sceglier |
propria fine” nell'ambito del rispetto della vitaipata da porre al riparo da arbitrarie interfelenz
dei pubblici potefi.

La persona cosciente e consapevole € in gradondiocdare con il medico il percorso terapeutico
che intende seguire. Quando sopravviene una sizii incapacita si pone un problema ulteriore:
quello di garantire I'eguale tutela dei diritti fd@mentali in situazioni in cui l'interessato noropu
direttamente esercitarli.

Fin dal 2003 il CNB osservava che “le dichiarazianticipate di trattamento tendono ... ad evitare
che [l'eventuale incapacita del malato possa indurremedici a considerarlo, magari
inconsapevolmente e contro le migliori intenziongn piu come una persona, con la quale
concordare un programma terapeutico, ma soltantoecan corpo da sottoporre ad anonimo
trattamento.

Anche la Corte di Cassazione che ha ammesso cperdéta di coscienza non puo determinare
anche la perdita di diritti fondamentali

| documenti internazionali esprimono questa medasasigenza. Nella Carta di Nizza il fatto di
essere portatori di handicap viene indicato traifeostanze sulle quali non é giustificato fondare
discriminazioni (art. 21); viene affermato il diatdei disabili di beneficiare di misure intese a
garantirne l'autonomia, l'inserimento sociale efgmsionale, la partecipazione alla vita della
comunita (art. 26). La Convenzione di New York duitti dei disabili (13 dicembre 2006atificata
con dall'ltalia . 3 marzo 2009, n. 18) perseguedopo di assicurare “il pieno ed eguale godimento
di tutti i diritti umani e di tutte le liberta formdnentali da parte di persone con disabilita” (Byt.
Quando il paziente non e piu in grado di esprimecsorre individuare gli strumenti per garantire
in modo eguale dignita, identita, liberta del malaper valorizzare al massimo la sua
autodeterminazione.

“Testo prowvisorio, trascrizione dell'interventatsr

! Cfr. Corte EDUPretty v. UK 29 aprile 2002, ifforo it., 2003, IV, 57 Corte EDU,Jeovah’s Witnesses of Moscow c.
Russia,10 giugno 2010 (C. 302/200Xyorte EDU,HAAS v. Suiss&€0 gennaio 2001 (C. 3132207); Corte EBH.
and Others c. Austrial® aprile 2010 (C. 57813/00ock c. Germanial2 Luglio 2012, (C497/09; Gross. v. Suisse
14 maggio 2013.

2 Comitato Nazionale per la Bioetica, Dichiarazianticipate di trattamento, parere del 18 dicemB@s2

% Cass. 16 ottobre 2007, n. 21748 (EnglarolNuova giur. civ. comm2008, I, 83.



Gli strumenti che la nostra proposta mette in capgrorendere possibile il rispetto delle scelte del
paziente, anche in caso di sopravvenuta incapaciteg la programmazione condivisa delle cure e
le disposizioni anticipate di trattamento.

La programmazione condivisa riguarda la malatti@orso di cui I'interessato ha avuto modo di
valutare con il medico e le persone care la progigsossibile decorso, le alternative terapeuich

i rischi che si prospettano. Il suo scopo e analedlg di esplicitare la scala di valori su cui fane

le scelte.

Il problema principale € come far valere la scdhpaziente quando I'incoscienza sopravviene in
una fase della malattia diversa da quella in caiada espressa, di fronte a medici ai quali non é
stata direttamente partecipata, ai quali ci siv®lti ad esempio, per fronteggiare una crisi,
un’urgenza improvvisa.

La proposta ne individua i modi di espressione a ptogrammazione condivisa dovra essere
riportata in cartella clinica 0 documentata comoathezzo idoneo, secondo quanto previsto per |l
consenso informato — ed i possibili contenuti. lbmima di un fiduciario consente di proseguire il
dialogo con i sanitari quando l'interessato nomnteipgrado di farlo personalmente. Egli collador
con “con i professionisti sanitari per I'attuaziodel programma accettato”, contribuisce alla
“determinazione concreta delle indicazioni conctegdanelle decisioni richieste da situazioni non
previste”.

Quanto piu la cultura medica si affranca dai rasitdili’antico paternalismo, quanto piu il medico
diviene consapevole del carattere relazionale drlka professione, tanto piu tende egli stesso a
ricercare il dialogo con il malato e sente I'esigrdi ristabilirlo anche dopo la perdita della
coscienza cercando nei “prossimi” possibili sostitdell'interessato. Non € solo la giusta
preoccupazione di evitare responsabilita civiliengli. E’, in molti casi, la consapevolezza del
ruolo che spetta al medico in qualita di garanterdtettore naturale di colui che e stato affidato
alle sue cure, nella sua piena dimensione di parsonn speranze, progetti, ideali, relazioni ea n
solo di malato.

Il documento SIAARTI mi pare un buon esempio duatione concreta di questa esigenza e dei
modi in cui rispondervi. Ci si dovra lavorare aree@er mettere a fuoco aspetti ancora in ombra (i
diversi ruoli che spettano ai c.d. prossimi, faamilitutore , amministratore di sostegno, fidudari
ecc.), per chiarire alcune ambiguita. In ogni casw, pare molto importante che si affronti
apertamente il problema di come rendere in congressibile la programmazione condivisa delle
cure e contenere il tasso di dolore e sofferentanddato e dei suoi familiari. Mi sembra molto
importante che venga sottolineata I'esigenza diagplardare le relazioni familiari e personali nel
contesto ospedaliero.

2. I documento SIAARTI non considera inveeevere e proprie dichiarazioni anticipate quelle
espresse al di fuori da qualsiasi contesto di riialattuale.

La nostra proposta, al punto_18, ne ammette laatniza definendo le disposizioni anticipate di
trattamento come quelle “dichiarazioni della peesame, prevedendo il caso di propria futura
incapacita di autodeterminarsi o di manifestarprtgprie volonta esprime il consenso o il rifiuto a
scelte terapeutiche e a trattamenti sanitari ivhgiese le pratiche di nutrizione e idratazione
artificiale, e detta indirizzi o manifesta prefezercirca la cura e I'accudimento che vuole le siano
prestati o che intende escludere”.

Nell’eta della tecnica si pone in modo nuovo rigpel passato il problema dei limiti della medicina
e dei limiti del diritto riguardo alla sfera priaatNon a caso di living will si comincia a parlamne
ambiente anglosassone alla fine degli anni '6(Qydéa di primi trapianti, della elaborazione del
protocollo di Harward sulla definizione di morterelerale (1968), delle prime diagnosi di stato
vegetativo permanente. Le nuove tecnologie rengmssibile la sopravvivenza anche in seguito a
traumi e malattie che in passato portavano in téamgwi alla morte, prolungano la convivenza con
malattie croniche o degenerative.



Se 'uomo antico aveva paura della morte apparentssere sepolto ancora vivo, 'uomo moderno
ha paura di non riuscire a morire, di essere teimuttita come simulacro di se stesso. La tecnologia
apre straordinarie possibilita di sopravvivenzansei di liberta, di autodeterminazione. Non deve
tuttavia diventare una prigione in cui veniamo &t nostro malgrado. L'uomo moderno
rivendica per sé il potere di chiedere di “essaseihto andare”, di individuare in modo persoiiale
limite oltre il quale insistere nelle cure non @ per lui accettabile, e a malattia deve poter fare il
Suo corso, senza ulteriori ostacoli.

Il problema della limitazione delle cure € un peshh complesso, solo in parte risolvibile sulla base
di risposte di tipo “tecnico” (come I' impossibditdel trattamento di perseguire I'obiettivo per €ui
effettuato, la constatazione del fallimento di watamento dopo un periodo di prova). In queste
situazioni il problema centrale & quello della katdella persona, della sua dignita, identita. Ogni
persona ha, un proprio personale modo di intentendta, la sofferenza. C’€ una dimensione
soggettiva che ha pieno diritto di esprimersi.

Le direttive anticipate rientrano pienamente nal@struzione del rapporto terapeutico, della
relazione di fiducia tra medico e paziente, sonmaldo per renderne possibile I'autenticita, anche
nelle situazioni piu difficili.

In Europa si assiste ad una linea di tendenzanmch valorizzare le direttive anticipatamente
espresse dal paziente, alle volte attribuendo a@ efficacia vincolante, altre volte, invece,
considerandole come un’utile indicazione, ma lasbieal medico la decisione finale. Vi sono Paesi
in cui le direttive anticipate sono vincolanti pemedico (ad esempio, Olanda, Danimarca, Austria,
Regno Unito, Germania, Svizzera), altri in cui hanm valore orientativo, che non esclude la
facolta del medico di discostarsene (ad esemplerdacia, ed in certa misura anche la Spagna).
Nella maggior parte degli Stati, poi, il pazienigpesprimere soltanto il rifiuto (o la richiesta di
sospensione) di terapie, in altri, invece, la eshd puo essere diretta ad ottenere assistenza al
suicidio (Svizzera), oppure un intervento attivbrdedico per por fine alla vita che sta spegnendosi
(vera e propria eutanasia) (ad es. Belgio, Olanda).

In Italia (come anche Grecia, Portogallo) non es@hcora una disciplina specifica, anche se
importanti indicazioni si possono trarre dal codide deontologia medica (art. 34) e dalla
Convenzione di Oviedo (art. 9) e dalle norme chaloune situazioni specifiche attribuiscono
rilevanza a decisioni previe (si pensi alla donaeidi organi (. n. 91/1999), o alla possibilita di
designazione anticipata del’amministratore di egsb da parte dell'interessato (art. 408 c.c.):
segno che non vi sono ostacoli di principio ad attene che decisioni di natura personale possano
proiettarsi oltre la perdita della capacita.

3. In mancanza di una disciplina espressa, € praileo individuare gli strumenti giuridici
disponibili per dar voce al malato oltre la perditadella coscienzala giurisprudenza ha dato al
riguardo contributi di grande rilievo: Penso al @dsnglaro (21748/2007), alla sentenza sulla
designazione anticipata di A. d. s. (n. 23707/2012 quelle sul rifiuto di trasfusione da parte dei
testimoni di Geova (23676/200)8 Da esse si evince il principio per cui le dichigoni
precedentemente effettuate dall’interessato in gi@onsapevolezza, quando adeguatamente
circostanziate, debbono essere rispettate dall’A.,dlal medico e dal giudice. Ed anche nel caso i
cui tali dichiarazioni manchino la decisione dowssere presa nel rispetto della personalita
dell'interessato, della sua volonta c.d. “presunta”’

Nel caso Englaro (21748/2007) la Corte di Cassa&zlwa focalizzato I'attenzione sulla figura del
rappresentante legale, affermando che, in assenzanal volonta precedentemente espressa
dall'interessata, il tutore, previa autorizzazigmadiziale, e legittimato non solo a dare il corsen

a trattamenti medici, ma anche di chiedere la stspee di quelli in corso, in presenza di due
condizioni: il carattere irreversibile dello stath incoscienza e l'esistenza di una volonta

* Cass. 20 dicembre 2012, n. 23707Mirova giur. civ. comnR013, |, 424, con nota diGRGONL
® Cass. 15 settembre 2008, n. 2367@\iwva giur. civ. comm2009, |, 170, con nota diREENT!.



dell'interessato esplicitamente manifestata o “@ndmplicitamente ma inequivocabilmente
risultante dalle sue convinzioni, dal suo stilevith, dalla sua complessiva personalita”.

In una piu recente pronuncia (23707/2012) la Caffeonta la questione della designazione
anticipata di amministratore di sostegno. La Cdtiene che la designazione anticipata puo essere
integrata da linee guida dirette ad indirizzareséelte dell’amministratore, “indicazioni” asui
trattamenti cui vuole o no essere sottoposto. lleaso, I'’Ads deve rispettare questa sua volonta a
patto che sia ancora attuale (in quanto non reapeasia sufficientemente “univoca” e “specifica”.
La designazione anticipata di Ads con contestualanifestazione delle “indicazioni”
dell'interessato puo dunque costituire uno strumemr far valere 'autonomia individuale oltre la
perdita della coscienza.

Cio non significa che la designazione anticipat@\d$ sia I'unico modo per esprimere la propria
autodeterminazione terapeutica e che dunque ldidir@nticipate siano prive di valore al di fuori
della “procedimentalizzazione” richiesta per la mwandell’Ads. Se cosi fosse, infatti, I'Ads si
rivelerebbe strumento per comprimere, piuttosto gqbexr potenziare |'autodeterminazione
terapeutica, perché si finirebbe per escluderelelrettive anticipate siano rilevanti direttament
nei confronti del medico, a prescindere dalla n@mnAds.

Da questi indirizzi si puo gia arguire la rilevaratéuale delle dichiarazioni anticipate pur in azse

di una disciplina da parte del legislatore. E sapwi che, sul presupposto della loro efficacia
attuale, alcuni Comuni hanno predisposto regigrirpccogliere e conservare le DAT.

Le pronunce giurisprudenziali dovrebbero in qualamedo agevolare il compito del legislatore,
individuando i principi sulla base dei quali il Remento dovra scrivere le regole.

Da questo punto di vista e stata ritenuta esemplapprovazione della legge tedesca sulle
“disposizioni del paziente” che fa seguito a dusteeze deBundesgerchtshafel 2003 e del 2005
che avevano ritenuto vincolanti per il medico lspdisizioni di fine vita. Muovendo dal principio
dell'autodeterminazione del paziente, sul qual€tate aveva formulato le proprie decisioni, la
nuova legge specifica le forme e i modi della s@ifiestazione, chiarisce le relazioni tra medico e
fiduciario, individua i limitati casi di interventgiudiziale. La premessa ¢ il riconoscimento «ehe |
vita e la morte nella loro complessita non sonomadnili e si sottraggono a categorie
standardizzate». Per questo il legislatore devecidee spazio alla considerazione del caso singolo,
rendendo possibile la valutazione e la valorizzazimdividuale di ogni singola disposizione del
paziente

Sappiamo, invece, come sono andate da noi le coseil progetto Calabro approvato in aperta
polemica con la sentenza della Corte di Cassazione.

Il nostro documento, invece, si colloca in lineaalntinuita con i precedenti delle Supreme Corti .
Dare alle persone la certezza che le loro voloatarso rispettate non significa aprire le porte ad
una incondizionata liberta di “spegnere”: significaece prefigurare gli strumenti di controllo di
queste decisioni, la loro trasparenza, la effetteaformita a quanto anticipatamente disposto
dall'interessato. Significa anche incentivare uwlditisa sanitaria di sostegno e di aiuto nelle fasi
terminali che, attenuando I'angoscia del malatessiere un peso eccessivo per i suoi cari, renda piu
libere le scelte. Sollevare i medici dai dubbi aila propria responsabilita significa riportare al
centro dell’attenzione i compiti della medicinaiitti delle persone, ora offuscati dalla deri&lld
medicina difensiva.

4. La proposta di riconoscere efficacia alle DATadicalmente contestata da quanti ritengono che
la vita non sia un bene di cui e lecito disporrke wivere sia un dovere cui non ci si puo

liberamente sottrarre, e che, quindi, non sia deaiterferire con il processo del morire, anche

quando, con l'avvento della medicina tecnologi@phrso ogni “naturalita”.

® BGH 17 marzo 2003, iNJW, 2003, 1588; BGH 8 giugno 2005, NdJW, 2005, 2385.
" Tra virgolette il testo della Relazione alla leggeme riportato da&rTi, Le “disposizioni del pazienteci vorrebbe
un legislatorejn Nuova giur. civ. comm2009, II, 313.
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Questa posizione riflette I'idea — esplicitata taetl 1 del progetto di legge approvato nella saors
legislatura da uno dei rami del parlamento, c.dgetto Calabro - che la vita sia un diritto noloso
inviolabile, ma anche indisponibile, che la vita an dono di cui I'individuo non puo disporre, che
il suo significato si apprezzi solo in una dimengidrascendente. Essa e rispettabile, come ogni
concezione morale, in quanto liberamente seguitehdéa professa. Per garantire la liberta di futti
il diritto, tuttavia, non puo essere espressionardopzione morale. “Perché la liberta sia piena —
avverte la Corte Europea dei Diritti - il paziemteve avere la possibilita di fare scelte che siano
coerenti con i propri punti di vista e valori, pgranto irrazionali, stolte o imprudenti queste tecel
possano apparire ad altfi”

Quanto acontenuti ed agli effetti delle DAT, i punti piu controveitsiccano alcuni aspetti cruciali:

i trattamenti ai quali & lecito rinunciare (in peolare, I'idratazione e alimentazione artificiali)
valore vincolante o meno delle direttive e, ancdmp, la possibilita stessa di considerare le
direttive come espressione di un “consenso infasinat

Si obietta, infatti, che il consenso deve essersgmale, attuale, informato. Le direttive anticgpat
sono si espresse in modo personale, ma non samali,ad#, a ben vedere, non sono neppure
pienamente informate, in quanto, essendo formydetea che la patologia insorga, hon possono
tener conto delle circostanze e modalita in cuistpuei manifesta e neppure dello stato dell’arte in
guel momento. In realta consenso informato e dreetinticipate perseguono si il medesimo scopo,
ma in diversi contesti e quindi con non é correitendere in modo meccanico i requisiti dell’'uno
alle altre. Come si osservava in apertura, contgdesumenti la persona non sceglie un certo
trattamento sanitario. Intende tutelare identi@ignita, prima ancora che la salute. Vuole evitare
che la perdita della coscienza non le consentdigtetendere il rispetto della sua personalitiade
sua identita e dignita.

Il consenso informato si riferisce a una situazioorcreta, le direttive hanno invece una portata di
ordine generale, sono formulate in vista di unaagiione futura ed ipotetica, riguardo alla quale
'informazione non puod che essere a sua volta @dittae generale.

La strutturale mancanza di attualita delle direttianticipate non pud costituire ostacolo ad
attribuire loro rilevanza, sempre che siano aréitmlin modo da dimostrare la conoscenza e
I'accettazione da parte del paziente delle consemue anche di quelle ultime - della sua decisione.
Per quanto riguardatiattamenti di cui e lecito chiedere la non attivaione o la sospensiongla
nostra proposta chiarisce immediatamente che vo smmpresiidratazione e alimentazione
artificiale. L'opposta soluzione, che esclude la legittimital difiuto o della richiesta di
sospensione, si basa principalmente sul fatto dmesarebbero trattamenti sanitari, ma semplici
forme di “accudimento” e “assistenza” della persdraposizione € insostenibile dal punto di vista
scientifico — esistono numerosi pareri delle corurscientifiché e pareri di Commissioni
ministeriali ad hot? che sostengono il contrario - e inconcludente ukllq giuridico in quanto in
relazione all'art. 13 Cost., al principio déiiibeas corpu@ esso contenuto, quel che conta ¢ il fatto
che si tratti di trattamenti invasivi della sfersida che sono illeciti se non consentiti, a predere

dal loro carattere terapeutico 0 meno.

In realta quello che queste obiezioni intendonotenetin discussione é l'autodeterminazione, la
possibilita stessa che una persona cosciente @pevde possa rifiutare trattamenti necessari per
la sua sopravvivenza. Su questo punto si e netti@nariso il CNB. Il parere del 2008 - sul rifiuto
cosciente di cure - registra due posizioni contogpg La prima, in sintonia con I'evoluzione della
giurisprudenza, da pieno riconoscimento al prirecigii autodeterminazione. La seconda, invece, e
fortemente restrittiva sul valore dell’autonomid gaziente ed esclude la possibilita di rifiutare

8 Corte EDU Jeovah’s Witnesses of Moscow c. Rud€iaiugno 2010

® Ad esempio, Linee Guida della Societa italianarinione parenterale ed enterale 2002,con ampiaobitafia
internazionale.

19 Nell'ottobre del 2000 & stata istituita dal Mimisidella Salute Veronesi un gruppo di lavoro mesto da Fabrizio
Oleari su “Nutrizione e idratazione nei soggettistato di irreversibile perdita della coscienzdie cha presentato i
risultati nel 2002.
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trattamenti “salva-vita™. Questa seconda posizione & riflessa nel progetemge approvato nella
scorsa legislatura da uno dei rami del Parlamento.

Su questo punto, invece, la nostra proposta & nebitira: idratazione ed alimentazione artificiale
possono essere rifiutati dall'interessato.

Quanto allemodalita di espressionedelle dichiarazioni anticipate sono stati elabodiaversi
modelli, preferendosi in alcuni casi una indicaeiamalitica dei trattamenti accettati o rifiutati,
altre volte una piu ampia ed elastica, con conéstindicazione di una persona — il fiduciario -
che, all’evenienza, avra il compito di curarne téirpretazione ed attuazione, concordando col
medico le soluzioni piu coerenti con la personatitdl’interessato. La prima soluzione intende
porre vincoli piu rigidi, ma proprio per tale rigid, sconta il rischio di una possibile maggiore
incidenza delle sopravvenienze tali da renderduaktle richieste. La seconda delinea un quadro
piu elastico e si affida in maggior misura al rappdiduciario con la persona designata per la
contestualizzazione delle direttive.

La proposta prevede sia una formulazione di tipalideo — con I'espressa indicazione dei
trattamenti accettati o rifiutati — sia una di tipio elastico, per principi tali da raffigurarepitofilo
identitario del disponente.

Le dichiarazioni anticipate non possono invece resdeette al rifiuto di misure di assistenza e
accudimento indispensabili alla tutela della digniella persona.

Le DAT possono inoltre contenere I'espressioneedetbprie “convinzioni, credenze, inclinazioni
circa la relazione con la malattia e la fine delita secondo la propria concezione di sé e
dell'esistenza, perché ad esse si adeguino iatraghto e I'assistenza”.

E’ compito del fiduciario interpretare e concreéizz le volonta di concerto col medico in relazione
alle circostanze del caso.

Anche in assenza di dichiarazioni espresse i samiéwono comunque assicurare alla persona il
pieno rispetto della sua personalita ed identittnggndo ad ogni fonte che possa dare certa
conoscenza di esse.

Per quanto riguarda il medico che rispetti le tivetanticipate, la proposta chiarisce — ed & quest
un punto di grande rilievo - che egli non e pumbiié altrimenti soggetto a responsabilita e
sanzioni.

Quanto allaforma, le DAT dovranno essere espresse in modo daefitimedico la ragionevole
certezza che provengano dall'interessato e che si@te formulate in piena consapevolézzaa
loro manifestazione deve essere favorita ancheregole sulla forma che non ne penalizzino la
redazione, pur nell’esigenza di offrire al mediegionevole certezza della loro attendibilita. Ed
infatti la proposta prevede una pluralita di foratrnative. Non & necessario I'atto pubblicd.a
scrittura costituisce, come sempre, utile elematitgorova. Si ammette tuttavia che possano
eventualmente essere espresse anche con altri eygazpriati (ad esempio audiovisivi). Si puo
anche pensare al loro inserimento in cartella @iinse formulate in occasione di un ricovero o
direttamente al medico curante. La revoca, invesgmpre ammissibile ed ha forma libera.

v, Il parere del CNB, 24 ottobre 2008Rifiuto e rinunzia consapevole al trattamento samiit nella relazione
paziente medica”Nelle conclusioni, si legge “all'interno del pesge Comitato sono emerse diverse opinioni, sia a
livello bioetico che biogiuridico, per quel che uayda Yipotesi del rifiuto/rinuncia alle cure. Da un law & la
posizione secondo cui la vita umana costituiscebeme indisponibile, da tutelare e preservare sengaantendo
adeguate cure mediche. Dall’altro, quella che amsi il bene vita come un bene senza dubbio prnemeritevole
della massima tutela, ma non per questo assoggetthtun regime di assoluta indisponibilita, dovesidenere in
considerazione il valore che il singolo vi attribee, alla luce dei principi e delle scelte morhé ciflettono il senso che
ognuno conferisce alla propria esistenza.”

12 Fa riferimento ad un consenso precedentementesspin modo “certo e documentato” il CDM, art. 88&;.: “Il
medico, se il paziente non € in grado di esprinengropria volonta, deve tenere conto nelle propcelte di quanto
precedentemente manifestato dallo stesso in matio eelocumentato”.

13 V. peraltro la delibera 23 giugno 2006 del Corsidlazionale del notariato, avente lo scopo di iliface la
redazione del documento da parte dei notai.
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La questione dei contenuti interferisce con qudkgli effetti delle direttive. L'alternativa tra
direttive vincolanti o meramente orientative e tiouin equivoco: Non bisogna infatti confondere il
loro pieno rispetto con una meccanica esecuzignaceversa, non bisogna neppure ridurle a meri
criteri di “orientamento” rimessi alla piena libertalutativa del medicd Proprio per evitare questi
equivoci la proposta dichiara che la direttive @ptite debbono essere pienamente rispettate
intendendosi con cio che il loro adempimento deveenire solo dopo aver verificato la
corrispondenza tra la situazione ipotizzata dgpahente e quella effettivamente verificatasi. La
vincolativita non toglie, ed anzi presuppone, cheedici siano chiamati a verificare la congruita
delle direttive rispetto alla situazione data. haltutazione delle disposizioni anticipate sotto il
profilo (non dellopportunita, dell’etica, della ligione, ma esclusivamente) dell’esserne
concretamente integrate le previsioni ipotetichen mpuo che impegnare la responsabilita del
medico. Per evitare equivoci di questo tipo norpaila di vincolativita, ma si esige il “pieno
rispetto” delle DAT: “il vincolo al rispetto non gmifica obbligo meccanico di esecuzione di un
“precetto”, ma dovere di sostanziale attuazioné&idignto del paziente in relazione alle circost@anz
concrete”.

A ben vedere € questo il significato da dare dll'rdella Convenzione di Oviedo quando recita
che “i desideri precedentemente espressi a prapdisitn intervento medico da parte di un paziente
che, al momento dell'intervento, non e piu in grall@sprimere la sua volonta saranno tenuti in
considerazione”. Questa formulazione sostituisedlguontenuta in una precedente versione che li
indicava come “determinanti’. Il passaggio da “det@anti” a “tenuti in considerazione” viene
tuttavia spiegata nel Rapporto esplicativo che mpamna la Convenzione con il fatto che puo
intercorrere un certo tempo tra il momento dellfespione della volonta e quello della eventuale
applicazione nel corso del quale possono esserigicage evoluzioni delle conoscenze mediche e
della tecnologia che consentano soluzioni e teraievative. Non si intende quindi indebolire il
valore della volonta, bensi rimarcare la necesBitaontestualizzazione”, di verifica dell’attuti

dei desideri espressi.

Il punto e sottolineato dal CNB, nel ricordato pardel 2003, dove si osserva che il “carattere non
(assolutamente) vincolante, ma nello stesso tengoo(meramente) orientativo, dei desideri del
paziente non costituisce una violazione della suar@mmia, che anzi vi si esprime in tutta la sua
pregnanza; e non costituisce neppure (come al@moro) una violazione dell’autonomia del
medico e del personale sanitario. Si apre qui,ttinfio spazio per I'esercizio dell’autonoma
valutazione del medico, che non deve eseguire maaraente i desideri del paziente, ma anzi ha
'obbligo di valutarne Il'attualita in relazione allsituazione clinica di questo e agli eventuali
sviluppi della tecnologia medica o della ricercarfacologica che possano essere avvenuti dopo la
redazione delle dichiarazioni anticipate o che aossmbrare palese che fossero ignorati dal
paziente”. E si aggiunge “tuttavia, il passaggio‘determinanti” a “tenuti in considerazione” non
dovrebbe essere interpretato come passaggio daanattecte (assolutamente) vincolante a uno
(meramente) orientativo. Se e corretto escludengritaa caratterizzazione, anche la seconda va
esclusa quando venga intesa in senso talmenteedéaaloincidere con la restituzione al medico di
una piena libertd decisionale ed operativa, chevargqebbe a conferirgli un indebito potere
paternalistico, che implicherebbe il completo sanwénto di senso delle dichiarazioni anticipate
stesse”. Ne consegue , prosegue il CNB, “ che sedico, in scienza e coscienza, si formasse il
solido convincimento che i desideri del malato &meson solo legittimi, ma ancora attuali, onorarli
da parte sua diventerebbe non solo il compimenttaliisanza che egli ha stipulato con il suo
paziente, ma un suo preciso dovere deontologico”.

14y, disegno di legge Calabro



