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su www.avvenire.it) che proviamo a riassumere in
questi due articoli speculari di sintesi estrema, con
le tesi clinico-scientifiche e giuridiche che fanno
propendere per il si a una legge importante.

> «SI» 3

ha acceso ovviamente dibattiti e polemiche durante
gli oltre due anni di riflessione sull’articolato. In
questi ultimi mesi «Avvenire» ha prodotto una
grande quantita di materiali informativi (archiviati
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Mercoledi (forse) riprende il confronto alla Came-
ra sul disegno di legge che introduce nel nostro
Paese le «Dichiarazioni anticipate di trattamento».
Un testo che, dettando regole sulla fine della vita,

Meda

E il medico che diventa garante Un provvedimento necessario

I radicali

insistor}o
Chi obietta?

edendo i mani-
festi 13x6 con i
quali I'Associa-
zione Luca Co-
scioni ha avvia-
to la sua cam-
pagna per il cinque per
mille e che raffigurano
il protagonista del tan-
to discusso spot tv per
la promozione dell’eu-
tanasia, viene da chie-
dersi se tale propagan-
da possa essere oggetto
di provvedimenti disci-
plinari. «E necessario
far riferimento all’arti-
colo 46 del Codice di
autodisciplina della co-
municazione commer-
ciale - spiega il profes-
sor Giorgio Floridia,
presidente dell'Istituto
dell’autodisciplina
pubblicitaria — poiché
nessuna legge dello Sta-
to e applicabile a que-
sto caso specifico». Ta-
le articolo riguarda
«qualsiasi messaggio
volto a sensibilizzare il
pubblico su temi di in-
teresse sociale». «I pro-
motori dei messaggi -
si legge ancora - pos-
sono esprimere libera-
mente le proprie opi-
nioni sul tema trattato,
ma deve risultare chia-
ramente che si tratta di
opinioni dei medesi-
mi».

parte dei divieti, vol-

taaimpedire lo sfrut-
tamento indebito della
miseria umana nuo-
cendo alla dignita del-
la persona e l'espres-
sione esagerata della
natura del problema
sociale affrontato. «Cer-
tamente questo tipo di
comunicazione e su-
scettibile di giudizio -
prosegue Floridia - so-
prattutto a seconda di
come interpretiamo il
messaggio: si tratta di i-
stigazione a un atto che
in Italia e reato o di u-
na richiesta di legaliz-
zare |'eutanasia confor-
memente alle proprie i-
dee?». Nei casi pitt com-
plessi, a esprimersi su
eventuali violazioni del
Codice ¢ il Giurj, a cui
spetta anche la valuta-

Interessante anche la

zione su eventuali «i-
chiami scioccanti tali da
ingenerare ingiustifica-
tamente allarmismi»
che potrebbero essere
contenuti nei messaggi
di comunicazione so-
ciale.

Le segnalazioni da
parte di liberi cittadini
vanno pero inoltrate al
Comitato di controllo,
organo deputato alla
tutela degli interessi dei
consumatori. I1
Comitato, nel caso
vengano ravvisati
contrasti con il Codice,

puo chiedere la
modifica del
messaggio

pubblicitario o
addirittura chiederne la
sospensione. Le

segnalazioni si invano
online all’indirizzo
http://www.iap.it/it/m
odulo.htm. (L.Sch.)

e opera per il bene del paziente

al punto di vista medico-
scientifico, la legge in
discussione alla Camera
presenta diversi motivi di
condivisione, illustrati su
queste pagine nelle scorse
settimane da molti medidi,
impegnati in prima linea
nellassistenza ai pazienti piu
fragili. Innanzi tutto va ricordato
che il titolo del disegno di legge &
«Disposizioni in materia di
alleanza terapeutica, di consenso
informato e di dichiarazioni
anticipate di trattamento». La legge
si fonda sul principio
dell'indisponibilita della vita
sancito dallarticolo 2 della
Costituzione e ribadisce principi
largamente condivisi dalla
tradizione ippocratica che vede nel
medico una figura di garanzia, che
opera in scienza e coscienza per il
bene del paziente.

Alleanza terapeutica.
termini indicano che medico e
paziente instaurano un rapporto di
fiducia, mirante a fare il possibile
per risolvere il problema di salute
del malato. L'obiettivo si raggiunge
attraverso il dialogo, dopo che il
medico ha presentato al paziente i
dati che emergono dalla diagnosi e
ha prospettato le soluzioni
terapeutiche, con i loro vantaggi e
svantaggi. Nel caso di una persona
che si trovi nell'incapacita di
intendere e volere, mantenere
l'alleanza significa per il medico
continuare a operare per il bene del
paziente. Cioe per salvargli la vita,
migliorare il suo stato di salute o,
almeno, lenirgli le sofferenze. E
come recita la legge (articolo 1,
comma 1, lettera d), I'alleanza
terapeutica «acquista peculiare
valore proprio nella fase di fine
vitar.

2. Consenso informato.
Lungi dall’essere esaurito da un
modulo cartaceo firmato dal
paziente, il consenso informato si
forma attraverso il confronto tra
medico e paziente sulle possibilita
di cura. Di fatto, & l'espressione
concreta dell’alleanza terapeutica.
La legge - tenuto conto dell'articolo
32 della Costituzione («nessuno
puo essere obbligato a un
determinato trattamento sanitario
se non per disposizione di legge») —
prescrive che il consenso sia
«esplicito e attuale» e «prestato in
modo libero e consapevole» (art. 2
comma 1) e possa sempre essere
revocato (art. 2 comma 5). Se il
paziente e incapace di esprimersi 0
interdetto, il consenso viene

prestato dal tutore, mentre in
assenza di dichiarazioni anticipate
tutto il personale sanitario «&
tenuto a operare avendo come
scopo esclusivo la salvaguardia
della salute del paziente».

3. Dichiarazioni anticipate.
Sono una forma di comunicazione
che la persona lascia per quando,
futuro paziente, potrebbe essere
non in grado di esprimersi. La
definizione di «testamento» — oltre
a suggerire una forma di
disponibilita della vita - avrebbe
avuto un valore vincolante. Anche
se questo € un punto molto
contestato, € evidente - fanno
notare gli operatori sanitari - che il
medico non puo essere obbligato a
obbedire a disposizioni - previste
anche anni prima della patologia -
redatte in condizioni ben diverse
da quelle di malattia e quindi senza
la necessaria informazione. Senza
contare che il progresso scientifico
potrebbe nel frattempo avere
modificato aspetti cruciali delle
possibilita terapeutiche. Il medico
non puo essere trasformato in un
mero esecutore di desideri — per
quanto legittimi - del paziente: lo
impediscono le caratteristiche di un
professionista che in virtii di un
codice deontologico & sempre stato
tenuto a operare «in scienza e
coscienza» per garantire la salute e

Il confronto attorno

B N
la vita del paziente.

4. Nutrizione e idratazione.
Rappresentano il punto piu
dibattuto. Sebbene spesso garantite
da procedure mediche (per
esempio la realizzazione della Peg,
piccola valvola inserita sulla parete
dello stomaco), alimentazione e
idratazione non curano alcuna
malattia, e non possono quindi
essere definite una terapia. Anche la
persona pill sana muore se privata
di cibo e acqua. Risulta evidente
quindi come non possano far parte
di una dichiarazione anticipata in
relazione ai trattamenti sanitari. La
legge prevede che debbano «essere
mantenute fino al termine della
vita, ad eccezione del caso in cui le
medesime risultino non pit efficaci
nel fornire al paziente i fattori
nutrizionali necessari alle funzioni
fisiologiche essenziali del corpo»
(art. 3 comma 5). Perché la legge
vieta espressamente anche
l'accanimento terapeutico (art. 1
comma 1 lettera f).

Enrico Negrotti

alla legge sul «fine
vita» richiede chiarezza
di conoscenze e di
criteri di giudizio, in
particolare sui versanti
medico e giuridico.

¢ «Risveglio» in cerca di risorse
L'associazione Risveglio € una onlus
impegnata in favore delle persone con esiti
di gravi cerebrolesioni acquisite. Sostiene le

famiglie e favorisce la realizzazione di
strutture scientificamente e socialmente
adeguate a seguire il percorso delle persone
cosi duramente colpite, per questo chiede

nsabile che
venga rafforzato il
rapporto fiduciario tra
medico e paziente,
escludendo col
massimo rigore ogni
scorciatoia eutanasica.

una mano a chi volesse destinarle il 5xmille
(www.associazionerisveglio.net).

4 Londra frena sui bimbi con 3 genitori
«Prima di utilizzarlo sugli uomini servono
ulteriori studi»: & questo l'altola
dell’Authority per la fertilizzazione umana e

I'embriologia del Regno Unito a proposito
del trattamento di procreazione noto come
«fecondazione in vitro dei tre genitori». A
segnalarlo e la Bbc. La tecnica consiste nel

fZature
giuridiche operate di
recente rendono
inevitabile una legge
che eviti nuovi strappi
al diritto.

sostituire il materiale mitocondriale
difettoso dell’'ovulo materno o
nell’'embrione fertilizzato con quello di un
donatore sano. Il che significa che il
nascituro avra una piccola parte di materiale
genetico del donatore, dunque tre genitori.

per ripristinare la piena legalita

rginare sentenze creative.
La necessita di normare sul
fine vita nasce dalla neces-
sita di mettere ordine in u-
na disciplina regolata fi-
nora dalla giurisprudenza
e codificare regole chiare. Soprat-
tutto dopo la sentenza Englaro, nel-
l'ordinamento hanno trovato spa-
zio principi fino a quel momento
sconosciuti. Anche se si tratta, per
ora, di una sola sentenza, l'organo
che I'ha emanata ¢ cosi autorevole
(la Cassazione) e la materia cosi de-
licata che un ordinamento demo-
cratico non puo permettersi di at-
tendere che altri casi siano lasciati
all'arbitrio dei giudici.

Non bastano norme su omi-
cidio consenziente e suicidio as-
sistito. Si sostiene che per attuare
quanto al punto precedente siano
sufficienti le norme del codice pe-
nale che puniscono l'omicidio del
consenziente e il suicidio assistito.
I verificarsi del caso Englaro ha pero
dimostrato che tali paletti non so-
no piti sufficienti per disciplinare il
fine vita, ambito ben pit articolato
e complesso rispetto alle fattispe-
cie previste dal nostro Codice. Tra
l'altro, queste due norme non ven-
gono mai prese in considerazione
né citate nella sentenza Englaro.

Zo Legge sul consenso infor-
mato. Il consenso informato & fi-
nora stato seguito come prassi, re-
golato solo dalla giurisprudenza. Ci
sono diverse pronunce che affron-
tano questo tema, talvolta anche
con orientamenti differenti 1'una
dall’altra. E importante avere una
legge che finalmente lo disciplini.

Alleanza terapeutica, non me-
dicina contrattualistica. La legge
su consenso informato, alleanza te-
rapeutica e dichiarazioni anticipa-
te di trattamento stabilisce la cen-
tralita della relazione medico-pa-
ziente e scongiura il rischio di
un’impostazione contrattualistica
della medicina, dove il medico vie-
ne deresponsabilizzato e diventa
mero esecutore delle volonta del
paziente.

No all’eutanasia, suicidio
assistito, abbandono terapeutico
e accanimento. Diventa esplicito
per legge il divieto di queste prati-
che, anche se nella proposta di leg-
ge non ne viene data una defini-
zione. E' sancita anche la tutela del-
la vita umana quale diritto inviola-
bile e indisponibile anche nel caso

di persone non pit capaci di in-
tendere e di volere.

S. Norme chiare sul consen-
so anticipato. Nel caso in cui la per-
sona non sia pitt capace di inten-
dere e di volere, il dialogo tra me-
dico e paziente prosegue attraverso
la presenza delle Dat e del fiducia-
rio. Non possono essere prese in
considerazione dichiarazioni e-
spresse al di fuori dei modi previsti
dalla legge.

6. Idratazione e alimenta-
zione. Nelle diverse forme in cui
possono essere fornite al paziente
devono essere mantenute fino al
termine della vita, a eccezione del
caso in cui non siano pitt efficaci
nel fornire al paziente i principi nu-
trizionali necessari alle funzioni fi-
siologiche essenziali del corpo. Non
possono essere oggetto di Dat. Que-
sta previsione scongiura possibili
casi di abbandono di pazienti at-
traverso la sospensione della som-
ministrazione dell'alimentazione o
idratazione.

7. Assistenza ai soggetti in
stato vegetativo. L'assistenza ai sog-
getti in stato vegetativo diventa li-
vello essenziale di assistenza al fi-
ne di garantire l'accesso e 'equita
nelle cure.

8. Rinvio alla legge cure pal-
liative. La legge sulle Dat ribadisce
il diritto alle cure palliative e rinvia
alla legge in materia, approvata dal
Parlamento un anno fa. La risposta
al dolore, sopratutto in fase termi-
nale, ¢ I'alleviamento delle soffe-
renze attraverso la terapia del do-
lore, non l'eliminazione del dolo-
re attraverso l'eliminazione della
persona, anche se questo compor-
taun maggiore investimento in ter-
mini di risorse da parte dello Stato.

Registri comunali. Una
prassi che si e diffusa in numerosi
comuni, nelle more del legislatore,
e la disciplina municipale del fine
vita. Alcuni consigli comunali han-
no deliberato la possibilita di de-
positare in municipio moduli con
dichiarazioni anticipate di tratta-
mento. Alcuni Comuni hanno an-
che proposto dei modelli precom-
pilati. Questi moduli non hanno
valore a livello giuridico, ma evi-
denziano la necessita di codificare
a livello nazionale una disciplina
sul fine vita.

Ilaria Nava

di Alberto Gambino

1 tema nevralgico del consenso infor-
mato, che la legge sulle Dichiara-
zioni anticipate di trattamento (Dat)
ritiene necessario per attivare i trat-
tamenti sanitari merita un supple-
mento di riflessione specie quando
si tratti della salute e della vita di mino-
ri. Attualmente il nostro ordinamento
non prevede alcuna norma che assegni ai soggetti esercen-
tila potesta genitoriale (e al tutore nel caso di incapaci mag-
giorenni) il potere di decidere dei trattamenti terapeutici da
somministrare. Inoltre, prima del caso Englaro, la giuri-
sprudenza riteneva che non fosse ammissibile esercitare po-
teri rappresentativi rispetto alle decisioni sulle cure, in quan-
to, secondo il dettato costituzionale, ragioni di solidarieta
imporrebbero di praticare in ogni caso le cure mediche ne-
cessarie a chi non sia in grado di consentirvi.
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opo il caso Englaro, si € aperto un varco per gli incapa-

ci maggiorenni: il tutore puo fungere da alter ego nel-

la relazione con il sanitario, cosi da rappresentare i de-
sideri e le scelte del suo assistito.
Per il minore le cose stanno in modo diverso, in quanto gli
stessi desideri di quest'ultimo, ove sia in grado di esprimerlj,
scontano comungque una non piena maturitd, dovuta pro-
prio alla giovane eta, con la conseguenza che, ove volti al ri-
fiuto delle cure, non possono condizionare le scelte di chi
ne ha la tutela, il quale ha I'obbligo legale di proteggere la
salute e la vita dei figli. Sono dunque illecite decisioni di ri-

Sono illecite decisioni di genitori e tutori

che portano al rifiuto della cura e che vanno
contro la protezione della salute e della
integrita di chi non ha ancora raggiunto la
maggiore eta. Ma per scongiurare qualundgue
situazione di abbandono terapeutico occorre
poter attivare sempre le terapie necessarie

fiuto di cura che vanno contro la protezione della vita e del-
la salute del minore.

caso di consenso informato espresso dal tutore per i sog-

getti incapaci, quanto per quello espresso dal genitore
per i figli, tali decisioni non possano giammai pregiudica-
re la salute dell'assistito, cosi parificando le due situazioni
e percio riassegnando anche al tutore pieni compiti di pro-
tezione della salute del suo assitito, in contrasto con la de-
cisione del caso Englaro, che aveva consentito proprio al tu-
tore di sospendere un presidio vitale.
Proprio questa appare, dunque, 'ancora di salvataggio per
scongiurare ipotesi di abbandono terapeutico. Ma cosa ac-
cade concretamente se comundue il consenso non viene e-
spresso, anche se cio fosse doveroso in quanto necessario
per la salvaguardia della salute dell’assistito? Il medico puo
attivarsi autonomamente?
In effetti in questo caso, prima di agire, il medico dovrebbe

La legge in discussione alla Camera prevede che tanto nel

ottenere un'autorizzazione giudiziaria, avendo I'obbligo di
attivare la terapia solo in casi di complicanze gravi ed eventi
acuti.

Manel caso della tutela di un maggiorenne, la concreta pos-
sibilita di un'inerzia colpevole del tutore & scongiurata dal-
la percezione del medico e talvolta dalle stesse residue ca-
pacita dell‘assistito, in grado di allertare sul perpetrarsi di u-
na decisione illecita da parte del tutore, con la conseguen-
te attivazione di iniziative volte a ottenere 1'autorizzazione
giudiziaria. Cosi del resto, anche nel caso di quei minori di
eta in grado di esprimere desideri e preferenze, il disegno di
legge obbliga ad ascoltare attentamente, si rende evidente
l'eventualeilliceita del comportamento dell’esercente la po-
testa, con i conseguenti provvedimenti del giudice della tu-
tela. Mentre appare del tutto diversa la vicenda del minore
incapace di esprimersi compiutamente o non in grado di
farlo.

n questi casi, ancorché la legge preveda che la decisione

del genitore sia comunque volta alla salvaguardia della sa-

lute del minore, 'assenza di un alter ego effettivo a chi
prendera la decisione, ove coincida con una scarsa sensibi-
lizzazione della struttura di cura, potrebbe comportare ve-
re e proprie situazioni di abbandono terapeutico (per e-
sempio i neonati prematuri). Per scongiurare tali zone gri-
gie, senza tutela effettiva, occorre allora prevedere che in ca-
so di minore di eta incapace di rappresentare desideri e scel-
te, non sia richiesto il consenso informato dei genitori per
attivare una terapia necessaria.




