situazione dell’Africa francofona, al di la dellaopaganda, € drammatica:
dittatori che prosperano al soldo dei paesi eurqugioli lasciati nella mise-
ria; aiuti internazionali che avviano sudditanzsistenziali piuttosto che
insegnare ai poveri come superare da soli la loralizione. La caduta del
pazzo di Tripoli pud essere vista da questi paasiecla riprova che anche
un personaggio come Gheddafi, comunque scaltrotentgy che ha attra-
versato i marosi degli ultimi decenni comportandasine voleva, alla fine
soccombe all'ingerenza occidentale. Per non fasaidafine, meglio venire a
patti con le potenze che in fondo non fanno dekraaloro dittatori amici.
Se questa interpretazione fosse la piu vicinaraldta (ma almeno in
parte e plausibile) la vicenda libica non sarebi& muova vittoria della ri-
voluzione araba ansiosa di democrazia, ma sareblbeiavo capitolo di un
colonialismo mai finito. Sta a noi evitare che glivenimenti pieghino in
guesta direzione. Sta al governo italiano non safmedire ai ribelli di fare
un altro bagno di sangue attraverso vendette ¢izjjusommaria ma anche
di dare un’alternativa di sviluppo alla Libia: pama si rincorre l'idea di far
resuscitare il trattato di amicizia soprattutto pen essere scavalcati dalla
Francia, per fermare i migranti e per mantenereonmtratti energetici
dell’ENI. Triste sarebbe se tutta I'operazionedéfinisse con la nascita di
un regime uguale a prima ma maggiormente amicaesi NATO. Triste
ma probabile. |

Politica

Pensarsi alla fine

Considerazioni
sulle dichiarazioni anticipate di trattamento

FABIO OLIVETTI

«Signore, da’ a ciascuno la propria morte, / quetira che viene da una vita / in
cui si € trovato amore, senso e pena. / Perchgiamob soltanto il guscio e la foglia.
/ 1l frutto attorno a cui tutto gira & la grande neoche ognuno ha in sé. [.E que-
sto che rende il morire estraneo e pesante: / ch&la nostramorte; € una morte
gualunque che infine ci prende / soltanto perch& m®abbiamo maturata una no-
stra. / Una tempesta viene a spazzarci via t§fainer Maria Rilkell libro d’Ore)

La citazione tratta da Rilke non ha ovviamente &gwa di suggerire una
gualche risposta alla questione di cui ci occuperema vuole sempli-
cemente rammentarne 'ampiezza. Si tratta dellstipree del tempo finale
della vita umana sotto un preciso aspetto: qualltedure mediche da assi-
curare (o eventualmente non fornire) al malato ieafa. Lo stimolo per ri-
flettere ci viene dalla recente approvazione inaSemel disegno di legge
del Senatore Raffaele Calabro (AC n. 238@)e Disposizioni in materia di
alleanza terapeutica, di consenso informato e dhidirazioni anticipate di
trattamento di cui si attende la discussione alla Cameratquesnno. Le
tre tipologie di disposizioni sono tra loro stretente collegate, ma quelle
che avranno le maggiori ripercussioni sono quelative alle «dichiarazio-
ni anticipate di trattamento» (s'intende sanitarla)area anglofona si parla
di living will (espressione da noi un po’ impropriamente tradotta «te-
stamento biologico») advanced directiveé«direttive anticipate di tratta-
mento»). Il Comitato Nazionale per la Bioetica, amto per I'espressione
«dichiarazioni anticipate di trattamento» (d’orgoimi DAT), si riferisce con
essa «ad un documento con il quale una personataddit piena capacita,
esprime la sua volonta circa i trattamenti ai qul@sidera o non desidera
essere sottoposto nel caso in cui, nel decorsmainalattia o a causa di
traumi improwvisi, non fosse in grado di espriméngroprio consenso o il
proprio dissenso informatd»Le DAT sono dunque intese come uno stru-

! Comitato nazionale per la bioetidichiarazioni anticipate di trattamentd 8 dicembre
2003.



mento con cui una persona puo rendere note le wipztmcernenti la pro-
pria salute, in previsione di un tempo nel quakae®on sara piu in grado di
esprimerle.

Dal paternalismo ippocratico all'alleanza terapeutca

Perché si & sentita I'esigenza di legiferare in miageria tanto delicata?
Puo essere utile ricordare come si sia giunti fingui. Stendendo un velo
pietoso sulle strumentalizzazioni e i tatticismilifi@ di casa nostra, che
come sempre non risparmiano le questioni umandopidamentali, e a co-
sto di semplificare un tantino, possiamo dire chdebge € un tentativo —
timido, tardivo e a nostro parere inadeguato —igfiosta ai radicali muta-
menti avvenuti in ambito medico negli ultimi decen@li imponenti pro-
gressi tecnico-scientifici della medicina nelle isti¢ occidentali, se da un
lato hanno dilatato enormemente i successi terapedall’altro hanno an-
che introdotto — complice anche il massiccio riocaf’ospedalizzazione dei
malati — situazioni nuove di sofferenza e di al@oae. In particolare le te-
rapie di sostegno vitale (rianimazione cardiacatilezione meccanica, te-
rapia antibiotica, idratazione-nutrizione artifieiacon tecniche nasogastri-
che e gastrostomiche, dialisi) hanno creato detleazoni inedite, sulle
quali & divenuto doveroso interrogarsi. Soprattattgeguito di alcune tragi-
che vicende medico-giudiziarie alle quali i massdimeéhanno dato grande
risalto — come quelle di Karen Ann Quinlan, NaneyZan e Terry Schiavo
negli USA, e in ltalia quella di Eluana Englaro’epinione pubblica si &
andata sempre piu chiedendo quali siano i limitipdare alla progressiva
medicalizzazione del morire e al controllo tecn@ogsempre piu esaspera-
to sulla fine della vita. Sono in molti a temerefidire vittime di un “acca-
nimento terapeuticd’che invece di ristabilire la qualita di vita defiarsona
ne prolunghi semplicemente il processo del mo@iastamente si & parlato,

% In ambito anglosassone non esiste un’espressionepmndente ad “accanimento tera-
peutico”, ma si parla di “terapie futili” (in oppiagone a “utili” o “proporzionate”).
Sul rifiuto di ostinarsi nella cura quando non gia possibile conseguire risultati ap-
prezzabili per il paziente col risultato di aumenginutilmente le sofferenze vi € un
sostanziale accordo. SecondcCibdice di Deontologia Mediceel 1998, art. 14, «il
medico deve astenersi dall'ostinazione in trattaimeea cui non si possa fondatamente
attendere un beneficio per la salute del malataie/miglioramento della qualita della
vita». Le divergenze riguardano semmai che cosétuigsa trattamento medico o
meno e quale intervento sia proporzionato oppunespetto al bene del malato.

a riguardo, di una «iatrogenesi medica» (Ilvanh)lid nuovi stati di soffe-
renza sono indotti dalla medicina stessa, dai ctaanismi inesorabili si
cerca ora scampo finché si € in tempo. |l moltgist di movimenti pro-
eutanasia o pro-suicidio assistito, in nome ddiittdia morire” con dignita
e a non soffrire inutilmente, puo essere letto comeentativo di risposta a
tutto cio. E questa € solo la parte visibile delofimeno: I'altra & rappresen-
tata dalla diffusione, senza clamori, di praticlwasasiche ad opera negli
ospedali stessi di molti Paesi occidentali.

Contestualmente ai progressi della medicina siaglgita anche una
profonda trasformazione nel rapporto tra il medidbpaziente. Dagli albori
della professione medica (testimoniati dal celébi@amento di Ippocrade
questo rapporto era improntato a un accentuateradigmd. E solo il me-
dico a conoscere il bene del malato, il quale manicequesta visione — non
solo di competenza tecnica, ma anche di autonoroialm Il paziente viene
visto come un bambino al quale é richiesto sempiage di sottomettersi,
per il proprio bene, alle direttive del medico. $iee aspirazioni o richieste
non devono intralciare il lavoro del medico, tank® gli si pud anche men-
tire 0 tacere determinate informazioni, se cid sexvfargli accettare meglio
la terapia. A questa concezione infantilizzanterdalato si € iniziato a rea-
gire, a partire dagli USA, solo dalla fine del X&¢écolo, riallacciandosi alla
tradizione illuministica (basti ricordare I'invitdi Kant a uscire dalla condi-
zione di minorenni dovuta all'incapacita di servidgl proprio intelletto) e
liberale (Locke e soprattutto Stuart Mill, per iaje la liberta del singolo
individuo va posta al di sopra di tutto e ciascenkunico depositario della
propria salute), nonché sempre piu ai principi gliaglianza democratica.
L'illuminismo medico si propone di trasformare izgenti in soggetti adulti
e responsabili; la sua formula é: «l'uscita di peasona dalla minorita, nel-
le cose relative al benessere fisico». Nel Novexesiilla scia dei diritti u-
mani e come loro specificazione, si sono fattiddranche i movimenti dei
diritti del malato, che hanno tradotto sul pianarigiico e affermato su quel-
lo sociale la nuova consapevolezza.

Lo strumento concreto per far valere la volontapdeiente nel rappor-
to di cura é stato individuato nel “consenso (®eis0) informato”igfor-
med consetal trattamento sanitario da parte del paziehtaedico € tenu-

% «Paternalismo & il rifiuto di accettare o asseaomd desideri, le scelte e le azioni delle
persone che godono di una sufficiente informazemella capacita o competenza a-
deguata, per il bene stesso del paziente»: Di&gaia,Fondamenti di bioeticaSan
Paolo, Milano 1993, p. 132.
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to a fornire al paziente una spiegazione, calibaatavello di comprensione
di quest'ultimo, sulla malattia che lo riguardankura dell'intervento, i ri-
schi collaterali a esso collegati, le possibilagge alternative e via dicendo.
L'informazione ha lo scopo di far conoscere al pai la propria situazione
e di rendere possibile I'adesione o meno al progeitcura. Anche se ri-
schiano talora di venir ridotte a uno sbrigativto ahurocratico, non do-
vremmo dimenticare che I'idea e la pratica del eoss informato sono im-
portanti conquiste, che sanciscono la rilevanzaddsideri di un paziente,
delle sue priorita, dei suoi progetti di vita. Ltémo rapporto medico-
paziente ne esce trasformato, rimodellato in upaep tra pari, pur nella
diversita dei ruoli e delle competenze. Alla sualdia terapeutica subentra
I'alleanza terapeuticaSi tratta di un rapporto per certi versi piu igpati-
vo per il medico, che deve riuscire a comunicarepeziente, calarsi nei
suoi panni, capirne le preoccupazioni, le esigenke eventuali resistenze;
al tempo stesso € un rapporto pit impegnativo apehd paziente, chiama-
to ad assumersi, anche sulla base delle informadi®vute dal medico, la
sua parte di responsabilita rispetto al processativo. Essenziale in questo
nuovo contesto sono il dialogo e la fiducia recgaroLa nuova impostazio-
ne non manca di rischi: pud ad esempio, per unisice enfasi posta
sull’autonomia individuale, risultare shilanciatalld parte delle richieste
del paziente che vede nel medico esclusivameriteriltore di una presta-
zione. Avremo allora una situazione in cui due vidlii sostanzialmente
estranei e reciprocamente diffidenti si rapportarso tutelano mediante con-
tratti minuziosi e buoni avvocati. In effetti negIiSA, ma anche in Italia, si
e assistito a un moltiplicarsi esponenziale dedigse contro i medici, i quali
cercano di rischiare sempre meno nella loro prafass Vale percio la pena
ricordare che il principio autonomistico, indubbime prezioso per
l'individuo, se esasperato pud essere altrettaatmdso dell’atteggiamento
unilateralmente “beneficiale” del medico; di quidacessita di mantenere
un sostanziale equilibrio.

La dichiarazioni anticipate di trattamento: pro e contro
Veniamo ora alla questione delle dichiarazioni @péite. «Uno dei
principali problemi € che, nell'attualita, il praggso, il progresso della tec-

nologia medica ci impone di prendere decisioni mtie eravamo obbligati a
prendere qualche tempo fa. E talvolta le decisiorirebbero prese quando
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non si &, per incapacita, in grado di prendérlé>timore di una medicina
espropriante — soprattutto nelle fasi finali deftealattia — da un lato, e
l'accresciuta consapevolezza dei diritti di autedeinazione del malato nei
confronti del medico (o della struttura sanitarial rsuo complesso),
dall'altro, hanno portato a un passo ulteriordeiltativo divincolarei me-
dici, mediante delle dichiarazioni anticipate, spdttare gli interessi basilari
della persona che le sottoscrive, quando questdasse piu in grado di e-
sprimere le proprie volonta. Viene anche previatpresenza di un delegato
o fiduciario, scelto da chi sottoscrive la dichinome. Il ruolo di questa fi-
gura consiste nel rappresentare di fronte al metljgaziente privo di auto-
nomia decisionale ed é tanto piu significavo quamtpil fiduciario ha co-
nosciuto il paziente e discusso con lui dei sutdva desideri in vista della
fine della vita.

Se correttamente intese, le dichiarazioni antieipadltre che costituire
un importante momento di riflessione per chi leiged- possono diventare
lo strumento che consente di far proseguire ilogjal— e dunque la stessa
alleanza terapeutica — tra medico e paziente, tarido le scelte del primo
in armonia con le preferenze e le opzioni moraliseondo. Non mancano
tuttavia obiezioni all'introduzione di questa pcati Ne indichiamo qui al-
cune.

1. Si tratterebbe, per il sottoscrittore di unah@iicazione anticipata, di
immaginare, “ora per allora”, i propri orientamerisipetto a situazioni cli-
niche e a problemi futuri, il che pud dare luogpravisioni molto astratte e
vaghe rispetto alla situazione che si verra ateffehente a verificare. Cio
si traduce spesso, nell’uso di espressioni generichonfuse (per esempio
le nozioni di “terminale”, “grave”, “incapacita dsmnale” e cosi via). La
genericita nell'indicazione delle circostanze raetdbe tali dichiarazioni
praticamente inservibili e comporterebbe in ogrsiocan margine altissimo
di discrezionalita da parte del medico nel momémizui dovra interpretarle
e tradurle in una decisione concreta. A tale obiezisi puo rispondere in-
tanto che c’e una differenza tra il raffigurarsauituazione completamente
distante dalla propria esperienza di vita (comeghiite essere un incidente
0 una nuova malattia) e il prevedere i possibiliuppi di una patologia gia
in atto; in questo secondo caso le dichiaraziordrs# tendenzialmente piu
pertinenti. Cid non toglie che in ogni caso saréessario un lavoro di edu-

4 Maurizio de Tilla,Introduzione in Testamento biologico. Riflessioni di dieci giuristi
Fondazione Umberto Veronesi, 2006, p. XIV.
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cazione della popolazione alla stesura delle diakiani; e che infine il ruo-
lo di interprete del medico non pud venir meno.

2. Si rileva inoltre che la dichiarazione anticgpat un atto di volonta
pregressa (puo risalire anche ad anni prima rispdtimomento della sua
applicazione) e non suscettibile di verifica e np@mento da parte del sog-
getto, una volta che sia sopravvenuta I'incapatg@isionale. Ma una deci-
sione di tale importanza, si osserva, esigerelditudllita del consenso in-
formato e consapevole. Il timore € che si privhdlato, che si & per cosi di-
re legato le mani in anticipo, della liberta diefsamento. Che cosa decide-
rebbe se potesse esprimersi ora? Evitando quivdindurarci in complicate
speculazioni filosofiche sulla continuita o0 mendlalpersonalita del pazien-
te (sono ancora il medesimo, quello che deciddlgeturo e quello su cui
ricadrebbero taldesiderat®), € innegabile che le dichiarazioni esprimono
preferenze e opzioni morali appartenenti al soggatt momento in cui po-
teva dare un giudizio consapevole sulla propria. @ueste preferenze, che
nel linguaggio di Dawkins si chiamerebbero “intsiegitici” (ossia basila-
r), non possono essere ignorati semplicementendizehe il soggetto po-
trebbe aver cambiato idea sulla base delle nuogestanze. Tanto piu che
gueste — come visto — possono essere nei lorofolattamentali abbastanza
prevedibili nel caso di una patologia nota, di suconosce I'evoluzione.
Secondariamente si puo ribattere che la stessavaetesael caso della dona-
zione di organi o del testamento patrimoniale @itdassicura che all’'ultimo
la persona non abbia cambiato idea?). Anche nel dakée DAT bisognera
presupporre che chi le redige si assume la peralentli rischio insita nel
fatto di poter cambiare idea, il che sembrerebbatrare nell’ottica di un
atteggiamento non paternalistico nei confrontielstielte altrui.

3. Un’altra obiezione & che dando indicazioni viaati al medico lo si
priverebbe dei poteri di decisione, limitando dassua professionalita o la
sua liberta di coscienza. Il medico —abbiamo visfotrebbe trovarsi a do-
ver rispettare delle indicazioni formulate in umtsto di molto anteriore e
diverso rispetto alla situazione attuale, quandalpe quel dialogo costante
che dovrebbe caratterizzare il rapporto medicogrdginon € piu possibile.
Non a caso nei documenti che si occupano delle BATonvenzionesu-
ropea di Oviedo e il paref@ichiarazioni anticipate di trattamentdel Co-
mitato nazionale per la bioetica) adottano a rigoatelle formule generiche
che invitano a “tener conto” dei desideri precedemnte espressi dal pa-
ziente, ma senza specificare con quale grado dbolativita e lasciando in
tal modo spazio a una verifica del medico rispatta situazione attuale. In
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tal modo sembrerebbe indicata una via intermedifidpzione di una rigida
vincolativita o di una semplice orientativita detiichiarazioni anticipate.
Escluse le due soluzioni estreme (fare del medicanaro esecutore delle
volonta del malato oppure consentirgli di ignorartenpletamente in nome
della deontologia o della propria coscienza), luz"one piu auspicabile
sembrerebbe quella di riconoscere pienamente alcméduolo di interpre-
te e mediatore tra i desideri espressi dal maldtgostuazione concreta. Le
ragioni di ogni sua condotta difforme dalle indicee contenute nella DAT
dovrebbero essere notificata per iscfitto

Lo strumento delle dichiarazioni anticipate — claguralmente non co-
stituisce per nessuno un obbligo — puo effettivameontribuire a una
maggiore maturita del rapporto tra il paziente enddico. Come tutti gli
strumenti si presta ad essere utilizzato sia ctallienza sia con superficia-
litd. Di qui la necessita di educare la popolaziahe stesura delle dichiara-
zioni e nel contempo formare i medici al nuovo esit. Soprattutto biso-
gnera evitare di creare un'impostazione di stammEessivamente contrat-
tualistico che contrapponga medico e malato anzidag€ilitare
guell'alleanza terapeutica a cui si dovrebbe temder

La situazione giuridica

Mentre in altri Paesi occidentali (come Stati UnRegno Unito, Ger-
mania, Francia, Paesi Bassi, Svezia, Spagna, $a)zeedichiarazioni anti-
cipate hanno gia valore legale, in Italia si & sthfinora in uno stato di in-
certezza giuridica. Cio nonostante alcuni elemeotimativi sono ugual-
mente rintracciabili.

Innanzitutto il rifiuto delle cure e dei trattamesanitari € un diritto ga-
rantito in termini costituzionali: I'art. 32 dell@ostituzione italiana afferma:
«Nessuno puo essere obbligato a un determinatartrahto sanitario se non
per disposizione di legge. La legge non puo in mressmso violare i limiti
imposti dal rispetto della persona umana». Nonteesisnque un obbligo a

5 Nell'interpretazione del CNB, l'invito contenut@lifa Convenzione di Oviedo a «tenere
conto» dei desiderispuhaits— wishe$ precedentemente espressi si riferirebbe a una
valutazione dell’attualita rispetto alla situaziarimica e agli eventuali sviluppi nelle
scienze mediche. Accertata tale attualita diviemeete del medico onorare tali desi-
deri: «sarebbe infatti un ben strano modo di teirem®nsiderazione i desideri del pa-
ziente quello di fare, non essendo mutate le diacae, il contrario di cido che questi
ha manifestato di desiderare».
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curarsi, se non in specifiche situazioni che rigaap la salute pubblica (per
esempio le vaccinazioni o i trattamenti sanitablgatori) e anche in questi
casi con dei limiti invalicabili.

In ambito internazionale una grande importanzastevéaConvenzione
sui diritti dell’'uomo e la biomedicindel Consiglio d’Europa (Oviedo, 4 a-
prile 1997), ratificata dal Parlamento italiano danlegge n. 145 del 28
marzo 2001. L’art. 5 concerne il consenso informatfferma che «nessun
intervento in campo sanitario puo essere effettsatmon dopo che la per-
sona a cui esso e diretto vi abbia dato un condiresm e informato. Que-
sta persona riceve preventivamente un’informaziadeguata riguardo sia
allo scopo e alla natura dell'intervento, che alle conseguenze e ai suoi
rischi. La persona a cui € diretto I'intervento gonoogni momento libera-
mente ritirare liberamente il suo consenso». L'@rdella medesim&on-
venzioneriguarda specificamente il valore da dare allhidi@zioni antici-
pate: «A riguardo di un intervento medico conceteam paziente che al
momento dell'intervento non € in grado di esprimiénqgroprio volere,de-
vono essere presi in consideraziondesideri da lui precedentemente e-
spressi». Come si € detto sopra, le parole inwwrgiostro) riflettono la
cautela degli estensori del documento: da un lafa presente che questi
desideri non devono essere ignorati, dall’altro obsi spinge nemmeno a
riconoscere loro un’automatica vincolabilita.

L'importante principio del rispetto delle dichiarazi anticipate e stato
accolto — con una formula simile — anche @aHice di deontologia medica
del 1998, il quale all'art. 34 afferma che «ll meglideve attenersi, nel ri-
spetto della dignita, della liberta e dell'indipenda professionale, alla vo-
lonta di curarsi, liberamente espressa, della perdbmedico, se il paziente
non e in grado di esprimere la propria volontaasacdi grave pericolo di

vita, non puo non tenere conth quanto precedentemente manifestato dallo

stesso» (corsivo nostrdpia nellaConvenzioneuropea che né&odicede-
ontologicoil principio morale del consenso o rifiuto deitteanenti, che ga-
rantisce il rispetto della dignita personale, viehmque esteso a un tempo
nel quale la persona non € piu in grado di esptamer

Da ultimo, il CNB si € espresso con il parere sDliehiarazioni anti-

cipate di trattamentalel 18 dicembre 2003, al quale abbiamo gia fatto e

torneremo a fare riferimento. Il documento recepigqorincipio generale
per cui «ogni persona ha il diritto di esprimerpropri desideri anche in
modo anticipato in relazione a tutti i trattamena tutti gli interventi medici
circa i quali puo lecitamente esprimere la propointa attuale», anche se
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il CNB si € poi diviso al suo interno sulla portaancreta di questo diritto
(quali trattamenti possono essere rifiutati per imzorrere nell’accanimento
terapeutico senza finire nell’eutanasia passiva?).

Nonostante questi riferimenti e un nutrito dibattin assenza di una di
normativa specifica non € stato finora attribuitoua valore giuridico alle
dichiarazioni anticipate di trattamento, il cheeg@ I'opera di supplenza
svolta da parte della magistratura. Intanto si énpse piu avvertita
I'esigenza di un «intervento legislativo ampio awgente», per usare le pa-
role dello stesso CNB, per dare la certezza dglaip giuridico, assicuran-
do ai pazienti il sostanziale rispetto dei loroides e ai medici e agli altri
operatori coinvolti nelle terapie I'esonero da ploifisresponsabilita legaffi.
Le prospettive aperte da un riconoscimento delleTD¥anno suscitato in
molti la convinzione che fosse necessario intereeim senso il piu possibi-
le restrittivo, ribadendo l'indisponibilita dellata umana ed evitando che le
dichiarazioni anticipate divenissero I'anticamera wha legalizzazione
dell’eutanasia. Non manca infine chi, da una partiall'altra ritiene che sia
meglio lasciare le cose come stanno, senza alegug || piuttosto che aver-
ne una cattiva (troppo permissiva o troppo rebtaitta seconda dei punti di
vista).

L’accelerazione € venuta all'inizio del 2009, nargi che hanno pre-
ceduto la morte di Eluana Englaro, la giovane domnatato vegetativo
permanente da 17 anni. Il governo intervenne cormlegretoad hocper
contrastare la Corte di Appello di Milano, che awewautorizzato
l'interruzione della nutrizione e dell'idratazion@; presidente Napolitano
rifiutd di firmare il decreto ed Eluana mori menirgoverno si accingeva a
trasformare il decreto in una legge da votare agenza. Da allora la pro-
posta di legge AC n. 2350 é andata avanti a siagbidicenziata dal Sena-
to il 26 marzo 2009, e stata approvata dalla Camsei@12 luglio 2011 con
un testo parzialmente modificato (con i voti deLPdell’'UDC e di qualche
parlamentare del PD proveniente dall’area popald?ej come tutta la vi-
cenda del ddI si & sviluppata nasce il sospettdlgwerno — per il quale le
guestioni concernenti la vita e la morte non hamad costituito in nessun
senso delle priorita — abbia voluto cogliere unasione per ribadire il pri-
mato del Parlamento (o meglio di questa maggiorgra@amentare) sui

® Cfr. Guido Alpa,ll principio di autodeterminazione e le direttivatiipate in Testa-
mento biologicppp. 39-40. Va ricordato I'estremo rigore dellarggprudenza italiana
nel caso di omissione terapeutica, che puo cordigurreati di lesione personale (a ti-
tolo di colpa o di dolo) o di omicidio (colposo,ldso o preterintenzionale).
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giudici, per ingraziarsi la parte conservatrice mheindo cattolico e per evi-
denziare le spaccature dell'opposizione sui tert@daorale.

Il disegno di legge

Senza alcuna pretesa di esaustivita entriamo énaerto del disegno
di legge, cercando di coglierne i contenuti e ddemziarne talune criticita.
Si comincia (art. 1Tutela della vita e della saluteon un richiamo agli ar-
ticoli 2, 3, 13 e 32 della Costituzione, che tutela diritti della persona sot-
to gli aspetti delladignita sociale, delldiberta e dellasalute Osserviamo
subito che il termine “liberta” & I'unico che nalit. 1 della legge non com-
pare mai (compare una sola volta in tutto il disednlegge, con un senso
restrittivo, nell’art. 4, dove si specifica chedihiarazioni anticipate devo-
no essere adottate in piena liberta e consapewa)leRer prima cosa viene
affermata l'inviolabilita e indisponibilita dellaita umana fino alla morte
accertata nei modi di legge (questo criterio, caaygpiamo, dal 1975 € co-
stituito dalla morte cerebrale). Si vieta ogni ferdieutanasiee di assisten-
za 0 aiuto abuicidio, senza peraltro dare una definizione dell'eutansgs-
sa, ma rimandando agli artt. 575 (omicidio), 57®i@idio del consenziente)
e 580 (istigazione al suicidio) del codice peha® riconosce altresi che
«nessun trattamento sanitario pud essere attivato prascindere
dall'espressione del consenso informato [...], felimprincipio per cui la
salute deve essere tutelata come fondamentaleodigtl'individuo e inte-
resse della collettivitd e nessuno puo esseregsibliad un determinato trat-
tamento sanitario, se non per disposizione di leggen i limiti imposti dal
rispetto della persona umana». Pur senza farneiomnesplicita si rifiuta
il cosiddetto “accanimento terapeutico”, in qualstdegge «garantisce che,
in casi di pazienti in stato di fine vita o in cazidne di morte prevista come
imminente, il medico debba astenersi da trattangrgordinari non propor-
zionati rispetto alle condizioni cliniche del pa#ie o agli obiettivi di cura».
Infine si fa menzione — ed & una novita rispetta Egge precedentemente

" A rigore I'eutanasia costituisce un problema deerispetto alle DAT, che hanno a che
vedere con il rifiuto di trattamenti sanitari € noon l'uccisione “pietosa” di un’altra
persona. E evidente che qui il legislatore ha wokiibito mettere le mani avanti per
evitare che le DAT potessero contenere un qualchiéoi all’eutanasia, soprattutto
nella sua forma piu facile da giustificare, quedissiva volontaria (con la quale un
malato terminale viene lasciato morire, su sussateshiesta, mediante la sospensione
di trattamenti sanitari).
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approvata in Senato (mentre ne trattava ampiamiedt proposto per il
PD dal senatore Marino) — del diritto del paziemten’adeguata terapia con-
tro il dolore, come previsto dai protocolli dellere palliativé.

L'art. 2 riguarda ilconsenso informat@esplicito ed attuale»), previsto
per l'attivazione di ogni trattamento sanitario.lefT@onsenso «pud essere
sempre revocato». Non & necessario in situazioenérgenza, quando la
vita del paziente sia in pericolo immediato.

Gli aspetti piu problematici li presenta indubbianteel’art. 3 Conte-
nuti e limiti della dichiarazione anticipata di titamentd. Qui apprendiamo
che la dichiarazione si riferisce esclusivamentd waleventuale futura per-
dita permanentedella propria capacita di intendere e di volerepué ri-
guardare solo #ttivazionedi trattamenti sanitari, mentre — cosa stranan- no
si fa menzione della loro non attivazione o inteione. Nel c. 5 si precisa
che la DAT «assume rilievo nel momento in cui ilggetto si trovi
nell'incapacita permanente di comprendere le infmioni circa il tratta-
mento sanitario e le sue conseguenze per acceds#émza di attivita cere-
brale integrativa cortico-sottocorticale e, pemamon possa assumere deci-
sioni che lo riguardano». Non é ben chiaro a gsto clinico ci si riferisca
(forse allo stato vegetativo permanente?), ma @rattéhe le DAT si appli-
cano solo in alcuni casi molto specifici rari eiene il sospetto — anche di
difficile diagnosticabilita. Non si vede propriogkrché di questa restrizione
0, meglio, tutto farebbe pensare che si sia valestringere quanto piu pos-
sibile 'ambito di autodeterminazione del pazierthe € precisamente la
ragion d’essere delle DAT.

Ma non e tutto. Nell'art. 3 — con un forzato riahia allaConvenzione
delle Nazioni Unite sui diritti delle persone coisabilita del 2006 — si af-
ferma anche che l'alimentazione e lidrataziondfiamli «devono essere
mantenute fino al termine della vita», tranne qwandn siano piu assimila-
bili dall’'organismo (sara determinabile con premi®@ quest'altra situazione
clinica?). Si specifica che «esse [alimentaziomgra&azione artificiali] non

8 5j tratta di quell'insieme di cure pensate pemaggagnare i malati che vivono la fase
finale di malattie croniche, migliorando la qualiélla loro vita. Nate negli Stati Uniti
(cfr. hospice movemenstanno incontrando sempre maggiori consensi ainchialia.

Si e infatti osservato che il lenimento del dolerié supporto psicologico al malato, in
apposite strutture residenziali oppure a domicilagpresentano il miglior modo per
contrastare le richieste di eutanasia, togliendongrincipali motivi. Questo &
senz’altro vero, anche se non bisogna pensareectigré palliative tolganm toto la
sofferenza di un malato terminale.
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possono formare oggetto di dichiarazione anticiplt@attamento». Perché
mai questa restrizione, che non ha eguali nei Ramsdentali? Semplice:
alimentazione e idratazione artificiali (d'ora imasti NIA) non vengono in
effetti considerate trattamenti terapeutici e quiad esse non si applica il
diritto di rifiuto del trattamento sanitario garatdalla Costituzione. E che
cosa sarebbero allora? Qualche chiarimento certosfte il parere del Co-
mitato nazionale per la bioetica del 30 setteml@@52sulL’alimentazione e
l'idratazione di pazienti in stato vegetativo pstsinte Il documento votato
dalla maggioranza dei membri considera la NIA «asimento ordinario di
base» (concetto ripreso dalla precedente versiehddl, quella approvata
dal Senato, dove si parla di «forme di sostegnalest espressione scom-
parsa nel testo approvato dalla Camera, ma purrsesgttintesa). Nel do-
cumento, la NIA e equiparata al fornire acqua ® @huna persona che non
puo procurarselo da sé e quindi a un atto di stestento eticamente dovu-
to. Un'altra parte del Comitato ha espresso il pmgissenso, facendo nota-
re che non di acqua e cibo si tratta, ma di prejpfam@macologici che talvol-
ta richiedono un intervento chirurgico per la laplicazione e che vanno
somministrati sotto stretto controllo medico. Inelhon si capisce come mai
invece la ventilazione artificiale e la dialisi neengano menzionate. Non
hanno forse la medesima valenza umana di curbduit&ialla nutrizione e
allidratazione? Eppure possono venire rifiutate,guanto non v'e dubbio
che si tratti di trattamenti terapeutici, forsegber qui il ruolo della macchi-
na nell'integrare le funzioni dell'organismo ¢ malese.

In occasione delle drammatiche vicende medico-giade di Terri
Schiavo e di Eluana Englaro si € molto insistite, ghrte dei movimenti
contrari alla sospensione dellINA, sul fatto chiecendannavano queste
donne a morire di fame e di sete. A riguardo bisogimeno osservare che
tali tipi di pazienti, essendo privi di coscienzen possono propriamente
provare fame o sete; & piu appropriato parlareati sggettivi di malnutri-
zione o disidratazione. Con questo non si vuol reatragicita della situa-
zione, ma fare leva sullambiguita semantica navgia comprendere che
cosa sia veramente in gioco. E indubbiamente inagima vita umana, che
nessuno dovrebbe ritenere sminuita del suo vafldrmseco a causa della
perdita di coscienza. Tuttavia, dal fatto di coesile una vita come vita
umana dotata di valore non deriva I'obbligo di cargutti i costi (e infatti
nessuno lo sostiene, tant'é che l'accanimento éeriégD viene unanime-
mente rifiutato). Ora, se si tratta di valutar@faporzionalita tra intervento
e risultati ottenuti, 'INA e tutte le cure sani@e farmacologiche atte a te-
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nere in vita un paziente in stato vegetativo peené non sono di per sé
gravose e l'interessato — come si € visto — noffr&sb Ma anche il risultato
conseguito, di mantenere la continuita delle salwioni biologiche, & og-
gettivamente minimo: puo rendere obbligatorio I'egpo terapeutico? E se
il soggetto stesso avesse preventivamente chiestincessere mantenuto in
una situazione di questo tipo, non considerandolaéa con il proprio ide-
ale di bene e con i propri valori? Non cadremmainia forma di vitalismo
surrogato dalle tecnologie mediche?

Personalmente concordo con la linea di Paolo Gaitaptare per una
«presunzione in favore del trattamento», cioé defieessa a disposizione e
offerta di cure elementari di sostegno vitale euda» (specificate nelle cure
infermieristiche ed elementari tese a mantenegetie e la dignita persona-
le, specificate nell'idratazione e nutrizione). @&timonierebbe dell'uguale
considerazione per tutte le persone umane e sawdenebbe il valore al-
tamente simbolico degli atti di cura prestati gdersona malata. Al tempo
stesso non si dovrebbero escludere a priori casiuiifapplicazione di tali
cure possa venire riconsiderata, qualora questnidisero sproporzionate e
gualora fosse chiaro che il malato le avrebbetdfer Quanto al primo a-
spetto, la proporzionalita tra i mezzi adottati fnie che si intende persegui-
re (il bene della persona), emerge considerandoidéta di vita che si pro-
spetta per il soggetto in rapporto alle forme diacmesse a disposizione.
Quanto al secondo aspetto potrebbe essere chimlito DAT, se non ver-
ranno appiattite a priori su un’unica visione merdél bene umano. In que-
st'ottica a ciascuno dovrebbe essere consentitio, desidera, ricevere tutte
le cure che la societa € in grado di fornirglideDAT possono divenire uno
strumento per ribadire questo tipo di volonta),moa dovrebbe divenire un
obbligo la sopravvivenza ad ogni costo, controrigpga idea di bene per-
sonale e di dignita umana. Infine, nel vaglio ipeissabile delle DAT, tro-
verebbero spazio anche le figure del medico, dekfario e dei familiafi

® Per una trattazione seria ed equilibrata dellestipm legate alla fine vita rimando al bel
libro di Paolo CattorinLa morte offesa. Espropriazione del morire ed etleia resi-
stenza al maleEdizioni Dehoniane, Bologna 1996. L'autore, day@r considerato
I'intera questione alla luce di una concezione lmgfica della persona (basata cioé non
sulle sue qualita o prestazioni ma sulla sua spatain individuo umano) a orienta-
mento etico (che muove dalla cura dell’altro), dode che «non considereremmo ...
illegittima I'interruzione dell'idratazione-nutriane artificiale sulla base di una diretti-
va anticipata confermata e condivisa dai validprapentanti del malato» (p. 159).
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L'art. 6 riguarda la figura ddiduciario, scelto dal dichiarante stesso
come unico tramite con il medico per quanto rigaatdispetto delle DAT.

Il fiduciario «si impegna ad agire nell'esclusivamggliore interesse del pa-
ziente», «operando sempre e solo secondo le iot@nlggittimamente e-
splicitate dal soggetto nella dichiarazione antitap. Dovra assicurarsi che
al soggetto in stato vegetativo vengano fornitécati terapie palliative e
che non vi sia né accanimento né abbandono tefepeut

Molto discutere fa anche I'art. R@olo del medico «Gli orientamenti
espressi dal soggetto nella sua dichiarazioneipate di trattamento sono
presi in considerazione dal medico curante, chajtedl fiduciario, annota
nella cartella clinica le motivazioni per le quatiene di seguirli 0 meno».
Insomma, la DAT non & da considerarsi vincolanta, samplicemente o-
rientativa per il medico, che puo discostarsi damo € in esso contenuto,
purché motivi la sua decisione. La discrezionalith medico ha pero dei
limiti, in quanto «il medico non pud prendere imsimerazione orientamenti
volti comungue a cagionare la morte del pazient®rmunque in contrasto
con le norme giuridiche o la deontologia medica.d@entamenti sono va-
lutati dal medico, sentito il fiduciario, in scieme coscienza, in applicazione
del principio dell'inviolabilita della vita umana della tutela della salute e
della vita, secondo i principi di precauzione, pn@onalita e prudenza». Ci
si chiede come si tradurranno nella pratica tutésgi criteri, tra I'altro mol-
to eterogenei. E giusto che ci si preoccupi detlssibili conseguenze delle
DAT sull'identita della professione medica. Ma I'ito del medico do-
vrebbe essere quello scientifico, in ordine alla sunoscenza del quadro
clinico e degli sviluppi della scienza medica, nmemton risulta che il medi-
co abbia delle specifiche competenze morali chpaginettano di sostituirsi
al malato. Se egli ne ha conosciuto gli orientamerie preferenze potra
mettere la sua professionalita al servizio del bietegrale della persona del
malato, che non per forza — a nostro avviso — deempre essere la salva-
guardia della vita biologica.

L'ultimo articolo, infine Qisposizioni finalj, concerne l'istituzione di
un Registro delle DAT nell’ambito di un archivioioo nazionale informa-
tico. Titolare dei dati & il Ministero della salute

Tentiamo di riassumere. Le DAT consentono a un stiggiel pieno
delle sue facolta cognitive di far conoscere al is®duali trattamenti desi-
dera siano attivati qualora dovesse trovarsi ingitumzione di stato vegeta-
tivo persistente (o comunque qualcosa di simila atiesa di capire meglio
— che implica la perdita irreversibile della cosaig). La sua opinione su
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eventuali trattamenti non desiderati (per lui da attivare o da interrompe-
re) non € prevista. Alimentazione e idratazionegamto forniti comunque
(infatti non sono considerati trattamenti medi&ara il medico a stabilire,
in scienza e coscienza, quale intervento sia daiderarsi proporzionato o
no nel caso concreto. Al di sopra di tutto e dii tirhalato, fiduciario, medi-
co) aleggia un principio assoluto: quello dell'iokgbilita e indisponibilita
della vita umana. Ma a ben vedere solo in apparesgzaplicemente sono
altri a disporne. Chi vorra firmare una dichiara&@nticipata che in pratica
conduce all'esproprio di quanto di piu intimo agare a una persona? E
non dico la morte, che sarebbe un’assurdita, mana qualche misura il
morire, che € ancora parte della vitantstra

Liberi in faccia al morire

«Né il sole né la morte si possono guardare fisetame ammonisce
una celebre massima di La Rochefoucalt. Di fattméaite costituisce per lo
piu lo sfondo ignorato sul quale si svolge la resiita. E, a ben vedere,
nemmeno le riflessioni sulla fine della vita ci f@mo ancora a guardare in
faccia la morte in sé, ma solo a considerare piprdsso il morire, che & an-
cora una parte della vita. Ma non € una parte denadtre, nel senso che il
modo in cui anticipiamo con il nostro pensiero adktro sentimento il mo-
rire ci dice molto di come viviamo, di che cosavadore e priorita per noi,
di quali legami con il mondo € intessuta la nostita. Appunto perché
coinvolge questioni fondamentali di senso, différessioni dell'uomo e
autorappresentazioni, non sorprende che una talgtita, quando viene tra-
sposta nel dibattito pubblico, accenda fortemehtanimi.

La contrapposizione che & scaturita nelle tematiteiia fine della vita
e stata dipinta come l'inevitabile conseguenzaud disioni contrapposte:
quella (perlopiu) “cattolica” dell'indisponibilitélella vita come conseguen-
za della suaacralitae quella “laica” della disponibilita della propni#a in
nome dell’autonomia e della ricerca di una accééajualita della vita®. In
guesta schematizzazione ci sono degli elementiiidy ma radicarla non ci
servira a risolvere le difficili situazioni che dabmo affrontare. Tanto piu
che a fare le spese dell'esacerbarsi delle cortsapipni sono quasi sempre
le posizioni piu intelligenti e sensate. Mentralibbattito si cristallizza cosi

10 5j veda Giovanni Forner&joetica cattolica e bioetica laic®aravia Bruno Mondado-
ri, Milano 2005.
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sulle posizione estremerp-life - pro-choice indisponibilita - disponibilita,
sacralita - qualita ecc.) altre posizioni, piu séie) televisivamente meno
“spettacolari” e che richiedono un supplementoiftkgsione, difficilmente
trovano udienza. E invece si puo essere asseitonal sacralita della vita
umana in quanto consapevolezza di sé e capaaidadionarsi, senza nega-
re al tempo stesso I'importanza della corporeitdanso biologico. Si pud
ammettere che la vita non sia qualcosa di arbénagnte disponibile e al
tempo stesso riconoscere che molto dipende — ersedngiu dipendera —
da noi anche nella gestione del morire (come perakl nascere). Si pud
ritenere che la persona umana rimane tale, neflalgnita, anche nella de-
privazione e nella sofferenza piu estreme e al tepgnsare che stesso tale
dignita non ha nulla a che vedere con la sopramzaebiologica a ogni co-
sto. Si puo credere che Dio ci ha donato la vathtempo stesso pensare che
ci voglia responsabilmente liberi di gestirla, amdmrapporto al morire.

Ma anche, una volta fatto lo sforzo di riesaminziiécamente i nostri
assunti per fare spazio alle ragioni altrui, noblWlamo comunque dimenti-
care che viviamo in un contesto sociale di plunatiamorale, dove le diffe-
renti visioni del bene di cui i vari individui o gppi sono portatori appaiono
difficilmente conciliabili. Il legislatore non pairnon tenerne conto, sposan-
do un’unica prospettiva etica. Il disegno di leggemmantato di preoccupa-
zione per la tutela dei diritti della vita e deflalute, ci sembra invece na-
scondere (neanche tanto bene) una volonta di dorsidie vite altrui. E de-
lude anche quei cattolici che non negano che \sgms essere senso e valo-
re nel vivere anche le situazione piu estreme laoeldire la vita umana in
situazioni di estrema debolezza, ma sanno anchewéso senso e questo
valore scaturiscono, eventualmente, da una vigii@namente vissuta e non
possono essere imposti dall'esterno in nome dipuesunta universalita.

Cio che dovrebbe essere chiaro a tutti € che viviaituazioni nuove
che richiedono non la difesa o I'applicazione dict@ schemi ma uno sfor-
ZO coraggioso per trovare vie nuove verso una ritediad alto contenuto
tecnologico — alla quale non vogliamo rinunciarehe pero abbia al centro
il bene integrale della persona umana, considerdta sua interezza. Dare a
ciascuno la possibilita di decidere sulla propahuite e sul proprio morire,
rispettandone le decisioni affidate alle DAT, pbire essere un passo in
questa direzione. Perché impedirlo? ]

' E d’obbligo il riferimento ad Hans Kiing e WaltendgDella dignita del morire. Una
difesa della libera scelteRizzoli, Milano 2010.
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Fede

Giovanni Moretto
e la cultura religiosa
del Novecento

OMAR BRINO

| libro Figure del senso religiospubblicato da Giovanni Moretto nel

2001, cinque anni prima della sua scomparsa, rappte per lui una sor-
ta di approdo a casa, di sguardo retrospettiva@ub si & partiti, sul dove si
e a lungo peregrinati e sul dove alla fine si é@dtir con nuove consapevo-
lezze e cognizioni. Il libro si apre con una disiose dellaPascendi domi-
nici gregisemanata nel 1907 da Pio X, al secolo Giuseppe ,Sadicavvia a
conclusione con una riflessione sulle tematichigicde nella poesia di An-
drea Zanzotto. Sarto, Zanzotto e Moretto provengdatioe tre dalla terra di
Treviso: il paese originario di Moretto, Ciano débntello, dista una venti-
na di chilometri tanto da quello di Sarto, Riese, Riese Pio X, quanto dal-
la Pieve di Soligo di Zanzotto. Siamo «nel paesagmgi il Piave e il Montel-
lo»' — come ci ricorda anche la bellissima immagineagiertina diFigure
del senso religiosola Grande descrizione asolandi Gino Rossi — nella
‘marca’ piu interna e segreta del Veneto, spesstode delle tradizioni piu
antiche e lontane di questa regione di incroci &saggi. Nella riflessione
sulla dimensione religiosa di due figure cosi dieedella sua stessa terra,
Sarto e Zanzotto, Moretto scava da un lato motiefgndi per comprendere
tale terra e dall’altro apre prospettive molto piaipie, perché cid che & av-
venuto e cid che é preservato in quel luogo appamente cosi marginale e
provinciale si muove, a saperlo ben cercare, nssilinterni dell’intera no-
stra cultura, in meandri religiosi, poetici e fildigi che dal lontano passato
giungono al presente. E cosi continuare a leggeopére di Moretto, utiliz-
zando quasi come una mappigure del senso religiose approfondendo

1 G. Moretto,Figure del senso religiosdorcelliana, Brescia 2001, p. 17.
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