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PRESIDENZA DEL PRESIDENTE
MARIO MARAZZITI

La seduta comincia alle 14.15.

Sulla pubblicita dei lavori.

PRESIDENTE. Avverto che la pubbli-
cita dei lavori della seduta odierna sara
assicurata anche attraverso la trasmissione
televisiva sul canale satellitare della Ca-
mera dei deputati nonché la trasmissione
diretta sulla web-tv della Camera dei de-
putati.

Audizione della Consulta di bioetica.

PRESIDENTE. L’ordine del giorno reca
l'audizione della Consulta di bioetica, nel-
I'ambito dell’esame delle proposte di legge
C. 1432 Murer, C. 1142 Mantero, C. 1298
Locatelli, C. 2229 Roccella, C. 2264 Nicchi,
C. 2996 Binetti, C. 3391 Carloni, C. 3561
Miotto, C. 3596 Calabro, C. 3586 Fucci e C.
3599 Brignone: « Norme in materia di con-
senso informato e di dichiarazioni di vo-
lonta anticipate nei trattamenti sanitari ».

Ricordo che oggi la Commissione pro-
segue il ciclo di audizioni nell’ambito
dellindagine conoscitiva sulle proposte di
legge in materia di consenso informato e
di dichiarazioni di volonta anticipate nei
trattamenti sanitari. E prevista l'audi-
zione di rappresentanti della Consulta di
bioetica, mentre il Consiglio superiore di
sanita, gia convocato per la seduta
odierna, ha chiesto di poter intervenire in
un’altra data.

Per la Consulta di bioetica sono pre-
senti Mario Riccio, dirigente del reparto di
anestesia e rianimazione dell’Ospedale di

Cremona Eugenio Lecaldano, professore
emerito, gia ordinario di filosofia morale
presso « La Sapienza » Universita di Roma
e Piergiorgio Donatelli, professore ordina-
rio di filosofia morale presso «La Sa-
pienza » Universita di Roma, ai quali do il
nostro benvenuto.

Do quindi la parola ai nostri ospiti per
lo svolgimento delle rispettive relazioni.

MARIO RICCIO, Dirigente del reparto di
anestesia e rianimazione dell'Ospedale di
Cremona. Avremmo deciso di parlare cin-
que minuti ciascuno per lasciare il tempo
residuo a eventuali domande.

Iniziando io per primo, voglio portare i
saluti della Consulta di bioetica, ringra-
ziando la Commissione per linvito, e in
particolare i saluti del presidente, profes-
sor Mori, che oggi € trattenuto a Torino
dal consiglio di facolta.

Vorrei fare, in questi cinque minuti,
soltanto alcune riflessioni molto rapide. La
prima riguarda l'utilizzo del termine « di-
chiarazioni » anziché «direttive », un ar-
gomento che penso approfondiranno i
professori Lecaldano e Donatelli. Questa
formula non avrebbe alcun significato per-
ché il termine dichiarazioni ¢ di tipo
colloquiale. Niente, quindi, verrebbe rico-
nosciuto giuridicamente al paziente.

Questo mi induce a fare un’altra rifles-
sione riguardo al fatto che una legge che
dovesse ripetere il percorso della legge
n. 40 risulterebbe inutile anche per loro,
dato che verrebbe facilmente attaccata da
ricorsi costituzionali, che sarebbero pronti
al primo sentore.

Vengo invece alle mie riflessioni per-
sonali, che sono racchiuse anche nella
memoria scritta che lascio oggi per la
consultazione di chi mi fara il piacere di
leggerla. Io lavoro in terapia intensiva.
Non vorrei che il termine dirigente creasse
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incomprensioni. Non sono responsabile di
un servizio, ma un semplice medico tur-
nista. In terapia intensiva il consenso del
paziente ¢ valutabile solo nel 10 per cento
dei casi. E cioé possibile sondare la vo-
lonta soltanto dell’8 per cento dei pazienti
ricoverati in terapia intensiva in Italia.

Noi ricostruiamo regolarmente la vo-
lonta del paziente di terapia intensiva e
questo vi portera subito a pensare alla
vicenda Englaro. Le volonta dei pazienti
vengono ricostruite dai parenti, dai fami-
liari, da chi & loro vicino.

Un altro concetto fondamentale, svilup-
pato meglio nella memoria, & che le tera-
pie, intese nel senso di trattamento sani-
tario, vengono sospese regolarmente negli
ospedali e in particolare nelle terapie
intensive. Mi sto riferendo a uno studio del
Gruppo italiano per la valutazione degli
interventi in terapia intensiva (GiViTI), che
& un gruppo di studio dell'Istituto « Mario
Negri ». I trattamenti sanitari in terapia
intensiva si sospendono. Piu della meta
delle 30.000 morti in Italia ogni anno in
terapia intensiva — 18.600 per la preci-
sione — & dovuta alla decisione sanitaria di
interrompere, non iniziare o limitate le
terapie.

In Ttalia c¢i sono 150.000 ricoverati
allanno in terapia intensiva. Di questi,
30.000 muoiono. Abbiamo una delle mor-
talita pin basse del mondo occidentale. Di
questi 30.000 pazienti, 16.800 — tutti que-
sti numeri sono contenuti nella relazione
— muoiono in seguito a decisione clinica,
cio¢ la decisione di un medico di non
iniziare, interrompere o ridurre un trat-
tamento sanitario. Non sto a sottolineare
che tutto é trattamento sanitario, anche la
terapia nutrizionale.

Questo comportamento si attua perché
molti di questi pazienti morirebbero co-
munque, a prescindere dalla forza dei
trattamenti che noi potremmo fornire. In
questo numero cosi elevato di 18.600 ci
sono moltissimi casi Englaro, cioé ci sono
molti pazienti a cui viene sospeso, non
iniziato o ridotto il trattamento perché i
parenti ci dicono che quel paziente non
vorrebbe essere trasformato in un pa-

ziente cronico come nella vicenda Englaro,
a cui continuo a fare riferimento perché
possiate piu facilmente comprendere.

PRESIDENTE. Mi scusi, non ho capito
la differenza nel riferimento tra la cifra di
18.600 e quella di 16.800.

MARIO RICCIO, Dirigente del reparto di
anestesia e rianimazione dell'Ospedale di
Cremona. Dei 30.000 morti all’anno in
terapia intensiva, 18.600 muoiono in se-
guito alla decisione di interrompere il
trattamento, in seguito a decisione clinica.
Questi comportamenti non sono eutana-
sici, al contrario di come spesso sono
riportati dal punto di vista mediatico, ma
sono situazioni continue in terapia inten-
siva. Talvolta non si sospendono del tutto
1 trattamenti sanitari, ma si riducono a un
livello tale che il paziente & comunque
destinato a morire. Tutto cio fa parte della
cosiddetta « desistenza terapeutica ».

Io personalmente ritengo che tra con-
tinuare un trattamento sanitario dimez-
zato, che sappiamo portera comunque il
paziente a morte, e interromperlo decisa-
mente e definitivamente non ci sia, dal
punto di vista etico, grande differenza,
tanto che mi sono permesso di coniare la
definizione di «terapia ipocrita », laddove,
ad esempio, si ventila un paziente con la
meta dell’ossigeno necessaria a farlo so-
pravvivere. Non morira subito perché non
lo si stacca dal ventilatore, ma ritengo che
sia ipocrita usare una frazione di ossigeno
ridotta della meta. A quel punto & meglio
sospendere direttamente il trattamento sa-
nitario.

Penso di aver concluso. Vorrei soltanto
ricordare, uscendo dall’ambito piu stret-
tamente personale della terapia intensiva,
che il problema dei pazienti non pilt
capaci di intendere e volere — cioé non piu
competent — & un problema estremamente
forte nel mondo occidentale. Uno studio
recente dell’Alzheimer Report 2015 dice
che in Italia 1,2 milioni di persone sono
affette da alzheimer e altre demenze.
Queste persone perdono la capacita di
intendere e volere, anche giuridica, pro-
gressivamente e quindi potrebbero essere
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— io direi dovrebbero essere — informate

della loro condizione e decidere se conti-

nuare i trattamenti anche quando non

saranno pill capaci di intendere e volere.
Io mi fermerei qui. Grazie.

PIERGIORGIO DONATELLI, professore
ordinario di Filosofia morale presso « La
Sapienza » Universita di Roma. Ringrazio il
presidente e la Commissione. Io insegno
filosofia morale e fard qualche rapida
considerazione di sfondo teorico sulla scia
di cio che ¢ stato detto dal dottor Riccio
in modo molto preciso.

Prima di arrivare al tema, anch’io direi
direttive e non dichiarazioni.

I temi del fine vita — la Commissione
esamina un tipo di tematica — si inseri-
scono nella liberta di disporre del proprio
corpo alla fine della vita, cosa che, a mio
modo di vedere, & coerente con il quadro
delle liberta e dei diritti costituzionali del
nostro Paese. In maniera piua vasta e
profonda questo si inserisce nelle idee
moderne di liberta e di autonomia. Mi
sembra impossibile immaginare che, una
volta entrati in ospedale, perdiamo tutti i
diritti che attengono alla nostra integrita
fisica e tutti i diritti che attengono al
rispetto della nostra persona, vale a dire
rispetto della nostra volonta, della nostra
autonomia e del senso che abbiamo del
nostro corpo.

Non c’¢ dubbio che la medicina abbia
acquisito il principio di autonomia, come
si dice nel lessico della bioetica, gradual-
mente, essendo stata dominata per secoli,
nella tradizione millenaria ippocratica, dal
paternalismo, in base al quale il medico sa
qual é il tuo bene; fa il tuo bene e non te
lo chiede. 1l paternalismo ¢é crollato, e il
fatto stesso che voi discutiate del consenso
informato e che il consenso informato fa
parte di tutte le legislazioni e delle rego-
lamentazioni della medicina dell’Occidente
significa il crollo del paternalismo, vale a
dire che il medico deve certamente agire
per il bene del paziente, ma deve chiedere
il suo parere, il suo consenso e il suo
punto di vista.

Va anche detto che non si tratta sem-
plicemente del rispetto della liberta e

dell’autonomia. Il punto ¢, come diceva
anche il dottor Riccio, che sono cambiate
le modalita del morire nei Paesi avanzati
dove c’¢ welfare, dove c’¢ ricchezza diffusa
e dove c’¢ tecnologia medica. La morte &
diventata un processo lungo, attraversato
dalla conoscenza, nel quale possiamo an-
ticipare le cose che ci succederanno e
prevedere un certo decorso della malattia.
Ci sono quindi sufficienti condizioni -
almeno per alcuni — psicologiche, mate-
riali e di tempo per pensare alla parte
finale della propria vita.

Per la prima volta nella storia del-
'umanita c¢’¢ una duratura parte finale
della vita, che diventa oggetto di scelte. E
in questo contesto di trasformazione so-
ciale e sociologica, ma anche psicologica
ed emotiva, degli esseri umani che ha
senso che le persone scelgano, sul proprio

corpo, le terapie con le quali devono
essere trattate. Non si tratta di scelte
puntuali che riguardano alcuni giorni

prima di morire. Riguardano mesi o anni.

E una assoluta novitad e solo renden-
docene conto capiamo perché ha total-
mente senso che le persone siano libere e
siano educate per trovare la propria per-
sonalita nella parte finale della vita, cosi
come hanno avuto modo di esprimere
quella personalita in vita nel lavoro, negli
affetti o nello svago.

Tutto questo mi sembra che si iscriva
nelle societa democratiche. Le societa de-
mocratiche amano la liberta delle persone,
ma amano anche il pluralismo dei con-
vincimenti profondi e delle visioni della
vita. Nelle scelte di fine vita c’¢ non solo
la liberta puntuale che riguarda il proprio
corpo, lintegrita fisica, 'habeas corpus,
secondo una tradizione occidentale — ma
non solo — relativa al rispetto del corpo.
C’¢ anche il fatto, come ho detto, che le
societa democratiche apprezzano che
idealmente ciascuna testa porti con sé un
cuore e una visione della vita e che non
siamo una massa grigia e uniforme, come
nelle immaginazioni e nelle realizzazioni
collettivistiche o nelle societa tradizionali.
Le persone sono sia esistenze separate,
cioé corpi separati, sia teste e visioni della
vita separate.
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Questo si vede nelle scelte del fine vita,
dove a parlare ¢ una visione della vita, un
senso della vita e della dipendenza. Ci
sono persone che accettano la dipendenza
da macchine o da altre persone, altre che
la rifiutano. Ci sono diverse concezioni
dell'intimita e della prossimita col proprio
corpo. Tutto deve essere considerato in tali
scelte. Le societa democratiche non pos-
sono che apprezzare questo pluralismo.

Come ultima considerazione, c¢’¢ un
cambiamento della professione medica che
procede in parallelo. La professione me-
dica piano piano ha incorporato il fatto
che lintero apparato sanitario compie
scelte che riguardano anche zone non
esclusivamente mediche. Queste scelte di
fine vita non sono solo scelte mediche. E
fondamentale, altrimenti non si visualizza
il problema legislativo relativo alle scelte
di fine vita, come, ad esempio, le direttive
anticipate.

Non sono solo scelte nel migliore inte-
resse del paziente. Se fossero solo scelte
nel migliore interesse del paziente, la fac-
cenda sarebbe molto meno dilemmatica e
problematica e riguarderebbe, come in
tante altre situazioni, solo l'interesse me-
dico e il consenso. Qui c’¢ di piu. Sono
scelte nel migliore interesse del paziente,
ma devono anche tenere conto di un di
pit, che attiene, come ho detto, al senso
della propria vita e della propria morte e
all’orizzonte terreno delle nostre esistenze,
al modo in cui ciascuno e ciascuna di noi
vuole onorare la parte finale della vita.

A mio modo di vedere, quindi, non €
possibile eludere questo punto di vista
pensando di fare appello al migliore inte-
resse con il divieto, ad esempio, dell’acca-
nimento terapeutico, dell’abbandono tera-
peutico, della sproporzionalita di mezzi,
espressioni della bioetica che ho trovato in
varie proposte di legge all’esame della
Commissione.

Al di la del fatto che queste espressioni
si potrebbero criticare, sono tutte espres-
sioni che fanno riferimento alla buona
pratica medica. Il punto ¢ che la buona
pratica medica deve incorporare un punto
di vista ulteriore e non medico, che é

quello del paziente su se stesso, un punto
di vista umano, non specializzato, non
medico: se volete, esistenziale.

Quando entriamo in ospedale non
smettiamo di essere umani e cittadini. Noi
qui siamo esseri umani e cittadini con
diversi compiti e professioni. Se entriamo
in ospedale dobbiamo continuare a essere
completamente essere umani e cittadini, e
questo deve essere rispettato. In tale luce
penso sia fondamentale che il nostro Paese
abbia « direttive ». Il termine dichiarazione
non va bene nella sostanza perché si
dichiara un’opinione, ma qui il punto non
¢ dichiarare la propria visione delle cose.
Deve essere qualcosa di vincolante perché
in gioco c’¢ la sfera intima e non coercibile
dell’esistenza. In secondo luogo, come di-
ceva prima il dottor Riccio, devono essere
comprese anche idratazione e alimenta-
zione.

Chiudo esprimendo il mio fastidio per
un’espressione molto usata — di cui par-
lera il professor Lecaldano dopo di me —
e cioé «alleanza terapeutica ». E usata in
molte delle proposte di legge, ma non mi
piace. Penso che con il paziente non si
debba fare alcuna alleanza. L’alleanza ¢&
un’intesa, un accordo. Non serve. Vo-
gliamo dal medico tutta la scrupolosita
della sua professione. La professione me-
dica ¢ la pitt moralizzata tra le professioni
liberali dei Paesi occidentali e questo deve
seguitare a essere cosi.

Non vogliamo un’alleanza, bensi una
professione medica che ascolti e rispetti
una volonta indipendente, nelle fonti e
nella sua espressione, da quella medica.

EUGENIO LECALDANO, professore
emerito, gia ordinario di Filosofia morale
presso « La Sapienza » Universita di Roma.
Grazie dell'invito. Prima di tutto vorrei
dire che mi muovo all'interno dei principi
che sono stati gia enunciati da entrambi
coloro che mi hanno preceduto.

Il breve testo che lascio & diviso in tre
parti. Una parte riguarda principi abba-
stanza noti o ben noti, che sono quelli di
un’etica centrata sull’autonomia e sull’au-
todeterminazione anche per quanto ri-
guarda il fine vita. A questo proposito,
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anche se capisco bene che la questione
non ¢ attuale e non rientra nella nostra
discussione, penso che in questo tipo di
salvaguardia della liberta naturale degli
esseri umani relativamente alla fine del
proprio corpo sia compresa anche la pos-
sibilita di richiedere un’eutanasia attiva o
volontaria, come cerco di argomentare
nella parte di principio della mia memo-
ria.

Io spero che il Parlamento italiano
riconosca alle sue cittadine e ai suoi
cittadini questa liberta naturale relativa al
corpo per quello che riguarda la cura, la
fine e la morte. Liberta del proprio corpo
significa permettere alle persone di la-
sciare direttive nelle quali si richieda di
sospendere una serie di attivitd, comprese
idratazione e alimentazione, affinché non
vengono considerate e trattate come pri-
gioniere delle regole e dei principi di uno
Stato totalitario, che non tiene conto del
loro modo di concepire la morte.

Come il Parlamento perfettamente sa,
visto che ci sono undici proposte di legge
molto differenziate e questi punti sono
presenti in alcuni testi, si tratta di un’esi-
genza di autonomia e di liberta che va
riconosciuta ai cittadini e alle cittadine per
il proprio corpo. Bisognerebbe quindi
sempre capire che in una societa come la
nostra, che ha una Costituzione liberale, le
minoranze — ammesso che lo siano — che
intendono utilizzare le direttive anticipate
per poter sospendere tutte le cure dovreb-
bero essere lasciate libere, se non danneg-
giano gli altri, di morire nel modo in cui
per loro & naturale.

Mi sembrerebbe un principio da salva-
guardare. Spesso in questo Paese le leggi
su questioni eticamente sensibili non sem-
brano essere ispirate, come mostra la legge
n. 40 gia richiamata, alla consapevolezza
di cosa voglia dire muoversi come un
Paese liberale e democratico, nella cui
Costituzione le minoranze vengono garan-
tite. La Costituzione ritiene che le citta-
dine e i cittadini di questo Paese vadano
trattati in modo uguale e che a tutti vada
garantita la liberta. Una delle liberta fon-
damentali & poter morire nel modo in cui
si ritiene opportuno.

Esaminando queste undici proposte di
legge — buon lavoro, perché sono davvero
molto diverse tra loro —, credo si possa
rilevare che alcune di esse, come ha gia
detto il collega Donatelli, utilizzano un
linguaggio che mi permetto di caratteriz-
zare come ideologico, con riferimento, ad
esempio, all’alleanza terapeutica o all’ac-
canimento terapeutico. In un Paese demo-
cratico costituzionale, secondo me, non si
pud normare facendo passare una conce-
zione ispirata a una legge naturale che
prevedrebbe, come alcuni di questi prov-
vedimenti dicono, che abbiamo un rap-
porto di vincolativita con il medico da
quando nasciamo. Questa ¢ ideologia.

Io vi pregherei di non fare leggi che
affermano principi sostantivi ideologici e
che poi, come la legge n. 40 ha chiara-
mente mostrato, vengono rese non accet-
tabili. Non ripeterei la storia della legge
n. 40.

PRESIDENTE. La ringraziamo, ma non
stiamo facendo la legge n. 40.

EUGENIO LECALDANO, professore
emerito, gia ordinario di Filosofia morale
presso « La Sapienza » Universita di Roma.
Alcune delle formulazioni di queste pro-
poste di legge sono pero caratterizzate da
analoghi principi sostantivi. Prescrivere,
ad esempio, una concezione secondo cui la
legge naturale direbbe che sono dipen-
dente dal medico, il quale deve stabilire
quali sono i miei interessi, ¢ semplice-
mente un principio sostantivo.

Una legge di questo tipo non regge piu
di quattro o cinque anni. Non si facciano
leggi che, come la legge n. 40, danneggiano
questo Paese creando oneri in termini di
sofferenze e di costi! Bisognerebbe che le
leggi si ispirassero all’avanzamento del-
I'Europa e tenessero conto, cosa che non
sempre si fa, del fatto che su tali questioni
ci sono dei pronunciamenti della magi-
stratura. Si vedano il caso Welby e il caso
Englaro. Come si puo fare una legge che
non tenga conto, non dico del senso co-
mune del Paese, ma di sentenze della
Cassazione ?

Io sono sicuro che all'interno del Par-
lamento e di questa Commissione esistono
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molte competenze e molte persone illumi-
nate. Faccio appello a loro perché su
questo punto facciano passare, in tempi
decenti, una legge che non costituisca
un’altra traccia del fatto che in Italia non
possiamo affrontare questioni di diritti
civili in modo libero.

PRESIDENTE. La ringrazio, professore,
anche se ho il dovere di dire che non solo
i colleghi «illuminati » — non so a chi si
riferisca —, ma tutti i membri di questa
Commissione e di questo Parlamento
hanno diritto al rispetto e a non essere
considerati non illuminati.

Mi scusi se faccio questa osservazione.

EUGENIO LECALDANO, professore
emerito, gia ordinario di Filosofia morale
presso « La Sapienza » Universita di Roma.
Mi scuso io.

PRESIDENTE. Capisco che ci si appas-
sioni. Autorizzo la pubblicazione in alle-
gato al resoconto stenografico della seduta
odierna della documentazione consegnata
dal dottor Riccio (vedi allegato 1) e dal
professor Lecaldano (vedi allegato 2).

Do ora la parola ai colleghi che inten-
dano intervenire per porre quesiti o for-
mulare osservazioni.

PAOLA BINETTI. La prima riserva ri-
guarda il termine «alleanza», che ¢é il
fondamento della relazione medico-pa-
ziente. Il giorno in cui il medico dovesse
essere esclusivamente un notaio che ap-
plica o direttive del paziente o protocolli
codificati, non saremmo piu davanti a una
scienza come la scienza medica, ma
avremmo snaturato dall’interno qualun-
que tipo di sapere che si costruisce sugli
elementi in cui convergono la soggettivita
del paziente e l'oggettivita dei dati. Questo
¢ il primo concetto che mi sento di con-
testare perché l'intero disegno di legge che
io ho presentato, per esempio, ha il suo
perno qualificante proprio nel concetto di
alleanza.

La seconda questione € che effettiva-
mente il caso Englaro e il caso Welby
hanno caratterizzato le ultime due legisla-

ture. Restano, tuttavia, due fatti da pren-
dere in considerazione, ma anche da con-
tenere con i limiti dovuti. Nel caso con-
creto mi chiedo perché, se si vuole con-
siderare non solo sub specie medica, ma
giustamente anche sub specie etico-antro-
pologica tutta la tematica, sia necessario
che a intervenire sia il medico, come
accaduto nel caso specifico del dottor
Riccio, quando il rifiuto delle cure pre-
suppone che chiunque, senza bisogno di
una laurea in medicina o di una compe-
tenza specifica, possa intervenire.

Si vuole stravolgere il mandato del
medico, che si iscrive a medicina per
curare e possibilmente per guarire, ma
certamente non per procurare la morte
dei propri pazienti. Perché fare riferi-
mento a questo, quando, non conside-
rando un atto medico, qualunque paziente
puo smettere di mangiare o di prendere le
medicine quando vuole ?

Non c’¢ bisogno di un medico che
codifichi tutto questo.

MARIA AMATO. Ho sentito che tutte e
tre le relazioni sono abbastanza chiara-
mente pro eutanasia.

E il parere omogeneo della Consulta di
bioetica ? E un parere maggioritario o & un
parere personale ?

RAFFAELE CALABRO. Vorrei fare due
osservazioni e una domanda.

Le due osservazioni sono di semiologia.
Possiamo chiamarla alleanza terapeutica o
trovare un altro nome, ma credo che chi
esercita la professione di medico non
possa disconoscere che, come diceva 1'ono-
revole Binetti, non si tratta di accogliere la
prescrizione del medico quanto di capirsi.
Da una parte c’'¢ l'esigenza e la richiesta
del paziente, la sua conoscenza e il suo
concetto della vita e delle sue prospettive.
Dall’altra c’¢ una professionalita che deve
portare altro.

Chi ha lesperienza della professione
medica sa bene che un colloquio non
basta. Sono tante le cose che bisogna
dirsi e spesso bisogna tornarci su. Se ci
basassimo solo sul primo colloquio con il
paziente, che arriva imbottito di cono-
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scenze apprese su internet a dirci qual é
la sua conclusione, credo che non fa-
remmo i medici. Parlare una volta con il
paziente e una seconda e incontrarlo di
nuovo non ci serve a convincerlo, ma ad
allargare il suo panorama e trovare in-
sieme l'alleanza terapeutica o comunque
la vogliate chiamare.

Il secondo concetto & I'accanimento
terapeutico. Se il termine non vi piace,
trovatene un altro. Il concetto, pero, ¢ che
non ce la sentiamo di adottare terapie
sproporzionate rispetto agli obiettivi, alle
speranze e alle aspettative di vita del
paziente. Possiamo anche non chiamarlo
accanimento terapeutico, ma questo con-
cetto & un dato di fatto, che il medico non
pud che realizzare. Se le terapie sono
invece proporzionate, si apre il colloquio
con il paziente per arrivare a valutazioni
e conclusioni che siano reciproche.

Mi pongo una domanda. Il dottor Ric-
cio ha indicato dei numeri. II 50 per cento
dei soggetti che muoiono in terapia inten-
siva muore perché il medico determina la
fine della terapia che sta eseguendo o la
riduce.

MARIO RICCIO, Dirigente del reparto di
anestesia e rianimazione dell'Ospedale di
Cremona. 11 62 per cento.

RAFFAELE CALABRO. Benissimo. Mi
auguro, per quello che lei sta dicendo qui,
che questo avvenga perché il medico si
rende conto che sarebbe accanimento te-
rapeutico. Altrimenti, sarebbe una condi-
zione fuorilegge e andrebbe denunziata !

Non va detto in una situazione del
genere, ma denunciato alla procura della
Repubblica.

MATTEO MANTERO. Intanto, non ho
capito quali erano le domande del collega
Calabro. Pensavo fossero solo considera-
zioni.

In risposta a quanto detto dalla collega
Binetti, pur non essendo io medico e
reputandomi anche piuttosto ignorante in
materia, penso perdo che il dovere del
medico non sia tenere in vita per forza
tutti i malati, anche contro la loro volonta,

ma alleviare le loro sofferenze e quindi
rispettarne la volonta quando vogliono
smettere di soffrire.

Avrei alcune domande. Ci avete detto
che nei reparti di terapia intensiva la
sospensione delle cure viene fatta normal-
mente e che la volonta del paziente viene
dedotta da quello che affermano i parenti.
A mio avviso ¢’¢ un vuoto normativo in
questa materia, ma voi lo sentite ? Sentite
la necessita di un intervento legislativo in
materia ?

Per i pazienti a cui vengono sospese le
cure, comprese idratazione e alimenta-
zione, vengono utilizzate terapie palliative
per ridurre le sofferenze ?

Chi ¢ a favore del mantenimento in vita
a ogni costo dei pazienti in stato vegetativo
permanente e cosi via ci dice che non ¢
dimostrabile che questi pazienti non pos-
sano recuperare. Volevo chiedervi con-
ferma su questo.

Nella scorsa audizione, i palliativisti e il
Comitato nazionale di bioetica hanno af-
fermato che, a loro avviso, la direttiva
anticipata di trattamento — io sono d’ac-
cordo con voi sul fatto che non debba
essere una dichiarazione, ma una direttiva
—, non dovrebbe consistere in un modulo
precompilato, bensi dovrebbe essere fatta
insieme al medico. Effettivamente non é
facile. Nel testamento si decide a chi
donare i propri beni, ma redigere un
testamento relativo al fine vita non é facile
proprio perché lindividuo molto spesso
ignora quali siano le terapie a cui puo
essere sottoposto, a cosa rinuncia e cosi
via. Cosa pensate di questo ? Il testamento
biologico o la direttiva anticipata devono
essere compilati insieme al medico curante
oppure no ?

I medici palliativisti c¢i hanno fatto
notare che piu che soffermarsi sulla DAT
sarebbe importante valutare invece il per-
corso terapeutico, soprattutto con ri-
guardo ai pazienti affetti da malattie de-
generative, come ad esempio l'alzheimer.
All'inizio della mattina si dovrebbe valu-
tare insieme al malato il percorso tera-
peutico. Anche su questo chiedo il vostro
parere.
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Infine, vorrei sapere come, a vostro
avviso, dovremmo comportarci dal punto
di vista normativo per quanto riguarda
I'obiezione di coscienza dei medici rispetto
alla sospensione delle cure.

VEGA COLONNESE. Grazie per le con-
siderazioni e lo studio che ci avete segna-
lato.

La mia domanda é diretta. Vorrei sa-
pere se esiste una statistica o un censi-
mento di quante persone vorrebbero fare
richiesta di testamento biologico, qualora
ci fossero le condizioni. Mi riferisco alla
coscienza del proprio stato fisico.

Vorrei sapere quante sono, magari in
percentuale, e quali difficolta incontrano
nel momento in cui vogliono seguire que-
sto percorso.

PRESIDENTE. Vorrei aggiungere una
domanda stimolata da tutte e tre le vostre
introduzioni e statement, dichiarazioni in
questo caso.

Mi pare comune a tutti e tre gli inter-
venti — il professor Lecaldano ha parlato
anche di tradizione liberaldemocratica —
un’idea di corpo, di vita e di persona come
bene indisponibile al medico, ma eviden-
temente anche ad altri, in quanto bene
individuale.

La domanda ¢ abbastanza semplice, ma
secondo me chiave. La nostra Costituzione
¢ sicuramente liberaldemocratica, ma ¢&
anche altro. Quella liberale & una delle
anime della Costituzione, ma vi € anche la
tradizione culturale socialista e quella cri-
stiano democratica. Tutte e tre hanno una
visione improntata al forte rispetto della
persona umana. La Costituzione raccoglie
istanze della tradizione liberaldemocra-
tica, ma non direi che l'intera Costituzione
lo sia e che quindi ci dobbiamo ispirare a
un’interpretazione che enfatizza una delle
tre anime.

Vengo alla domanda. Il corpo, secondo
voi, ¢ un bene esclusivamente individuale
o ¢ anche un bene sociale ? Parlo in chiave
filosofica. Non mi permetto di farvi do-
mande che includano una cultura medica.
Non ¢& necessaria, non vi ¢ richiesta e non
¢ richiesta neanche a noi. La vita, che da

soli non ci si puo dare, ¢ un bene esclu-
sivamente individuale o anche sociale, in-
cludendo essa relazioni e affettivita ? Da
questa risposta, a mio parere, discendono
conseguenze diverse.

Do ora la parola ai nostri ospiti per la
replica.

MARIO RICCIO, dirigente reparto di
anestesia e rianimazione dell'ospedale di
Cremona. Necessariamente, in tre minuti
rispondero solo alle domande che ricordo.

Onorevole Binetti, se lei faceva riferi-
mento alla sentenza Welby — che in realta
é la sentenza Riccio, perché I'imputato era
Riccio — e al fatto che sia stato sentenziato
che solamente il medico poteva interrom-
pere i trattamenti sanitari, devo ricono-
scere che il giudice ha lasciato insoddi-
sfatto anche me, benché possa sembrare
paradossale. Con tutto il rispetto per il
giudice che mi ha giudicato, ci sono molte
zone opache, pur giudicate da giuristi
competenti. La sentenza dice in effetti che
solo il medico puo interrompere.

Mi permetta di dirle che mi ha stupito
molto quando ha detto che chiunque puo
interrompere la terapia. Questo sembre-
rebbe affidato a una medicina ottocente-
sca. Piergiorgio Welby aveva bisogno di un
atto medico collegato e cio¢ la sedazione.
Era impossibilitato a spegnere il ventila-
tore perché paralizzato da anni e se non
fosse stato sedato sarebbe morto in preda
al soffocamento. Penso che sia stato un
mio dovere personale e deontologico,
prima ancora che giuridico, sedare Pier-
giorgio Welby. La mia deontologia & qual-
cosa sopra cui non passerei mai. Ogni
medico ha la sua.

Quanto all’eutanasia, risponderanno i
filosofi circa la posizione della Consulta di
bioetica. Mi ¢ sembrato che ci sia stata
una piccola polemica. Se la Consulta so-
stiene l’eutanasia, lo spiegheranno i pro-
fessori Lecaldano e Donatelli. Io posso dire
che ho seguito i vostri lavori e ho visto che,
purtroppo, avete voluto staccare questo
discorso.

Non stiamo parlando di eutanasia.

PRESIDENTE. La devo interrompere
perché non ¢ vero. Questa Commissione
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sta discutendo di dichiarazione anticipata
di trattamento e afferisce solo a questa
Commissione il dovere di portare avanti i
propri disegni di legge.

Il disegno di legge sull’eutanasia & as-
segnato congiuntamente alla Commissione
giustizia perché include la riforma di di-
scipline giuridiche relative al reato.

Non I'abbiamo accantonato.

MARIO RICCIO, dirigente reparto di
anestesia e rianimazione dell'ospedale di
Cremona. Mi correggo e chiedo scusa. So
che ¢ stato rimandato.

PRESIDENTE. Sono notizie di stampa,
non vere. Siccome siamo anche in diretta
tv, ho il dovere di dire che nessuno
rimanda niente.

MARIA AMATO. Sono stata forse
troppo sintetica. Ho sentito evocare l'eu-
tanasia attiva. La domanda ¢& se, in un
gruppo di persone che € pro eutanasia,
esistano sfumature nell’affrontare questo
tema. Anche in un gruppo omogeneo pos-
sono esserci diverse sfumature su questo
argomento ?

Immagino che in mondi pitt ampi e piu
eterogenei si considerino altri problemi e
per questo si discuta.

PRESIDENTE. Avverto che la diretta
sulla web-tv termina alle 15. La registra-
zione completa delle audizioni odierne
sera pero visibile sul canale satellitare
della Camera nel fine settimana in diffe-
rita.

Prego, dottor Riccio.

MARIO RICCIO, dirigente reparto di
anestesia e rianimazione dell'ospedale di
Cremona. Rimando la risposta sull’euta-
nasia ai due professori perché la domanda
mi sembra ricognitiva della linea della
Consulta di bioetica e apprezzo linteres-
samento. Posso dire che sono circa venti-
cinque anni che la Consulta sostiene l'eu-
tanasia.

Onorevole Calabrd, i numeri che ho
presentato non sono miei. Sono numeri
che lei conosce sicuramente bene. Fanno

parte di uno studio, stranamente non pil
ripresentato, del gruppo GiviTI e del
gruppo di studio Societa italiana di ane-
stesia, analgesia, rianimazione e terapia
intensiva (SIAARTI), che lei conosce. Tra i
18.600 morti, ho motivo di ritenere e lo
affermo con molta serenita e sicurezza
che, nonostante gli indici predittivi di cui
disponiamo, come lei ben sa essendo me-
dico, mediante i quali sappiamo quale
paziente morira nelle successive 48 ore —
ce lo dicono i numeri —, ci sono sicura-
mente dei casi Englaro. Lo sappiamo an-
che per nostra esperienza personale.

Questo concetto lo continuo a evocare.
L’ho anche scritto su riviste scientifiche e
di bioetica, ma la magistratura non si &
mai mossa, nonostante 'obbligatorieta del-
I'azione penale. Penso che questo non sia
letto come lo legge lei, onorevole, ma che
sia rispetto della volonta del paziente.
Riconosco che il nostro percorso € molto
pit rapido di quello che ha seguito Bep-
pino Englaro. Beppino Englaro ha impie-
gato 17 anni per farsi riconoscere tutore e
rispettare la volonta di Eluana Englaro.
Noi lo facciamo molto pitt rapidamente. E
cosi. Non saprei dirlo in altra maniera.

Alle tantissime domande, tutte molto
puntuali, dell’onorevole Mantero vorrei ri-
spondere innanzitutto tranquillizzandolo
sul fatto che i pazienti in terapia intensiva
non soffrono. Sono tutti pazienti cosiddetti
«incapaci naturali ». Hanno cioé perso la
capacita, la sensibilita o la coscienza a
causa, per esempio, di un’emorragia cere-
brale o di un trauma cranico oppure
vengono sedati. Non esiste pitt quella pos-
sibilita. Chi soffre in terapia intensiva sono
i parenti e, se posso permettermi, anche il
personale, che soffre non per una moti-
vazione diretta, ma dal punto di vista
fisico per il burnout e altre questioni che
non interessano loro, ma chi lavora nella
terapia intensiva.

La sofferenza dei sanitari mi fa tornare
in mente quanto ha detto giustamente il
professor Lecaldano sull’alleanza. Io ad-
dirittura introdurrei un altro concetto e
cioé la cosiddetta « giusta distanza » che ci
deve essere tra il medico e il paziente.
Onorevole Binetti, lei sa bene che nessun
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medico cura il proprio parente proprio
perché vuole mantenere la giusta distanza
dal paziente. Non potrei mai fare il lavoro
di terapista intensivo se non fossi a volte
« freddo » sulla gestione.

Parlo di cose importanti, non di som-
ministrare aspirine alla propria figliola,
cosa che per altro non faccio senza chia-
mare prima il pediatra. Per cose impor-
tanti nessun chirurgo, in linea di massima,
ha mai operato un parente. Nei casi im-
portanti il medico vuole essere distanziato.

PIERGIORGIO DONATELLI, professore
ordinario di Filosofia morale presso « La
Sapienza » Universita di Roma. Ringrazio
la Commissione dell’attenzione.

L’obiezione dell’onorevole Binetti &
completamente sensata e ragionevole. Noi
non vogliamo che la medicina diventi, con
tutto il rispetto per queste altre profes-
sioni, come l'avvocatura o il notariato o
come il lavoro degli architetti, che possono
costruire anche una casa bruttissima per
la discrezionalita totale dell’individuo nel
suo rapporto con il professionista.

Il professionista medico ¢ di un altro
tipo. Come dicevo, €& la professione piu
moralizzata tra le professioni liberali e
vogliamo che seguiti a esserlo. Il punto €&
che questa professione moralizzata, con
tutto un sapere e un saper intervenire
caratteristico, incorpora, soprattutto nella
fase terminale, un tipo di opinioni, di
scelte e di giudizio che non é& medico.

Ci si chiede se tenere in vita persone in
condizioni vicariate e per lunghissimo
tempo abbia senso. La risposta a questa
domanda non deve gravare sui medici.
Con questo rispondo all’onorevole Man-
tero che chiede se sia necessario un in-
tervento legislativo. E necessario perché
altrimenti queste scelte sono prese dai
medici e si crea una zona grigia che non
¢ positiva.

Angelo Panebianco, in un articolo sul
Corriere della Sera che fu discusso, disse
che c¢’é bisogno di una zona grigia. To sono
completamente in disaccordo e penso che
questa zona grigia sia sbagliata. Graviamo
i medici di scelte che non sono loro e
tendiamo a deformare la professione me-

dica. I medici non possono diventare guide
spirituali. Non possono avere in mano
tutta la vita di una persona. Questo di-
strugge la professionalita medica. Sono
scelte che devono essere lasciate ai pa-
zienti.

Perché sia cosi servono regole e questo
¢ compito dei Parlamenti delle societa
democratiche. Servono regole chiare all’in-
terno delle quali — voglio venire incontro
all’obiezione dell’'onorevole Binetti — la
scrupolosita, le qualita personali e rela-
zionali del medico predispongono le con-
dizioni perché una persona possa fare
scelte buone per sé.

Dico solo una battuta sulla domanda
del presidente — anche se mi piacerebbe
tenere insieme una conferenza — circa il
fatto che il corpo sia un bene individuale.
Io personalmente penso che anche la com-
ponente liberale dovrebbe dire che il
corpo € un bene sociale. To parlo perché
sono stato cresciuto con una lingua co-
mune ed emozioni comuni. L'idea atomi-
stica del corpo dell’individuo per me non
ha senso, neanche filosoficamente. Penso,
pero, che proprio le tradizioni non ato-
mistiche cristiana e socialista ci debbano
aiutare in questi casi a stabilire le condi-
zioni in cui gli individui possono scegliere
per proprio conto.

La democrazia, che per me ¢ liberale,
benché esistano le componenti cristiana e
socialista, valorizza la scelta individuale e
non il paternalismo o, idealmente, vuole
creare le condizioni per cui le persone
possano scegliere. Non sempre succede.
Puo darsi che si voglia delegare qualcun
altro, ma idealmente le persone dovreb-
bero poter scegliere sulla propria vita con
la propria testa e con il proprio cuore,
pensando alla propria esistenza.

EUGENIO LECALDANO, professore
emerito, gia ordinario di Filosofia morale
presso « La Sapienza » Universita di Roma.
Per quanto riguarda l'alleanza terapeutica,
il problema non ¢ tanto per la dottrina in
sé, che ¢ una dottrina del tutto accettabile
e filosoficamente piena di tradizione.

Personalmente ritengo pero che leggi
che prevedano sostantivamente che i cit-
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tadini debbano condividere dottrine cosi
forti e ramificate come l'alleanza terapeu-
tica, argomentata in un disegno di legge
filosoficamente importante quale quello
Calabro-Binetti come fosse una legge na-
turale, creano gravi difficolta.

Come ripeto, mi pare siano le leggi che
nella nostra storia, che pure ¢ una storia
faticosa, hanno sempre meno presa. Per
questo eviterei di inserire nelle leggi con-
tenuti dottrinali e sostantivi, come per
esempio l'alleanza terapeutica.

I gruppi non esistono. La Consulta di
bioetica converge su alcuni temi, tra cui
I'eutanasia, sulla quale convergiamo, come
ricordava Mario Riccio, da venticinque
anni. Tuttavia, ogni persona concreta che
fa parte della Consulta di bioetica il pro-
blema dell’eutanasia lo stabilisce come
crede e ritiene. Nessuno di noi pud pen-
sare di prevaricare. Ognuno fara quello
che crede e ritiene opportuno fare.

Dal punto di vista dei valori, la Con-
sulta ritiene che faccia parte dello sviluppo
dell’autonomia che si richiede alle persone
nel fine di vita inserire anche una richiesta
di eutanasia attiva o volontaria. Non fac-
ciamo i pasticci che si vedono sempre tra
eutanasia attiva e passiva. In Italia si tende
a fare manipolazione su questi argomenti.

Infine, anch’io trovo molto interessante
la domanda del presidente, ma non credo
di essere in grado di rispondere in modo
adeguato. Personalmente penserei che il
corpo individuale sia un bene di cui la
persona puo disporre, per esempio nelle
condizioni di cura. Anche riprendendo la
tradizione di Mill eccetera, pur con qual-
che difficolta a collocarmi pienamente in
questa tradizione, sono abbastanza con-
trario, senza spingermi a considerare il
corpo come un bene sociale, a permettere,
ad esempio, la vendita del proprio corpo.
Sto con Giovanni Berlinguer. In questi casi
penserei cosl.

Queste limitazioni che metterei all’in-
terno delle regole non implicherebbero,
secondo me, la trasformazione del corpo
in un bene sociale. Semplicemente stabi-
lirei che la nostra societa riconosce uguale

trattamento e liberta per tutti e ritiene che
in certe situazioni non ci sia uguale trat-
tamento e liberta.

PRESIDENTE. Stimolato, approfitto del
fatto di essere colui che conclude questo
incontro per riprendere la parola e met-
tere in circolazione alcune osservazioni.

Mi sembrava interessante quanto di-
ceva il professor Donatelli. Che la vita e il
corpo abbiano anche un valore sociale e
relazionale credo che sia un concetto dif-
ficilmente contraddicibile anche in base
alla nostra esperienza personale, perché la
relazionalita ¢ parte di tutto questo. Lei
dice pero che il riconoscimento del diritto
della persona individuale e dell’autonomia
non puo essere sostituito dal paternalismo.

E mia convenzione che tra autonomia
individuale e paternalismo ci siano tante
sfumature e ragionerei su queste. Non
vedo questa contrapposizione. Non €& solo
paternalismo medico perché non c’¢ solo il
medico. C’¢ anche l'ambiente attorno; ci
sono i parenti, gli amici e la relazionalita.

La seconda osservazione da mettere in
circolazione riguarda un articolo — ¢ stato
citato Panebianco — di Claudio Magris,
uscito in questi giorni, sul fatto che un
desiderio non € automaticamente un di-
ritto. Siccome il desiderio come espres-
sione della volonta ¢ nel nostro caso un
termine importante, ragionerei anche in
questo senso. Magris evidentemente si ri-
ferisce ad altre vicende, ma mi pare che
sia una riflessione che dovremmo fare
anche in questo campo.

Terza e ultima osservazione ¢ che nel-
I'espressione della volonta individuale e
personale entra il tema della liberta. Nel
caso di una malattia estremamente inva-
lidante o deformante il problema & se
esista liberta piena sotto la spinta di
dolore, paura, solitudine e sofferenza, il
che dipende anche da paradigmi culturali,
dall’ambiente in cui si € vissuto, da quello
che si respira intorno, dall’abbandono o
dall’accompagnamento della comunita.

Tutte le considerazioni di filosofia mo-
rale che abbiamo fatto oggi credo che
debbano mettere insieme questi pezzi. Il
discorso & piu sfumato perché anche la
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scelta o il desiderio espresso presuppone
una libertd che nei nostri casi pud essere
estremamente condizionata.

Volevo solo socializzare, non averla
vinta. Non c’¢ niente da vincere perché mi
sembrano temi talmente complessi che
dovremmo tenere presente tutto.

Do la parola all’onorevole Carnevali,
che ha chiesto di intervenire, ma l'avverto
che non c¢’¢ tempo per altre risposte.

ELENA CARNEVALI. Sardo molto
breve. La questione dell’alleanza terapeu-
tica mi ha molto colpito. Traduco con un
esempio pratico cid che io intendo per
alleanza terapeutica, che in una proposta
di legge comprende il fatto che ogni per-
sona possa rifiutare, rinunciare o inter-
rompere qualsiasi trattamento diagnostico
e terapeutico.

Detto questo, alleanza terapeutica po-
trebbe essere I’'esempio che ha fatto prima
il dottor Riccio e cioé il fatto che, nel-
I’ambito di un’alleanza fiduciaria e di una

scelta deontologica, si decide di praticare
la sedazione del paziente perché possa
affrontare la decisione che ha preso.

Io intendo cosi l'alleanza terapeutica.
Ho pero visto molta fermezza nelle vostre
dichiarazioni. Mi viene il dubbio che, per
il carattere dottrinale che ha, forse possa
essere interpretata in modo diverso.

PRESIDENTE. Se vorrete scriverci, noi
riceviamo e leggiamo tutto. Ringrazio tutti
gli intervenuti e dichiaro conclusa l'audi-
zione.

La seduta termina alle 15.15.

IL CONSIGLIERE CAPO DEL SERVIZIO RESOCONTI
ESTENSORE DEL PROCESSO VERBALE

Dotr. RENZO DICKMANN

Licenziato per la stampa
il 16 maggio 2016.

STABILIMENTI TIPOGRAFICI CARLO COLOMBO
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ALLEGATO 1

Memoria per audizione del dott. Mario Riccio — quale componente della delegazione della
Consulta di Bioetica- presso la XII Commissione (Affari sociali) della Camera dei Deputati — del
16 Marzo 2016 - circa le proposte di legge recanti titolo “Norme in materia di consenso
informato e di dichiarazioni di volonta anticipate nei trattamenti sanitari”

Come ha dimostrato nel 2007 wuno studio dell’Istituto Mario Negri,
(http://www.giviti.marionegri.it/download/ComunicatoStampaFineVita.pdf ) pi0 del 90 % dei
pazienti che viene ricoverato in una rianimazione italiana non ¢ gia piu in grado di intendere e
volere ( non competent nella accezione inglese ) al momento dello ingresso.

Anche se ¢ opinione comune che i pazienti delle rianimazioni siano quasi esclusivamente
acuti (intesi come traumatismi maggiori,patologie cardiache o cerebrovascolari),spesso invece i
pazienti che vengono ricoverati in rianimazione sono affetti da lungo tempo da patologie croniche
degenerative sia neurologiche che respiratorie o metaboliche.

Il ricovero in un reparto di rianimazione ¢ pertanto spesso dovuto al peggioramento di una
malattia cronico degenerativa-a volte pill malattie concomitanti- di cui il paziente & affetto da anni
e la cui evoluzione dovrebbe essere conosciuta dal paziente stesso.

Il condizionale in questo caso ¢ d’obbligo e la questione — cioé I’effettiva conoscenza della
malattia e della sua evoluzione da parte del malato — non ¢ certo secondaria.

Infatti, se correttamente informato, il malato potrebbe innanzitutto decidere — o meglio,aver
precedentemente deciso e gia messo per iscritto- a quali ulteriori terapie intenda sottoporsi e quali
invece vuole rifiutare.

Da cio deriva che un soggetto, la cui patologia cronica —degenerativa comunque portera ad
una grave insufficienza d’organo tale da essergli proposto un ricovero in aria critica, potrebbe aver
gia deciso di non essere ricoverato in tale ambiente.

Ad esempio, in caso di una patologia degenerativa respiratoria,& inevitabile che si giunga
prima o poi all’indicazione clinica di una ventilazione meccanica invasiva,cioé al collegamento ad
un ventilatore.

La cronaca degli ultimi anni ci ha presentato vicende di soggetti che -pur uniti da malattie
sostanzialmente simili- hanno assunto decisioni diverse al termine della vita: Luca Coscioni, Papa
Wojtyla, Piergiorgio Welby ed in ultimo ,in ordine temporale, il cardinale Martini.

Luca Coscioni scelse di non andare neanche in ospedale durante una ennesima crisi
respiratoria e mori a casa propria, senza alcuna assistenza sanitaria.

Papa Wojtyla accettd all’aggravarsi della sua condizione di parkinsoniano — al termine di un
lungo percorso della sua malattia,durante il quale aveva sempre rifiutato tutte le terapie -solo alcuni
trattamenti come la tracheotomia ed il sondino naso gastrico, rifiutandone perd altri quali la
ventilazione meccanica e la nutrizione artificiale. Tale legittima scelta lo portd a morte in pochi
giorni.

Piergiorgio Welby —come noto- accetto per 10 anni il ventilatore meccanico, che infine decise
di rifiutare. Cardinale Martini,anche egli affetto da malattia neurodegenerativa, ha invece atteso
serenamente di perdere anche la minima attivita respiratoria,facendosi solamente sedare — come da
lui stesso pianificato — e attendere di morire. Escludendo qualsiasi terapia ventilatoria ( ventilatore
meccanico ),ma anche ’eventuale passaggio della tracheotomia

Il problema si pone invece per quei pazienti che — privi di una volonta precedentemente
espressa-vengono ricoverati in rianimazione senza essere pill in grado di intendere e volere,cioé
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non competent.Questi sono pit del 80 % .Infatti solo il 10 % ,di quel 90 % che entra in aria critica
non competent, aveva precedentemente espresso le proprie volonta rispetto ai trattamenti sanitari.

Anche negli Stati Uniti, si ferma a poco pitl del 25 % I'adesione dei cittadini alle varie forme
di testamenti di vita ( living will )

Il problema del rifiuto dei trattamenti non ¢ ovviamente limitato alla sola terapia
nutrizionale per via enterale, come si potrebbe erroneamente dedurre dall’annoso dibattito sul caso
Englaro e dal relativo corto circuito mediatico sondino naso-gastrico innescato dalla proposta di
legge Calabro.

Infatti in rianimazione ogni trattamento pud essere correttamente definito una forma di
sostegno vitale. La ventilazione a mezzo di una macchina.cosi come la dialisi in sostituzione
della funzione renale, i farmaci che sostengono I’attivita cardiaca,gli antibiotici per combattere
gravi infezioni sempre in agguato sul fragile paziente in rianimazione,le continue trasfusioni di
sangue,sono tutte terapie necessarie in rianimazione per sostenere un paziente critico.
L’interruzione, il non inizio o anche la sola riduzione di uno di questi trattamenti porta a morte il
paziente. Alcuni immediatamente ( caso Welby ), altri in un tempo piti lungo ( caso Englaro ).

Sempre nello stesso studio gia citato dell’Istituto Mario Negri, € riportato che in Italia il 62 %
dei decessi in rianimazione ¢ conseguenza diretta della decisione clinica di ridurre, interrompere o
non iniziare del tutto una delle precedenti terapie. L’insieme di questi comportamenti & definito
desistenza terapeutica.

Queste decisioni vengono adottate dai sanitari,talvolta in assoluta solitudine,spesso assieme ai
familiari con i quali si tenta di ricostruire la volonta del paziente,cosi come di fatto & avvenuto
durante il lungo e difficile percorso giuridico del caso Englaro. Operazione comunque complessa
e delicata,anche perché i familiari del paziente, a differenza di quanto si creda o venga presentato,
non sempre risultano essere fra loro concordi ed univoci nelle decisioni da assumere verso il loro
congiunto. Tendono spesso ad anteporre le loro personali convinzioni,invece che sforzarsi a
ricostruire la volontd del loro parente. Il tutto — particolare non secondario — senza averne
preventivamente un reale titolo giuridico. A differenza delle ultime fasi del caso Englaro, durante le
quali il padre Beppino ha agito in forza del riconosciuto ruolo di decisore sostitutivo.

Per capire la portata del problema, confrontiamoci con alcuni numeri,sempre riportati nello
studio gia citato dell’Istituto Mario Negri,studio sicuramente ormai datato,ma rimasto per ora unico
nel suo genere . In Italia vi sono circa 150.000 pazienti ricoverati annualmente in reparti di cure
intensive. Di questi un quinto muoiono, cio¢ 30.000 pazienti. Come gia riportato, il 62 % di queste
morti — cio¢ circa 18.600 pazienti - ¢ dovuto alla scelta clinica di attuare un protocollo di
desistenza terapeutica. Anche se lo studio citato non entra in ulteriore analisi, & verosimile ritenere
che non tutti questi 18.600 pazienti sarebbero morti comunque nelle poche ore o giorni
successivi,a prescindere dal comportamento dei sanitari. Sicuramente una discreta quota (15 %-
20% ? ) si sarebbero potuti trasformare in pazienti cronici,esattamente come avvenuto nel caso
Englaro. La scelta di non proseguire le terapie & spesso assunta sulla base delle volonta del paziente
— anche se ormai non pitt competent- cosi come riportate dai familiari e/o dalle persone di
riferimento.

Spesso i sanitari preferiscono non interrompere determinate terapie - come ventilazione
meccanica o i farmaci per il sostegno dell’attivita cardiaca - che porterebbero i pazienti ad una
morte immediata. Ma si limitano a ridurre I’apporto di quelle e di altre terapie al paziente. Iniziando
cosi un percorso che vedra comunque morire il paziente ma in un arco temporale pill ampio,anche
solo di pochi giorni. Tale atteggiamento — per quanto rientri nella gia menzionata condizione di
desistenza terapeutica — ¢ da considerarsi a mio giudizio come una condizione di terapia ipocrita.

Da sottolineare che tutti questi comportamenti non devono essere confusi con pratiche
eutanasiche, anche se talora alcuni — anche fra illustri giuristi o bioeticisti, nonché rappresentanti
del mondo politico- li considerano atti di eutanasia passiva. E’ evidente che tale concetto non
esiste sia giuridicamente che eticamente
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Per questo non ¢ possibile neanche appellarsi ad un concetto di morte naturale,
semplicemente perché la stessa non esiste. L.’evoluzione di una patologia sia cronica che acuta pud
quasi sempre essere modificatarallentata,combattuta dalla moderna medicina,ovviamente se il
paziente lo desidera. Tutti noi moriamo con una diagnosi,una prognosi ¢ una terapia,almeno nel
mondo occidentale.

Ed ancor piu inutile sarebbe, in questo scenario,cercare di stabilire un concetto condiviso di
accanimento terapeutico. Semplicemente perché — datasi la sua assoluta soggettivitd — non &
oggettivabile. Ed infatti tale termine non ¢ piu usato da almeno un decennio nel dibattito
bioetico,giuridico e politico di nessun altro paese occidentale,ad esclusione dell’Italia.

In proposito ricordiamo come si espresse il Consiglio Superiore di Sanita nel 2007,quando la
Ministra della Salute Livia Turco chiese se la vicenda Welby si trattasse di un caso di accanimento
terapeutico :

....Fiteniamo opportuno che si provveda in tempi rapidi all’emanazione di specifiche linee
guida di riferimento per ricondurre l’accanimento terapeutico ad una sfera di principi e valori
condivisi, delineandone gli estremi di liceita entro i quali deve necessariamente muoversi la cura
del paziente....

Inutile sottolineare che in questi nove anni nessuno si sia azzardato di tentare un compito
tanto difficile perche impossibile,paragonabile forse soltanto a definire il bello nell’arte.

Un altro rischio, che secondo alcuni incombe sui pazienti nelle corsie italiane,sarebbe
I'abbandono terapeutico. In verita ¢ assai difficile che nei nostri ospedali siano praticate forme di
ridotta attivita terapeutica. Il sanitario di oggi ¢ infatti ossessionato dal timore di eventuali
conseguenze giuridiche/giudiziarie derivanti dal proprio operato. Difficilmente pertanto si asterra
da una terapia o da un ulteriore esame diagnostico. Tendera invece ad aumentare l'intervento
terapeutico e diagnostico anche senza un appropriato motivo clinico,convinto — spesso non a torto -
che ¢i6 potra escluderlo da un possibile iter risarcitorio. Compromettendo pero ulteriormente il gia
precario equilibrio economico in materia sanitaria. Tutto cid & ben noto come medicina difensiva.
Stime dell’ Agenas riportano che tale comportamento costerebbe circa 10 miliardi di €/anno alle
casse dello stato. Tanto che I’attuale Ministero della Salute si ¢ impegnato nel proporre un
documento sull’appropriatezza delle cure per ridurre tale spreco di risorse.

Gli ospedali odierni inoltre sono gestiti come una azienda, in tal senso sono cosi denominati.
Le direzioni strategiche ospedaliere- stante un sistema di rimborso a prestazione — hanno tutto
l'interesse che il paziente sia trattato nella maniera pil invasiva possibile. Infatti questo
atteggiamento si tradurra in un rimborso maggiormente remunerativo. Il recente caso della Clinica
Santa Rita di Milano ne ¢ ’esempio piu chiaro e perverso

La morte appare sempre meno un evento fatale,inaspettato, puntuale,preciso,istantaneo. E’
invece un processo decisionale lungo ,complesso, di cui sempre pitl spesso si pud procrastinare la
fine. Frequentemente questo processo continua anche in una condizione di incapacita cognitiva del
paziente, talvolta temporanea, spesso permanente.

Vogliamo adesso ad esempio ancora riferirci a soggetti divenuti incapaci di intendere e
volere, ma di diversa natura clinica, e di cui pertanto non & pit possibile valutare la volonti o meno
di sottoporsi a trattamenti sanitari. Oggi in Italia- secondo i dati World Alzheimer Report 2015 —
sono circa 1.200.000 le persone affette da Alzheimer o altre forme di demenza. Si attende il
raddoppio in 20 anni,con costi sociali annui calcolati in decine di miliardi di euro.

E’ in questo ampio spazio che si trova appunto utilitd- se non addirittura la necessita-
dello strumento giuridico delle Direttive Anticipate di Trattamento ( DAT ). L’acronimo non
deve ingannare, solo il termine direttive — a differenza di dichiarazioni- potra perd garantire la
vincolativita giuridica del documento stesso,in linea con quanto peraltro affermato dalla Suprema
Corte di Cassazione nella nota e gia ampiamente citata sentenza Englaro. Diversamente risultera un
puro ed inutile esercizio letterario.

Le Direttive Anticipate di Trattamento si possono sommariamente dividere in una parte pit
propriamente direttiva e una parte di delega.
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Nella parte direttiva il soggetto indica a quali specifici trattamenti sanitari non intende essere
sottoposto,riferendosi in particolare alla propria condizione patologica. Risulta ovviamente inutile e
pleonastico indicare a quali trattamenti intenda invece essere sottoposto. Datosi che, in assenza di
un precedente specifico rifiuto, gli saranno praticati tutti i trattamenti sanitari previsti per la
condizione clinica in cui si trova. Inoltre la precisa indicazione di alcuni trattamenti ai quali
intenderebbe essere sottoposto,potrebbe ingenerare 1’equivoco che rifiuti quelli non espressamente
indicati.

Nella parte di delega ¢ invece indicata la persona che il soggetto intende nominare come suo
decisore sostitutivo-fiduciario. Tale figura ¢ estremamente importante ,datosi che & ovviamente
impossibile ricomprendere in una DAT, anche se redatta da un operatore sanitario, tutte le possibili
situazioni cliniche che si possono presentare in una determinata condizione.

La persona indicata- che firmera la DAT quale conferma dell’accettazione del ruolo — agira
ovviamente in coerenza con i contenuti della DAT stessa.

A titolo esemplificativo allego -di seguito- una direttiva anticipata che ¢ stata redatta pochi
anni or sono da una paziente affetta da una neoplasia cerebrale, con I’assistenza del sottoscritto. La
stessa paziente ¢ deceduta alcuni mesi dopo la compilazione del documento,presso un pubblico
ospedale con la sola assistenza palliativa della sedazione.

DIRETTIVA DI VOLONTA ANTICIPATA PER I TRATTAMENTI SANITARI

lo sottoscritta Xxxxxx Yyyyyy, nata il xx/xx/xxxx a Roma ed ivi residente in via X.Yyyyyyy, nel

pieno delle mie facolta mentali, in totale liberta di scelta, in piena capacita di intendere e volere
Dichiaro:

sono perfettamente a conoscenza della neoplasia ponto-cerebellare di cui sono affetta, cosi come

sono a conoscenza della sua natura maligna e della sua peggiorativa evoluzione clinica come
refertato dalla RMN del settembre u.s..

Sono stata esaustivamente informata di questo dai medici che mi hanno operata e in seguito
trattata,in particolare.

il dr Kkkkk_e il dr Yyyyy In tal senso sono a conoscenza che la mia patologia, sia direttamente che
indirettamente, potra condurmi,quale sua attesa evoluzione clinica, in una condizione temporanea
o permanente di incapacita di intendere e volere.
Nel caso mi trovassi in condizione di incapacita ( ovviamente anche se questa fosse determinata da
tutt’altra causa ) dispongo fin d’ora le seguenti direttive anticipate.
*  Non intendo essere sottoposta ad alcun trattamento chirurgico,qualunque ne sia la finalitd.
¢ Non intendo essere trasfusa con sangue o altri emoderivati.

* Non intendo essere sottoposta a terapia nutrizionale sia per via enterale ( apparato digerente ) che
parenterale ( per via venosa ),con cio si intenda anche la semplice idratazione.

¢ Non intendo essere sottoposta a ventilazione meccanica sia invasiva ( intubazione tracheale) che
non invasiva ( casco o maschera facciale collegata a ventilatore ).

® Non intendo essere sottoposta a terapie meccaniche di sostegno/sostituzione della funzione renale
(dialisi e/o altre forme ).

e Non intendo ricevere terapie cardiologiche atte a sostenere il sistema emodinamiconé essere
sottoposta ad alcuna manovra di rianimazione cardiorespiratoria.

* Dispongo invece di ricevere tutta I’assistenza e la terapia palliativa utile e necessaria per ridurre al

massimo ogni condizione di possibile sofferenza anche se solo ipotizzabile,ivi compreso il ricorso
alla cosiddetta sedazione terminale o palliativa.

NOMINA FIDUCIARIO

Per tutte le altre situazioni cliniche in cui potrei comunque ritrovarmi, che ovviamente non mi & possibile
ricondurre in questo scritto e qualora io perdessi la capacita di decidere o di comunicare le mie decisioni,
nomino mio rappresentante fiduciario che si impegna a garantire lo scrupoloso rispetto delle mie volonta
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espresse nella presente carta , in quanto pienamente consapevole della mia condizione e delle mie volonta,
il signor
nato/a il a prov.
residente a  prov. ,
indirizzo nr Cap
recapito telefonico e-mail
Nel caso in cui il mio rappresentante fiduciario sia nell impossibilita’ di esercitare la sua funzione delego a
sostituirlo
in questo compito il signor
nato/a il a prov.
residente a  prov.
indirizzo nr Cap
recapito telefonico e-mail
Conferisco al fiduciario, in caso di propria incapacita, il potere di rappresentarlo in ogni coniroversia
giudiziaria o amministrativa scaturente dal presente atto, nonché procura per promuovere ricorsi, in ogni
competente sede giudiziaria o amministrativa, in caso di rigetto o mancata considerazione della volontd da
lui espressa, con facolta, ove necessario, di sollevare, nei relativi giudizi, eccezione di incostituzionalita
delle norme di legge eventualmente invocate per giustificare il rifiuto.
Ho redatto tale documento con 'assistenza del dott. Mario Riccio,che mi ha esaustivamente spiegato le
conseguenze delle scelte da me indicate. Lo stesso dott. Mario Riccio si é dichiarato disponibile ad essere
contattato oltre che ovviamente dal mio decisore sostitutivo -dai sanitari che mi avranno in cura, qualora
da questi ve ne fosse una esplicita richiesta.
ASSISTENZA RELIGIOSA
1. Desidero I’assistenza religiosa della seguente confessione :
Non desidero ’assistenza religiosa della seguente confessione:
Desidero un funerale
Non desidero un funerale.
Desidero un funerale religioso secondo la confessione da me professata.
6. Desidero un funerale non religioso.
DISPOSIZIONI DOPO LA MORTE
1. Autorizzo la donazione dei miei organi e/o tessuti per trapianti,se possibile clinicamente
Non autorizzo la donazione dei miei organi e/o tessuti per trapianti.
Autorizzo la donazione del mio corpo per scopi scientifici o didattici.
Non autorizzo la donazione del mio corpo per scopi scientifici o didattici.
Dispongo che il mio corpo sia inumato/cremato.

S )

wik v

Data In fede
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ALLEGATO 2

Norme in materia di consenso informato e di dichiarazioni di volonta anticipate nei trattamenti
sanitari

Audizione rappresentanti della Consulta di Bioetica presso la XIl Commissione Affari sociali del 16
marzo 2016 ore 14. ‘

Appunti di Eugenio Lecaldano

| lavori della Commissione allo stato attuale tengono conto della presentazione di 11 proposte
di legge . Queste proposte di legge sono espressione di approcci molto diversificati . Puo valere la
pena richiamare alcuni dei nuclei relativamente ai quali queste proposte maggiormente si
differenziano . Indicare in termini generali una linea di approccio etico- giuridico alle questioni che
si ritiene di potere suggerire come orientativa per i lavori della commissione. Esprimere alcune
raccomandazioni.

1. Alcuni dei principali punti di divergenza nelle proposte

Sembrano riconoscibili due classi di proposte : una che fa valere il punto di vista della persona
comune {cittadina e cittadino) preoccupata di cido che ad essa pud accadere oggigiorno tenuto
conto dei modi in cui puo morire di quali sono i diritti che puo rivendicare e i doveri che
effettivamente gli si possono richiedere; l'altra piuttosto impegnata a salvaguardare una
concezione della legge naturale e del ruolo prioritario dei medici nel trattamento della salute ,
della nascita e della morte in quanto garanti di tale legge . Questa linea emerge in tutte quelle
proposte inclini a limitare la portata delle dichiarazioni anticipate e che in definitiva a riconoscere
ai medici sia la competenza professionale quanto I'obbligo morale di difendere Pindisponibilita
della vita. Una persona comune puo sentirsi espropriata della sua liberta e dai suoi diritti relativi al
processo di fine della sua stessa vita da una linea che non da valenza prescrittiva alle sue opzioni
(una valenza che verrebbe meglio espressa se invece che di “dichiarazioni “ tutte queste proposte
di legge facessero proprio I'uso linguistico internazionale e si riferissero piuttosto a “direttive ).
Cosi come una persona comune potrebbe essere imbarazzata di fronte ad alcune delle proposte
che intendono legiferare non gia su regole di convivenza per coloro che vivono nel nostro paese,
ma per convinzioni sostantivo- tra I'altro chiaramente ideologiche — come quelle della necessita di
credere tutti in una “alleanza terapeutica “ (n.3561,) o di opporsi ad un presunto “accanimento
terapeutico “ (n. 1142). Vi & pil di una diversita a proposito di “dichiarazioni anticipate “ o
“dichiarazioni di volonta anticipate “ (n.1298 ecc.)che risulta difficilmente comprensibile , data la
difficolta di determinazione della volonta. Si puo ritenere che le leggi di un paese liberal-
costituzionale come il nostro non dovrebbero pretendere troppo d chi in essi abita : ma sappiamo
che invece talvolta il nostro Parlamento si spinge ben oltre i limiti liberali quando ad esempio
pretende di normare prescrivere sulla fedelta o meno delle coppie. Nell’articolato emergono poi
grandi diversita ed in particolare riguardo alla questione della alimentazione e idratazione

artificiale possano o meno fare parte delle dichiarazioni anticipate. Su questo alcune proposte
1
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(anche tenendo conto della giurisprudenza italiana) considerano questi interventi come sanitari e
dunque tali che possono essere inclusi nelle dichiarazioni anticipate, mentre altre proposte che
rinviano a un quadro di leggi naturali in realta religiosamente connotato (o meglio di alcune delle
religioni praticate nel nostro paese)non ritengono tali interventi come sanitari e disponibili e
dunqgue le escludono dalle dichiarazioni. Resta dunque molto da fare alla Commissione e non che
possiamo augurare buon lavoro a chi ne fa parte.

2. L’etica della disponibilita della vita

Le norme legislative dovrebbero salvaguardare la possibilita di libera espressione per una
linea etica che vede le questioni della nascita , morte e cura come interamente disponibili dagli
esseri umani che possono su di esse fare valere dei principi che il personale sanitario & tenuto a
rispettare in modo vincolativo. Appunto le direttive anticipate di trattamento servono a questo
scopo. Si enuncia qui questa linea etica.

In primo luogo va chiarito che chi richiede una giuridificazione del testamento biologico vuole
affermare un valore che é disponibile anche a coloro che trovano virtuosa solo una fine della vita
in cui si lascia fare alla natura o si accetta la dottrina di una religione, o si cerca comungue di
sopravvivere anche se questo accade tra continue forme di degradazione e sofferenze. Le direttive
anticipate si richiedono perché si ritiene che la fine della vita sia una questione troppo importante
per la vita di ciascun essere umano perché possa essere sottratta ad un tentativo di consapevole
riflessione sulla concezione morale che si vuole guidi le nostre opzioni e quelle altrui. In definitiva
le direttive anticipate farebbero valere quelle condizioni di libertd che renderebbero anche le
posizioni dei difensori di una posizione che si affida completamente alla natura o ai medici come
moralmente perspicue : sembrando infatti che cid che viene fatto automaticamente o
istintivamente o per passiva accettazione di una consuetudine esterna consolidata possa
difficilmente qualificarsi come una condotta giustificabile eticamente .

Si sostiene dunque che le ragioni per un riconoscimento giuridico delle direttive anticipate
sono prevalentemente morali e affrontando la questione dei contenuti da includere in queste
direttive bisogna farsi guidare da ragioni morali e non da preoccupazioni politiche o di realismo
storico —sociale . Del resto gran parte del mondo occidentale ha proceduto su questa strada e
I'ltalia non pud che giungere a questi esiti sia pure attraversando i travagli che sono usuali in un
paese- con una esile tradizione liberal-democratica - incline a fare valere per tutti in termini
coercitivi la morale di una religione. Lo strumento delle direttive anticipate & una facolta data alle
persone di affermare liberamente il proprio modo di declinare cosa spetta loro fare o richiedere
nell’evenienza della loro morte in determinate condizioni. Cid comporta che le direttive anticipate
non possono essere reticenti o mutilate nella elencazioni dei vari modi in cui comunemente si
muore oggigiorno . Non sarebbe accettabile quindi una direttiva anticipata che non includesse
specifiche richieste per I'eventualita in cui non solo non si sia pili consapevoli , ma anche in cui si
sia caduti in una condizione di stato vegetativo permanente o si sia affetti da una delle gravi
malattie degenerative del sistema nervoso cosi diffuse nelle eta avanzate (malattie che producono
- come argomenta in un suo articolo Jukka Varelius , Respect for Autonomy . Advance Directives
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and Minimally Conscious State , “Bioethics” , novembre 2011 , XXV n.9 , pp. 505 -515 - stati di
coscienza e consapevolezza residue caratterizzabili come minime all’interno di variazioni
individuali molto forti) . Né potrebbe essere condivisa una carta delle direttive anticipate nella
quale fosse possibile pronunciarsi solo sull’'utilizzo o meno degli strumenti che vicariano la
respirazione , ma non su quelli legati all’alimentazione e idratazione . Analogamente non sarebbe
accettabile una forma di direttive anticipate che non prevedesse un quaiche pronunciamento pro
o contro interventi di morte assistita Quanto questa richiesta sia moralmente qualificante & stato
recentemente spiegato da L.W.Sumner , Assisted Death . A Study in Ethics and Law , Oxford ,
Oxford University Press , 2011 . In analogia con quanto € avvenuto con I'aborto non possiamo
bloccare una esplicita enunciazione delle ragioni morali a favore della morte assistita per il fatto
che questa pratica richiede l'intervento anche di un’altra persona . Dobbiamo procedere in
analogia con quanto & accaduto per la depenalizzazione dell’aborto ovvero permettendo che chi -
come che scrive farebbe- chiede la morte assistita possa presentare le sue ragioni (o attualmente
o nelle direttive anticipate e con I'affidamento ad un fiduciario) nella consapevolezza che egli
sollecita le altre persone e il personale sanitario a interrogarsi sulla legittimita morale di tali
pretese. Non ci sono ragioni etiche o sociali che contrastano qualche forma di regolamentazione
pubblica dello esame della legittimita delle richieste di essere aiutato a morire . Regolamentazione
pubblica che lascera spazio ad una condotta legittima da parte di persone che ritengono e di
dovere spingere il riconoscimento della obbligatorieta di queste richiesta fino ad una
partecipazione all’aiuto richiesto . In etica chi avanza una richiesta morale non avanza obblighi
giuridici ma solo ragioni morali che debbono essere riconosciute dalla legge solo nelle forme che
salvaguardano la liberta e la responsabilita morale di tutti.

3.Raccomandazioni

Ovviamente il Parlamento e coloro che in esso operano sono sovrani e hanno dalla loro il
fatto di essere rappresentanti di cittadine e cittadini legalmente eletti. Possono comunque essere
espresse alcune speranze.

In primo luogo che il Parlamento partorisca effettivamente una legge sulle dichiarazioni (o
direttive) anticipate e che questa legge non si presenti solo come I'espressione di una maggioranza
barlamentare, ma svolga il ruolo di salvaguardare i diritti di tutta la cittadinanza. Tenuto conto di
questo come e ovvio la legge dovrebbe garantire anche le minoranze laddove le loro esigenze non
danneggino gli altri: un principio se si vuole costituzionale che dovrebbe essere chiaro in un paese
liberal- costituzionale come il nostro quando ci si occupa di questioni cosiddette eticamente
sensibili , ovvero tali che su di esse si confrontano diverse concezioni morali. Nel caso di queste
norme si dovrebbe avere particolarmente chiaro che quelle persone che volessero servirsi delle
dichiarazioni anticipate per sospendere trattamenti sanitari che non ritengono eticamente
accettabili si stanno pronunciando sulla fine della loro vita e solo erroneamente si potrebbe
considerare la loro scelta (che ¢ relativa in fondo solo al proprio copro) come tale che danneggia
qualcuno . Mentre & chiaro che persone che cosi sentono sulla loro libertd naturale alla fine della
vita subiscono gravi coercizioni e torture - paragonabili a quelle promulgate in uno stato totalitario
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- laddove siano ostacolate da leggi che impediscono loro di avvalersi della liberta di decidere sulle
cure alla fine della vita.

Si auspica anche che i legislatori non perdano di vista che sulle questioni sulle quali si
accingono a legiferare esistono pronunciamenti chiari e continuativi da parte di organi
giurisprudenziali specialmente dopo i casi Welby ed Englaro. Proprio questo sembra accadere in
un certo numero delle proposte depositate in Commissione per quanto riguarda la sospensione di
alimentazione e idratazione relativamente alle quali ci sono gia sentenze passate in giudicato in
Cassazione . Difficile capire come si possa procedere sul piano legislativo senza prestare la dovuta
attenzione a quanto in questo paese & stato gia discusso nei tribunali. Un Parlamento non
dovrebbe spingersi a rivendicare la propria autonomia o sovranita andando contro un senso

comune del paese gia acquisito dalle sentenze dei giudici.

Si auspica infine che il Parlamento riesca a legiferare su le DA evitando quanto & accaduto in
precedenza con le questioni della fecondazione assistita . Naturalmente i legislatori hanno ben
presenti le vicende della legge 40 che fu approvato con una serie di limitazioni, divieti e vincoli che
produssero sofferenze e sconcerto per anni e furono al centro di un enorme numero di vicende
processuali. Come & noto l'attivita della Corte Costituzionali ha mostrato come la nostra
Costituzione contenga tutta una serie di clausole di salvaguardia della liberta ed eguaglianza di
cittadine e cittadini italiani che hanno portato all’annullamento di larga parte delle norme della
legge 40 (e di certo di tutte quelle sulle quali era stata avanzata una richiesta di referendum
abrogativo fatto fallire per ragioni improprie cavalcate con inviti al cinismo morale) . Quella della
Legge 40 ¢ stata una vicenda in cui la maggioranza del Parlamento avoco a sé prerogative con cui
ha sicuramente danneggiato il nostro paese sia dal punto di vista morale come da quello
economico . Siamo sicuri che i legislatori attuali non vorranno ancora procedere approvando leggi
che non reggono alla prova dei tempi . All'interno del Parlamento ci sono competenze e
responsabilita che permetteranno di certo di realizzare sulle questioni di fine vita quegli
avanzamenti — prudenti e non dirompenti — che non sono pil dilazionabili per garantire quella
naturale liberta che ciascuno di noi ha quando @ in gioco la sua salute e la fine della sua vita .
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