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ONOREVOLI SENATORI. — Il principio di auto-
nomia e il diritto all’autodeterminazione,
fondamentali nelle nostre societa democrati-
che, contrassegnate da un pluralismo di va-
lori, di morali e di culture, trovano il loro
campo di applicazione piu naturale nell’am-
bito delle scelte riguardanti la salute e la
qualita della vita. Non a caso, il diritto di
ogni persona ad accettare o rifiutare i tratta-
menti sanitari, proposti dai medici, € ricono-
sciuto espressamente dall’articolo 32, se-
condo comma, della nostra Costituzione, se-
condo il quale «Nessuno puo essere obbli-
gato a un determinato trattamento sanitario
se non per disposizione di legge».

Anche la Convenzione europea di Oviedo
del 1997 sui diritti dell’'uomo e sulla biome-
dicina, resa esecutiva ai sensi della legge 28
marzo 2001, n. 145, ha riaffermato all’arti-
colo 5 che qualsiasi intervento medico effet-
tuato senza il consenso della persona deve ri-
tenersi illecito.

Anche il Codice di deontologia medica
adottato il 25 giugno 1995, come modificato
nel 1998, afferma all’articolo 34 che il me-
dico «deve attenersi, nel rispetto della di-
gnita, della liberta e dell’indipendenza pro-
fessionale, alla volonta di curarsi, libera-
mente espressa dalla personax.

La Chiesa cattolica sin dal 1957 (papa Pio
XII) ha affermato che «non c’¢ obbligo mo-
rale di usare mezzi straordinari nel caso di
pazienti sofferenti gravemente o privi di
sensi ad allungare la loro vitax.

Sull’argomento si sono poi avute nume-
rose pronunce della giurisprudenza tra le
quali si puo citare la sentenza della corte
d’assise di Firenze (n. 13 del 18 ottobre
1990), secondo la quale il rifiuto di tratta-
mento deve essere rispettato, indipendente-
mente dalle valutazioni dell’operatore sanita-

rio in merito al bene del paziente, perche
«nel diritto di ciascuno di disporre lui solo
della propria salute e integrita personale,
rientra anche il diritto di rifiutare le cure me-
diche; non ¢ il riconoscimento positivo di un
diritto al suicidio, ma ¢ la riaffermazione che
la salute non ¢ un bene che puo essere impo-
sto coattivamente da altri, ma deve fondarsi
esclusivamente sulla volonta dell’avente di-
ritto, trattandosi di una scelta che riguarda
la qualita della vita e che pertanto solo lui
puo legittimamente fare».

A questi precetti giuridici, che si basano
sul principio di autonomia e sul diritto al-
I’autodeterminazione  dell’individuo  per
quanto riguarda la salute e la qualita della
vita, bisogna aggiungere un altro fondamento
giuridico e morale che ¢ quello dell’inviola-
bilita della persona umana, da cui deriva il
diritto all’integrita fisica e quindi la con-
danna di ogni invasione del proprio corpo.
Un trattamento sanitario eseguito senza il
consenso della persona puo configurarsi ap-
punto come un intervento invasivo sul pro-
prio corpo, una violenta aggressione condan-
nata anche dall’articolo 13 della nostra Co-
stituzione.

Pur essendo chiari i principi giuridici e
morali, su cui si basa la liberta di scegliere
le cure a cui essere 0 non essere sottoposti
tuttavia € evidente che tale scelta, mai co-
munque sindacabile, per essere veramente
consapevole e razionale deve essere sorretta
da una conoscenza corretta e completa delle
condizioni in cui avviene e delle conse-
guenze che da essa deriveranno. Da qui la
necessita dell’informazione che il medico
deve fornire al paziente in modo adeguato
alle sue capacita di comprensione e di valu-
tazione. L’obbligo dell’informazione da parte
del medico ¢ d’altronde prescritto sia dalla
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gia citata Convenzione di Oviedo, sempre al-
I’articolo 5, sia dal Codice di deontologia
medica all’articolo 30.

Nonostante questo quadro di precetti che
vanno dagli articoli costituzionali a quelli re-
centi della Convenzione di Oviedo e alle in-
dicazioni del Codice di deontologia medica —
che riconoscendo il diritto all’autodetermina-
zione, impostano il rapporto medico-paziente
non piu secondo il vecchio paternalismo-
autoritarismo, ma nello spirito di una colla-
borazione paritaria e di una partecipazione
attiva da parte di un paziente diventato
«competente» — la pratica medica, per lo
piu, resta ancorata al vecchio sistema e il pa-
ziente non riesce a far valere la sua volonta,
subendo — spesso anche volentieri — le deci-
sioni prese dal medico, che viene avvertito
come il detentore di una competenza e di
una professionalita superiori e poco com-
prensibili a chi ¢ estraneo alla disciplina me-
dica.

Tale subordinazione diventa, poi, assoluta,
quando il paziente non ¢ piu in grado di
esprimere la sua volonta e di operare le sue
scelte, quando cioe si trova in condizioni di
incapacita naturale. In questi casi i medici,
dovendo agire per quello che giudicano il
bene del paziente e nello stesso tempo assol-
vere il loro dovere di conservare sempre e
comunque la vita, sono costretti a prendersi
carico da soli, o tutt’al piu con il consenso
dei familiari, delle gravi responsabilita ine-
renti alla situazione.

Di qui la necessita di una legge che, attra-
verso il riconoscimento di precise facolta e
diritti della persona, consenta di rendere real-
mente operative le indicazioni contenute nel-
I’articolo 32 della Costituzione. Si tratta di
riconoscere il diritto all’autodeterminazione
in materia sanitaria anche nel caso di una in-
capacita di farlo valere per un evento soprav-
venuto. Cosi come un individuo puo decidere
se accettare o non accettare determinate cure
quando possiede la capacita di intendere e di
volere) cosi si deve ammettere la sua possi-
bilita di esprimere le stesse decisioni nell’i-

potesi che a seguito di un qualunque fatto
traumatico dovesse imprevedibilmente venire
a perdere tale capacita. Non ¢ ammissibile,
in altri termini, che la persona divenuta per
un qualche evento morboso incapace di in-
tendere e di volere sia totalmente nelle
mani dei medici, dei familiari, eventualmente
dei giudici. Sembra doveroso lasciarle la
possibilita di decidere essa stessa in anticipo
che cosa debba essere fatto in tali circostanze
e quali cure debbano esserle praticate e quali
no.

Per ovviare alla drastica limitazione del
diritto all’autodeterminazione che si verifi-
cherebbe in caso contrario, il presente dise-
gno di legge — che fa riferimento anche a in-
dicazioni provenienti da associazioni che
operano nei campi della bioetica o per il ri-
conoscimento del diritto alla libera scelta
da parte dei malati — prevede il riconosci-
mento giuridico dello strumento delle «di-
chiarazioni anticipate», altrimenti dette «te-
stamento biologico»; uno strumento che, seb-
bene gia riconosciuto come valido e vinco-
lante dalla citata Convenzione di Oviedo al-
I’articolo 9 e dal Codice di deontologia me-
dica, all’articolo 34, non € ancora contem-
plato dall’ordinamento giuridico vigente.

Con le dichiarazioni anticipate ogni per-
sona puo dare disposizioni sui trattamenti sa-
nitari cui vuole o non vuole essere sottoposta
e tali disposizioni, vincolanti per il futuro a
meno che non vengano revocate, rimangono
valide anche nel caso in cui la persona perda
la sua capacita naturale o, comunque, non sia
piu in grado di esprimere la sua volonta. Per
rendere ancora piu efficace e sicuro 1’adem-
pimento delle volonta di chi ha redatto per
iscritto la sua dichiarazione di volonta, ¢ pre-
vista la nomina di un fiduciario, che tuteli la
corretta interpretazione ed esecuzione delle
volonta espresse.

In particolare nel presente disegno di
legge, agli articoli 1 e 2 viene data una com-
pleta ed esauriente disciplina del cosiddetto
«consenso informato», che come si € accen-
nato viene spesso ridotto, nella pratica, alla
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presentazione di un documento «prefabbri-
cato» da far sottoscrivere frettolosamente,
senza alcun impegno da parte dei sanitari a
fornire informazioni esaurienti e comprensi-
bili circa la natura e il significato dei tratta-
menti proposti, le loro conseguenze e alter-
native e senza — soprattutto — essersi curati
di verificare che alla sottoscrizione corri-
sponda una effettiva comprensione da parte
del paziente delle informazioni fornite.

All’articolo 3 viene dato riconoscimento
giuridico alle dichiarazioni anticipate, compi-
late senza particolari formalita salvo la sotto-
scrizione da parte di due testimoni fidefa-
centi e quindi senza 1’obbligo della autentica
notarile; dichiarazioni che rimangono valide
e vincolanti per 1 medici anche in caso di
perdita successiva delle capacita naturali.

Tali dichiarazioni, che in caso di ricovero
ospedaliero devono essere allegate alla car-
tella clinica del paziente,. possono contenere
anche la nomina di un fiduciario abilitato a
curarne 1’osservanza in caso di incapacita
del loro firmatario, e possono essere deposi-
tate in copia presso I’associazione cui aderi-
sce I’interessato, la quale ha la facolta di pre-
sentarle ai sanitari in caso di impedimento ad
esibire ’originale da parte della persona
stessa o del suo fiduciario.

Le dichiarazioni anticipate possono ovvia-
mente essere sempre revocate o modificate
dal loro autore, con annotazione sulla car-
tella clinica.

Nel caso, poi, che una persona si trovi in
stato di incapacita naturale, valutato irrever-
sibile sulla base delle attuali conoscenze

scientifiche, e nelle dichiarazioni formulate
ai sensi dell’articolo 3 non abbia nominato
un fiduciario, all’articolo 4 ¢ prevista la pos-
sibilita — da parte dell’associazione presso la
quale sono state depositate le stesse dichiara-
zioni ovvero di chiunque sia venuto a cono-
scenza dello stato di incapacita — di rivol-
gersi al giudice tutelare, per chiedere la no-
mina di un fiduciario.

Con D’articolo 5 viene infine disciplinata
I’ipotesi di una possibile divergenza tra le
decisioni del fiduciario (nominato ai sensi
dell’articolo 3, comma 2, ovvero dell’arti-
colo 4) e le proposte dei curanti. In tal
caso viene prevista la possibilita di presen-
tare senza formalita, da parte dei soggetti
in conflitto o di chiunque vi abbia interesse,
un ricorso al giudice del luogo ove ha di-
mora I’incapace. Il giudice, quando siano
state presentate le dichiarazioni di cui all’ar-
ticolo 3, decide in conformita alle stesse.

In conclusione. II presente disegno di
legge non rappresenta altro che una coerente
applicazione dell’articolo 9 della gia citata
convenzione di Oviedo, sottoscritta dal no-
stro Stato, in base al quale «i desideri prece-
dentemente espressi a proposito di un inter-
vento medico da parte di un paziente, che
al momento dell’intervento non ¢ in grado
di esprimere la sua volonta, saranno tenuti
in considerazione». Riteniamo pertanto dove-
roso che il nostro Stato colmi la lacuna esi-
stente in proposito rendendo effettivo il prin-
cipio che nessuno puo essere sottoposto a un
determinato sanitario contro la sua volonta
liberamente espressa.
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DISEGNO DI LEGGE

Art. 1.

(Diritto all’informazione)

1. Il medico ¢ tenuto a informare il pa-
ziente, salvo volonta espressa in contrario
da quest’ultimo, di tutti gli aspetti della sua
condizione sanitaria e dei dati sull’evolu-
zione della patologia. In particolare ha il do-
vere di informarlo in modo corretto, com-
pleto e pienamente comprensibile sulla dia-
gnosi e sulla prognosi della sua malattia,
sui vantaggi e sui rischi delle procedure dia-
gnostiche e terapeutiche proposte e su ogni
possibile alternativa.

2. 1l medico fornisce le informazioni di
cui al comma 1 osservando tutte le dovute
cautele comunicative in relazione alle parti-
colari condizioni fisiche e psichiche di ogni
singolo paziente.

Art. 2.

(Diritto alla libera determinazione)

1. Ogni persona capace, sulla base dell’in-
formazione ricevuta ai sensi dell’articolo 1,
ha il diritto di decidere, autonomamente e li-
beramente, se accetta o rifiuta i trattamenti
sanitari considerati dai medici appropriati
alla sua patologia in atto.

2. L’eventuale rifiuto, espresso ai sensi del
comma 1, valido anche per il tempo succes-
sivo ad una sopravvenuta perdita della capa-
cita naturale, deve essere rispettato dai sani-
tari anche se dalla mancata effettuazione dei
trattamenti proposti derivi un pericolo per la
salute o per la vita del paziente, e rende gli
stessi sanitari esenti da ogni responsabilita
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configurabile ai sensi delle disposizioni vi-
genti in materia.

3. In caso di ricovero ospedaliero 1l rifiuto
di cui al comma 2 deve essere annotato nella
cartella clinica sottoscritta dal paziente.

Art. 3.

(Dichiarazioni anticipate)

1. Ogni persona capace ha la facolta di re-
digere una dichiarazione anticipata di vo-
lonta, che rimane valida anche nel caso che
sopravvenga una perdita della capacita natu-
rale valutata irreversibile sulla base delle co-
noscenze attuali indicante i trattamenti sani-
tari cui vuole o non vuole essere sottoposta.
A tali fini puo, tra 1’altro, nel caso di malat-
tie allo stadio terminale o implicanti 1’uti-
lizzo permanente di apparecchiature o di altri
sistemi artificiali ovvero nel caso di lesioni
cerebrali invalidanti e irreversibili, esprimere
la propria volonta:

a) di non essere sottoposta ad alcun trat-
tamento terapeutico e, in particolare, di rifiu-
tare qualsiasi forma di rianimazione o di
continuazione dell’esistenza dipendente da
apparecchiature;

b) di non essere sottoposta all’alimenta-
zione artificiale e all’idratazione artificiale;

c) di poter fruire, in caso di gravi soffe-
renze, degli opportuni trattamenti analgesici,
anche qualora gli stessi possano accelerare
I’esito mortale della patologia in atto.

2. La dichiarazione anticipata di cui al
comma 1 puo contenere I’indicazione di
una persona di fiducia alla quale sono attri-
buite la titolarita, in caso di incapacita del-
I’interessato, dei diritti e delle facolta che
gli competono ai sensi della presente legge
nonché la tutela del rispetto da parte dei sa-
nitari delle direttive espresse dallo stesso in-
teressato.

3. La dichiarazione anticipata di volonta di
cui al comma 1, sempre modificabile e revo-
cabile in qualunque momento dall’interes-
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sato, ¢ formulata con atto scritto, di data
certa e con sottoscrizione autenticata da
due testimoni oltre al fiduciario e deve essere
allegata, in caso di ricovero ospedaliero, alla
cartella clinica.

4. La dichiarazione redatta ai sensi dei
commi da 1 a 3 ¢ vincolante per i sanitari.

5. Le associazioni depositarie di copia
delle dichiarazioni anticipate dei propri soci
possono presentarla ai sanitari in caso di im-
pedimento ad esibire 1’originale da parte
della persona stessa o del suo fiduciario.

Art. 4.

(Mancata indicazione del fiduciario)

1. Qualora una persona si trovi in stato di
incapacita naturale, valutato irreversibile
sulla base delle attuali conoscenze scientifi-
che, e nelle dichiarazioni formulate ai sensi
dell’articolo 3 non abbia nominato. un fidu-
ciario, il giudice tutelare, su segnalazione
dell’istituto di ricovero e cura, dell’associa-
zione depositaria delle direttive ovvero di
chiunque sia venuto a conoscenza dello stato
di incapacita, provvede a tale nomina.

Art. 5.

(Casi controversi)

1. Nel caso vi sia divergenza tra le deci-
sioni della persona nominata ai sensi dell’ar-
ticolo 3, comma 2, ovvero dell’articolo 4 € le
proposte dei medici curanti, ¢ possibile il ri-
corso senza formalita, da parte dei soggetti
in conflitto o di chiunque vi abbia interesse,
al giudice del luogo ove ha dimora I’inca-
pace. Il giudice, qualora siano state presen-
tate le dichiarazioni anticipate di cui all’arti-
colo 3, decide in conformita alle stesse.
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