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PREMESSA

Esistono diversi fattori ed avvenimenti storici alla radice del continuo tornare alla ribalta dell’argomento Testamento Biologico nella nostra società.

Alla fine della seconda guerra mondiale con il “Codice di Norimberga” si è enunciato il principio della centralità dei diritti dell'individuo nella pratica medica e nella ricerca scientifica affinché non si ripetessero gli atroci delitti perpetrati dai criminali nazisti nei lager e dai giapponesi in Cina, con la puerile giustificazione della conoscenza a tutti i costi; si misero inoltre a bando i principi dell’eugenetica.

Con il passare degli anni, inoltre, si è passati da un modello assistenziale che vedeva il medico al centro ed il paziente assoggettato alle sue decisioni (modello paternalistico, caratterizzato dall’asimmetria di conoscenze tecniche e valori tra operatore e paziente) al modello liberale (con principio di riferimento l’autonomia/libertà del paziente) . 

C'è inoltre da osservare che il miglioramento delle tecniche rianimative, terapeutiche e diagnostiche hanno comportato, in alcuni casi, il prolungamento della sopravvivenza dei pazienti, spesso a discapito di un'accettabile qualità di vita. In seno alla comunità europea è quindi iniziato un dibattito che in diverse occasioni ha cercato il giusto compromesso tra pratica medica e diritti dell'individuo; un mezzo che si pensa possa essere applicato all'uopo è il Testamento Biologico. Abbiamo cercato nella legislazione dei paesi comunitari le diverse risposte date al problema che risultano essere abbastanza etereogene a seconda del background culturale e religioso.

INTRODUZIONE

Quando si parla di testamento biologico non si può fare a meno di fare riferimento all'accanimento terapeutico ed all'eutanasia. 

Il termine "accanimento" indica uno "sforzo perseverante" quale significato figurativo e prevalente derivato dall'etimo originario che trae origine dal proverbiale sforzo ostinato dei cani nella caccia e nell'esecuzione di lavori (ad esempio il traino di da slitte). “Terapia” è l'insieme delle azioni finalizzate alla cura ed alla prevenzione di malattie. Si parla di "accanimento terapeutico" laddove le terapie sono volte al mantenimento in vita - e non alla guarigione, giudicata impossibile - di pazienti affetti da patologie altrimenti mortali (Wikipedia alla voce accanimento terapeutico).

L’eutanasia attiva consiste nel provocare la morte di un soggetto mediante condotte attive, quella passiva consiste invece nel cagionare la morte mediante l’omissione di pratiche terapeutiche che avrebbero potuto tenerlo in vita.

Tali fenomeni sono strettamente legati allo strumento “Testamento Biologico” in quanto questi sembra l'unico mezzo per ovviare al “disagio” dell'ordinamento giuridico (attualità del consenso) e della deontologia medica di fronte allo stato di un paziente terminale che non può più esprimere il proprio consenso agli atti medici, anche quando questi fossero stati  sicuramente rifiutati dal soggetto stesso nel caso in cui avesse potuto esprimere la propria volontà. Difatti l'ordinamento giuridico non può esprimersi in merito a determinate decisioni che solo l'individuo può prendere (principio di autodeterminazione) e inoltre il medico non può andare a cuor leggero contro il principio Ippocratico della cura alla persona in ogni circostanza.

Il testamento biologico viene visto però da alcune frange reazionarie come il “cavallo di troia” che un giorno porterà all'applicazione dell'eutanasia legale, in una società che tende a rifiutare la sofferenza e la morte, annullandole all'origine. Scevri da qualsiasi intenzione di voler dare un giudizio morale sul dibattito etico-giuridico in corso, abbiamo voluto dare un'occhiata a ciò che avviene in Italia e nei paesi comunitari.

EVOLUZIONE STORICA

Nel 1976 da prima con una risoluzione e poi con una raccomandazione (n° 779) il Consiglio d'Europa ha suggerito agli stati membri di istituire dei comitati etici per deliberare in merito a decisione di carattere bioetico. Altrove, negli Stati Uniti, specificatamente, in California si è assistito per la prima volta nel mondo all'applicazione del Testamento Biologico attraverso la via giuridica (Living Will, 1976).

In Europa gli anni sono passati senza che però fosse presa alcuna decisione in merito, lo strumento del Testamento B. (o direttiva anticipata di trattamento o testamento di vita o carta di autodeterminazione) è stato utilizzato in maniera empirica soprattutto  nei paesi del nord-Europa a fede calvinista come l'Olanda, il Belgio e la Danimarca.

Nel corso degli anni si sono susseguiti però vari emendamenti che hanno cercato di trovare soluzione al problema.

La prima posizione ufficiale veniva presa in Spagna nel 1989 da parte dell'Episcopato spagnolo che realizzava una forma di “testamento vital” attraverso il quale si richiedeva che le dichiarazioni fossero considerate come espressione della volontà di chi le avesse sottoscritte circa le terapie da praticare.  La seconda parte del documento prevedeva alcune disposizioni quali il rifiuto di rimedi sproporzionati o straordinari in situazioni dove non fosse prospettabile la guarigione, il rifiuto dell'eutanasia attiva, il rifiuto di non prolungare irrazionalmente il processo di morte, l'applicazione di cure palliative, il desiderio di pace e della presenza dei familiari oltre che della assistenza religiosa per i malati terminali. Tuttora in Spagna non esiste però una posizione ufficiale sul problema.

In Italia nel  1991, il Comitato Nazionale di Bioetica, ha pubblicato una serie di documenti in cui affrontava le implicazioni etiche, sociali e giuridiche della terapia genica e affrontava il tema dell'eutanasia nei malati terminali che ne avessero fatto richiesta, esprimendosi contro questa possibilità. Una risoluzione del Parlamento europeo aveva invitato gli stati membri della comunità a rendere legale la pratica della "dolce morte" per persone con patologie irreversibili.

 In Italia non c'è, a tutt’oggi, alcuna normativa sulle direttive anticipate o sul Testamento Biologico. Da diversi anni, però, è in atto un “vivace” dibattito che coinvolge, in particolare, sia i medici che i religiosi e i giuristi.

Nel 1992 è stata proposta la Carta dell'autodeterminazione da parte della Consulta di bioetica. La Carta si fondava sul principio di autodeterminazione di ciascuno al fine di garantire il diritto ad esprimere il consenso o a rifiutare i trattamenti terapeutici e/o chirurgici. A tal fine veniva valorizzata la volontà del soggetto riconoscendo valore alle direttive anticipate. La carta venne poi convertita in proposta di legge nel 1998, e sanciva, testualmente all'art. 2: "Ogni persona capace ha il diritto di prestare o negare il proprio consenso o rifiuto in relazione ai trattamenti sanitari proposti o prevedibili nello sviluppo della patologia in atto.

 La dichiarazione di volontà può essere formulata e restare valida anche per il tempo successivo alla perdita della capacità naturale. Il rifiuto deve essere rispettato dai sanitari anche qualora non derivasse un pericolo per la salute per la vita e li rende esenti da responsabilità."

All'art. 3, sulle direttive anticipate, prevedeva che: " Ogni persona capace ha il diritto di esprimere il proprio consenso o rifiuto in relazione ai trattamenti sanitari... la dichiarazione di volontà può essere formulata e restare valida anche per il tempo successivo alla perdita della capacità naturale. Ogni persona capace può indicare una persona di fiducia alla quale, nel caso in cui sopravvenga uno stato di incapacità naturale valutato irreversibile... diviene titolare, in sua vece, dei diritti delle facoltà di cui agli art. 1 e 2, alla quale può dare indicazioni o disposizioni vincolanti in merito di trattamenti sanitari... La volontà, sempre revocabile, è dichiarata con atto scritto di data certa e con sottoscrizione autenticata.". 

Nessuno di questi tentativi è pero sfociato in qualcosa di concreto, anche se nel dicembre del  2004, il documento sul cosiddetto Testamento Biologico, messo a punto ed approvato dal Comitato nazionale di bioetica (CNB), è approdato alla Camera. Nel testo approvato dal CNB si registrava, inoltre, una apertura anche verso l'inclusione nel Testamento Biologico di quei casi ritenuti estremi: i trattamenti di idratazione e alimentazione artificiali inclusi tra le indicazioni dei pazienti nel testamento biologico in quei casi valutati più ''gravosi per i pazienti stessi''. Su questo punto, però, il comitato di bioetica si è spaccato.

Per la prima volta in Italia, il 5 novembre 2008, il Tribunale di Modena ha emesso un decreto di nomina di amministratore di sostegno, in favore di un soggetto qualora questo, in un futuro, sia incapace di intendere e di volere (Corriere della Sera, 29/05/2008).

L'amministratore di sostegno (o fiduciario), è colui che è designato ad esprimere le volontà dell'assistito qualora non sia più in grado di intendere e di volere. Tale designazione può avvenire tramite atto notarile. In assenza di una normativa in merito, tali disposizioni però non sono legalmente vincolanti e sono tuttalpiù testimonianza delle volontà dell'assistito, utili nel caso in cui sia chiamata ad intervenire la magistratura.

Ad esempio nel caso di Eluana Englaro, Beppino Englaro ha sempre sostenuto davanti ai magistrati, basandosi su affermazioni della stessa quando era ancora cosciente, che Eluana non avrebbe mai accettato di vivere i suoi ultimi giorni in stato vegetativo, avendo visto un caro amico in quello stato e che quindi non avrebbe mai prestato il suo consenso alla continuazione del trattamento.

Nel febbraio del 2009 in una clinica friulana, dopo 17 anni in stato vegetativo, Eluana smetteva di respirare, lasciandosi dietro uno strascico di polemiche ed indagini della magistratura, nonché interrogazioni parlamentari ed interventi in alto loco. Il caso resta il punto cruciale di dibattiti politici, religiosi e soprattutto etici sensibilizzando sempre più l'opinione pubblica sulla problematica dell'eutanasia e del Testamento Biologico, così come avvenne, a suo tempo, con il caso di Welby e così come accadrà ogni volta che accadrà un episodio simile, pronto a riaprire ferite mai rimarginate.

Una delle questioni più controverse è quella che riguarda l’idratazione e l’alimentazione artificiali, ovvero capire se queste siano assimilabili alla terapia farmacologica, e quindi sospendibili, o se queste siano dovute in ogni caso, anche quando la mancata sospensione delle stesse determini la sopravvivenza a tempo indeterminato. Qualche anno fa, negli Stati Uniti, nel caso di Terry Schiavo si decise per la sospensione che portò il soggetto a morte, provocando nell'opinione pubblica americana forti reazioni opposte.

Nel corso del dibattito parlamentare, avvenuto nell'ultimo anno nel nostro paese, per  legiferare in merito al Testamento Biologico, si sono raccolte diverse posizioni che sembrano però protendere nel considerare l'idratazione e l'alimentazione come elementi indisponibili dalla volontà e quindi non interrompibili; anche l'interruzione di uno stato vegetativo sembra essere lontano dall'essere normato dal ddl. Per giunta si dà in questo documento, troppo peso al potere discrezionale del medico nell'accettare o meno le disposizioni anticipate di trattamento (Dat). I sentimenti che ruotano intorno al lavoro parlamentare sfiorano la delusione e l'opinione comune è che molto si debba fare ancora. 

Il Ddl prevede l'istituzione di un registro nazionale delle Dat, fissa la durata del testamento biologico a 5 anni, e prevede che tale documento sia conservato dal medico curante invece che depositato presso uno studio notarile. E’ notizia di questi giorni (giugno 2009), che presso il comune di Pisa è stato istituito un registro che raccoglierà le Dat.

In paesi come l'Olanda l'eutanasia, depenalizzata dal 1994, nel 2002  veniva regolata definitivamente per legge, prevedendo però l'uso di strumenti quali il “Living Will” per salvaguardare la volontà dei pazienti.

Contemporaneamente in Belgio e Danimarca, si emanavano leggi simili a quella Olandese ed in Germania, un po' in ritardo per le note difficoltà che incontrano in tale paese le discussioni circa l'eutanasia, iniziava una campagna di sensibilizzazione sul Testamento Biologico che legalizzato, non era abbastanza conosciuto dalla gente.

Più tardi in Francia sull'onda emotiva causata da un fatto di cronaca del 2005, il Parlamento adottava una nuova legge. Il testo stabilisce il divieto dell'accanimento terapeutico ed autorizza il sollievo dal dolore anche a rischio d'abbreviare la vita. La legge offre pertanto ai medici una protezione giuridica e rafforza il diritto dei malati di rifiutare le cure. In questo modo essa instaura il diritto a "lasciar morire" ma non permette, in nessun caso, di scegliere il momento della propria morte.  Per semplificare, essa riconosce il diritto al rifiuto del trattamento, il diritto all’alleviamento del dolore, il diritto al rispetto delle direttive anticipate ( Directives Anticipées ). 

In Inghilterra ancora oggi come in Italia non vi è una legislazione che prevede il testamento biologico, ma l'ordine dei medici lo prevede e ne consiglia l'utilizzo.

Infine, in Svizzera, dal 2012 diverrà pienamente operativa una legge approvata quest'anno che prevede la piena legittimità del Testamento Biologico, la possibilità di nominare un fiduciario e la facoltà di rifiutare l'idratazione.  

Da parte dell'unione europea, con atteggiamento molto cauto, si è ribadita negli anni la necessità dell'applicazione del T.B. ed infatti la “Convenzione sui diritti dell'uomo e la biomedicina” (1997), sottoscritta anche dall’Italia, fissa delle norme di principio relative alla protezione della persona in tutte le sue condizioni esistenziali, salute, malattia ecc. In particolare, l'art. 9 prevede che la volontà espressa anteriormente da un paziente, che al momento del trattamento non sarà in grado di manifestare la sua volontà, sarà presa in considerazione.  La Convenzione è stata ratificata dal Parlamento italiano con la legge 145 del 28 marzo del 2001. 

Inoltre, si ricorda la Raccomandazione n. 1418 del 25 gennaio 1999, “Protection of the Human Right and Dignity of the Terminally Ill and the Dying”, con la quale il Consiglio d’Europa ha chiesto agli stati membri di prevedere - nel loro diritto interno - le misure necessarie ad assicurare ai morenti l’indispensabile protezione giuridica e morale, ma soprattutto la protezione della loro dignità.

IL TESTAMENTO BIOLOGICO VISTO DA VICINO

Non esistendo una legislazione comune e chiara riguardo il T.B., non esiste in Europa un modello univoco. Al contrario ve ne sono diversi predisposti da ordini professionali, associazioni, fondazioni etc. Simili invece sono i contenuti auspicati, ovvero: le informazioni (“Si vuole essere informati della diagnosi e della prognosi della malattia?”,”Si vuole essere informati dei vantaggi e dei rischi delle cure da intraprendere?”), le cure (“Si desidera che siano iniziati e continuati gli interventi di sostegno vitale se questo secondo i medici porta a una stato di incoscienza permanente? “, “Si desidera ricevere tutti i mezzi per alleviare la sofferenza sapendo che questi possono portare anche a una abbreviazione della vita?”), l'assistenza religiosa (“Si desidera l'assistenza religiosa?”,”Se sì, con che confessione?”), dopo la morte (“Si desidera donare gli organi?”,”Si preferisce essere seppellito o cremato?”).

Un altro problema è rappresentato dalla questione sul modo e  sul luogo in cui questi documenti dovrebbero essere conservati per tutelare la privacy ed assicurarne l'applicazione nel momento del bisogno.  Si ritiene che le figure di riferimento dovrebbero essere, in primo luogo, il medico deputato all’assistenza primaria, che dovrebbe raccordarsi con le U.O. di Medicina legale territorialmente competenti. Queste dovrebbero essere strutturate in maniera da rendere possibile la realizzazione delle volontà espresse dal paziente nel rispetto del principio di autodeterminazione e del consenso informato redatto anticipatamente, prima che qualsiasi danno, cerebrale o non, ne comprometta la consapevole espressione.

CONCLUSIONI

Da quanto visto sembra che nel nord Europa si sia fatto già molto mentre nei paesi di cultura latina le cose vadano un po' più lentamente. Questa varia distribuzione geografica del problema ci fa però capire che la risoluzione o meno dello stesso dipenda da forti fattori culturali e religiosi profondamente radicati nella coscienza dei cittadini. Auspichiamo che il recente dibattito sollevato dai casi Welby ed Englaro, favorisca anche nel nostro paese una legislazione giusta ed al passo con i tempi, che dia importanza però anche alle nostre radici culturali, tenendo conto del pericolo rappresentato da una prorompente cultura materialistica ed edonistica e che sottolinei ed incoraggi lo sviluppo della medicina palliativa. Sembra, inoltre, opportuno che si giunga al modello assistenziale “dell’alleanza terapeutica”, caratterizzata dalla fiducia del paziente che si confronta con la coscienza dell’operatore sanitario, ovvero rapporto di fiducia ed amicizia che ha come fine il bene integrale del paziente.
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TESTAMENTO BIOLOGICO 
(ovvero DIRETTIVE o DICHIARAZIONI ANTICIPATE DI TRATTAMENTO 
o QUALSIVOGLIA ALTRO APPELLATIVO PER IL MEDESIMO CONTENUTO)

 
IO SOTTOSCRITTO/A, ___________________________, nato/a a _____________________,  il ____/____/_______, e residente a ________________________ (_____) in via______________________________________________,  nel pieno delle mie facoltà mentali, e allo scopo di salvaguardare la dignità della mia persona,

affermo solennemente con questo documento, che deve essere considerato come una vera e propria dichiarazione di volontà, il mio diritto, in caso di malattia, di scegliere tra le diverse possibilità di cura disponibili e al caso anche di rifiutarle tutte, nel rispetto dei miei principi e delle scelte di seguito indicate.
Intendo inoltre che le dichiarazioni contenute in questo documento abbiano valore anche nell'ipotesi in cui in futuro mi accada di perdere la capacità di decidere o di comunicare le mie decisioni ai miei medici curanti sulle scelte da fare riguardo ad una malattia.
A questi fini prevedo la nomina di un fiduciario che si impegna a garantire lo scrupoloso rispetto delle mie volontà e, se necessario, a sostituirsi a me in tutte le decisioni.

Premessa - Il valore della vita e la dignità della Persona

Considero prive di valore e lesive della mia dignità di persona tutte le situazioni in cui non fossi capace di un'esistenza razionale e/o fossi impossibilitato da una malattia irreversibile a condurre una vita di relazioni; e quindi considero non dignitose tutte le situazioni in cui le cure mediche non avessero altro scopo che quello di un mero prolungamento della vita vegetativa. Perciò, dato che in tali circostanze la vita sarebbe per me molto peggiore della morte, voglio che tutti i trattamenti destinati a protrarla siano sospesi o cessati.
Considero egualmente non accettabili, in quanto anch'esse peggiori della morte e in contrasto con il mio concetto di valore della vita e dignità della persona umana, situazioni in cui malattie senza prospettive di guarigione siano inutilmente prolungate attraverso cure e metodi artificiali.

PER QUESTI MOTIVI DISPONGO QUANTO SEGUE

Disposizioni generali

Dispongo che interventi oggi comunemente definiti "provvedimenti di sostegno vitale" e che consistono in misure urgenti quali, ad esempio, la rianimazione cardiopolmonare, la ventilazione assistita, la dialisi, la chirurgia d'urgenza, le trasfusioni di sangue, l'alimentazione artificiale, terapie antibiotiche, non siano messi in atto, qualora il loro risultato fosse, a giudizio di due medici, dei quali uno specialista:

    * il prolungamento del mio morire
    * il mantenimento di uno stato d'incoscienza permanente
    * il mantenimento di uno stato di demenza
    * totale paralisi con incapacità a comunicare

In particolare, nel caso io fossi affetto/a da una malattia allo stadio terminale, da una malattia o una lesione cerebrale invalidante e irreversibile, da una malattia implicante l'utilizzo permanente di macchine o altri sistemi artificiali, incluso ogni forma di alimentazione artificiale, e tale da impedirmi una normale vita di relazione, rifiuto qualsiasi forma di rianimazione o continuazione dell'esistenza dipendente da macchine e non voglio più essere sottoposto/a ad alcun trattamento terapeutico.

Chiedo inoltre formalmente che nel caso fossi affetto/a da una delle malattie sopra indicate siano intrapresi tutti i provvedimenti atti ad alleviare le mie sofferenze, compreso in particolare l'uso di farmaci oppiacei, anche se essi rischiassero di anticipare la fine della mia vita.

Disposizioni particolari

Nella prospettiva, inoltre, di un'auspicata depenalizzazione, anche nel nostro paese, dell'eutanasia, nel caso in cui anche la sospensione di ogni trattamento terapeutico non determini la morte, chiedo che mi sia praticato il trattamento eutanasico, nel modo che sarà ritenuto più opportuno per la conclusione serena della mia esistenza.

Altre disposizioni particolari

Detto infine le seguenti disposizioni (inserire le proprie disposizioni, qui alcuni esempi)

    * voglio/non voglio l'assistenza religiosa
    * il mio corpo può/non può essere donato per trapianti
    * il mio corpo può/non può essere utilizzato per scopi scientifici e didattici
    * voglio/non voglio essere cremato
    * voglio/non voglio funerale o altra cerimonia funebre
    * voglio che le mie ceneri vengano disperse in natura

 Nomina del fiduciario

Ai fini della attuazione delle volontà espresse nel presente documento nomino mio rappresentante fiduciario _______________________________, nato/a a ____________________ il ____/____/________,  residente a ____________________(____), in via ______________________________,  il/la quale accetta la nomina e si impegna a garantire le volontà sopra espresse e a sostituirsi a me per tutte le decisioni che io non potessi prendere qualora perdessi la capacità di decidere per me stesso/a.
Nel caso che il mio rappresentante fiduciario sia nell'impossibilità di esercitare la sua funzione, delego a sostituirlo in tale compito _________________________, nato/a a ___________________ (____) il ____/____/_______, residente a ___________________ (____), in via ______________________________________.

Testimoni

I testimoni del presente atto sono:

I. (Nome)_________________________, nato/a a ___________________ (____) il ____/____/_______, residente a ___________________ (____), in via ______________________________________.

II. (Nome)_________________________, nato/a a ___________________ (____) il ____/____/_______, residente a ___________________ (____), in via ______________________________________.

Resta inteso che queste mie volontà potranno essere da me revocate o modificate in ogni momento con una successiva dichiarazione a loro consegnata da me personalmente. In caso di dichiarazione sopravvenuta, varranno le mie più recenti disposizioni.

Deposito la presente dichiarazione ai fiduciari e testimoni sopra indicati.

Luogo e data ________________________

Firma del sottoscrittore  _____________________________
(Nome_________________________)

Firma del fiduciario _____________________________
(Nome_________________________)

Firma del fiduciario sostituto _____________________________
(Nome_________________________)

Firma del testimone I _____________________________
(Nome_________________________)

Firma del testimone II _____________________________
(Nome_________________________)
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