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1. Premessa.

In Italia non è ancora stata ancora approvata una normativa sul testamento biologico, nonostante sia stata presentata una proposta di legge governativa nel gennaio 2009, sull’onda emotiva del noto caso giurisprudenziale di Eluana Englaro, il cui iter di approvazione non è stato portato a compimento a causa di alcune modifiche apportate nel testo approvato dalla Camera dei Deputati il 12 luglio 2011 rispetto a quello approvato precedentemente dal Senato della Repubblica il 26 marzo 2009, disegno di legge di cui si darà conto nel corso del presente lavoro.
La materia del testamento biologico non è completamente priva di una qualunque disciplina giuridica poiché è regolata da varie norme giuridiche, di rango normativo diversissimo tra loro, a partire da normative di rilevanza sovranazionale fino al Codice di deontologia medica.

La definizione di testamento biologico evoca l’istituto del testamento con il quale il testatore dispone, per quando avrà cessato di vivere, di tutte le proprie sostanze o di parte di essere (art. 587 c.c.). Com’è noto, il testamento non produce effetti fino all’apertura della successione, che coincide con la morte del testatore, ed ha la funzione di indirizzare la successione del testatore in favore dei soggetti dallo stesso prescelti. Al contrario, il testamento biologico – definito anche testamento di vita o dichiarazione anticipata di trattamento – produce effetti prima della morte del testatore e non contiene disposizioni a favore di altri soggetti
. Secondo la definizione data dal Comitato Nazionale di Bioetica, per testamento biologico si intende quel complesso di disposizioni con le quali una «persona, dotata di piena capacità, esprime la sua volontà circa i trattamenti ai quali desidererebbe o non desidererebbe essere sottoposta nel caso in cui, nel decorso di una malattia o a causa di traumi improvvisi, non fosse più in grado di esprimere il proprio consenso o il proprio dissenso informato. Di questi documenti si discutono in letteratura le diverse tipologie (alcune delle quali hanno ottenuto in alcuni paesi un riconoscimento giuridico)»
.
Una disciplina del testamento biologico deve necessariamente partire da una chiara rappresentazione di concetti fondamentali in materia di cura del paziente quali: il consenso informato, l’alleanza terapeutica medico-paziente ed il diritto di autodeterminazione del paziente; la valutazione dei desideri espressi dal paziente quando era capace e l’autonomia professionale del medico; la cura del paziente incapace ed il consenso espresso dal legale rappresentante; il divieto di accanimento terapeutico; l’alimentazione e l’idratazione forza del paziente impossibilitato ad alimentarsi autonomamente. La materia è molto complessa ed è influenzata anche dal modo di intendere la vita, la morte, il dolore, la sofferenza, la libertà dell’individuo ed il potere-dovere di intervento dello Stato. Non a caso, alcuni ordinamenti giuridici vicini all’Italia, quali la Francia, l’Austria e la Germania hanno legiferato sul tema del testamento biologico con risultati alquanto diversi.
2. Il consenso informato e l’alleanza terapeutica medico-paziente.

Il rapporto tra il medico ed il paziente ha subìto una profonda evoluzione nel tempo. Fino agli anni 70 il rapporto era quasi paternalistico: le scelte sui trattamenti sanitari erano di stretta competenza del medico, anche quando riguardavano la qualità della vita del paziente, ed il criterio fondamentale che guidava le scelte era quello della migliore scienza medica. Il medico era legittimato a compiere un intervento sulla persona del paziente, senza la necessità del consenso dello stesso, poiché si presumeva che l’intervento fosse diretto alla cura nell’interesse del paziente
.
La legge istitutiva del servizio sanitario nazione del 23 dicembre 1978, n. 833, in attuazione dell’art. 32, comma 2, Cost.
, ha affermato il principio che gli accertamenti ed i trattamenti sanitari sono di norma volontari. Ai sensi dell’art. 33 della citata legge «gli accertamenti e i trattamenti sanitari obbligatori, di cui ai precedenti commi, devono essere accompagnati da iniziative rivolte ad assicurare il consenso e la partecipazione da parte di chi vi è obbligato». Il preventivo consenso informato del paziente è richiesto espressamente da altre norme di legge successive, tra le quali si possono indicare la legge 5 maggio 1990, n. 107 che richiede il consenso del ricevente la trasfusione di sangue o di emocomponenti e/o la somministrazione di emoderivati; la legge 5 giugno 1990, n. 135 che richiede il consenso per quelle tipologie di analisi che sono dirette ad accertare l’esistenza del virus HIV, fatta eccezione per i casi in cui sussistono motivi di necessità clinica nell’esclusivo interesse del paziente; il d.l. 17 febbraio 1998, n. 23 sulla sperimentazione clinica; la legge 19 febbraio 2004, n. 40 sulla procreazione medicalmente assistita.
Il consenso del paziente è attualmente indispensabile per intraprendere qualunque tipo di terapia sullo stesso, al punto che si ritiene che esista un vero e proprio diritto del paziente di non curarsi, anche se tale condotta lo esponga al rischio della vita. Il principio della necessità del consenso informato è stato espresso anche dalla Carta dei diritti fondamentali dell’Unione Europea
 che all’art. 3 stabilisce «1. Ogni persona ha diritto alla propria integrità fisica e psichica. 2. Nell’ambito della medicina e della biologia devono essere in particolare rispettati: a) il consenso libero e informato della persona interessata, secondo le modalità definite dalla legge…».
Il principio è codificato nel Codice italiano di Deontologia Medica che stabilisce che «il medico non deve intraprendere attività diagnostica e/o terapeutica senza l’acquisizione del consenso esplicito e informato del paziente… In ogni caso, in presenza di documentato rifiuto di persona capace, il medico deve desistere dai conseguenti atti diagnostici e/o curativi, non essendo consentito alcun trattamento medico contro la volontà del paziente» (art. 35).

Secondo la giurisprudenza l’intervento medico eseguito senza il preventivo consenso informato del paziente può integrare gli estremi del reato colposo. Si legge in una recente sentenza che «il consenso (opportunamente “informato”) del paziente costituisce un presupposto di liceità in concreto dell’attività medica, la cui mancanza determina l’arbitrarietà del trattamento medico-chirurgico e la sua rilevanza penale, in quanto eseguito in violazione della sfera personale del soggetto e del suo diritto di decidere se permettere interventi estranei sul suo corpo»
. La Corte di Cassazione ha, però, stabilito che, qualora il medico sottoponga il paziente ad un trattamento chirurgico diverso da quello in relazione al quale era stato prestato il consenso informato e tale intervento, eseguito nel rispetto dei protocolli e delle leges artis, si sia concluso con esito fausto, nel senso che dall’intervento stesso è derivato un apprezzabile miglioramento delle condizioni di salute in riferimento alle eventuali alternative ipotizzabili e senza che vi fossero indicazioni contrarie da parte del paziente medesimo, tale condotta è priva di rilevanza penale, tanto sotto il profilo della fattispecie di cui all’art. 582 c.p. (lesioni personali), che sotto quello del reato di violenza privata, di cui all’art. 610 c.p.
.
Funzione precipua del consenso informato è, da un lato, quella di soddisfare il diritto all’autodeterminazione del paziente, ma ancor di più è quella di tutelare le scelte di quest’ultimo sulla sua salute, anche in ragione di una migliore protezione del bene salute
. Il contenuto dell’informazione preventiva a cui ha diritto il paziente riguarda la natura dell’intervento, la portata ed estensione dei suoi possibili esiti, i possibili rischi derivanti da determinate scelte alternative che si presentano al paziente, in modo da rendere quest’ultimo edotto e capace di determinarsi verso l’una o l’altra delle scelte possibili, manifestando la propria volontà eventualmente anche attraverso il rifiuto di sottoporsi ad un determinato trattamento
. Si tratta di una vera e propria obbligazione accessoria del medico la cui violazione comporta una responsabilità dello stesso a prescindere da come sia stato condotto l’intervento, anche se questo sia stato condotto secondo le leges artis
.
È stato, ulteriormente, precisato come lo scopo vero dell’informazione sia proprio di “suscitare un dialogo tra medico e paziente, tale da portare quest’ultimo ad una scelta consapevole” e comprendere davvero le informazioni che gli vengono fornite
.
La regola generale del consenso informato necessario al medico per poter agire subisce due deroghe: la prima, di fonte costituzionale, riguarda i trattamenti obbligatori per legge, come le vaccinazioni ed i vari trattamenti diretti a scongiurare i pericoli per la pubblica incolumità; la seconda riguarda i casi di urgenza nei quali non sia possibile ottenere il consenso informato del paziente
.

2.1. I principi stabiliti dalla Convenzione di Oviedo. 

La Convenzione per la protezione dei diritti dell’uomo e la dignità dell’essere umano riguardo alle applicazioni della biologia e della medicina, firmata ad Oviedo il 4 aprile 1997, in relazione alla quale l’Italia ha autorizzato la ratifica con legge 28 marzo 2001, n. 145 ma non ha ancora emesso lo strumento di ratifica, ha dettato alcuni principi fondamentali in materia sanitaria. Pur non essendo la Convenzione direttamente applicabile nell’ordinamento italiano, per mancanza dello strumento di ratifica, si ritiene che i suoi principi debbano essere rispettati dal legislatore interno, come principi generali dell’ordinamento giuridico; inoltre gli stessi principi sono stati più volte richiamati dalla giurisprudenza interna quale bussola per l’interpretazione di norme esistenti.

L’art. 5 stabilisce la necessità del preventivo consenso libero e informato quale presupposto necessario per un intervento nel campo della salute. Il consenso della persona si deve basare su una adeguata informazione riguardo allo scopo, alla natura dell’intervento, alle sue conseguenze ed ai suoi rischi.

L’art. 6 disciplina il caso del paziente minore di età o incapace a dare il consenso e richiede l’autorizzazione del suo rappresentante o di una persona od un organo designato dalla legge, il quale deve ricevere l’adeguata informazione sopra indicata. Il minore o l’incapace, nei limiti delle possibilità concrete di collaborazione, devono essere sentiti
.

Al ricorrere di due condizioni eccezionali si può intervenire anche senza avere ottenuto il necessario consenso per l’intervento: quando vi sia una situazione di urgenza e l’intervento risulti indispensabile per il beneficio della salute della persona interessata (art. 8). È stato affermato che, in virtù di questa previsione, nei casi di dubbio o incertezza, il medico dovrà agire pro vita
.
L’art. 9 prevede un espresso riconoscimento del c.d. testamento biologico disponendo «I desideri precedentemente espressi a proposito di un intervento medico da parte di un paziente che, al momento dell’intervento, non è più in grado di esprimere la sua volontà saranno tenuti in considerazione». La norma sembra propendere per un valore non pienamente vincolante per il medico delle disposizioni anticipate del paziente, come si desume dalle espressioni “desideri” e “saranno tenuti in considerazione”
. Il paragrafo 62 del rapporto esplicativo della Convenzione chiarisce che «tenere in considerazione i desideri precedentemente espressi non significa che essi debbano essere necessariamente eseguiti. Per esempio, se i desideri sono stati espressi molto tempo prima dell’intervento e la scienza da allora ha fatto progressi, potrebbero esserci le basi per non tenere in conto l’opinione del paziente. Il medico dovrebbe quindi, per quanto possibile, essere soddisfatto [rectius accertare] che i desideri del paziente si applicano alla situazione presente e sono ancora validi, prendendo in considerazione particolarmente il progresso tecnico in medicina».

La Corte di Cassazione
 ha confermato questa interpretazione ritenendo che la Convenzione di Oviedo non impedisca al medico, in situazioni eccezionali, di discostarsi dal consenso precedentemente manifestato dal paziente.
La legge francese 22 aprile 2005, n. 370
, che ha introdotto la disciplina delle direttive anticipate  per il caso di successiva impossibilità per il paziente di esprimere la volontà, ha utilizzato le stesse parole dell’art. 9 della Convenzione stabilendo che le direttive anticipate indicano i desideri della persona relativi alla fine della sua vita concernenti le limitazioni o l’interruzione ai trattamenti medici e che il medico ne tiene conto, senza, però, attribuire alle direttive carattere vincolante per il medico.
2.2. Il consenso informato nella giurisprudenza: un atteggiamento rigoroso sul rifiuto di trasfusioni di sangue.

Esiste una importante giurisprudenza che ha analizzato la fattispecie del rifiuto di trasfusioni di sangue espresso in un biglietto, scritto da persona che si trovi, in seguito, in stato di incoscienza a causa di un incidente. Tale rifiuto, ricorrente nelle persone appartenenti ai testimoni di Geova, è giustificato da motivazioni di carattere religioso.
Il problema si pone nel caso di stato di incapacità del paziente ad esprimere il dissenso rispetto alla trasfusione di sangue poiché, ove il paziente sia maggiorenne e pienamente capace a negare il consenso alla terapia trasfusionale, il medico sarà obbligato a rispettare la volontà del paziente ed a desistere da qualsiasi atto diagnostico e terapeutico
. «E ciò perché il conflitto tra due beni – entrambi costituzionalmente tutelati – della salute e della libertà di coscienza non può essere risolto sic e simpliciter a favore del primo, sicché ogni ipotesi di emotrasfusione obbligatoria diverrebbe per ciò solo illegittima perché in violazione delle norme costituzionali sulla libertà di coscienza e della incoercibilità dei trattamenti sanitari individuali (così, un rifiuto “autentico” della emotrasfusione da parte del testimone di Geova capace – avendo, in base al principio personalistico, ogni individuo il diritto di scegliere tra salvezza del corpo e salvezza dell’anima – esclude che qualsiasi autorità statuale-legislativa, amministrativa, giudiziaria possa imporre tale trattamento: il medico deve fermarsi)»
.
Diversamente, nel caso di incoscienza del paziente e di imminente pericolo di vita dello stesso, la giurisprudenza è molto rigorosa nel prescrivere particolari requisiti per riconoscere validità al dissenso rispetto alla emotrasfusione. Nell’ipotesi di pericolo grave ed immediato per la vita del paziente, il dissenso del medesimo deve essere oggetto di manifestazione espressa, inequivoca, attuale, informata. «Esso deve, cioè, esprimere una volontà non astrattamente ipotetica ma concretamente accertata; una intenzione non meramente programmatica ma affatto specifica; una cognizione dei fatti non soltanto “ideologica”, ma frutto di informazioni specifiche in ordine alla propria situazione sanitaria; un giudizio e non una “precomprensione”: in definitiva, un dissenso che segua e non preceda  l’informazione avente ad oggetto la rappresentazione di un pericolo di vita imminente e non altrimenti evitabile, un dissenso che suoni attuale e non preventivo, un rifiuto ex post e non ex ante, in mancanza di qualsivoglia consapevolezza della gravità attuale delle proprie condizioni di salute»
. Questa conclusione sarebbe giustificata dal principio di non far pesare sul medico curante – a fronte di un semplice cartellino con scritto “niente sangue” – il compito, ritenuto dalla giurisprudenza insostenibile, di ricostruire, in via ipotetica, la reale volontà del paziente e di presumere in maniera induttiva la reale “resistenza” delle sue convinzioni religiose a fronte di un improvviso insorgere di un reale pericolo di vita, scongiurabile soltanto con una trasfusione di sangue. Di conseguenza, come non sarebbe valido un consenso ad un trattamento sanitario in assenza della doverosa, completa, analitica informazione sul trattamento stesso, così deve ritenersi inefficace un dissenso ex ante, privo di qualsiasi informazione medico-terapeutica, qualora il paziente, in stato di incoscienza, non sia in condizioni di manifestarlo scientemente, e ciò perché altra è l’espressione di un generico dissenso ad un trattamento in condizioni di piena salute, altro è riaffermarlo puntualmente  in una situazione di pericolo di vita. Di contro, il dissenso rispetto alla trasfusione di sangue, pur in una situazione di pericolo di vita, sarebbe valido ed efficace se il paziente rechi con sé una articolata, puntuale, espressa dichiarazione dalla quale inequivocabilmente emerga la volontà di impedire la trasfusione anche in ipotesi di pericolo vita  oppure il dissenso sia espresso da un rappresentante del paziente il quale, dimostrata l’esistenza del proprio potere rappresentativo sul punto, confermi il dissenso all’esito della ricevuta informazione da parte dei sanitari
.
La giurisprudenza della Cassazione
 ha analizzato anche il caso in cui i medici, pur avendo ricevuto il dissenso espresso del paziente testimone di Geova alla trasfusione di sangue al momento del ricovero ospedaliero, a fronte di un aggravamento della situazione in sala operatoria, con il rischio concreto che il paziente morisse dissanguato, hanno proceduto alla trasfusione di sangue. La Cassazione dopo avere premesso che il dissenso, come il consenso, deve essere inequivoco, attuale, effettivo e consapevole, ha scagionato da responsabilità i medici ritenendo che, nelle circostanze concrete, era dubbio, sulla base di una valutazione probabilistica, se il dissenso originario dovesse considerarsi ancora operante, in un momento successivo, davanti ad un quadro clinico fortemente mutato, con immediato pericolo di vita e senza la possibilità di un ulteriore interpello del paziente ormai anestetizzato.
Problema ancora più delicato riguarda l’ipotesi in cui siano i genitori di un minore a rifiutare la trasfusione di sangue per il figlio soggetto alla loro potestà. In questo caso, secondo l’orientamento prevalente, si considera legittimo un provvedimento surrogatorio della volontà dei genitori ex art. 333 c.c. che autorizzi la terapia salva vita, con eventuale possibilità di sospendere la potestà dei genitori
.
3. La legge francese sul testamento biologico.

Con la legge francese 22 aprile 2005, n. 370 è stato introdotto nel Code de la santé publique una nuova sezione (la n. 2) appositamente dedicata alla Expression de la volonté des malades en fin de vie.

L’art. L. 1111-11 della legge francese riconosce alle persone maggiorenni il diritto di redigere le direttive anticipate per i casi di successiva impossibilità per la persona di esprimere la sua volontà. Le direttive indicano i desideri della persona relativi alla fine della sua vita concernenti le limitazioni o l’interruzione ai trattamento medici; le direttive sono considerate efficaci se redatte meno di tre anni prima rispetto al sopraggiunto stato di incoscienza. Il testo della legge definisce desideri le volontà espresse nelle direttive anticipate, anche se la sezione 2 del Code de la santé publique è intitolata Expression de la volonté des malades en fin de vie. La scelta è chiara nel senso di escludere una loro portata vincolante per il medico anche se appare difficile che il medico si orienti in direzione opposta a quella indicata dal paziente. La formulazione della norma lascia più che altro pensare ad uno spazio di discrezionalità tecnica attribuita al medico, come sarebbe confermato dalla collocazione sistematica della norma nella cornice del diritto pubblico anziché in quella del diritto privato ove avrebbe avuto maggior rilievo la dichiarazione anticipata quale atto di autonomia dell’individuo
. Le direttive anticipate possono avere un oggetto molto ampio: investigation, intervention, traitement e, dunque, possono essere inclusi anche gli interventi salva vita
.  

Per determinare la forma delle dichiarazioni anticipate e le modalità della loro conservazione, il Code de la santé publique rinvia ad un successivo decreto del Consiglio di Stato. Il decreto 6 febbraio 2006, n. 119 ha stabilito le condizioni di validità delle direttive anticipate e le modalità della loro conservazione, anche nel rispetto del diritto alla riservatezza. 

Quanto alla forma sono previste tre fattispecie: i) come forma minima è sufficiente l’atto autografo del dichiarante dallo stesso sottoscritto; ii) nel caso il dichiarante non sia in grado di scrivere ma sia cosciente, è sufficiente la disposizione orale resa innanzi a due testimoni che la trascrivono e appongono in calce la loro firma con l’attestazione che il contenuto corrisponde a quanto dichiarato dal paziente; iii) le dichiarazioni rese oralmente al medico di fiducia il quale ha il dovere di stenderle per iscritto nella cartella medica del paziente.

Per la modifica e la revoca delle dichiarazioni anticipate non è richiesta alcuna forma particolare, sicché se ne può avere manifestazione anche attraverso semplici comportamenti inequivocabili
.

L’art. L. 1111-6 contempla la facoltà per il dichiarante di designare un fiduciario (une personne de confiance) che può essere il medico curante oppure può essere scelto nella cerchia dei parenti o dei prossimi congiunti. La designazione deve essere fatta per iscritto ed è sempre revocabile. La persona designata deve essere sentita dal medico in tutti i casi in cui il paziente risulti incapace al fine di fornire le informazioni necessarie per prendere le decisioni sui trattamenti da attuare. Il parere del fiduciario prevale su ogni altra opinione che dovesse essere espressa dai terzi ovvero dai parenti o dai congiunti
.

3.1. La legge austriaca sul testamento biologico.

La materia del testamento biologico è stata disciplinata in Austria dalla legge federale entrata in vigore il 1° giugno 2006
. Con la legge sulla legge sulle disposizioni del paziente (Patientenverfuegungsgesetz) è stata data attuazione alla Convenzione di Oviedo di cui l’Austria è uno dei Paesi firmatari. Con la disposizione del paziente (Patientenverfuegung) la persona capace di intendere e di volere nonché di valutare la portata dell’atto che sta compiendo può dichiarare di rifiutare determinati trattamenti medici per il caso in cui, al momento del trattamento, non sia più in grado di intendere e di volere oppure di manifestare, validamente ed autonomamente, la propria volontà. L’alimentazione a mezzo sonda è considerata un trattamento medico e può essere esclusa dal paziente. La disposizione del paziente non può essere disposta a mezzo di rappresentato, essendo considerata un atto personalissimo. 
La redazione della disposizione del paziente deve essere preceduta da ampie informazioni di carattere medico, comprese quelle sulla natura e sulle conseguenze della stessa in ordine ai trattamenti sanitari. Il medico che fornisce le informazioni deve attestare, con la propria firma e con indicazione del suo nome ed indirizzo, l’avvenuta informazione del paziente e la sussistenza della capacità di intendere e di volere dello stesso nonché quella di essere in grado di valutare le conseguenze della disposizione che sta per compiere. 
Quanto alla forma, la disposizione deve essere redatta davanti ad un avvocato, un notaio o un collaboratore delle rappresentanze dei pazienti; il paziente deve essere informato sulle conseguenze delle disposizioni e sulla facoltà di poterle revocare in ogni tempo. 
La disposizione perde efficacia trascorsi 5 anni dalla sua redazione, salvo che il paziente prima della scadenza divenga incapace, e può essere rinnovata, previa nuova informazione da parte del medico. 
La disposizione che rispetti tutti i requisiti indicati è vincolante per il medico mentre, qualora non rispetti tutti i requisiti prescritti, può essere rilevante ai fini dell’accertamento della volontà del paziente. Sono considerate cause di inefficacia della disposizione la insufficiente informazione del paziente ed i mutamente rilevanti in relazione al contenuto della dichiarazione dovuti ai progressi della scienza medica, rispetto al momento della redazione della disposizione.
Il medico che ha reso la preventiva necessaria informazione al paziente è obbligato ad annotare l’avvenuta redazione della disposizione nella cartella clinica, ove la raccolta della volontà del paziente sia avvenuta in occasione del ricovero ospedaliero, oppure nella documentazione medica prescritta.

3.2. La legge tedesca sul testamento biologico.

La legge tedesca sulle “disposizioni del paziente” (Patientenverfügungsgesetz) è entrata in vigore il 1° settembre 2009
. La legge tedesca attribuisce un ruolo di primo piano all’amministratore di sostegno. 

Stabilisce il § 1901a Bürgerliches Gesetzbuch che un maggiorenne, capace di volere in forma scritta può autorizzare o vietare determinati trattamenti diagnostici, trattamenti terapeutici o interventi chirurgici da eseguire successivamente (disposizione del paziente); spetterà, poi, successivamente all’amministratore di sostegno verificare se la disposizione del paziente sia applicabile alla sua condizione clinica attuale e, in caso di accertamento positivo, attivarsi affinché la disposizione del paziente sia rispettata. La disposizione del paziente può essere revocata in qualsiasi momento in forma libera.

In mancanza di disposizioni del paziente, l’amministratore di sostegno deve autorizzare o vietare un trattamento medico tenendo conto della presunta volontà del beneficiario, ricostruita sulla base di indizi concreti, desunti sia da dichiarazioni del paziente sia da suoi convincimenti etici o religiosi, sia dai suoi valori di riferimento.

L’alleanza terapeutica medico paziente è espressamente codificata dal § 1901b Bürgerliches Gesetzbuch: nel caso di paziente incapace il medico e l’amministratore di sostegno valutano il trattamento medico tenendo conto della volontà del paziente, espressa o presunta, come sopra specificato; nell’accertamento della volontà del paziente è concessa la possibilità di esprimersi anche ai parenti stretti ed alle altre persone di fiducia del beneficiario, purché ciò non comporti rilevante ritardo.

Ai sensi del § 1904 Bürgerliches Gesetzbuch, ove vi sia un contrasto tra il medico e l’amministratore di sostegno sulla decisione da assumere ed esista un fondato pericolo di morte o di un grave e duraturo danno alla salute, è necessaria l’autorizzazione del giudice tutelare, salvo che il rinvio della decisione risulti pericoloso. Lo stesso procedimento si applica anche in caso di diniego o revoca del consenso ad un trattamento da parte dell’amministratore di sostegno nei casi in cui esista un fondato pericolo di morte o di un grave e duraturo danno alla salute. L’autorizzazione giudiziale ha lo scopo preciso di verificare che la decisione terapeutica o il diniego del consenso corrispondano all’effettiva volontà del paziente e non è richiesta quando esista identità di vedute tra il medico e l’amministratore di sostegno sulla conformità della decisione alla volontà espressa o presunta del paziente. Non si tratta di affidare al giudice la decisione finale sul trattamento da attuare o di sostituire il consenso della persona incapace con l’autorizzazione giudiziale, ma l’intervento del giudice tutelare ha il solo scopo di garantire, nei casi più difficili, il rispetto della volontà presunta del paziente
.

Alla figura dell’amministratore di sostegno è equiparata quella del procuratore a condizione che la procura si estenda espressamente alle decisioni su esami clinici, trattamenti medici o interventi chirurgici  e sia stata conferita in forma scritta (§ 1904, comma 5).

Nell’ordinamento tedesco, quindi, la volontà del paziente - espressa per iscritto tramite le disposizioni del paziente oppure presunta sulla base dei convincimenti del paziente ed accertata con la mediazione dell’amministratore di sostegno o del procuratore speciale - è vincolante per il medico al quale viene preclusa la possibilità di decidere autonomamente se fare ricorso o meno al trattamento
.

La legge tedesca non ha previsto limiti temporali di efficacia delle disposizioni del paziente, le quali rimangono, quindi, vincolanti anche a distanza di parecchi anni dallo loro redazione.  La verifica della reale corrispondenza della volontà del paziente alla situazione clinica attuale, anche alla luce dei progressi della scienza medica ed alle diverse prospettive di guarigione, spetta all’amministratore di sostegno o al procuratore i quali potranno, in tali casi, discostarsi dalla volontà espressa dal paziente. In caso di contrasto tra l’amministratore di sostegno o il procuratore, da una parte, ed il medico dall’altra, la decisione è rimessa al giudice tutelare
. 

4. Il Caso Englaro.

È ancora forte nell’opinione pubblica l’emozione per la vicenda di Eluana Englaro, la giovane donna che, a causa di un trauma cranico encefalico riportato in un incidente stradale nell’anno 1992, è rimasta per oltre quindici anni in condizione di stato vegetativo permanente. Il padre, tutore dell’incapace, dopo avere ottenuto la nomina di un curatore speciale della figlia, ha chiesto al Tribunale di Lecco l’ordine di interruzione della alimentazione forzata mediante sondino nasogastrico. L’istanza del padre si basava sulla ricostruzione della volontà presunta della figlia, effettuata ex post sulla base di sue affermazioni precedenti rispetto all’incidente stradale occorsole, da cui risultava il rifiuto di accanimenti terapeutici nella situazione clinica in cui, purtroppo, era venuta in concreto a trovarsi
. 

La domanda è stata respinta dal Tribunale di Lecco
, il quale  ha ritenuto che né il tutore né il curatore speciale avessero la rappresentanza sostanziale, e quindi processuale, dell’interdetta con riferimento alla domanda dedotta in giudizio che riguardava diritti personalissimi per i quali il nostro ordinamento non ammette la rappresentanza. 
La domanda è stata respinta anche dalla Corte d’Appello di Milano
 secondo la quale la sospensione della alimentazione con sondino nasograstrico, non essendo Eluana in grado di alimentarsi altrimenti, avrebbe condotto l’incapace a morte certa nel volgere di pochi giorni, il che equivarrebbe ad eutanasia indiretta omissiva. La Corte d’Appello, chiamata a decidere se sospendere il trattamento di nutrizione con conseguenze irreversibili per la paziente, nella sua argomentazione ha operato un bilanciamento tra diritti parimenti garantiti dalla Costituzione: da una parte, il diritto all’autodeterminazione ed alla dignità della persona e, dall’altra, il diritto alla vita.  Detto bilanciamento – a giudizio della Corte – non può che risolversi a favore del diritto alla vita, ove si osservi la collocazione sistematica (art. 2 Cost.) dello stesso, privilegiata rispetto agli altri (contemplati dagli artt. 13 e 32 Cost.), all’interno della Carta Costituzionale; tanto più che, alla luce delle disposizioni interne e convenzionali, la vita è un bene supremo, non essendo configurabile l’esistenza di un “diritto a morire” (come ha riconosciuto la Corte europea dei diritti dell’uomo nella sentenza 29 aprile 2002 nel caso Pretty c. Regno Unito)
.
4.1. Segue: il percorso argomentativo di Cass. 16 ottobre 2007, n. 21748.

La sentenza della Corte d’Appello di Milano è stata riformata da Cass. 16 ottobre 2007, n. 21748 la quale, nel suo percorso argomentativo, richiama il principio del consenso informato quale legittimazione e fondamento del trattamento sanitario, senza il quale l’intervento del medico è illecito, anche quando si pone nell’interesse del paziente. Il diritto all’autodeterminazione terapeutica del paziente non incontra limiti, neppure allorché da esso consegua il sacrificio del  bene della vita. «Il rifiuto delle terapie medico-chirurgiche, anche quando conduce alla morte, non può essere scambiato per un’ipotesi di eutanasia, ossia per un comportamento che intende abbreviare la vita, causando positivamente la morte, esprimendo piuttosto tale rifiuto un atteggiamento di scelta, da parte del malato, che la malattia segua il suo corso naturale»
. E in tal caso il medico, venendo meno il consenso del paziente che costituisce il fondamento del dovere del medico di praticare le cure, deve rispettare la volontà del paziente, ancorché l’omissione dell’intervento terapeutico possa cagionare il pericolo di un aggravamento dello stato di salute dell’infermo e, persino, la sua morte
.
Secondo la Corte l’istanza personalistica alla base del principio del consenso informato non viene meno in caso di incapacità del paziente: si tratta di ricreare il “dualismo dei soggetti nel processo di elaborazione della decisione medica”: tra medico che deve informare in ordine alla diagnosi e alle possibilità terapeutiche, e paziente, che attraverso il legale rappresentante, possa accettare o rifiutare i trattamenti prospettati. In questi casi la rappresentanza dell’incapace è attribuita al tutore, che ha la cura della persona dell’interdetto (art. 357 c.c.), oppure all’amministratore di sostegno (art. 405 c.c.), ai quali è attribuito dall’ordinamento il compito di prestare il consenso informato al trattamento sanitario avente come destinatario la persona in stato di incapacità
. 
Secondo la Cassazione, il tutore nell’esprimere il consenso o il dissenso, nell’interesse del rappresentato, rispetto ad un trattamento medico, «deve decidere non “al posto” dell’incapace né “per” l’incapace, ma “con” l’incapace: quindi, ricostruendo la presunta volontà del paziente incosciente, già adulto prima di cadere in tale stato, tenendo conto dei desideri da lui espressi prima della perdita di coscienza, ovvero inferendo quella volontà dalla sua personalità, dal suo stile di vita, dalle sue inclinazioni, dai suoi valori di riferimento e dalle sue convinzioni etiche, religiose, culturali e filosofiche». Questo limite ai poteri del tutore sarebbe da ricollegare all’art. 6 della Convenzione di Oviedo che, nel caso di persona incapace di dare il consenso, stabilisce che deve essere perseguito il suo diretto beneficio. 
Quindi, la Cassazione, dopo avere effettuato un excursus di sentenze di altri ordinamenti, diversissimi fra loro, in cui  si autorizzava l’interruzione delle cure, comprese l’alimentazione e l’idratazione forzata, per malati in stato vegetativo permanente, arriva a concludere che «all’individuo che, prima di cadere nello stato di totale ed assoluta incoscienza, tipica dello stato vegetativo permanente, abbia manifestato, in forma espressa o anche attraverso i propri convincimenti, il proprio stile di vita e i valori di riferimento, l’inaccettabilità per sé dell’idea di un corpo destinato, grazie a terapie mediche, a sopravvivere alla mente, l’ordinamento dà la possibilità di far sentire la propria voce in merito alla disattivazione di quel trattamento attraverso il rappresentante legale». Precisa, poi, la Cassazione che, poiché l’esercizio dei poteri di rappresentanza deve essere orientato alla tutela del diritto alla vita del rappresentato, è possibile giungere ad una decisione di interruzione delle cure soltanto in casi estremi: quanto i) la condizione di stato vegetativo permanente, in base ad un rigoroso apprezzamento clinico, secondo gli standard scientifici riconosciuti a livello internazionale, debba ritenersi irreversibile e ii) tale condizione sia contraria al modo di intendere la dignità della persona del paziente, sulla base della volontà espressa dall’interessato prima di cadere in tale stato ovvero dei valori di riferimento e delle convinzioni dello stesso. La decisione in questione non deve essere espressione del giudizio sulla qualità della vita del paziente espresso dal rappresentante, anche se appartenente alla cerchia familiare, né deve essere condizionata dalla gravosità della situazione ma deve corrispondere alla decisione ipotetica che avrebbe assunto il paziente ove fosse ancora capace. Sul punto la Cassazione ritiene che la ricerca della presunta volontà della persona in stato di incoscienza – ricostruita alla stregua di chiari, univoci e convincenti elementi di prova – darebbe garanzie che la decisione rispecchi la voce autentica e genuina del paziente incapace.
L’ultimo passaggio argomentativo della Cassazione riguarda la qualificazione dell’alimentazione ed idratazione forzata: la Corte sostiene che «non v’è dubbio che l’idratazione e l’alimentazione artificiali con sondino nasogastrico costituiscono un trattamento sanitario. Esse, infatti, integrano un trattamento che sottende un sapere scientifico, che è posto in essere da medici, anche se poi proseguito da non medici, e consiste nella somministrazione di preparati come composto chimico implicanti procedure tecnologiche». La qualificazione come trattamento sanitario dell’idratazione ed alimentazione artificiali con sondino nasogastrico è prevalente nella letteratura scientifica ma non è pacifica – come sembrerebbe dalla motivazione della sentenza – tanto che esiste un parere contrario del Comitato Nazionale di Bioetica.
4.2. Segue: una soluzione anticipatrice o usurpatrice?
La sentenza del Caso Englaro ha suscitato nella letteratura italiana commenti alquanto contrastanti
; c’è stato chi ha ravvisato nella sentenza una soluzione giuridica anticipatrice di una normativa sul testamento biologico
 ma c’è stato anche chi ha denunciato l’usurpazione, da parte della magistratura, del potere legislativo di competenza del Parlamento
.

È stato segnalato un atteggiamento contraddittorio della magistratura italiana che è consolidato verso un vaglio rigoroso del dissenso precedentemente espresso rispetto alle trasfusioni di sangue, richiedendo al riguardo una volontà espressa, inequivoca, attuale, informata, tenuto conto del pericolo di vita del paziente mentre ha ammesso un dissenso rispetto alla nutrizione ed idratazione forzata, la cui interruzione conduce a morte certa nel volgere di brevissimo tempo, ricostruendo una volontà presunta del paziente, sulla base di elementi risalenti ad un periodo di vita molto lontano nel tempo, volontà ricostruita dal suo legale rappresentante. Il tutto senza che tale procedura sia prevista da alcuna norma di legge in vigore in Italia
. 
Può essere interessante confrontare il percorso argomentativo della sentenza della Cassazione sul caso Englaro con le scelte operate dal legislatore francese e tedesco.
La legge francese riconosce la facoltà di redigere direttive anticipate che conservano efficacia se redatte meno di tre anni prima rispetto al sopraggiunto stato di incoscienza; prevede  la facoltà di designare per iscritto un fiduciario il quale dialoga con il medico e instaura l’alleanza terapeutica per le decisione terapeutiche. Non prevede la possibilità di ricostruire la volontà presunta del paziente, sulla base delle sue manifestazioni, dei suoi convincimenti etici o religiosi oppure del suo vissuto. Si noti che la Francia ha autorizzato, come l’Italia, la ratifica della Convenzione di Oviedo e che la legge francese sul testamento biologico è modellata sui principi della Convenzione.
La legge tedesca è imperniata sulla figura dell’amministratore di sostegno il quale ha il compito, in presenza di direttive anticipate redatte per iscritto dal paziente, di accertare che il quadro clinico corrisponda alla volontà espressa dal paziente; in mancanza di direttive anticipate, l’amministratore di sostegno deve ricostruire la volontà presunta del paziente, sulla base di indizi concreti, desunti sia da dichiarazioni del paziente sia da suoi convincimenti etici o religiosi, sia dai suoi valori di riferimento e, in entrambe le ipotesi, deve fare rispettare la volontà del paziente nel dialogo con il medico. 

È innegabile che la soluzione adottata dalla Cassazione sul caso Englaro sia vicina alle scelte dell’ordinamento tedesco che tutela al massimo grado il diritto di autodeterminazione, senza limitazione, anche per la persona che sia divenuta incapace e nulla abbia disposto sul tema del fine vita oppure lo abbia fatto soltanto in modo generico
 mentre si allontani dalle scelte del legislatore francese la cui normativa è modellata sulla Convenzione di Oviedo, pure richiamata come un puntello fondamentale della sentenza  sul caso Englaro.

Probabilmente il “punto debole” della ricostruzione della Cassazione sta nella sostanziale equiparazione del consenso informato del paziente - quale condizione imprescindibile per effettuare qualunque intervento sanitario - alla volontà presunta dell’incapace, ricostruita ex post, senza che questo procedimento induttivo sia disciplinato da alcuna norma di legge interna, contrariamente all’ordinamento tedesco dove la ricostruzione della volontà presunta dell’incapace è espressamente prevista dalla legge e disciplinata nei suoi aspetti, con la nomina dell’amministratore di sostegno ed il controllo del giudice tutelare. Il richiamo alla Convenzione di Oviedo, quale “puntello” della costruzione giuridica, sembra debole, visto che la Convenzione regola i desideri precedentemente espressi a proposito di un intervento medico da parte di un paziente che, al momento dell’intervento, non è più in grado di esprimere la sua volontà ma nella stessa non si ritrova alcuna disciplina della volontà presunta del paziente. È stato affermato in dottrina che «la Corte non spiega in alcun modo come sia possibile costruire, nel nostro ordinamento, quella rappresentanza legale in materia di diritti personalissimi che dottrina e giurisprudenza hanno sempre concordemente escluso, per ragioni più che evidenti. Né a tal fine può valere l’escamotage di assegnare (almeno formalmente) al tutore un potere sostitutivo il cui esercizio sia “condizionato” alla ricostruzione della volontà “ipotetica” del rappresentato, cioè di una volontà che questi non ha mai manifestato… Ed è la propria volontà che il tutore fa valere nell’esercitare i poteri del proprio ufficio, e non quella dell’interdetto»
.
5. Il disegno di legge Calabrò.
Il caso Englaro ha suscitato un forte contrasto istituzionale tra diversi poteri dello Stato
, in primis tra magistratura e potere legislativo che ha tentato di bloccare l’esecuzione della decisione della magistratura con cui si autorizzava il distacco del sondino nasogastrico che alimentava artificialmente la paziente in stato vegetativo permanente. È stato presentato dal Governo in data 27 gennaio 2009 il disegno di legge Calabrò, dal nome del relatore, il cui iter di approvazione non si è concluso
. Il disegno di legge è stato approvato dal Senato della Repubblica il 26 marzo 2009 con il titolo Disposizioni in materia di alleanza terapeutica, di consenso informato e di dichiarazioni anticipate di trattamento
. È stato, poi, approvato, con alcune modifiche, dalla Camera dei Deputati il 12 luglio 2011 ma è mancata la successiva nuova approvazione da parte del Senato della Repubblica.
Il disegno di legge riconosce come principi fondamentali della Repubblica la tutela della vita umana, quale diritto inviolabile e indisponibile, garantito anche nella fase terminale dell’esistenza e nell’ipotesi in cui la persona non sia più in grado di intendere e di volere fino alla morte accertata nei modi di legge; vieta ogni forma di eutanasia e ogni forma di assistenza o di aiuto al suicidio, considerando l’attività medica esclusivamente finalizzata alla tutela della vita e della salute nonché all’alleviamento della sofferenza. Riconosce come prioritaria l’alleanza terapeutica tra medico e paziente e la partecipazione del paziente all’identificazione delle cure mediche più appropriate. Disciplina il divieto di accanimento terapeutico disponendo che, soprattutto in condizioni di morte prevista come imminente, il medico deve astenersi da trattamenti straordinari, non proporzionati, non efficaci o non tecnicamente adeguati rispetto alle condizioni cliniche del paziente o agli obiettivi di cura. 

È disciplinato in maniera particolarmente accurata il consenso informato. Si prevede la necessità del previo consenso esplicito ed attuale del paziente prestato in modo libero e consapevole; l’espressione del consenso deve essere preceduta da “corrette informazioni rese dal medico curante al paziente in maniera comprensibile circa diagnosi, prognosi, scopo e natura del trattamento sanitario proposto, benefici e rischi prospettabili, eventuali effetti collaterali nonché circa le possibili alternative e le conseguenze del rifiuto del trattamento”. Il documento di consenso, firmato dal paziente, diventa parte integrante della cartella clinica.
Nel caso di paziente incapace, è espressamente previsto che il consenso ad un trattamento sia prestato dal tutore, dall’amministratore di sostegno, dai genitori esercenti la potestà sul minore con la limitazione che la decisione di tali soggetti è adottata avendo come scopo esclusivo la salvaguardia della salute e della vita del soggetto incapace. Nel caso di inadempimento o di inerzia nel prestare il consenso ad un determinato trattamento sanitario da parte del legale rappresentante dell’incapace, è necessaria l’autorizzazione del giudice tutelare. Il consenso informato non è richiesto quando la vita della persona incapace di intendere e di volere sia in pericolo per il verificarsi di una grave complicanza o di un evento acuto. 
Il disegno di legge disciplina le dichiarazioni anticipate di trattamento nelle quali il dichiarante esprime il proprio orientamento in merito ai trattamenti sanitari in previsione di una eventuale futura perdita della propria capacità di intendere e di volere. Per la redazione delle dichiarazioni anticipate di trattamento è necessario che il paziente si trovi in stato di piena capacità di intendere e di volere e in situazione di compiuta informazione medico-clinica. Nella dichiarazione anticipata di trattamento può essere esplicitata la rinuncia da parte del soggetto ad ogni o ad alcune forme particolari di trattamenti sanitari in quanto di carattere sproporzionato o sperimentale. Sono previsti due espressi limiti alle dichiarazioni anticipate di trattamento: il dichiarante non può inserire indicazioni finalizzate all’eutanasia e non possono formare oggetto di dichiarazioni anticipate di trattamento alimentazione ed idratazione, nelle diverse forme in cui la scienza e la tecnica possono fornirle al paziente, in quanto “devono essere mantenute fino al termine della vita, ad eccezione del caso in cui le medesime risultino non più efficaci nel fornire al paziente i fattori nutrizionali necessari alle funzioni fisiologiche essenziali del corpo”
. 

Quanto alla forma, le dichiarazioni anticipate di trattamento sono redatte in forma scritta, con atto avente data certa, manoscritte o dattiloscritte, sottoscritte con firma autografa e sono raccolte esclusivamente dal medico di medicina generale che contestualmente le sottoscrive
. È espressamente specificato che “eventuali dichiarazioni di intenti o orientamenti espressi dal soggetto al di fuori delle forme e dei modi previsti dalla presente legge non hanno valore e non possono essere utilizzati ai fini della ricostruzione della volontà del soggetto”
. 

La loro validità è di cinque anni, termine decorso il quale perdono efficacia, se il dichiarante non è divenuto incapace. Possono essere rinnovate più volte. 
Per espressa disposizione di legge, le dichiarazioni anticipate di trattamento non si applicano in condizioni di urgenza o quando il soggetto versa in pericolo di vita immediato. 
È possibile la nomina di un fiduciario il quale, una volta nominato, è l’unico soggetto legittimato ad interagire con il medico e, con riferimento ai contenuti della dichiarazione anticipata di trattamento, ha la funzione di contribuire a realizzare la volontà espressa del dichiarante.
È escluso il carattere vincolante per il medico delle dichiarazioni anticipate di trattamento; il medico deve prendere in considerazione la volontà espressa dal paziente nella sua dichiarazione anticipata di trattamento ma non può prendere in considerazione indicazioni orientate a cagionare la morte del paziente o comunque in contrasto con le norme giuridiche o la deontologia medica. Le indicazioni sono valutate dal medico, sentito il fiduciario, in scienza e coscienza, in applicazione del principio dell’inviolabilità della vita umana e della tutela della salute, secondo i princìpi di precauzione, proporzionalità e prudenza.
Come si è visto, il disegno di legge Calabrò detta una disciplina molto accurata e rigorosa del consenso informato e del contenuto delle dichiarazioni anticipate di trattamento. La scrittura del testo risente inevitabilmente della situazione eccezionale in cui è stato presentato e del conflitto istituzionale tra potere legislativo e potere giudiziario sulla decisione del caso Englaro. 
Gli aspetti che hanno destato più aspre critiche sono i) i limiti al potere del rappresentante legale dell’incapace la cui decisione “è adottata avendo come scopo esclusivo la salvaguardia della salute e della vita del soggetto incapace” o “della salute psicofisica del minore”; ii) il carattere non vincolante per il medico delle dichiarazioni anticipate, espresso in maniera più netta rispetto a quanto dispone la Convenzione di Oviedo – secondo la quale i desideri precedentemente espressi dal paziente non più capace saranno tenuti in considerazione – e iii) l’esclusione della possibilità di rifiutare alimentazione ed idratazione forzata
. Secondo alcuni commenti, tali norme violano il “diritto di autodeterminazione terapeutica” e introducono una disparità di trattamento tra pazienti capaci e pazienti incapaci, non potendo questi ultimi, a differenza dei primi, far valere, tramite il rappresentante, il loro eventuale dissenso in ordine ai trattamenti salvavita, con possibile censura di illegittimità costituzionale per contrasto con l’art. 3 Cost.
.
6. La natura dell’alimentazione e dell’idratazione forzata.
Secondo Cass. 16 ottobre 2007, n. 21748 «non v’è dubbio che l’idratazione e l’alimentazione artificiali con sondino nasogastrico costituiscono un trattamento sanitario. Esse, infatti, integrano un trattamento che sottende un sapere scientifico, che è posto in essere da medici, anche se poi proseguito da non medici, e consiste nella somministrazione di preparati come composto chimico implicanti procedure tecnologiche».

Il principio affermato è diffuso nella letteratura medico-scientifica
 ma è contraddetto da un parere del Comitato Nazionale per la Bioetica approvato il 30 settembre 2005. 
Secondo il citato parere «anche quando l’alimentazione e l’idratazione devono essere forniti da altre persone ai pazienti in SVP per via artificiale, ci sono ragionevoli dubbi che tali atti possano essere considerati “atti medici” o “trattamenti medici” in senso proprio, analogamente ad altre terapie di supporto vitale, quali, ad esempio, la ventilazione meccanica. Acqua e cibo non diventano infatti una terapia medica soltanto perché vengono somministrati per via artificiale… Il fatto che il nutrimento sia fornito attraverso un tubo o uno stoma non rende l’acqua o il cibo un preparato artificiale (analogamente alla deambulazione, che non diventa artificiale quando il paziente deve servirsi di una protesi)». Secondo il Comitato l’alimentazione e l’idratazione forzata non devono considerarsi di norma “accanimento terapeutico” mentre è doverosa la loro sospensione nell’ipotesi in cui, nell’imminenza della morte, l’organismo non sia più in grado di assimilare le sostanze fornite. Al di fuori di questa ipotesi, la sospensione di tali pratiche va valutata come una forma, da un punto di vista umano e simbolico particolarmente, crudele, di “abbandono del malato”. Il Comitato precisa che, se si aderisce alla tesi che considera l’alimentazione e l’idratazione forzata come assistenza di base, la richiesta, nelle Dichiarazioni anticipate di trattamento, di una sospensione dell’alimentazione e dell’idratazione forzata va equiparata alla richiesta di una vera e propria eutanasia omissiva, omologabile sia eticamente che giuridicamente ad un intervento eutanasico attivo. Al contrario, la sospensione dell’idratazione e della nutrizione a carico dei pazienti in SVP è da considerarsi eticamente e giuridicamente lecita quando realizzi l’ipotesi di un autentico accanimento terapeutico sulla base di parametri obiettivi.

7. Considerazioni conclusive.

Al termine di questo percorso tra convenzioni sovranazionali, normative europee, giurisprudenza interna e principi di bioetica, si può tentare di formulare alcune osservazioni di sintesi. 

Il diritto di autodeterminazione e l’art. 32 Cost.
«Il diritto all’autodeterminazione deve intendersi rigorosamente, ai sensi  e per gli effetti dell’art. 32, 2° comma, Cost., come diritto all’autodeterminazione in materia di trattamento sanitario; l’autodeterminazione non può quindi essere intesa nel senso di attribuire a un individuo la facoltà di scegliere la morte piuttosto che la vita»
. 
Fermo restando che il paziente può legittimamente negare il proprio consenso a trattamenti terapeutici anche salva vita, con conseguenze letali per la sua salute, la morte del paziente, in quel caso, è conseguenza inevitabile dell’esercizio di un diritto ma non può essere elevata a diritto soggettivo di derivazione costituzionale. 
Autorevole dottrina costituzionalista ha sostenuto che «un diritto a “rifiutare le cure” non significa riconoscere un “diritto a morire”. Comporta un “lasciarsi morire e un lasciare morire” ma non significa un comportamento attivo per “fare morire”. Mettendo in relazione stretti valori come la libertà e la dignità della persona, si giustifica pienamente un diritto a lasciarsi morire rifiutando determinati trattamenti sanitari ma – io credo – è assai problematico giustificare in base agli stessi valori il ricorso a forme di “eutanasia attiva”. Che non esista un diritto a disporre della propria vita, come riflesso di un diritto a disporre del proprio corpo, è alla base della decisione della Corte di Strasburgo nel caso Pretty v. Regno Unito dell’aprile 2002… Una concezione della libertà di autodeterminazione che non conosca altre ragioni al di fuori di se stessa esaspera la dimensione soggettivistica e giunge, persino… a giustificare la libertà di drogarsi o il diritto di disporre del proprio corpo o di mutilarsi… Spetterà al legislatore prevedere, con maggiore o minore ampiezza, le forme di espressione del rifiuto alle cure, anche mediante dichiarazione anticipata di volontà. Sotto questo ultimo profilo è possibile giungere alla conclusione, lo dico in breve, che la Costituzione non prevede né un “diritto a morire” né, viceversa, sul fronte opposto, un “dovere di vivere”… Sarebbe una forzatura ritenere che tali comportamenti debbano essere necessariamente vietati in forza di principi costituzionali ma è una forzatura non minore ritenere che essi siano espressione di diritti di libertà costituzionalmente tutelati, tali addirittura da determinare la illegittimità costituzionale di leggi contrastanti»
.
L’assolutizzazione della volontà del paziente è collegata ad un’interpretazione dell’art. 32, comma 2, Cost. che non tiene conto delle origini e della ratio della norma
. È stato evidenziato che tale norma, sollecitata dall’esperienza storica, allora recentissima, dei campi di sterminio e delle pratiche di sterilizzazione e di sperimentazione che vi erano attuate fu approvata proprio con l’intendimento specifico di vietare esperimenti scientifici sul corpo umano che non siano volontariamente accettati dal paziente e, più in generale, di proteggere la salute del singolo da illecite interferenze da parte di pubblici poteri
. Le norme della Costituzione non hanno mai inteso porre in discussione il principio di indisponibilità della vita. Tale principio rappresentava una regola indiscussa all’epoca dell’entrata in vigore della Costituzione e l’eventuale volontà di discostarsene avrebbe richiesto una presa di posizione esplicita, di cui manca qualsiasi indizio

I requisiti del consenso anticipato.

L’autodeterminazione, così intesa, può esprimersi attraverso dichiarazioni di volontà anticipate con le quali venga specificamente identificato quali terapie mediche il paziente avrebbe desiderato ricevere e quali invece avrebbe inteso rifiutare nel caso in cui fosse venuto a trovarsi in uno stato d’incoscienza
. Il medico, se il paziente non è in grado di esprimere la propria volontà, deve tenere conto nelle proprie scelte di quanto precedentemente manifestato dallo stesso in modo certo e documentato
.
Secondo l’impostazione consolidata della Cassazione, il consenso del paziente rispetto ad una dato trattamento sanitario, deve essere un “consenso informato”: è ius receptum il principio per cui il consenso del paziente deve essere preceduto da un’adeguata informazione; senza quel grado di informazione necessaria a far acquisire al paziente un’adeguata conoscenza, la volontà che egli manifesta non è validamente espressa
. Ora, le disposizioni anticipate di trattamento dovrebbero dare conto dell’adeguata informazione che il paziente ha ricevuto dal medico in ordine alle conseguenze delle decisioni ivi espresse dal paziente. La necessità che il consenso/rifiuto del paziente sia autenticamente informato sconsiglia vivamente l’approccio al testamento biologico tramite moduli o formulari scaricabili da internet nei quali non vi è traccia del fatto che il paziente sia stato adeguasamente informato. In dottrina è stata segnalata l’importanza dell’adeguata informazione in merito al passo che il paziente sta per compiere con la predisposizione delle dichiarazioni anticipate di trattamento, evitando il rischio che i dichiaranti rimangano domani vittima di un proprio rifiuto “ignorante”
. 
In merito, il Comitato nazionale per la bioetica ha chiaramente evidenziato che «fra i doveri etici, giuridici e professionali del medico rientra anche la necessità che la formale acquisizione del consenso non si risolva in uno sbrigativo adempimento burocratico, ma sia preceduta da un’adeguata fase di comunicazione e interazione fra il soggetto in grado di fornire le informazioni necessarie (il medico) ed il soggetto chiamato a compiere la scelta (il paziente)»
.

La necessità di acquisire un consenso informato sussiste anche quando il consenso, recte dissenso, si traduca in un rifiuto delle cure: non sarebbe razionalmente possibile sostenere la necessità di un consenso informato e la validità di un rifiuto “ignorante”
.
La natura vincolante delle disposizioni anticipate di trattamento.

Non va sottovalutato lo “scarto”, temporale e psicologico, esistente tra un dissenso attuale, informato e circostanziato rispetto ad un determinato trattamento sanitario ed una volontà espressa in anticipo, a volte di molti anni, nelle disposizioni anticipate di trattamento, senza essere calata nella situazione concreta in cui il paziente viene a trovarsi. È evidente che una completa equiparazione tra consenso attuale e consenso anticipato risulta impossibile. Rimane un margine di dubbio se la volontà precedentemente espressa dal paziente, in circostanze e condizioni personali a volte molto diverse, corrisponda a quella che il paziente manifesterebbe, se fosse capace, al momento in cui si rende necessaria la prestazione medica
.

Questo problema è stato particolarmente approfondito nell’ ordinamento tedesco dove una parte della dottrina ha evidenziato la difficile assimilazione tra un consenso o un rifiuto di terapie attuale ed un consenso o un rifiuto espressi in una disposizione del paziente molti anni prima. Si è parlato di una evidente forzatura e del rischio per il paziente di non poter cambiare la disposizione del paziente al momento opportuno. E ancora del rischio che la situazione immaginata ab inizio non diventi realtà o non lo diventi per come si era previsto, oppure che lo diventi ma che le condizioni generali o la valutazione fatta dal paziente siano del tutto cambiate. Il dilemma è stato risolto nell’ordinamento tedesco sostenendo la necessità di interpretare la disposizione del paziente e la necessità di nominare un altro soggetto che, in luogo del paziente, eserciti il suo diritto di autodeterminazione
. Attraverso l’interpretazione si attualizza una volontà che può, a volte, risultare persino ipotetica o inesistente. Il sistema è imperniato sulla figura dell’amministratore di sostegno e sulla ricerca della volontà dell’incapace anche quando lo stesso non ha lasciato una disposizione anticipata di trattamento. 
Tornando alle scelte del nostro legislatore, che avendo aderito alla Convenzione di Oviedo si è discostato chiaramente dal sistema tedesco, lo scarto evidente tra consenso/dissenso attuale consenso/dissenso anticipato, dovrebbe consigliare di escludere il carattere vincolante delle disposizioni anticipate di trattamento, lasciando ai medici un margine di valutazione e di necessario adattamento della volontà manifestata rispetto al caso concreto in cui la stessa è chiamata in causa
. La stessa Convenzione di Oviedo, come si è visto, esclude espressamente il carattere vincolante delle disposizioni anticipate di trattamento.

Il Comitato Nazionale per la bioetica
 ha chiarito che «le indicazioni fornite dal paziente, anche quando espresse (come è in parte inevitabile) in forma generale e standardizzata, non possono essere applicate burocraticamente e ottusamente, ma chiedono sempre di essere calate nella realtà specifica del singolo paziente e della sua effettiva situazione clinica […] È evidente che per quanto una redazione meditata e consapevole delle dichiarazioni anticipate possa ridurne in modo significativo il carattere astratto, è comunque da escludere che questa astrattezza possa essere del tutto evitata. È questo già un primo e decisivo argomento (ma non certo l’unico) contro una rigida vincolatività delle dichiarazioni anticipate, che, anche se redatte con estremo scrupolo, potrebbero rivelarsi non calibrate sulla situazione esistenziale reale nella quale il paziente potrebbe venire a trovarsi […] Questo carattere non (assolutamente) vincolante, ma nello stesso tempo non (meramente) orientativo, dei desideri del paziente non costituisce una violazione della sua autonomia, che anzi vi si esprime in tutta la sua pregnanza; e non costituisce neppure (come alcuni temono) una violazione dell’autonomia del medico e del personale sanitario. Si apre qui, infatti, lo spazio per l’esercizio dell’autonoma valutazione del medico, che non deve eseguire meccanicamente i desideri del paziente, ma anzi ha l’obbligo di valutarne l’attualità in relazione alla situazione clinica di questo e agli eventuali sviluppi della tecnologia medica o della ricerca farmacologia che possano essere avvenuti dopo la redazione delle dichiarazioni anticipate o che possa sembrare palese che fossero ignorati dal paziente». 
I progressi medico-scientifici.

Strettamente connesso al problema della vincolatività delle dichiarazioni anticipate è quello del rapporto con i progressi medico-scientifici.

In presenza di un consenso manifestato molto tempo prima, quando la persona era ancora capace, tenuto conto della non attualità del consenso e dei possibili progressi della scienza medica, va riservato uno spazio di autonomia alla discrezionalità professionale del medico, come sembra emergere dalla stessa formulazione dell’art. 9 della Convenzione di Oviedo
. 

La soluzione sembra possa essere confermata anche sulla base di una ricostruzione della validità del consenso a fronte di un’informazione necessariamente incompleta. Si tratta di valutare se debbano considerarsi vincolanti o non vincolanti le direttive anticipate, in caso di sopravvenienza di nuove terapie, favorevoli alla situazione di salute in cui venga a trovarsi l’incapace, di cui egli necessariamente ignorava l’esistenza nel momento in cui aveva redatto le direttive, manifestando un rifiuto alle cure all’epoca sconosciute.

Ove la volontà espressa dal paziente fosse dettagliata in riferimento alle cure rifiutate, tale rifiuto non potrà riferirsi alle nuove terapie, sconosciute all’epoca della redazione delle direttive in quanto frutto di pregressi medico-scientifici. 

Qualora, invece, il rifiuto delle cure fosse espresso in modo generico, si è ritenuto che quella volontà, formatasi sulla base di una conoscenza necessariamente incompleta, perché la nuova cura era all’epoca ignota, sia improduttiva di effetti giuridici. Sarebbe applicabile al consenso manifestato dall’incapace il meccanismo della presupposizione: il rifiuto del paziente dovrebbe essere considerato come sottoposto alla “condizione inespressa” che lo stato delle conoscenze scientifiche e delle terapie note permanga quello che gli è stato illustrato ai fini della formazione della volontà che egli ha manifestato nelle dichiarazioni anticipate
.

Si tratta, inoltre, di operare un bilanciamento tra il diritto all’autodeterminazione del paziente ed il dovere di cura che compete al medico, anche in considerazione della funzione sociale dell’attività medica, idonea a conferire concretezza ed effettività al diritto alla salute, e pertanto necessitata e garantita direttamente dalla Costituzione
. Questo margine di discrezionalità tecnica riservato al medico non vale a ridurre il valore delle dichiarazioni anticipate ma è una garanzia della corretto esercizio della funzione del medico
. Il medico dovrà dare conto, con annotazione nella cartella clinica, delle ragioni medico scientifiche che lo hanno indotto a discostarsi dalle indicazioni contenute nelle dichiarazioni anticipate, sulla base dello specifico contesto clinico del paziente.
La forma

Quanto alla forma delle dichiarazioni anticipate si pongono tre problemi: i) la garanzia di un’adeguata informazione di carattere medico, che può essere assicurata esclusivamente dalla presenza di un medico nella redazione delle dichiarazioni; ii) la garanzia della provenienza delle dichiarazioni dal paziente, della sua capacità di intendere e di volere e della comprensione degli effetti giuridici delle dichiarazioni che è assicurata, al massimo grado, dalla forma dell’atto notarile; iii) la previsione di un adeguato sistema di pubblicità delle dichiarazione, che può essere assicurato tramite l’attivazione di un pubblico registro informatico.

L’ordinamento austriaco sembra essere quello più garantista avendo prescritto sia la necessaria e completa informazione preventiva da parte del medico sia una forma giuridica vincolata. 
Non vi sono dubbi, invece, sulla necessaria libertà di forma da attribuire alla revoca delle dichiarazioni anticipate in maniera da consentire al paziente di modificare in maniera agevole ed informale, e quindi anche verbalmente, quanto stabilito nella dichiarazione anticipata.
La volontà presunta del paziente incapace.

Non vanno trascurati i rischi di abuso a cui può portare la ricostruzione della volontà presunta del paziente incapace. La Cassazione distingue chiaramente lo stato vegetativo permanente da altre patologie, affermando che «è uno stato unico e differente da qualunque altro, non accostabile in alcun modo a stati di handicap o di minorità, ovvero a stati di eclissi della coscienza e volontà in potenza reversibili come il coma. Nello stato di SVP, a differenza che in altri, può darsi effettivamente il problema di riscontro di un qualunque beneficio o una qualunque utilità tangibile dei trattamenti o delle cure, solo finalizzate a posporre la morte sotto l’angolo visuale biologico»
. La ricerca della volontà presunta del paziente in stato di incoscienza rischia di essere espressione del giudizio sulla qualità della vita proprio del rappresentante e di essere pesantemente condizionata dalla particolare gravosità della situazione
.

Sul tema, sembra essere più conforme ai principi del nostro ordinamento l’esclusione della possibilità per il rappresentante dell’infermo di mente di effettuare scelte che possono portare alla morte del rappresentato in quanto il legale rappresentante ha titolo solo per effettuare interventi a favore e non in pregiudizio della vita dell’infermo
.

Il rifiuto di alimentazione ed idratazione forzata.

Il rifiuto dell’alimentazione e dell’idratazione forzata rappresenta uno degli aspetti più delicati della materia
. Come si è visto, sulla natura di sostegno vitale oppure di trattamento medico dell’alimentazione ed idratazione forzata il dibattito è aperto. 
L’esclusione del rifiuto dell’alimentazione e dell’idratazione forzata dalle disposizioni anticipate, come prevede il disegno di legge Calabrò, potrebbe incorrere nella dichiarazione di incostituzionalità per disparità di trattamento tra le persone capaci, che possono legittimamente esercitare tale rifiuto, e gli incapaci a cui sarebbe negato il diritto per legge.

La soluzione più ragionevole sembra la non assoluta vincolatività della disposizione con il riconoscimento ai medici di un margine di valutazione della volontà del paziente e della proporzionalità del trattamento nel singolo caso concreto.

Conclusione metagiuridica.

Al termine di questa rassegna di norme, principi, interpretazioni, possibili soluzioni sul testamento biologico e sulla sua disciplina mi si consenta una conclusione metagiuridica. 

Il testamento biologico dovrebbe rappresentare uno strumento a disposizione della persona per far sentire la sua voce anche nel caso in cui venisse a trovarsi in stato di incapacità e per non interrompere l’alleanza terapeutica medico-paziente che è alla base della medicina moderna. Seguendo i mezzi di informazione si ha invece la sensazione “che la questione non sia vivere meglio, ma invece, trovare soluzioni, escamotages e strategie per morire: come se il nemico non fosse l’abbandono, ma un supposto accanimento a tenerti in vita. Le pagine dei giornali sono dedicate al testamento biologico, all’eutanasia, alle direttive di fine vita, in una ricerca colma d’ansia di vie per morire… Il problema della morte con dignità non è come affrontarla, ma come vincere dolore e solitudine. È stato invece creato scientificamente un diffuso clima di timore verso un presunto e improbabile accanimento a tenere in vita”
.
Il legislatore, il medico, il giurista, nell’approccio al testamento biologico, non possono non tenere conto del pericolo segnalato e dell’ideologia nichilista che ne è alla base.

Alessandro Torroni
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� Cfr. C. Venditti, op. cit., 190.
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