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Anche in Italia, come già avviene da tempo in altri paesi,  presto sarà possibile dare disposizioni sui trattamenti medici che si desiderano ricevere oppure rifiutare quando non si e’ più in grado di esprimere la propria volontà. Quando, per meglio intenderci, ci si viene a trovare in situazioni, quali quelle di Terry Schiavo o Eluana Englaro e molte altre meno note, nelle quali si è perduto in modo irreversibile la possibilità di acconsentire o rifiutare le cure che vengono proposte dai medici. Questo e’, in estrema sintesi, il contenuto del Disegno di legge (S. 2943) sulle “dichiarazioni anticipate di trattamento” che e’ stato approvato dalla XII commissione Igiene e Sanità del Senato. 

Oggi il diritto ad esprimere il consenso o il rifiuto alle cure è appannaggio delle persone maggiorenni “capaci” di farlo, cioè in grado di capire le informazioni che ricevono, di elaborarle e di prendere una decisione in merito alle opzioni di cura che vengono loro proposte. Mentre, nelle circostanze in cui questa “capacità” viene meno, tale diritto costituzionale non riceve tutela e la persona non può più fare valere i propri valori e il proprio concetto di vita e di morte dignitosa. Quando entrerà in vigore questo Ddl- speriamo presto- si porrà fine alla inaccettabile discriminazione tra chi ha la possibilità di esprimere e di far rispettare la propria volontà fino alla fine della vita, come è stato per la “sig.ra Maria”, che ha potuto rifiutare l’intervento chirurgico salvavita di amputazione della gamba per lei ritenuto inaccetabile, e chi, sfortunatamente, ha perduto definitivamente tale possibilità. Infatti ognuno potrà esprimersi, attraverso la sottoscrizione delle “dichiarazioni anticipate”, “in merito ai trattamenti sanitari, nonché in ordine all’uso del proprio corpo o di parte di esso, nei casi consentiti dalla legge, alle modalità di sepoltura e alla assistenza religiosa” (art. 1) oppure potrà nominare un fiduciario che prenderà le decisioni in sua vece. Le dichiarazioni anticipate e la nomina del fiduciario saranno atti notarili e produrranno il loro effetto nel momento in cui la persona che li ha sottoscritti diventa “incapace” e lo stato di permanente incapacità viene accertato da un collegio medico composto da specialisti (art.13). Entrambi, dichiarazioni e mandato, saranno revocabili in qualsiasi momento nel caso che migliorino le condizioni del sottoscrittore e questi recuperi la capacità di esprimere la propria volontà (art.14). 

Nel documento del Comitato nazionale di bioetica, approvato nel dicembre del 2004, che è alla base del Ddl, aspetti molto controversi e per tale motivo rimasti piuttosto indeterminati sono il contenuto delle dichiarazioni e quanto le dichiarazioni anticipate debbano essere vincolanti per il medico che dovrà attuarle. Per quanto riguarda il primo punto, nel testo del Ddl non viene precisato quali siano i trattamenti su cui la persona ha la facoltà di dare disposizioni. Ciò non deve fare pensare che sia implicitamente ammessa l’eutanasia attiva, ossia gli atti tesi a provocare la morte –pratica esplicitamente esclusa nella relazione. Ma si può presumere che si possano dare disposizioni per la sospensione dei trattamenti, così detti salvavita, come per esempio l’alimentazione artificiale. Per il secondo aspetto, con piacere, si nota che il legislatore ha coerentemente preso posizione netta per la vincolatività delle dichiarazioni qualificandole, al comma 6 dell’art.13, come “direttive” a cui il medico deve strettamente attenersi salvo -unica eccezione contemplata- quando “non più corrispondenti a quanto l’interessato aveva espressamente previsto al momento della redazione delle dichiarazioni anticipata…”. Puo’ sembrare una questione specifica di procedura, ma non e’ così, perché dare valore vincolante alla volontà del paziente nei riguardi dei trattamenti medici, espressa precedentemente, significa spazzare definitivamente quel che rimane del tradizionale modello di rapporto medico paziente, di matrice ippocratico paternalista. Questo disegno di legge ha una grande rilevanza, perché porta a compimento la “rivoluzione copernicana” che il consenso informato ha attuato nell’universo culturale medico, quando ha spostato al centro della relazione di cura e della decisione clinica il paziente, che la tradizione teneva in posizione periferica e subalterna. In questo modo si realizza quel cambiamento del paradigma culturale medico che e’ stato avviato  e sostenuto dalla diffusione del dibattito bioetico nella cultura italiana. Non a caso questo Ddl prende l’avvio dopo 15 anni dalla diffusione della Biocard, carta di autodeterminazione, elaborata dalla Consulta di Milano, che ha avuto il merito di porre all’attenzione generale la questione delle direttive anticipate. 

A questa legge va riconosciuto anche il merito di stabilire all’art.2 i requisiti fondamentali del consenso informato. Fare chiarezza sull’argomento è importante per i medici che chiedono punti di riferimento precisi e condivisi per costruire la relazione con il paziente e affrontare la complessità delle nuove richieste e dei dilemmi, che spesso si pongono nella pratica sanitaria, per i pazienti che reclamano la tutela dei lori diritti anche nelle condizioni limite, per le organizzazioni sanitarie che sono schiacciate dal peso crescente dei conflitti. 

I sistemi di monitoraggio degli eventi avversi e dei conflitti che si realizzano in sanità, in atto da qualche anno, hanno messo in luce che una parte rilevante di questi è imputabile a una difettosa acquisizione del consenso informato. Una legge che, finalmente, faccia chiarezza sul peso che deve avere la volontà del paziente nella decisione clinica, è auspicata da molti e servirà a ridurre l’ambiguità attualmente presente, foriera di tensioni che a volte esplodono in maniera eclatante.

Per far si che quanto stabilito dal Ddl non resti un “diritto di carta” ma trovi effettiva attuazione, la legge deve contemplare l’obbligo per i medici di proporre le dichiarazioni anticipate al paziente, magari prevedendo che il medico di famiglia e, al momento del ricovero in ospedale, il medico, che redige la cartella clinica, diano informazioni sul significato e sulle modalità di compilazione delle dichiarazioni stesse. Questo comporta anche la gratuità della dichiarazione, condizione essenziale per far sì che il diritto di autodeterminazione diventi effettivo e non rimanga sul piano delle buone intenzioni.

