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Questo dossier contiene materiali utili ad unaes$ione “pubblica” sul caso di Eluana Englaroralgazza in stato vegetativo

permanente dal 1992 e da allora nutrita attravemulino nasogastrico, che la Corte di Appello diahd ha recentemente
autorizzato a staccare.

Una riflessione “pubblica” (virtualmente davantieagondotta da tanti) comporta inevitabilmenteidazione di valutazioni etiche
spesso radicalmente in opposizione al comune orieZigiuridico”.

| testi proposti sono, precisamente, la sententta Gerte di Cassazione del 16 ottobre 2007 edtessivo decreto della Corte di
Appello di Milano del 25 giugno 2008. Il primo daoento ha definito i binari logici e di diritto deécondo documento, col quale,
conclusivamente, é stato autorizzato il distacco.

Eppure lo stesso mondo del diritto non pud fareemondi adeguate rappresentazioni e discussioniripraptorno alle nostre
differenti valutazioni morali e culturali fatte lese nelle diverse problematiche.

Il terzo documento proposto € il discorso di GiavidPaolo Il tenuto il 20 marzo 2004 al Congresgerimazionale sui “trattamenti
di sostegno vitale e lo stato vegetativo”. Ad gmgzione le risposte della Congregazione per lariDatdella Fede ad alcuni
quesiti posti dalla Conferenza episcopale statnsée(assieme alle domande e alle risposte, urcktac Nota di commento
dell'organo vaticano).

Il dossier prosegue col parere del Comitato nat@mper la Bioetica (organo istituito presso lasRtenza del Consiglio dei
Ministri, rappresentativo dei diversi orientamestientifici e culturali) reso il 30 settembre 20@5materia di alimentazione e
idratazione di pazienti in stato vegetativo peesist. || documento € stato votato a maggioranzamgrende le osservazioni dei
contrari. Dello stesso Comitato I'ultimo documentiel dossier: il parere espresso il 18 dicembre32@Gema di Dichiarazioni

anticipate di trattamento (o Testamento biologico).

Personalmente ho spontaneamente condiviso la posizilella Chiesa ambrosiana: “Eluana € una persbeavive senza
dipendere dalle macchine”, e il suo invito a noiteagjn base ad approcci emotivi e strumentali”.

Anticipo percio alcuni linee problematiche, traeledin particolare dalla fondamentale sentenzadetissazione.

Essa giunge alla conclusione che [lautorizzazi@ue interrompere I'alimentazione e [lidratazioneifaiali pud essere
sostanzialmente concessa (peraltro a due condigEmil cui accertamento ha investito la Corte gdAafo del rinvio) in base a
guesta considerazione (pag.12 del dossier): dfieitio del singolo alla salute “come tutti i ilir di liberta implica la tutela del
suo risvolto negativo: il diritto di perdere la si@, di ammalarsi, di non curarsi, di vivere lei féimali della propria esistenza
secondo canoni di dignita umana propri dell'intsets, finanche di lasciarsi morire”.

Cio verrebbe corroborato dall’art. 32 della Cogiitbme (“nessuno puo essere obbligato a un detetotrattamento sanitario se
non per disposizione di legge...”), ma con una inetgrione che radicalizza ed allarga il dirittoridiuncia a quel determinato
trattamento sanitario (considerato tanto poco ralile da mettere nel conto, con la sua rinurleisgtessa morte), al diritto di
rinuncia ad ogni possibile trattamento sanitaritiusde e soprattutto futuro (che la scienza mediea riuscita a rendere
eventualmente accettabile), al punto di identifecaol diritto a morire.

Una conclusione francamente assai discutibile erefglo senza nessuna anche tenue possibilita ainti® in fondamentali
previsioni costituzionali al di fuori della noziodetrattamento sanitario evocata dall’'art. 32.

E infatti (pag. 18 del dossier) la Corte di Cassaginon manca di proclamare: “Non v’'eé dubbio cliFdtazione e I'alimentazione
artificiali con sondino nasograstrico costituiscamotrattamento sanitario”. Affermazione che tutiae messa in dubbio proprio
dal citato documento del Comitato nazionale pdrid@tica, che (pagg.. 59 e 60 del dossier) affefepersone in stato vegetativo
permanente sono “persone che per sopravvivere sitargs delle stesse cose di cui hecessita ogereessnano (acqua, cibo,
riscaldamento, pulizia e movimento), ma che norosargrado di provvedervi autonomamente, avendogpie di essere aiutate,
sostenute ed accudite in tutte le loro funziomche le piu elementari’Anche quando l'alimentazione e I'idratazione devond
essere fornite da altre persone al paziente io stgetativo permanente per via artificiale “ci sgagionevoli dubbi che tali atti

possano essere considerati atti medici o trattimesdici in senso proprio, analogamente ad ateeapie di supporto vitale,
quali, ad esempio, la ventilazione meccanica. Acqwcibo non diventano infatti una terapia mediciéasto perché vengono
somministrati per via artificiale (...). Proceduresiagenziali non costituiscono atti medici solo pdatto che sono messe in atto
inizialmente e monitorate periodicamente da operatmitari (...)". Infine, “se & poco convincentiefinire (I'alimentazione e

l'idratazione artificiali) un atto medico, a maggioagione si dovrebbe escludere che esse si comf@gudi norma come

accanimento terapeutico”. Ma sul punto conviemgedosamente, la stessa Corte di Cassazione.

Insomma, al di qua del mistero di una esistenzanamaé materia per una seria discussione intokicoraune bene giuridico, da
promuovere sempre, nei limiti del possibile, aipada qualche desiderio e intuizione di verita.

Domenico Cella
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SUPREMA CORTE DI CASSAZIONE
SEZIONE | CIVILE
Sentenza 16 ottobre 2007, n. 21748
SVOLGIMENTO DEL PROCESSO

1. — Con ricorso ex art. 732 cod. proc. civ., ZZXYY, quale tutore della figlia interdetta XXX YYY,ah
chiesto al Tribunale di Lecco, previa nomina diaunatore speciale ai sensi dell’art. 78 cod. pode.,
'emanazione di un ordine di interruzione dellarantazione forzata mediante sondino nasogastrieo ch
tiene in vita la tutelata, in stato di coma vegetatrreversibile dal 1992. Il curatore specialeymnato

dal Presidente del Tribunale, ha aderito al ricorso

Il Tribunale di Lecco, con decreto in data 2 felidor2006, ha dichiarato inammissibile il ricorso lea
giudicato manifestamente infondati i profili digdlittimita costituzionale prospettati in via subdoeda dal
tutore e dal curatore speciale.

Né il tutore né il curatore speciale — hanno statuprimi giudici — hanno la rappresentanza sastde, e
quindi processuale, dell’'interdetta con riferimeatta domanda dedotta in giudizio, involgendo dasa
sfera dei diritti personalissimi, per i quali ilstoo ordinamento giuridico non ammette la rappresea,
se non in ipotesi tassative previste dalla legg#iarspecie non ricorrenti. Inoltre, la mancatavigiene
normativa di una tale rappresentanza é perfettaraaerente al dettato costituzionale, e la lacwma n
puo essere colmata con una interpretazione castitalimente orientata.

Peraltro, anche ove il curatore o il tutore fossavestiti di tale potere, la domanda — ad avvisppimi
giudici - dovrebbe essere rigettata, perché il aoocoglimento contrasterebbe con i principi espressi
dall'ordinamento costituzionale. Infatti, ai sewgli artt. 2 e 32 Cost., un trattamento terapeudicdi
alimentazione, anche invasivo, indispensabile artenn vita una persona non capace di prestarvi
consenso, non solo e lecito, ma dovuto, in quaspoessione del dovere di solidarieta posto a caléto
consociati, tanto piu pregnante quando, come rsgliie, il soggetto interessato non sia in grado di
manifestare la sua volonta. In base agli artt. 32 €ost. ogni persona, se pienamente capaceedidete

e di volere, puo rifiutare qualsiasi trattamentapeutico o nutrizionale fortemente invasivo, ansbe
necessario alla sua sopravvivenza, laddove seréamee non e capace di intendere e di volere illittnf

tra il diritto di liberta e di autodeterminaziond diritto alla vita & solo ipotetico e deve rigetsi a favore

di quest’ultimo, in quanto, non potendo la persesprimere alcuna volonta, non vi € alcun profilo di
autodeterminazione o di liberta da tutelare. L'82. Cost. porta ed escludere che si possa openare u
distinzione tra vite degne e non degne di essssta.

2. — Avverso tale decreto ha proposto reclamo @ae d’appello di Milano il tutore, chiedendo che,
previa opportuna istruttoria sulla volonta di XXX,suo tempo manifestata, contraria agli accaniment
terapeutici e, ove occorra, incidente di costitnalda, venga ordinata I'interruzione dell’alimernitane
forzata di XXX, in quanto trattamento invasivo dedfera personale, perpetrato contro la dignitanama

Il curatore speciale, costituitosi, ha chiestodaglimento dellimpugnazione, ed ha proposto etisso
reclamo, da intendersi anche come reclamo inciteenta

Il pubblico ministero ha concluso per la reieziale reclamo, ritenendo condivisibili le argomentei
poste dal Tribunale a fondamento del provvediménfugnato.
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3. — La Corte d’appello di Milano, con decreto imtal 16 dicembre 2006, in riforma del provvedimento
impugnato, ha dichiarato ammissibile il ricors@én& rigettato nel merito.

3.1. — La Corte ambrosiana non condivide la deeesidel Tribunale in punto di inammissibilita della
domanda, giacché i rappresentanti legali di XXX dodano che sia il giudice a disporre linterruzione
dell'alimentazione e dell'idratazione artificiabul presupposto che tale presidio medico costaéuist
trattamento invasivo dell'integrita psicofisica, ntario alla dignitd umana, non praticabile coni@o
volonta dell'incapace o, comunque, in assenzautetsnsen-so. Secondo la Corte territoriale, asissel
combi-nato disposto degli artt. 357 e 424 cod.,chel potere di cura della persona, conferito al
rappresentante legale dell'incapace, non pud ntmeaisi compreso il diritto-dovere di esprimere il
consenso informato alle terapie mediche. La “cu@ltacpersona” implica non solo la cura degli ingsie
patrimoniali, quanto - principalmente — di quellirdhtura esistenziale, tra i quali vi & indubbiateela
salute intesa non solo come integrita psicofisioa, anche come diritto di farsi curare o di rifigtda
cura: tale diritto non puo trovare limitazione alauquando la persona interessata non € in grado d
determinarsi.

La presenza in causa — indicata come necessal@aCiate di cassazione con I'ordinanza 20 april@520
n. 8291 — del curatore speciale che si e assaallaoichiesta del tutore supera ogni problemaadisibile
conflitto tra la tutelata ed il tutore.

E, in considerazione dello stato di totale incapa-@di XXX e delle gravi conseguenze che la sosijpaes
del trattamento in atto produrrebbe, il tutorenosuia vece, il curatore speciale deve adire iligauder ot-
tenerne l'interruzione.

3.2. - Nel merito, la Corte d’appello osserva cheXx la quale non puo considerarsi clinicamentetajor
perché la morte si ha con la cessazione irrevégsititutte le funzioni dell’encefalo — si trova @tato
vegetativo permanente, condizione clinica che, s#eda scienza medica, € caratteristica di un stmgge
che “ventila, in cui gli occhi possono rimanere réipée pupille reagiscono, i riflessi del tronccspinali
persistono, ma non vi € alcun segno di attivitxchgsa e di partecipazione allambiente e le uniche
risposte motorie riflesse consistono in una reithgtione del tono muscolare”. Lo stato vegetativo d
XXX é immodificato dal 1992 — da quando ella rigouin trauma cranico-encefalico a seguito di indielen
stradale — ed e irreversibile, mentre la cessazietla alimentazione a mezzo del sondino nasogadti
condurrebbe a sicura morte nel giro di pochissioning,.

La Corte territoriale riferisce che dalle concaddposizioni di tre amiche di XXX — le quali avevamaa-
colto le sue confidenze poco prima del tragicodante che I'ha ridotta nelle attuali condizionimerge
che costei era rimasta profondamente scossa dadaito visita in ospedale all’amiciazio, in coma a
seqguito di un sinistro stradale, aveva dichiaratotdnere preferibile la situazione di un altr@azzo,
Caio, che, nel corso dello stesso incidente, era msulocolpo, piuttosto che rimanere immobile in
ospedale in balia di altri attaccato ad un tubcawslra manifestato tale sua convinzione anche @adn
una discussione apertasi al riguardo con le segianti suore.

Secondo i giudici del reclamo, si tratterebbe dhdirazioni generiche, rese a terzi con riferimenfatti
accaduti ad altre persone, in un momento di faret®ita, quando XXX era molto giovane, si trovama
uno stato di benessere fisico e non nella attudbtéa malattia, era priva di maturita certa rispetlle
tematiche della vita e della morte e non potevgonepimmaginare la situazione in cui ora versa. Non
potrebbe dunque attribuirsi alle dichiarazioni dXil valore di una personale, consapevole ed &tua
determinazione volitiva, maturata con assoluta gmne di causa. La posizione di XXX sarebbe pédan
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assimilabile a quella di qualsiasi altro soggettcapace che nulla abbia detto in merito alle caraie
trattamenti medici cui deve essere sottoposto.

La Corte d’appello non condivide la tesi — sostardsl tutore ed avallata dal curatore specialecersio
cui, di fronte ad un trattamento medico - I'alimemibne forzata mediante sondino nasogastrico - che
mantiene in vita XXX esclusivamente da un puntovdita biologico senza alcuna speranza di
miglioramento, solo I'accertamento di una precisdonta, espressa da XXX quando era cosciente
favorevole alla prosecuzione della vita ad ognt@opgotrebbe indurre a valutare come non degradante
non contrario alla dignita umana il trattamento obgi le viene imposto.

Innanzitutto perché, in base alla vigente normat@&X é viva, posto che la morte si ha con la cessse
irreversibile di tutte le funzioni dell'encefalm becondo luogo perché — al di la di ogni questioeeente
alla natura di terapia medica, di accanimento srapo (inteso come cure mediche svincolate dalla
speranza di recupero del paziente) o di normalezaneti sostentamento che si possa dare allg
alimentazione forzata cui e sottoposta XXX — e sndtibile che, non essendo XXX in grado di
alimentarsi altrimenti ed essendo la nutrizione sondino nasogastrico I'unico modo di alimentalda,
sua sospensione condurrebbe I'incapace a mori elrvolgere di pochi giorni: equivarrebbe, quijradi

una eutanasia indiretta omissiva.

Secondo i giudici del gravame, non vi sarebbe @quussibilitd di accedere a distinzioni tra vitgmie e
non degne di essere vissute, dovendosi fare riérion unicamente al bene vita costituzionalmente
garantito, indipendentemente dalla qualita dell@a dtessa e dalle percezioni soggettive che dadett
qualita si possono avere.

“Se e indubbio che, in forza del diritto alla saletalla autodeterminazione in campo sanitarsnglgetto
capace possa rifiutare anche le cure indispensabdnerlo in vita, nel caso di soggetto incapake\{i

non sia certa la volonta, come nel caso di XXX)ipguale sia in atto solo un trattamento di nutnie,

che indipendentemente dalle modalita invasive con \dene eseguito (sondino nasogastrico) e
sicuramente indispensabile per I'impossibilita defgetto di alimentarsi altrimenti e che, se saspes
condurrebbe lo stesso a morte, il giudice — chiaraallecidere se sospendere o meno detto trattamento
non puo non tenere in considerazione le irrevdrsibnseguenze cui porterebbe la chiesta sospesmsion
(morte del soggetto incapace), dovendo necessartanmgperare un bilanciamento tra diritti parimenti
garantiti dalla Costituzione, quali quello alla @lgterminazione e dignita della persona e quele al
vita”. Detto bilanciamento — a giudizio della Codiappello — “non pud che risolversi a favore digitid

alla vita, ove si osservi la collocazione sistenafart. 2 Cost.) dello stesso, privilegiata rispegli altri
(contemplati dagli artt. 13 e 32 Cost.), all'interdella Carta costituzionale”; tanto piu che, &llee di
disposizioni normative interne e convenzionali,vita € un bene supremo, non essendo configurabilg
I'esistenza di un “diritto a morire” (come ha riastiuto la Corte europea dei diritti del’'uomo aell
sentenza 29 aprile 2002 nel caso Pretty c. Regio)Jn

4. — Per la cassazione del decreto della Cortepdipil tutore ZZZ YYY, con atto notificato il 3 arzo
2007, ha interposto ricorso, affidato ad un unemmnplesso motivo.

Anche il controricorrente curatore speciale Avaria Alessio ha proposto ricorso incidentale, sdlse
di due motivi.

Il ricorrente ed il ricorrente incidentale hannoframbi, depositato memoria in prossimita dell’udie.
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MOTIVI DELLA DECISIONE

1. — Con l'unico mezzo illustrato con memoria - gieciando violazione degli artt. 357 e 424 cod.,Giv.
relazione agli artt. 2, 13 e 32 Cost., nonché omeskinsufficiente motivazione circa il punto dems
della controversia — il tutore, ricorrente in viangipale, chiede alla Corte di affermare, comagpio di
diritto, “il divieto di accanimento terapeutico,cee che nessuno debba subire trattamenti invdsiNa
propria persona, ancorché finalizzati al prolungatmeartificiale della vita, senza che ne sia
concretamente ed effettivamente verificata I'i#tiktd il beneficio”. Qualora tale risultato ermensusia
precluso per effetto degli artt. 357 cod. civ. @ €8d. proc. civ., ovvero di altre norme di leggéiwaria,

il ricorrente chiede che sia sollevata questionkegittimita costituzionale di tutte tali norme Isigtive,
per violazione degli artt. 2, 13 e 32 Cost., dasiltassume discendere la piena operativita deétdivdi
accanimento terapeutico. Secondo il ricorrent&date d’appello di Milano avrebbe frainteso e tsao
completamente il significato da attribuirsi alladigponibilita ed irrinunciabilita del diritto allaita. Il
predicare I'indisponibilita del diritto alla vita, differenza di quel che accade per altri diridsttuzional

e fondamentali, si riallaccia al fatto che, nellappa del costituzionalismo moderno, esso costauist
diritto diverso da tutti gli altri: la vita & ingdensabile presupposto per il godimento di qualuriidpgsta
dell'uomo e, proprio per questo, non pudo ammetteh& la persona alieni ad altri la decisione sulla
propria sopravvivenza o che il diritto si estingoan la rinuncia. E tuttavia, l'indisponibilita ed
irrinunciabilita del diritto alla vita & garantitger evitare che soggetti diversi da quello che dewvere, il
guale potrebbe versare in stato di debolezza e ritdncsi arroghino arbitrariamente il diritto di
interrompere la vita altrui; ma sarebbe errato roa®t I'indisponibilita della vita in ossequio achu
interesse altrui, pubblico o collettivo, sopraoedme distinto da quello della persona che vive.

Del resto — ricorda il ricorrente — la Corte castibnale ha precisato che nella tutela della ldbert
personale resa inviolabile dall'art. 13 Cost. étplasa la sfera di esplicazione del potere delis@ea di
disporre del proprio corpo. E la giurisprudenzdad€lorte di cassazione, nel ricostruire di recemmme
fonte di responsabilita del medico il solo fatto rdin avere informato il paziente, o di non averne
sollecitato ed ottenuto previamente I'assensolgeattamento, ha chiarito che qui siamo fuori ‘daditesi
in cui il consenso dell'avente diritto vale coménente da responsabilita giuridica per chi ha agito
praticando la cura invasiva della sfera individu@leonsenso libero ed informato € piuttosto ppitoe
come un requisito intrinseco perché l'interventocHi pure sia professionalmente competente a curarg
risulti di per sé legittimo.

Il che — ad awviso del ricorrente — sottolinea cdindiritto alla vita, proprio perché irrinunciabiled
indisponibile, non spetti che al suo titolare e mpmssa essere trasferito ad altri, che lo costnioga
vivere come essi vorrebbero.

Cio che la Corte ambrosiana avrebbe trascuratcegra caso di XXX YYY come in qualunque altro
caso di trattamenti praticati dal medico o da altfia persona per mantenerla in vita, a venirgligvo

non e il diritto alla vita, ma “solo ed esclusivame la legittimita della decisione di un uomo, che
solitamente e per fortuna nel caso nostro € un goggliofessionalmente competente, di intervenire sul
corpo di una persona per prolungarne la vita”.

Ad awviso del ricorrente, la garanzia del diritt@aita € piu complessa per soggetti incapacnténdere
e di volere, come XXX YYY, che non per chi abbiscienza e volonta. Per chi sia cosciente e capace @
volere, invero, la prima garanzia del proprio tirialla vita risiede nella liberta di autodeternzioae
rispetto all'ingerenza altrui, ove pure consistaia cura da erogarsi in nome del mantenimentdan v
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Lo stesso tipo di garanzia non e sostenibile pérsighin stato di incapacita. La giurisprudenzadaa
tempo individuato, come criterio di azione, I'a@gittimazione dell’intervento medico, in quanto ide
curare e dotato all'uopo di convenienti capacita atitudini professionali. Secondo il ricorrente,
resterebbe I'esigenza, di rango costituzionale,ictrattamento invasivo della persona, quando siane
non possa essere assentito da chi lo subiscerogjate sotto il diretto controllo dell’autorita giziaria,

in quanto sicuramente ricadente nell’ambito di egg@ione dell’'art. 13 Cost. La Corte d’appello di
Milano avrebbe svolto, sotto questo profilo, unisagmento alquanto contraddittorio. Per un versb, n
dichiarare ammissibile il ricorso del tutore, larteoterritoriale non avrebbe negato ed avrebbe anz
ammesso la necessita che il trattamento di cur@sivg della persona di XXX sia sottoposto al cdtdro
dell'autorita giudiziaria; mentre, nel contempo er @ltro verso, la stessa Corte avrebbe poi rifiuta
giudicando nel merito, di rilevare ogni e qualundjoete all'intervento del medico, quando il tratiento

di cura incida sul diritto alla vita. Questa codd&ione, ad avviso del ricorrente, sarebbe frditona
impostazione radicalmente errata, giacché l'autttietazione del medico ad intervenire, anche per
trattamenti incidenti sul bene della vita, deveestiarsi quando i trattamenti medesimi configuriitoohe
costituisce accanimento terapeutico.

Secondo il codice di deontologia medica (art. l4nedico deve astenersi dall'ostinazione in tragati

da cui non si possa fondatamente attendere unibienpér la salute del malato e/o un miglioramento
della qualita della vita. In questo si rispecchidiea di non accanirsi in trattamenti “futili”,rpsente
nell'esperienza anglosassone, o le prescrizionaddbrma del Codice della salute francese intttelo
dalla legge 2005-370 del 22 aprile 2005, sulla spsjne e la non erogazione, a titolo di “ostinagio
irragionevole”, di trattamenti “inutili, sproporziati o non aventi altro effetto che il solo manteanto
artificiale della vita”.

Sicché, quando il trattamento é inutile, futilea@nrserve alla salute, sicuramente esso esula dggn
ampio concetto di cura e di pratica della medicathjl medico, come professionista, non puo prdtca
se non invadendo ingiustificatamente la sfera paieodel paziente (artt. 2, 13 e 32 Cost.).

Il ricorrente contesta la tesi — fatta propria @dllorte di Milano — secondo cui, poiché la consdore
della vita € un bene in sé, qualsiasi trattamenotto\a tale scopo non potrebbe configurare accantione
Difatti, in frangenti come quello in cui si trovaXX, non € lo spegnersi, bensi il protrarsi delltavad
essere artificiale, ad essere il mero prodottoaketine che un uomo compie nella sfera individudile
un’altra persona la quale, solo per tale via, vi¢gtéeralmente, costretta a sopravvivere.

Si sostiene che anche per i trattamenti tesi dupgamento della vita altrui, come per qualunqueoal
trattamento medico, deve essere verificato se reskino un beneficio o un'utilita al paziente o non
incorrano nel divieto di accanimento terapeutico.

Ad avviso del ricorrente, il divieto di ostinaziome cure per cui non sia accertabile ed accertato u
beneficio o un miglioramento della qualita dellaavhon sarebbe in contraddizione con il divieto di
trattamenti diretti a provocare la morte: giaccim@ @osa € che il medico non debba uccidere, neppur
sotto le mentite spoglie del curare; altra cosaeicmedico possa e debba astenersi da queinratita
che, pur suscettibili di prolungare il vivere, fessccertato non rechino beneficio o utilitd pgyakiente,

nel sottrarlo all’'esito naturale e fatale dellotaten cui si trova e nel forzarlo a mantenere talfumzioni
vitali.

Nel ricorso si sostiene che il diritto alla viténeuno - e non é contrapponibile, come viceversaelbe la
Corte d’appello milanese - con la garanzia dellwdbalita umana di cui agli artt. 2, 13 e 32 Cdst.
modo normale di garantire l'individualita di un uora I'autodeterminazione; ma quando, come nel casq
di XXX, l'autodeterminazione non € piu possibilerghé la persona ha perso irreversibilmente cozaien
e volonta, bisogna perlomeno assicurarsi che ceérekta dell'individualita umana, in cui si ripolee
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“dignita” di cui discorrono gli artt. 2, 13 e 32 §lq non vada perduta. E tale individualitd andeebb
perduta qualora un’altra persona, diversa da qoékadeve vivere, potesse illimitatamente ingerigdia
sfera personale dell'incapace per manipolarla &fintimo, fino al punto di imporre il mantenimenti
funzioni vitali altrimenti perdute.

Il divieto di accanimento terapeutico — si sostiengasce proprio da qui: esso nasce affinché Rieteo
del medico, artificiale ed invasivo della sferagmrale di chi e incapace e percio inerme, sia entro
confini dati dall’autolegittimazione del medico cemprofessionista, il quale, come tale, deve cueare
quindi recare un tangibile vantaggio al suo pageSiffatta accurata verifica della utilitd o delneficio
del trattamento per chi lo subisce andrebbe fattprpp e soprattutto quando il trattamento miri a
prolungare la vita, poiché “proprio e soprattuttangdo il trattamento stesso miri a prolungare ta, vl
medico, come professionista, si spinge al massigibirdromissione nella sfera individuale dell’atr
persona, addirittura modificando, o quanto menstspalo, le frontiere tra la vita e la morte”.

Certamente non ci si deve permettere, neppure edaamaggior ragione per chi sia incapace o abbid
minorazioni, di distinguere tra vite degne e nograedi essere vissute. Il che non toglie, tuttasies vi
siano casi in cui, per il prolungamento artificiaella vita, non si dia riscontro di utilita o béo®
alcuno ed in cui, quindi, I'unico risultato prodmttial trattamento o dalla cura e di sancire ilntfigodella
scienza medica nel vincere I'esito naturale deltaten Tale trionfo € pero un trionfo vacuo, ribhlita in
disfatta, se per il paziente e la sua salute nermalktio effetto o vantaggio.

Non e la vita in sé, che € un dono, a potere essareéndegna; ad essere indegno puo essere solo
protrarre artificialmente il vivere, oltre quel clatrimenti avverrebbe, solo grazie all'interverdel
medico o comunque di un altro, che non e la pershaai costringe alla vita.

La Corte d’appello di Milano, ad avviso del ricarte, avrebbe inoltre finito con il travisare e disere il
significato dell'istruttoria effettuata durante diudizio, nel quale € stato appurato, per testi, |l
convincimento di XXX, anteriormente all’incident@ec’ha ridotta in stato vegetativo permanente, che
sarebbe stato “meglio” morire piuttosto di avereltuche “non poteva considerarsi vita”. | convinenti

di XXX sarebbero stati chiesti e sarebbero statjettyp di istruttoria non perché taluno potesse @ens
che essi, manifestati in un tempo lontano, quandmra XXX era in piena salute, valgano oggi come
manifestazione di volonta idonea, equiparabile adlissenso in chiave attuale dai trattamenti cle el
subisce. L'accertamento dei convincimenti di XXXjagdo ancora poteva manifestarli, sarebbe statc
richiesto e fatto, invece, perché la Corte d’appatiel pronunciarsi sul mantenimento dell'idratazce
dell'alimentazione artificiali, potesse valutarp@nderare ogni elemento disponibile.

Lo stato vegetativo permanente (SVP) in cui giagX> uno stato unico e differente da qualunquealtr
non accostabile in alcun modo a stati di handicalp minorita, ovvero a stati di eclissi della castia e
volonta in potenza reversibili come il coma. Ne#itato di SVP, a differenza che in altri, pud darsi
effettivamente il problema del riscontro di un quejue beneficio o una qualunque utilita tangibiéé d
trattamenti o delle cure, solo finalizzate a pospta morte sotto I'angolo visuale biologico.

2.1. — Con il primo motivo, illustrato con memoriignunciando violazione o falsa applicazione dexgti
357 e 424 cod. civ., in relazione agli artt. 2,e132 Cost., il curatore speciale, ricorrente inin@dentale,
chiede che sia affermato come principio di dirittdivieto di accanimento terapeutico. Ripercorrerhel
medesime argomentazioni contenute nel ricorso ipate, nel ricorso incidentale si sottolinea con¥XX
non sia in grado di esprimere alcun consenso riguad atti che si configurano come invasivi della s
personale integrita psico-fisica, e si richiamagiarisprudenza costituzionale sull’attinenza delleela
della libertd personale a qualunque intromissiomecsrpo o sulla psiche cui il soggetto non abbia
consentito. Si pone I'accento sulla tutela delnda umana, inscindibile da quella della vita stesome
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valore costituzionale, e si invoca, tra I'altrart. 32 Cost., che preclude trattamenti sanitagi pbssano
violare il rispetto della persona umana. Si sostielne, quando il trattamento e inutile, futile & serve
alla salute, sicuramente esso esula da ogni pitcaogmcetto di cura e di pratica della medicina,led
medico, come professionista, non puo praticarlmy@einvadendo ingiustificatamente la sfera pergna
del paziente.

2.2. — Il secondo mezzo del ricorso incidentaleudera omessa ed insufficiente motivazione circa il
punto decisivo della controversia e chiede che dateCsi pronunci in ordine al principio che nessuno
debba subire trattamenti invasivi sulla propriasper, ancorché finalizzati al prolungamento aitifec
della vita, senza che ne sia concretamente ediedi@iente verificata 'utilita ed il beneficio. Aavviso

del ricorrente in via incidentale, I'osservanza deélieto di accanimento terapeutico doveva essere
assicurata dalla Corte d’appello di Milano nell'azione del divieto di attivita svincolata dalla spea di
recupero del paziente, indipendentemente dall'essertrattamento in questione finalizzato al
mantenimento in vita.

Anche nella memoria si sottolinea che la Corte pidlp erroneamente avrebbe, dopo averle ammesse
ritenuto ininfluenti le testimonianze delle amicde XXX. Secondo il ricorrente in via incidentale,
un’eventuale dichiarazione circa la propria voloatanon essere mantenuti in vita durante lo stato
vegetativo permanente non puo che essere formejat@nte, da chi si trovi ancora in piena salute e
perfettamente in grado di comprendere e di voleos, avendo alcuna rilevanza il fatto che la ragazza
allora, fosse in giovane etad. Non sarebbe contineésil giudizio della Corte d’appello secondo dai
determinazioni di XXX avrebbero avuto valore soédl'attualita della malattia.

3. — Il ricorso principale ed il ricorso incidergadevono essere riuniti, ai sensi dell’art. 335. gvdc civ.,
essendo entrambe le impugnazioni proposte constekso decreto.

4. — Trattandosi dell'impugnazione di un provvedmaeedepositato il 16 dicembre 2006 - quindi nella
vigenza del d.lgs. 2 febbraio 2006, n. 40 (Modiéici codice di procedura civile in materia di pisszedi
cassazione in funzione nomofilattica e di arbitratonorma dell'articolo 1, comma 2, della legge 14
maggio 2005, n. 80), in base alla disciplina tram& recata dall'art. 27, comma 2 - il ricorso per
cassazione per violazione di legge comprende Iailpibg di dedurre, altresi, il vizio di omessa,
insufficiente o contraddittoria motivazione ciraa fatto controverso e decisivo per il giudiziosansi del
novellato art. 360 cod. proc. civ.

Le proposte impugnazioni vanno pertanto scrutinatehe la dove prospettano il vizio di cui al numgro
del citato art. 360 cod. proc. civ.

5. — | motivi in cui si articolano il ricorso prifpale ed il ricorso incidentale, stante la loroeta
connessione, possono essere esaminati congiunament

Essi investono la Corte - oltre che del quesittagerapia praticata sul corpo di XXX YYY, consiste
nell’alimentazione e nella idratazione artificialiediante sondino nasogastrico, possa qualificansiec
una forma di accanimento terapeutico, sull’asseiitevo che si verserebbe in fattispecie di tnatato
invasivo della persona, senza alcun beneficio ddauper la paziente che vada oltre il prolungatoen
forzoso della vita, perché oggettivamente finali@aza preservarne una pura funzionalita meccanica e
biologica — anche della questione se ed in chdilimella situazione data, possa essere intergpiedla
somministrazione, ove la richiesta al riguardo pnéata dal tutore corrisponda alle opinioni a mpo
espresse da XXX su situazioni prossime a quellauinella stessa e venuta, poi, a trovarsi e, piu in
generale, ai di lei convincimenti sul significatelld dignita della persona.
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Quest'ultima questione e preliminare in ordine ¢mgiDall’esame di essa, pertanto, conviene prendere
mosse.

6. — Occorre premettere che il consenso informastitaisce, di norma, legittimazione e fondamereb d
trattamento sanitario: senza il consenso infornfiattervento del medico é sicuramente illecito, laac
guando e nell'interesse del paziente; la pratidecdesenso libero e informato rappresenta una fatima
rispetto per la liberta dell’individuo e un mezzer il perseguimento dei suoi migliori interessi.

Il principio del consenso informato — il quale es@ una scelta di valore nel modo di concepire il
rapporto tra medico e paziente, nel senso che digtfmrto appare fondato prima sui diritti del pate e
sulla sua liberta di autodeterminazione terapeutieasui doveri del medico — ha un sicuro fondament
nelle norme della Costituzione: nell’art. 2, cheéela e promuove i diritti fondamentali della peraon
umana, della sua identita e dignita; nell'art. 8¢ proclama I'inviolabilita della liberta persoeahella
guale “e postulata la sfera di esplicazione deéotella persona di disporre del proprio corpodr{€
cost.,, sentenza n. 471 del 1990); e nellart. 32 ¢utela la salute come fondamentale diritto
dell'individuo, oltre che come interesse della etilita, e prevede la possibilita di trattameranisari
obbligatori, ma li assoggetta ad una riserva dgégegqualificata dal necessario rispetto della peaso
umana e ulteriormente specificata con I'esigenzastiprevedano ad opera del legislatore tutte udeta
preventive possibili, atte ad evitare il rischiocdimplicanze.

Nella legislazione ordinaria, il principio del ca@mso informato alla base del rapporto tra medico €
paziente e enunciato in numerose leggi speciapariire dalla legge istitutiva del Servizio sarigar
nazionale (legge 23 dicembre 1978, n. 833), lagyuddpo avere premesso, all’art. 1, che «La tutelia
salute fisica e psichica deve avvenire nel rispeta dignita e della liberta della persona umana»
sancisce, all’art. 33, il carattere di norma voéoid degli accertamenti e dei trattamenti sanitari.

A livello di fonti sopranazionali, il medesimo pcipio trova riconoscimento nella Convenzione del
Consiglio d’Europa sui diritti del’'uomo e sulladmnedicina, fatta a Oviedo il 4 aprile 1997, resecativa
con la legge di autorizzazione alla ratifica 28 m0aR001, n. 145, la quale, all'art. 5, pone la sete
“regola generale” (secondo la rubrica della dispgosie): «Une intervention dans le domaine de laésan
ne peut étre effectuée qu'apres que la personreenuge y a donné son consentement libre et éclairé»

Dalla Carta dei diritti fondamentali dell’'Unione repea, adottata a Nizza il 7 dicembre 2000, sicvin
come il consenso libero e informato del pazienfated medico vada considerato, non soltanto sibtto
profilo della liceita del trattamento, ma primatdito come un vero e proprio diritto fondamentagd d
cittadino europeo, afferente al piu generale dirdtl'integrita della persona (Capo |, Dignita;.aBt
Diritto all'integrita della persona).

Nel codice di deontologia medica del 2006 si ribadi(art. 35) che «ll medico non deve intraprendere
attivita diagnostica e/o terapeutica senza I'adguise del consenso esplicito e informato del paze.
Il principio del consenso informato e ben salddangiurisprudenza di questa Corte.

Nelle sentenze della lll Sezione civile 25 genrE®@4, n. 10014, e 15 gennaio 1997, n. 364, siraHer
che dall’autolegittimazione dell’attivita medica m@uo trarsi la convinzione che il medico possa, di
regola ed al di fuori di taluni casi eccezionalldieché il paziente non sia in grado, per le suedioni,

di prestare un qualsiasi consenso o dissenso, @vpar in generale, ove sussistano le condiziofiode
stato di necessita di cui all’art. 54 cod. pemjgivenire senza il consenso o malgrado il disseleto
paziente. Piu di recente, Cass. civ., Sez. lllyistzo 2006, n. 5444, ha precisato che “la corregier
meno del trattamento non assume alcun rilievoraidella sussistenza dell’illecito per violazionel d
consenso informato, essendo del tutto indifferentéini della configurazione della condotta omissiv
dannosa e dell'ingiustizia del danno, la qualeistsper la semplice ragione che il paziente, sz alel
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deficit di informazione, non é stato messo in ceittie di assentire al trattamento sanitario con una
volonta consapevole delle sue implicazioni”: ilttaanento eseguito senza previa prestazione di lichova
consenso e in violazione “tanto dell’art. 32, setmoomma, della Costituzione, quanto dell’art. £8ad
Costituzione e dell’art. 33 della legge n. 833 @8r8, donde la lesione della situazione giuridie& d
paziente inerente alla salute ed all'integritecBsi “La legittimita di per sé dell’attivita medicaribadisce
Cass. pen., Sez. IV, 11 luglio 2001-3 ottobre 280fchiede per la sua validitd e concreta liceiita,
principio, la manifestazione del consenso del pdeieil quale costituisce un presupposto di liceliéh
trattamento medico-chirurgico. Il consenso afferisalla liberta morale del soggetto ed alla sua
autodeterminazione, nonché alla sua liberta figitasa come diritto al rispetto della propria inttg
corporea, le quali sono tutte profili della libepgarsonale proclamata inviolabile dall'art. 13 Cdse
discende che non e attribuibile al medico un gdeédiitto di curare’, a fronte del quale non avbe
alcun rilievo la volonta dell’ammalato che si trogfebe in una posizione di ‘'soggezione’ su cui idne
potrebbe ad libitum intervenire, con il solo limitella propria coscienza; appare, invece, aderainte
principi dell'ordinamento riconoscere al medicoféeolta o la potesta di curare, situazioni soggetti
gueste, derivanti dall'abilitazione all’'esercizielld professione sanitaria, le quali, tuttavia, petersi
estrinsecare abbisognano, di regola, del consee#la gersona che al trattamento sanitario deve
sottoporsi”.

6.1. — Il consenso informato ha come correlatatolitd non solo di scegliere tra le diverse polsgildi
trattamento medico, ma anche di eventualmentetaitula terapia e di decidere consapevolmente d
interromperla, in tutte le fasi della vita, anchejuella terminale.

Cio e conforme al principio personalistico che amil@ nostra Costituzione, la quale vede nella perso
umana un valore etico in sé, vieta ogni strumezgatiione della medesima per alcun fine eteronomo eg
assorbente, concepisce l'intervento solidaristi@e@ale in funzione della persona e del suo spiup
non viceversa, e guarda al limite del «rispettéadeérsona umana» in riferimento al singolo indiadin
gualsiasi momento della sua vita e nell'integratiglla sua persona, in considerazione del fascio d
convinzioni etiche, religiose, culturali e filoscifie che orientano le sue determinazioni volitive.

Ed é altresi coerente con la nuova dimensione ehasBunto la salute, non piu intesa come semplice
assenza di malattia, ma come stato di completossene fisico e psichico, e quindi coinvolgente, in
relazione alla percezione che ciascuno ha di sheagli aspetti interiori della vita come avverétvissuti
dal soggetto nella sua esperienza.

Deve escludersi che il diritto alla autodeterminagi terapeutica del paziente incontri un limiterahé
da esso consegua il sacrificio del bene della vita.

Benché sia stato talora prospettato un obbligd'ipeividuo di attivarsi a vantaggio della propsalute o

un divieto di rifiutare trattamenti o di ometterengportamenti ritenuti vantaggiosi o addirittura essari
per il mantenimento o il ristabilimento di essaCillegio ritiene che la salute dell'individuo npossa
essere oggetto di imposizione autoritativo-coattiva fronte al rifiuto della cura da parte del dice
interessato, c’é spazio — nel quadro dell’“alleatezapeutica” che tiene uniti il malato ed il mexdieella
ricerca, insieme, di ci0 che €& bene rispettandercgrsi culturali di ciascuno — per una strategrad
persuasione, perché il compito dell’ordinamentonéha quello di offrire il supporto della massima
solidarieta concreta nelle situazioni di deboleezali sofferenza; e c’e, prima ancora, il dovere di
verificare che quel rifiuto sia informato, autentied attuale. Ma allorché il rifiuto abbia tali cartati non
c’é possibilita di disattenderlo in nome di un deevdi curarsi come principio di ordine pubblico.

Lo si ricava dallo stesso testo dell’art. 32 deéllastituzione, per il quale i trattamenti sanitashs
obbligatori nei soli casi espressamente previstadagge, sempre che il provvedimento che li impsia
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volto ad impedire che la salute del singolo possecare danno alla salute degli altri e che I'mésito
previsto non danneggi, ma sia anzi utile alla satlitchi vi & sottoposto (Corte cost., sentenz258. del
1994 e n. 118 del 1996).

Soltanto in questi limiti & costituzionalmente &to ammettere limitazioni al diritto del singoltdaa
salute, il quale, come tutti i diritti di libertamplica la tutela del suo risvolto negativo: ilittio di perdere

la salute, di ammalarsi, di non curarsi, di vivegdasi finali della propria esistenza secondo camb
dignita umana propri dell’interessato, finanche lasciarsi morire. Il rifiuto delle terapie medico-
chirurgiche, anche quando conduce alla morte, m@nggsere scambiato per un’ipotesi di eutanass& 0s
per un comportamento che intende abbreviare lg ¢aasando positivamente la morte, esprimendo
piuttosto tale rifiuto un atteggiamento di scela, parte del malato, che la malattia segua il sasoc
naturale. E d’altra parte occorre ribadire chedsponsabilita del medico per omessa cura sussiste i
guanto esista per il medesimo 'obbligo giurididopdaticare o continuare la terapia e cessa quéaldo
obbligo viene meno: e I'obbligo, fondandosi sul semso del malato, cessa — insorgendo il dovers
giuridico del medico di rispettare la volonta dekz@gnte contraria alle cure — quando il consensaevi
meno in seguito al rifiuto delle terapie da paiteastui.

Tale orientamento, prevalente negli indirizzi dellattrina, anche costituzionalistica, & gia preserdlla
giurisprudenza di questa Corte.

La sentenza della | Sezione penale 29 maggio 2Q0Rdlio 2002 afferma che, “in presenza di una
determinazione autentica e genuina” dell'interesset senso del rifiuto della cura, il medico “npmo
che fermarsi, ancorché l'omissione dell'interventerapeutico possa cagionare il pericolo di un
aggravamento dello stato di salute dellinfermagpersino, la sua morte”. Si tratta evidentemente — s
precisa nella citata pronuncia — di ipotesi estreitige nella pratica raramente € dato di registrsgenon
altro perché chi versa in pericolo di vita o di dargrave alla persona, a causa dell'inevitabilbaorento
della coscienza generato dalla malattia, difficitee € in grado di manifestare liberamente il suo
intendimento”: “ma se cosi non €, il medico cheial@tlempiuto il suo obbligo morale e professiomntle
mettere in grado il paziente di compiere la sudta@e abbia verificato la liberta della scelta neoha,
non puod essere chiamato a rispondere di nullaclyéadi fronte ad un comportamento nel quale si mani
festa I'esercizio di un vero e proprio diritto, daa astensione da qualsiasi iniziativa di segndraoo
diviene doverosa, potendo, diversamente, configusasuo carico persino gli estremi di un reato”.

La soluzione, tratta dai principi costituzionalglativa al rifiuto di cure ed al dovere del medidio
astenersi da ogni attivita diagnostica o terapausie manchi il consenso del paziente, anche se tale
astensione possa provocare la morte, trova confagiha prescrizioni del codice di deontologia madic

ai sensi del citato art. 35, «in presenza di doeuate rifiuto di persona capace», il medico deveagni
caso» «desistere dai conseguenti atti diagnosfticcerativi, non essendo consentito alcun trattamen
medico contro la volonta della persona». Inoltrée taoluzione € legislativamente sancita in altri
ordinamenti europei. Significativo in questa dicgw e l'art. 1111-10 del code de la santé publique
francese, inserito dalla legge n. 2005-370 del @8ea2005 relative aux droits des malades etfinlde

vie, a tenore del quale «Lorsqu’'une personne, exs@lavancée ou terminale d’'une affection grave ef
incurable, quelle qu’en soit la cause, décide uhétér ou d’arréter tout traitement, le médecin szsp sa
volonté apres I'avoir informée des conséquencesodechoix. La décision du malade est inscrite dams
dossier médical».

Né la configurabilita di un dovere dell'individudla salute, comportante il dovere del paziente @h n
rifiutare cure e terapie che consentano il mantentmin vita, puo ricavarsi dalla sentenza dellat€o
europea dei diritti del’'uomo 29 aprile 2002, nalso Pretty c. Regno Unito. La Corte di Strasburgo
afferma che l'art. 2 della Convenzione per la sgigadia dei diritti dell’'uomo e delle liberta fondantali
protegge il diritto alla vita, senza il quale ildimento di ciascuno degli altri diritti o liberté@mtenuto
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nella Convenzione diventa inutile, precisando @ie tlisposizione, per un verso, non puo, senzaxehe
venga distorta la lettera, essere interpretataemo che essa attribuisca il diritto diametralmepiposto,
cioé un diritto di morire, né, per l'altro versaygcreare un diritto di autodeterminazione nel settis
attribuire a un individuo la facolta di scegliegerhorte piuttosto che la vita. Siffatto principiocke il
Collegio condivide pienamente e fa proprio — eia#dto dalla Corte di Strasburgo non gia per negare
'ammissibilita del rifiuto di cure da parte defiteressato, ma per giudicare non lesivo del diati® vita

il divieto penalmente sanzionato di suicidio agsigbrevisto dalla legislazione nazionale ingleskeile
rifiuto, da parte del Director of Public Prosecaspdi garantire 'immunita dalle conseguenze peaal
marito di una donna paralizzata e affetta da maldigenerativa e incurabile, desiderosa di monie¢,
caso in cui quest’ultimo le presti aiuto nel comimet suicidio. Coerentemente con tale impostazitane,
stessa sentenza della Corte europea ha cura diirsedire: che, in campo sanitario, il rifiuto dicattare

un particolare trattamento potrebbe, inevitabilragebndurre ad un esito fatale, e tuttavia 'impiosie

di un trattamento medico senza il consenso di umiepge adulto e mentalmente consapevole
interferirebbe con lintegrita fisica di una persoim maniera tale da poter coinvolgere i dirittotedtti
dall'art. 8.1 della Convenzione (diritto alla vif@ivata); e che una persona potrebbe pretendere d
esercitare la scelta di morire rifiutandosi di awentire ad un trattamento potenzialmente idoneo &
prolungare la vita.

Analogamente, secondo la sentenza 26 giugno 198vClerte Suprema degli Stati Uniti, nel caso Vacco
e altri c. Quill e altri, ciascuno, a prescindeedla condizione fisica, € autorizzato, se capaa#jware

un trattamento indesiderato per il mantenimentovi|a, mentre a nessuno € permesso di prestarg
assistenza nel suicidio: il diritto di rifiutarérattamenti sanitari si fonda sulla premessa dafitenza, non

di un diritto generale ed astratto ad acceleraradete, ma del diritto all’integrita del corpo ean subire
interventi invasivi indesiderati.

7. — 1l quadro compositivo dei valori in gioco foui descritto, essenzialmente fondato sulla libera
disponibilita del bene salute da parte del dirgtteressato nel possesso delle sue capacita dderte e di
volere, si presenta in modo diverso quando il sttiggadulto non € in grado di manifestare la propria
volonta a causa del suo stato di totale incapacitan abbia, prima di cadere in tale condizioneycié
era nel pieno possesso delle sue facolta mentadgificamente indicato, attraverso dichiarazioni di
volonta anticipate, quali terapie egli avrebbe diesito ricevere e quali invece avrebbe intesotaifeinel
caso in cui fosse venuto a trovarsi in uno statindoscienza. Anche in tale situazione, pur a &ont
dell’attuale carenza di una specifica disciplingidtativa, il valore primario ed assoluto dei dirit
coinvolti esige una loro immediata tutela ed impahgiudice una delicata opera di ricostruziondadel
regola di giudizio nel quadro dei principi costituzali (cfr. Corte cost., sentenza n. 347 del 1¢@@ito n.

4 del Considerato in diritto).

7.1. — Risulta pacificamente dagli atti di cause oklla indicata situazione si trova XXX YYY, laala
giace in stato vegetativo persistente e permanangeguito di un grave trauma cranico-encefalico
riportato a seguito di un incidente stradale (oscl& quando era ventenne), e non ha predisposaadqu
era in possesso della capacita di intendere eldiejalcuna dichiarazione anticipata di trattament
Questa condizione clinica perdura invariata dahgéem1992.

In ragione del suo stato, XXX, pur essendo in grddoespirare spontaneamente, e pur conservando |
funzioni cardiovascolari, gastrointestinali e rénalradicalmente incapace di vivere esperienzaitug

ed emotive, e quindi di avere alcun contatto cambiente esterno: i suoi riflessi del tronco e abin
persistono, ma non vi € in lei alcun segno di #étipsichica e di partecipazione allambiente, né& v
alcuna capacita di risposta comportamentale val@néali stimoli sensoriali esterni (visivi, uditjvattili,
dolorifici), le sue uniche attivita motorie riflesgsonsistendo in una redistribuzione del tono maseo
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La sopravvivenza fisica di XXX, che versa in unatgtstabile ma non progressivo, € assicurata atsav
I'alimentazione e I'idratazione artificiali sommgtratele attraverso un sondino nasograstrico. X>6xa&a
interdetta ed il padre e stato nominato tutore.

7.2. — In caso di incapacita del paziente, la dositx medica trova il proprio fondamento legittirteanei
principi costituzionali di ispirazione solidarisicche consentono ed impongono I'effettuazioneueigy
interventi urgenti che risultino nel miglior intexse terapeutico del paziente. E tuttavia, anclsiffaite
evenienze, superata I'urgenza dell’intervento @erig dallo stato di necessita, 'istanza persaicdiglla
base del principio del consenso informato ed ihggio di parita di trattamento tra gli individug
prescindere dal loro stato di capacita, impongonacdeare il dualismo dei soggetti nel processo di
elaborazione della decisione medica: tra medico déee informare in ordine alla diagnosi e alle
possibilita terapeutiche, e paziente che, attravéréegale rappresentante, possa accettare daréu
trattamenti prospettati.

Centrale, in questa direzione, € la disposizioritade 357 cod. civ., la quale — letta in connes& con
l'art. 424 cod. civ. —, prevede che «lIl tutore haclra della persona» dell'interdetto, cosi invedoeil
tutore della legittima posizione di soggetto irdetltore dei medici nel decidere sui trattamentitadrda
praticare in favore dell'incapace. Poteri di cuel disabile spettano altresi alla persona che tsi@ s
nominata amministratore di sostegno (artt. 404. e®$. civ., introdotti dalla legge 9 gennaio 20046),
dovendo il decreto di nomina contenere I'indicaeiaegli atti che questa e legittimata a compidrgeda
degli interessi di natura anche personale del b@agb (art. 405, quarto comma, cod. civ.).

A conferma di tale lettura delle norme del codic® pichiamarsi la sentenza 18 dicembre 1989, n2 565
di questa Sezione, con la quale si e statuito ithé&ema di interdizione, I'incapacita di provvedexe
propri interessi, di cui all’art. 414 cod. civ., viguardata anche sotto il profilo della proteziategli
interessi non patrimoniali, potendosi avere ipotBsassoluta necessita di sostituzione della valatdl
soggetto con quella della persona nominata tutore im assenza di patrimoni da proteggere. Cioesevi
— € la stessa sentenza a precisarlo — nel casoggétto “la cui sopravvivenza € messa in peridalain
suo rifiuto (determinato da infermita psichica)iaterventi esterni di assistenza quali il ricovarduogo
sicuro e salubre od anche il ricovero in ospedpks” trattamenti sanitari: qui il ricorso all’(albbmunico
istituto dell)interdizione € giustificato in vistdell'esigenza di sostituire il soggetto deputatsprimere
la volonta in ordine al trattamento proposto. Engee nella medesima direzione, possono ricordarsi |
prime applicazioni dei giudici di merito con rigdaral limitrofo istituto del’amministratore di siegno,
talora utilizzato, in campo medico-sanitario, pesexondare I'esercizio dellautonomia e consendre
manifestazione di una volonta autentica la dovetdo di decadimento cognitivo impedisca di espréme
un consenso realmente consapevole.

E’ soprattutto il tessuto normativo a recare sigatfve disposizioni sulla rappresentanza legalerdine
alle cure e ai trattamenti sanitari.

Secondo l'art. 4 del d.lgs. 24 giugno 2003, n. ZAttuazione della direttiva 2001/20/CE relativa
all'applicazione della buona pratica clinica nedbeuzione delle sperimentazioni cliniche di medikin
per uso clinico), la sperimentazione clinica deglulti incapaci che non hanno dato o non hannataid

il loro consenso informato prima che insorgesseédpacita, e possibile a condizione, tra l'altte &sia
stato ottenuto il consenso informato del legaleragentante»: un consenso — prosegue la norma — ch
«deve rappresentare la presunta volonta del seggetincora, I'art. 13 della legge sulla tutela stei
della maternita e sull'interruzione volontaria delbravidanza (legge 22 maggio 1978, n. 194),
disciplinando il caso della donna interdetta péerimita di mente, dispone: che la richiesta dinnteione
volontaria della gravidanza, sia entro i primi nota giorni che trascorso tale periodo, pud essere
presentata, oltre che dalla donna personalmentdheadal tutore; che nel caso di richiesta avanzatg
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dall'interdetta deve essere sentito il parere d&re; che la richiesta formulata dal tutore desseee
confermata dalla donna. Piu direttamente — e cannorma che, essendo relativa a tutti i trattamenti
sanitari, esibisce il carattere della regola gdeerd’art. 6 della citata Convenzione di Oviedoubricato
Protection des personnes n’ayant la capacité deeotin— prevede che «Lorsque, selon la loi, urearaj
n'a pas, en raison d’'un handicap mental, d’'une dialau pour un motif similaire, la capacité de @i

a une intervention, celleci ne peut étre effeckses 'autorisation de son représentant, d’uneriééitou
d’'une personne ou instance désignée par la loegigando che «une intervention ne peut étre effectu
sur une personne n‘ayant pas la capacité de cansgre pour son bénéfice direct». E — come egaliti
rapporto esplicativo alla Convenzione — quandazatl I'espressione «pour un motif similare», ikt

art. 6 si riferisce alle situazioni, quali, ad epém gli stati comatosi, in cui il paziente & ineap di
formulare i suoi desideri o di comunicarli. Oran@o che, sebbene il Parlamento ne abbia autooizaat
ratifica con la legge 28 marzo 2001, n. 145, lav@ozione di Oviedo non e stata a tutt'oggi ratitica
dallo Stato italiano. Ma da ci0 non consegue ch€davenzione sia priva di alcun effetto nel nostro
ordinamento. Difatti, allaccordo valido sul piamdernazionale, ma non ancora eseguito all'inteteko
Stato, puo assegnarsi — tanto piu dopo la legdarpantare di autorizzazione alla ratifica — unazfane
ausiliaria sul piano interpretativo: esso dovraetedli fronte a norme interne contrarie, ma pue@wed
essere utilizzato nell'interpretazione di normeine al fine di dare a queste una lettura il pissgnle ad
esso conforme. Del resto, la Corte costituzionadl'ammettere le richieste di referendum su alcune
norme della legge 19 febbraio 2004, n. 40, conceenda procreazione medicalmente assistita, ha
precisato che l'eventuale vuoto conseguente alreeflam non si sarebbe posto in alcun modo in
contrasto con i principi posti dalla Convenzione @viedo del 4 aprile 1997, recepiti nel nostro
ordinamento con la legge 28 marzo 2001, n. 145téCawst., sentenze n. 46, 47, 48 e 49 del 2008): co
cio implicitamente confermando che i principi daaposti fanno gia oggi parte del sistema e chesda
non si puo prescindere. 7.3. - Assodato che i dalierura della persona in capo al tutore si saséano

nel prestare il consenso informato al trattamenédioo avente come destinatario la persona in skiato
incapacita, si tratta di stabilire i limiti dell'iervento del rappresentante legale.

Tali limiti sono connaturati al fatto che la salé@ein diritto personalissimo e che — come questteCma
precisato nell'ordinanza 20 aprile 2005, n. 829h Hberta di rifiutare le cure “presuppone il riso a
valutazioni della vita e della morte, che trovahdoro fondamento in concezioni di natura etica o
religiosa, e comunque (anche) extragiuridiche, djusguisitamente soggettive”. Ad avviso del Colegi

il carattere personalissimo del diritto alla saldéi’incapace comporta che il riferimento all’tstio della
rappresentanza legale non trasferisce sul tutbggiaie e investito di una funzione di diritto @te, un
potere incondizionato di disporre della salutealprsona in stato di totale e permanente incazzidyhel
consentire al trattamento medico o nel dissentiadladprosecuzione dello stesso sulla persona
dell'incapace, la rappresentanza del tutore € gosta a un duplice ordine di vincoli: egli deve,
innanzitutto, agire nell’esclusivo interesse deltapace; e, nella ricerca del best interest, decéldre
non “al posto” dellincapace né “per” I'incapacearfcon” l'incapace: quindi, ricostruendo la presunt
volonta del paziente incosciente, gia adulto pritheadere in tale stato, tenendo conto dei desdetui
espressi prima della perdita della coscienza, @virderendo quella volonta dalla sua personaligh,sdo
stile di vita, dalle sue inclinazioni, dai suoi @aldi riferimento e dalle sue convinzioni eticheligiose,
culturali e filosofiche. L’'uno e I'altro vincolo glotere rappresentativo del tutore hanno, comevste,
un preciso referente normativo: il primo nell’'&@tdella Convenzione di Oviedo, che impone di carel
al «bénéfice direct» dell'interessato la sceltafgeutica effettuata dal rappresentante; l'altréarel 5 del
d.Igs. n. 211 del 2003, ai cui sensi il consendaajgpresentante legale alla sperimentazione eid&ve
corrispondere alla presunta volonta dell'adultaece.

Non v'é dubbio che la scelta del tutore deve esaegaranzia del soggetto incapace, e quindi riyolta
oggettivamente, a preservarne e a tutelarne la vita
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Ma, al contempo, il tutore non puo nemmeno traseuféddea di dignita della persona dallo stesso
rappresentato manifestata, prima di cadere in statocapacita, dinanzi ai problemi della vita dlale
morte.

7.4. — Questa attenzione alle peculiari circostatiele caso concreto e, soprattutto, ai convincimenti
espressi dal diretto interessato quando era iniziomi di capacita, € costante, sia pure nella i@ dei
percorsi argomentativi seguiti, nelle decisionitéate in altri ordinamenti dalle Corti nelle contessie in
ordine alla sospensione delle cure (ed anche tielatazione e idratazione artificiali) per maliatistato
vegetativo permanente, in situazioni di mancanz@stamenti di vita. Nel leading case in re Quinlan
Corte Suprema del New Jersey, nella sentenza 32oni&®76, adotta la dottrina — seguita dalla stesse
Corte nella sentenza 24 giugno 1987, in re Nan®nElobes — del substituted judgement test, selail
che questo approccio e inteso ad assicurare chdecide in luogo dell'interessato prenda, per quant
possibile, la decisione che il paziente incapaceldbe preso se capace. Allorché i desideri di yaca
non siano chiaramente espressi, colui che decideanvece deve adottare come linea di orientaniento
personale sistema di vita del paziente: il sostitldve considerare le dichiarazioni precedentpdeiente

in merito e le sue reazioni dinanzi ai problemi meded ancora tutti gli a-petti della personaldel
paziente familiari al sostituto, ovviamente corudglo, in particolare, ai suoi valori di ordineo§ibfico,
teologico ed etico, tutto cio al fine di individeail tipo di trattamento medico che il paziente
prediligerebbe. Nella sentenza 25 giugno 1990 msbcCruzan, la Corte Suprema degli Stati Uniti
statuisce che la Costituzione degli USA non praibiallo Stato del Missouri di stabilire “a procealur
safeguard to assure that the action of the sumogatforms as best it may to the wishes expresgéieb
patient while competent”.

Nella sentenza 17 marzo 2003, il Bundesgerichtshdbpo avere premesso che se un paziente non
capace di prestare il consenso e la sua malattigiziato un decorso mortale irreversibile, devassere
evitate misure atte a prolungargli la vita o a reaetlo in vita qualora tali cure siano contraria aua
volonta espressa in precedenza sotto forma di dedaldisposizione del paziente (e cio in consiiers
del fatto che la dignita dell’essere umano imponesgettare il suo diritto di autodeterminarsigestato

in situazione di capacita di esprimere il suo casseanche nel momento in cui questi non é pitracdlqg

di prendere decisioni consapevoli) — afferma chHercé non e possibile accertare tale chiara valaiel
paziente, si puo valutare I'ammissibilita di talisare secondo la presunta volonta del pazientquide
deve, quindi, essere identificata, di volta in aplinche sulla base delle decisioni del pazieetesatin
merito alla sua vita, ai suoi valori e alle suewngioni.

Nel caso Bland, 'House of Lords 4 febbraio 1998jazando la diversa tecnica del best interestyipae
alla conclusione (particolarmente articolata nebpadi Lord Goff of Chieveley) secondo cui, inesza
di trattamenti autenticamente curativi, e data passibilita di recupero della coscienza, € cordrati
miglior interesse del paziente protrarre la nubna e I'idratazione artificiali, ritenute trattantiemvasivi
ingiustificati della sua sfera corporea.

7.5. — Chi versa in stato vegetativo permanengetetti gli effetti, persona in senso pieno, cheadessere
rispettata e tutelata nei suoi diritti fondamentalpartire dal diritto alla vita e dal diritto @lprestazioni
sanitarie, a maggior ragione perché in condizianéstrema debolezza e non in grado di provvedervi
autonomamente.

La tragicita estrema di tale stato patologico — &lparte costitutiva della biografia del malatdhe aulla
toglie alla sua dignita di essere umano — non ificestin alcun modo un affievolimento delle curele
sostegno solidale, che il Servizio sanitario demetiouare ad offrire e che il malato, al pari dnogltro
appartenente al consorzio umano, ha diritto diemadre fino al sopraggiungere della morte. La cotaun
deve mettere a disposizione di chi ne ha bisogim richiede tutte le migliori cure e i presidi che
scienza medica € in grado di apprestare per affretd lotta per restare in vita, a prescindergudmto la
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vita sia precaria e da quanta speranza vi siacdpezare le funzioni cognitive. Lo reclamano tafittea
di una universale eguaglianza tra gli esseri urgaanto I'altrettanto universale dovere di solid&xieei
confronti di coloro che, tra essi, sono i soggatiifragili.

Ma — accanto a chi ritiene che sia nel proprio mighteresse essere tenuto in vita artificialmehpéu a
lungo possibile, anche privo di coscienza — c’'¢ @gando indissolubilmente la propria dignita alita

di esperienza e questa alla coscienza, ritienes@hessolutamente contrario ai propri convincimenti
sopravvivere indefinitamente in una condizioneiti priva della percezione del mondo esterno.

Uno Stato, come il nostro, organizzato, per fond#alescelte vergate nella Carta costituzionalé, su
pluralismo dei valori, e che mette al centro depp@to tra paziente e medico il principio di
autodeterminazione e la liberta di scelta, non g rispettare anche quest’ultima scelta. All'indiio
che, prima di cadere nello stato di totale ed asaohcoscienza, tipica dello stato vegetativo @eremte,
abbia manifestato, in forma espressa o anche ats@av propri convincimenti, il proprio stile ditgie i
valori di riferimento, I'inaccettabilitd per sé tielea di un corpo destinato, grazie a terapie roleglj a
sopravvivere alla mente, I'ordinamento da la pabgibdi far sentire la propria voce in merito alla
disattivazione di quel trattamento attraversoplpr@sentante legale.

Ad avviso del Collegio, la funzionalizzazione dekgre di rappresentanza, dovendo esso essereaboient
alla tutela del diritto alla vita del rappresentatonsente di giungere ad una interruzione delle cu
soltanto in casi estremi: quando la condizione w@itos vegetativo sia, in base ad un rigoroso
apprezzamento clinico, irreversibile e non vi $@ua fondamento medico, secondo gli standard s@iEnt
riconosciuti a livello internazionale, che lascpparre che la persona abbia la benché minima phbigsib
di un qualche, sia pure flebile, recupero dellacm®a e di ritorno ad una vita fatta anche di gaome
del mondo esterno; e sempre che tale condiziormmento conto della volonta espressa dall’'interessat
prima di cadere in tale stato ovvero dei valoririfierimento e delle convinzioni dello stesso — sia
incompatibile con la rappresentazione di sé sullaley egli aveva costruito la sua vita fino a quel
momento e sia contraria al di lui modo di intendardignita della persona.

Per altro verso, la ricerca della presunta volatgla persona in stato di incoscienza — ricostyutia
stregua di chiari, univoci e convincenti elemerntipcova, non solo alla luce dei precedenti desigeri
dichiarazioni dell’interessato, ma anche sulla bdalo stile e del carattere della sua vita, del senso
dell'integrita e dei suoi interessi critici e dipesienza — assicura che la scelta in questione simn
espressione del giudizio sulla qualita della vitappio del rappresentante, ancorché appartenelae al
stessa cerchia familiare del rappresentato, e omesra in alcun modo condizionata dalla particolare
gravosita della situazione, ma sia rivolta, esvlusiente, a dare sostanza e coerenza all'identit3
complessiva del paziente e al suo modo di concegpirma di cadere in stato di incoscienza, I'idesssa

di dignita della persona. Il tutore ha quindi ihgpito di completare questa identita complessivéadeta

del paziente, ricostruendo la decisione ipotetica egli avrebbe assunto ove fosse stato capade; e,
guesto compito, umano prima che giuridico, non degwerare il passato dello stesso malato, onde far
emergere e rappresentare al giudice la sua awenp@l genuina voce.

Da quanto sopra deriva che, in una situazione caodi oggettiva irreversibilita del quadro clinido
perdita assoluta della coscienza, puo essere deto,accome estremo gesto di rispetto dell’autonaieia
malato in stato vegetativo permanente, alla ri¢hjeproveniente dal tutore che lo rappresenta, di
interruzione del trattamento medico che lo tiengficgielmente in vita, allorché quella condizione,
caratterizzante detto stato, di assenza di sentoveedi esperienza, di relazione e di conoscenaaprio
muovendo dalla volonta espressa prima di caderéalms stato e tenendo conto dei valori e delle
convinzioni propri della persona in stato di incaifga — si appalesi, in mancanza di qualsivoglia
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prospettiva di regressione della patologia, lesleh suo modo di intendere la dignita della vitaae |
sofferenza nella vita.

7.6. - Non v’é dubbio che I'idratazione e I'alimanione artificiali con sondino nasogastrico cogiano

un trattamento sanitario. Esse, infatti, integranctrattamento che sottende un sapere scientiioe,e
posto in essere da medici, anche se poi prosedaitoon medici, e consiste nella somministrazione di
preparati come composto chimico implicanti procedi@cnologiche. Siffatta qualificazione e, del @gst
convalidata dalla comunita scientifica internaziendrova il sostegno della giurisprudenza nel caso
Cruzan e nel caso Bland; si allinea, infine, agiemmtamenti della giurisprudenza costituzionaleguale
ricomprende il prelievo ematico — anch’esso “pmaticedica di ordinaria amministrazione” — tra leurgs

di “restrizione della liberta personale quando serenda necessaria la esecuzione coattiva perché la
persona sottoposta all’'esame peritale non accanspuntaneamente al prelievo” (sentenza n. 238 del
1996).

8. — Diversamente da quanto mostrano di ritenetieorrenti, al giudice non puo essere richiesto di
ordinare il distacco del sondino nasogastrico: piredesa di tal fatta non & configurabile di froateun
trattamento sanitario, come quello di specie, ¢hesé, non costituisce oggettivamente una forma di
accanimento terapeutico, e che rappresenta, fiottos presidio proporzionato rivolto al manteningen
del soffio vitale, salvo che, nell'imminenza defteorte, 'organismo non sia piu in grado di assineilke
sostanze fornite o che sopraggiunga uno stato tdileranza, clinicamente rilevabile, collegato alla
particolare forma di alimentazione.

Piuttosto, lintervento del giudice esprime unanfar di controllo della legittimita della scelta
nell'interesse dell'incapace; e, all’esito di unidjzio effettuato secondo la logica orizzontale positiva
della ragionevolezza, la quale postula un inelitileariferimento alle circostanze del caso congrsto
estrinseca nell’autorizzare o meno la scelta cotapal tutore.

Sulla base delle considerazioni che precedono.etasibwne del giudice, dato il coinvolgimento nella
vicenda del diritto alla vita come bene suprema) pssere nel senso dell’autorizzazione soltanto (a
guando la condizione di stato vegetativo sia, isebad un rigoroso apprezzamento clinico, irreviesé
non vi sia alcun fondamento medico, secondo ghdsed scientifici riconosciuti a livello internaniale,
che lasci supporre che la persona abbia la benéhiénan possibilita di un qualche, sia pure flebile,
recupero della coscienza e di ritorno ad una parezel mondo esterno; e (b) sempre che taleziatan
sia realmente espressiva, in base ad elementiodapehiari, concordanti e convincenti, della voet d
rappresentato, tratta dalla sua personalita, aaksle di vita e dai suoi convincimenti, corrispi@mdo al
suo modo di concepire, prima di cadere in staioatiscienza, I'idea stessa di dignita della persona

Allorché I'una o I'altra condizione manchi, il giiog# deve negare I'autorizzazione, dovendo allosres
data incondizionata prevalenza al diritto alla vitalipendentemente dal grado di salute, di autoaendi

capacita di intendere e di volere del soggettar@steato, dalla percezione, che altri possano adetig,

gualita della vita stessa, nonché dalla mera logjitigaristica dei costi e dei benefici.

9. — Nei limiti appena tratteggiati, il decreto iogmato non si sottrae alle censure dei ricorr&#so ha
omesso di ricostruire la presunta volonta di XXXliedare rilievo ai desideri da lei precedentemente
espressi, alla sua personalita, al suo stile dieviai suoi piu intimi convincimenti. Sotto queptofilo, la
Corte territoriale — a fronte dell’indagine istarig, nella quale & stato appurato, per testi, XK,
esprimendosi su una situazione prossima a queltaiiella stessa sarebbe venuta, poi, a trovareyaa
manifestato I'opinione che sarebbe stato per lefgpibile morire piuttosto che vivere artificialntenin
una situazione di coma — si e limitata a ossercéie quei convincimenti, manifestatisi in un tempo
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lontano, quando ancora XXX era in piena salute, potevano valere come manifestazione di volonta
idonea, equiparabile ad un dissenso in chiavelatinardine ai trattamenti praticati sul suo carpo

Ma i giudici d’appello non hanno affatto verificae tali dichiarazioni — della cui attendibilitambanno
peraltro dubitato -, ritenute inidonee a configaravome un testamento di vita, valessero comunque §
delineare, unitamente alle altre risultanze deéfligoria, la personalita di XXX e il suo modo di
concepire, prima di cadere in stato di incosciefichea stessa di dignita della persona, alla ldeesuoi
valori di riferimento e dei convincimenti etici, liggosi, culturali e filosofici che orientavano lsue
determinazioni volitive; e quindi hanno omesso atieatare se la richiesta di interruzione del traiato
formulata dal padre in veste di tutore riflettegb@rientamenti di vita della figlia.

Tale accertamento dovra essere effettuato dalagudil rinvio, tenendo conto di tutti gli elemeennersi
dall'istruttoria e della convergente posizione asawlalle parti in giudizio (tutore e curatore spk)
nella ricostruzione della personalita della ragazza

10. — Assorbito I'esame della questione di legitintostituzionale, i ricorsi sono accolti, nei sedi cui
in motivazione e nei limiti in essa indicati.

Ne segue la cassazione del decreto impugnatoirvibrdella causa ad una diversa Sezione dellaeCort
d’appello di Milano.

Detta Corte decidera adeguandosi al seguente piondii diritto:

«Ove il malato giaccia da moltissimi anni (nell&sie, oltre quindici) in stato vegetativo permaeeibn
conseguente radicale incapacita di rapportarsi @hdo esterno, e sia tenuto artificialmente in vita
mediante un sondino nasogastrico che provvedesaflanutrizione ed idratazione, su richiesta delréut
che lo rappresenta, e nel contraddittorio con itatare speciale, il giudice pud autorizzare la
disattivazione di tale presidio sanitario (fattdvad’applicazione delle misure suggerite dallaesza e
dalla pratica medica nell'interesse del pazientmicamente in presenza dei seguenti presupposti: (a
guando la condizione di stato vegetativo sia, isebad un rigoroso apprezzamento clinico, irreviesé
non vi sia alcun fondamento medico, secondo ghdsaed scientifici riconosciuti a livello internanale,
che lasci supporre la benché minima possibilitardgqualche, sia pure flebile, recupero della cosEiee

di ritorno ad una percezione del mondo esternd) s€mpre che tale istanza sia realmente espregsiva
base ad elementi di prova chiari, univoci e conanti; della voce del paziente medesimo, tratteedsale
precedenti dichiarazioni ovvero dalla sua perstmalial suo stile di vita e dai suoi convincimenti,
corrispondendo al suo modo di concepire, primaadiece in stato di incoscienza, I'idea stessa diitéig
della persona. Ove l'uno o laltro presuppoto narssssta, il giudice deve negare l'autorizzazione,
dovendo allora essere data incondizionata prevalahgiritto alla vita, indipendentemente dal gratio
salute, di autonomia e di capacita di intenderé wigre del soggetto interessato e dalla perceziohe
altri possano avere, della qualita della vita stess

11. — Ricorrendo i presupposti di cui all'art. 8®mma 2, del d.lgs. 30 giugno 2003, n. 196 (Codice
materia di protezione dei dati personali), a tutidadiritti e della dignita delle persone coineotleve
essere disposta, in caso di riproduzione dellaeptessentenza in qualsiasi forma, per finalita di
informazione giuridica su riviste giuridiche, suppoelettronici 0 mediante reti di comunicazione
elettronica, 'omissione delle indicazioni dellengealita e degli altri dati identificativi degli teressati
riportati nella sentenza.

P.Q.M.
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La Corte, riuniti i ricorsi, li accoglie nei seresnei limiti di cui in motivazione; cassa il de@émnpugnato
e rinvia la causa a diversa Sezione della Cortepdto di Milano.

Dispone che, in caso di diffusione della presestdgesiza in qualsiasi forma, per finalita di infomicsme
giuridica su riviste giuridiche, supporti elettrond mediante reti di comunicazione elettronica,@nessa
l'indicazione delle generalita e degli altri datentificativi degli interessati riportati nella senza

Procedimento iscritto nel Req. della Vol. Giur. al: 88/2008

La Corte d’Appello di Milano
Prima Sezione Civile
composta dai Sigg.ri Magistrati:
1) Dott. Giuseppe Patrone Presidente
2) Dott. Paolo Negri della Torre Consigliere
3) Dott. Filippo Lamanna Consigtire rel. est
ha pronunciato il seguente
DECRETO
nel procedimento di reclamo in grado d’appello ek @39 c.p.c. rubricato al numero di ruolo di
volontaria giurisdizione sopra indicato, promosacseguito di cassazione con rinvio pronunciataadall
Suprema Corte di Cassazione con sentenza n. 2h7d&@a 16 ottobre 2007, con ricorso in riassunzione
depositato in data 5 febbraio 2008, e vertente
tra
Beppino Englaro, quale tutore della figlia interdett&luana Englaro, rappresentato e difeso dagli
avvocati Vittorio Angiolini e Marco Cuniberti ed edtivamente domiciliato presso il loro studio, in
Milano, Galleria del Corso 1., giusta procura rilasciata in calce al ricorso assunzione
IGORRENTE IN RIASSUNZIONE - RECLAMANTE
€
Avv. Franca Alessio,quale curatrice speciale Bluana Englaro, con studio in Lecco, via Roma n. 45

RESISTENTE

e con l'intervento

del Pubblico Ministero in sede, in persona del iBdst Procuratore Generatiott.ssa Maria Antonietta
Pezza.

IN FATTO E INDIRITTO

20 / Istituto Regionale di Studi sociali e politici “Alcide De Gasperi” - Bologna




1. Cenni sugli antecedenti di fatte processualie sul contenuto della sentenza di cassazione coniorda
cui ha tratto causa l'attuale fase decisoria.

Il 8 gennaio 1992 si verifico un incidente stradalseguito del quale fu diagnosticato ad Eluanddfog
che vi era rimasta coinvolta, e che era allora apapentunenne (essendo nata il 25 novembre 19i@0), u
gravissimo trauma cranio-encefalico con lesionaldini tessuti cerebrali corticali e subcorticdh, cui
derivdo prima una condizione di coma profondo, e, poi progresso di tempo, un persistente Stato
Vegetativo con tetraparesi spastica e perdita di @apolta psichica superiore, quindi di ogni furze
percettiva e cognitiva e della capacita di avergaiti con 'ambiente esterno.

Dopo circa quattro anni dall'incidente, Eluana Emgl- essendo stata accertata la mancanza di quedun
modificazione del suo stato -fu dichiarata intetalgter assoluta incapacita con sentenza del Tribuwha
Lecco in data 19 dicembre 1996. Fu nominato tutgradre, Beppino Englaro.

Dopo altri tre anni circa prese avvio una lunganita giudiziaria snodatasi in tre principali praneshti
consecutivi, nei quali il tutore, deducendo I' insgibilita per Eluana di riprendere coscienza, nénch
linguaribilita/irreversibilita della sua patologia linconciliabilita di tale stato e del trattantendi
sostegno forzato che le consentiva artificialmehtsopravvivere (alimentazione/idratazione con sumd
naso-gastrico) con le sue precedenti convinziola sita e sulla dignita individuale, e piu in geake con

la sua personalita, ha ripetutamente chiesto,imgiesse e in vece della rappresentata, 'emanazio
un provvedimento che disponesse l'interruzioneadeltapia di sostegno vitale.

Nel primo procedimento, instaurato con ricorso ex &32 c.p.c. depositato in data 19 gennaio 1999,
l'istanza del tutore fu dichiarata inammissibild @abunale di Lecco (perché ritenuta incompatilaten
l'art. 2 della Costituzione, letto ed inteso conmmma implicante una tutela assoluta e inderogatele
diritto alla vita) con decreto depositato il 2 n@ari999, poi confermato in sede di reclamo dalladez
‘Persone Minori e Famiglia” della Corte d’Appello Milano con decreto del 31 dicembre 1999 (da
guesto Giudice reputandosi invece sussistente utnaz®ne d’incertezza normativa tale da non
consentire I'adozione di una precisa decisione gritm all'istanza d’interruzione del trattamento di
alimentazione/idratazione forzata).

Nel secondo procedimento, instaurato con ricorgmsiéato il 26 febbraio 2002, la medesima istanza f
disattesa dal Tribunale di Lecco con decreto dégiosil 20 luglio 2002 (con cui si ribadiva il pdipio di
necessaria e inderogabile prevalenza della vitanamaache innanzi a qualunque condizione patolagica
a qualunque contraria espressione di volonta d&to)aancora una volta poi confermato dalla pradet
Sezione della Corte d’Appello di Milano, in sede rdclamo, con decreto del 17 ottobre 2003 (ivi
reputandosi comunque inopportuna un’interpretaziamegrativa volta ad attuare il principio di
autodeterminazione della persona umana in ca§zadiente in SVP).

Quest’ultimo provvedimento fu successivamente inmaiigy dal tutore con ricorso straordinario per
cassazione (ex art. 111 Costituzione), dichiamrzonimissibile dalla Suprema Corte con ordinanz2818
del 20 aprile 2005 per difetto di partecipaziongraicedimento di un contraddittore ritenuto necésse

da individuarsi nella persona di un curatore spedalla rappresentata incapace ex art. 78 c.p.c..

Nel terzo procedimento, avviato, a seguito delladptta ordinanza, con ricorso depositato in data 3@
settembre 2005, il tutore chiese la previa nominandcuratore speciale, che fu in effetti nominagtia
persona dell'avv. Franca Alessio (da indicare dengiu esattamente, come “curatrice’ specialejuile
presto adesione all’istanza dei tutore.

Tale istanza fu non dimeno dichiarata ancora inagsitniie dall'adito Tribunale con decreto depositato
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2 febbraio 2006 (questa volta reputandosi chetdréunon fosse legittimato, neppure con l'assergiad
curatrice speciale, a esprimere scelte al postellinteresse dell'incapace in materia di diritti“&tti
personalissimi”).

Il decreto fu pero riformato dalla Sezione ‘Persbhirori e Famiglia” della Corte d’Appello di Milanan
sede di reclamo, con provvedimento in data 15 ndwvefh6 dicembre 2006.

In tal caso, infatti, la Corte, andando di contravviso rispetto al Tribunale, reputdo ammissibitecorso
in ragione del generale potere di cura della persda riconoscersi in capo al rappresentante legale
dell'incapace ex artt. 357 e 424 c.c..

Tuttavia, esaminando e giudicando nel merito gt del tutore, la Corte la giudico insuscettildlie
accoglimento, sul rilievo secondo cui I'attivitdrigtoria espletata non consentisse di attribuile idee
espresse da Eluana all’epoca in cui era ancorampiente cosciente un efficacia tale da renderleeieon
anche nell’attualita a valere comeofonta sicura della stessa contraria alla prosaone delle cure e dei
trattamenti che attualmente la tengono in vita”.

Proposto dal Sig. Beppino Englaro ricorso per @@ssa (notificato il 6 marzo 2007) anche avverde ta
decisione, peraltro autonomamente impugnata anali@ duratrice speciale con un ricorso incidentale
sostanzialmente adesivo a quello principale, lar&up Corte si € infine pronunciata con sentenza n
21748 in data 16 ottobre 20 7 disponendo la camsaazlell’impugnato provvedimento e il rinvio della
causa per una nuova decisione, relativamente atte gassate (secondo la disciplina di cui agli 884,
392 e 394 c.p.c.), ad altra Sezione della medeSionte d’Appello di Milano.

La Suprema Corte, in particolare, ha accolto irscproposti sia dal tutore che dalla curatricecgde di
Eluana Englaro, nei limiti meglio specificati in th@zione, reputando, in estrema sintesi, che:

- in situazioni ove sono in gioco il diritto allalate o il diritto alla vita, o piu in generale as® rilievo
critico il rapporto tra medico e paziente, il fontento di ogni soluzione giuridica transita attraeer
riconoscimento di una regola, presidiata da normrartgo costituzionale (in particolare gli artt. 213 e
32 della Costituzione), che colloca al primo pdatbberta di autodeterminazione terapeutica;

- pertanto € la prestazione del consenso inforrdatanalato, il quale ha come correlato la facola n
solo di scegliere tra le diverse possibilita o nibaladi erogazione del trattamento medico, ma anche
eventualmente di rifiutare la terapia e di decidavasapevolmente di interromperla in tutte le thdia
vita, a costituire, di norma, fattore di legittin@ze e fondamento del trattamento sanitario;

- il riconoscimento del diritto all’autodeterminamie terapeutica non puo essere negato nemmenastel ¢
in cui il soggetto adulto non sia piu in grado danifestare la propria volonta a causa del suo stato
totale incapacita, con la conseguenza che, nel icasui, prima di cadere in tale condizione, egihn
abbia specificamente indicato, attraverso dichiarazdi volonta anticipate, quali terapie avrebbe
desiderato ricevere e quali invece avrebbe intéstare nel caso in cui fosse venuto a trovarsuim
stato di incoscienza, al posto dellincapace é rapato ad esprimere tale scelta il suo legale
rappresentante (tutore o amministratore di sosdegaoe potra chiedere anche linterruzione dei
trattamenti che tengano artificialmente in viteapppresentato;

- tuttavia questo potere-dovere che fa capo alremgntante legale dell'incapace non e incondizmmaga
soffre di limiti “connaturati” al fatto che la salute € un dirittpersonalissimo” di chiunque, anche
dell'incapace, e che la liberta di rifiutare le egresuppone il ricorso a valutazioni della vitde#la morte
che trovano il loro fondamento in concezioni di urat etica o religiosa, e comunguanche)
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extragiuridiche, quindi squisitamente soggettivee per cio stesso devono essere pur sempre fifedibi
soggetto-malato, anche se incapace;

- un primo limite, coessenziale alla scelta deprapentante. va in particolare ravvisato nella s&t& che
tale scelta sia sempre vincolata, come attivitpregentativa, e nella concretezza del caso, attsplel
migliore interess€‘best interest”) del rappresentato;

- due ulteriori ed indefettibili condizioni si riggmono poi nel seguente principio di diritto, ceive
conformarsi il Giudice di rinvio:

«Ove il malato giaccia da moltissimi anni (nellaespe, oltre quindici) in stato vegetativo permarment
con conseguente radicale incapacita di rapportaismondo esterno, e sia tenuto artificialmente ita v
mediante un sondino naso gastrico che provvedesallanutrizione ed idratazione, su richiesta débrte
che lo rappresenta, e nel contraddittorio con ilratore speciale, il giudice puo autorizzare la
disattivazione di tale presidio sanitario (fattal&a I'applicazione delle misure suggerite dallassa e
dalla pratica medica nell'interesse del pazientg)icamente in presenza dei seguenti presupposti:

(@) quando la condizione di stato vegetativo sia, base ad un rigoroso apprezzamento clinico,
irreversibile e non vi sia alcun fondamento med&egondo gli standard scientifici riconosciuti adilo
internazionale, che lasci supporre la benché minpoasibilita di un qualche, sia pure flebile, reeop
della coscienza e di ritorno ad una percezionendehdo esterno;

e (b) sempre che tale istanza sia realmente edpegss base ad elementi di prova chiari e univeci
convincenti, della voce del paziente medesimatatiddlle sue precedenti dichiarazioni ovvero daisa
personalita, dal suo stile di vita e dai suoi cameincimenti, corrispondendo al suo modo di conegpi
prima di cadere in stato di incoscienza, l'ideasst& di dignitd della persona. Ove l'uno o l'altro
presupposto non sussista, il giudice deve negaesitdrizzazione, dovendo allora essere data
incondizionata prevalenza al diritto alla vita, ipgéndentemente dal grado di salute, di autonomd e
capacita di intendere e di volere del soggettorgdgsato e dalla percezione, che altri possano g\wgta
qualita della vita stessa»;

- alla luce del suddetto principio, il decreto ingpato, reso dalla Corte d’Appello di Milano nella
pregressa fase del procedimento, non si sottraecatisure articolate dal tutore e dal curatoreialegedi
Eluana Englaro, poiché, pur risultantiacificamente dagli atti di causa che nella indiassituazione si
trova Eluana Englaro, la quale giace in stato ved®b persistente e permanente a seguito di unegrav
trauma cranico-encefalico riportato a seguito di imeidente stradale (occorsole quando era ventenme)
non ha predisposto, quando era in possesso depadth di intendere e di volere, alcuna dichiaramo
anticipata di trattamento”,la Corte di merito ha comunque omesso di indagdeguatamente sulla
sussistenza dell’altra imprescindibile condiziodenea a legittimare la scelta del rappresentamesaral
rifiuto dell'alimentazione artificiale, ossia nora fricostruito la“presunta volonta” di Eluana dando
rilievo ai desideri da lei precedentemente espreggiu in generale alla sua personalita, al sil® dit vita

e ai suoi piu intimi convincimentaccertamento che dovra quindi essere effettuatGualice del rinvio,
tenendo conto di tutti gli elementi emersi daltiigtoria e della convergente posizione assunta geltti

in giudizio (tutore e curatore speciale).

A seguito ditale pronuncia, il pregresso proceditoat reclamo e stato riassunto dal tutore, origna
reclamante, con ricorso depositato in data 5 febl#808 e assegnatosecondo predeterminato criterio
tabellare previsto per il caso di cassazione divyedimenti emessi dalla Sezione “Persone Minori e
Famiglia’- a questa Prima Sezione Civile.
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Nel procedimento si & costituita con propria memdaicuratrice speciale, non opponendosi, ma aderen
nuovamente all'istanza del tutore.

Ha formulato le sue conclusioni anche ['Ufficio dBubblico Ministero, in persona del Sostituto
Procuratore Generale designato, chiedendo il dgdtl reclamo o, in subordine, un supplemento
istruttorio.

Sentite le parti allodierna udienza, e dispostaggerita in tale frangente un’integrazione protiatoon
'audizione del Sig. Beppino Englaro, che ha riteprofusamente in relazione alle concezioni ca ¢ibe
aveva avuto modo di esprimere Eluana prima di eaithestato di permanente incapacita, e piu in ggeer
sulla sua personalita, questa Corte ha assunigelaa di decidere che provvede ora a sciogliere.

2. Delimitazione dell’accertamento demandato al Giudidi rinvio. L ‘intervenuto giudicato interno
sul carattere “irreversibile” dello Stato Vegetativ esclusione della possibilita di svolgere un naov
accertamento su tale aspetto.

In concreto, dev'essere ancora verificata da qué€xtlegio giudicante solo la seconda delle due
condizioni che secondo il principio di diritto enunciato dalla $ema Corte possono legittimare la
scelta del tutore orientata al rifiuto del trattawtee di sostegno vitale; ossia quella riguardante la
corrispondenza di tale scelta alla “volonta presumti Eluana, e non invece la prima, concernente |l
carattere irreversibile del suo Stato Vegetativo.

Su tale aspetto, infatti, risulta gia espressoanptecorsa fase di reclamo un giudizio accertative,
essendo ormai coperto da giudicato interno o commelrttp un’equivalente preclusione endoprocessuale
ha assunto in questo procedimento efficacia defait

La gravita, importanza e delicatezza della decesiola assumere impone pero di dar conto ditale
conclusione come pure delle altre di cui si dara giustificaBi@uccessivamentecon una motivazione
non sintetica, ma analiticamente estesa ad ogropaine presenti rilevanza ai fini del decidere.

Sirileva dunque che, in ragione degli accertam#irdiagnostica strumentale e clinica effettuatEhuana
Englaro sin dal primo ricovero che fece seguitdingiidente stradale del gennaio 1992, e poi dei
successivi controlli periodicamente posti in essédré&tto che lei si trovasse in uno Stato Vegetat
Permanente, e come tdleeversibile” € sempre stato considerato comprovatpaeifico” nelle diverse
fasi processuali pregresse.

E’' stato evidentemente ritenuto di preminente vdiein primo luogo, ilfatto che, ai fini della
dichiarazione di interdizione, fosse stato svolto el 1996 un accertamento molto accurato, ditteaea
diagnostico e prognostico, sulle condizioni di Blaasfociato nella certificata persistenza della su
condizione vegetativa.

Ma rilievo conclusivo é stato poi certamente ddla eircostanza che, nel successivo sviluppo dabe
processuali attivate dal tutore, € stata acquuiteriore ed aggiornata documentazione finalizzata
dimostrare sia sul piano clinico la sussistenzareersibilita ditale stato, sia a dar conto garametri
che, sul piano dei piu accreditati studi medicicdrattere internazionale in questa materia, potevan

giustificare scientificamente tale diagnosi-prognos

Quanto a quest’ultimo tipo di documentazione, imtipalare, risulta essere stata prodotta in cawsa d
tutore -proprio a giustificazione della reiterata preseiatag dell'istanza finalizzata all'interruzione del
trattamento di sostegno vitale dopo i primi provveehti reiettivi - copia della Relazione tecnica, di
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riconosciuto valore scientifico, redatta da un Qi lavoro interdisciplinare formato da espeirti,
relazione agli obiettivi conoscitivi di cui ai Detr del Ministero della Sanitd 20.10.2000 prot.
SSD/1/4.223.1 e 4 maggio 2001.

L'importanza ditale studio e risultata in effetéilhente significativa che la stessa elaboraziora de
sentenza n. 21748/2007 della Suprema Corte di @asgasembra confermare anche letteralmente alcuni
suggerimenti e conclusioni in essa contenuti (caoheesempio in riferimento alla necessita, che ailev
giustappunto sotto il profilo qui in esame, di iahe la sussistenza dello Stato Vegetativo Perntanen
proprio «sulla base»— come si esprime la Relazione prima, e la Supremte@oi- «di un’osservazione
prolungata, per il tempo necessario secondo gihdéad scientifici riconosciuti a livello internaziale»).

Nella Relazione risulta svolta un’ampia disamindeddifferenze tra Stato Vegetativo Permanente ed
altre contigue e talora controverse patologie i(statmatosi, sindrome di deafferentazione, mutismo
acinetico, morte del tronco encefalico, morte @eltefalo).

Quanto, in particolare, allo Stato Vegetativo Pesite e Permanente, la Relazione precisa chean es

«il paziente ventila, gli occhi possono restareréipée pupille reagiscono, i riflessi del troncospinali
persistono, ma non vi & alcun segno di attivitclpisia e di partecipazione allambiente, e le uniche
risposte motorie riflesse consistono in una ridisizione del tono muscolare. Consegue alla totale
distruzione della corteccia o delle connessioni ticordiencefaliche, mentre il tronco encefalico
sopravvive e resta funzionante. | principali referéuropatologici sono necrosi laminare della cad=
cerebrale, il danno diffuso delle vie sottocorticalla necrosi bilaterale del talamo, ove originaf®
proiezioni reticolari per la corteccia. L ‘essendallo Stato vegetativo, come descritto da Jenn€tuen
[avvertenza dell’estensore: nel testo della Refezigsulta una nota con citazioni a pie’ di pagiaéd]a
mancanza di ogni risposta adattativa all’ambientteeno, I'assenza di ogni segno di una mente che
riceve e proietta informazioni, in un paziente chestra prolungati periodi di veglia”. Questi pazien
sono in grado di respirare spontaneamente, e le foinzioni cardiovascolari, gastrointestinali e edn
sono conservate (di solito non le funzioni sfirdleg, e i pazienti sono incontinenti). A volte seanbr
dormire, con gli occhi chiusi, altre volte sembraseegli, con gli occhi aperti. Gli stimoli sensdria
intensi possono provocare accelerazione del res@ipertura degli occhi, smorfie mimiche o moviment
degli arti. Talora sono presenti, senza alcuno eton movimenti spontanei automatici (masticazione,
deglutizione ma anche sorrisi 0 smorfie di pianio)EEG pud mostrare una residua attivita elettrica
corticale. Escludono lo stato vegetativo la presedz segni anche minimi di percezione cosciente o d
motilita volontaria, come una risposta riproducibia un comando verbale o gestuale, anche limitata a
semplice battito degli occhi concetti dipersistenza e di permanenza vanno distinti. Mentaggettivo
persistente si riferisce solo a una condizione dispata e perdurante disabilita con un incerto futyr
l'aggettivo permanente implica lirreversibilita. 8 dirsi quindi che quella di Stato vegetativo
persistente sia una diagnosi, mentre quella di $tafegetativo Permanente sia una prognoSiale
distinzione, elaboratalalla MultiSociety Task Force oPVSnel lavoro pubblicato sul New England
Journal of Medicine, vol. 330, n. 21 e 22 condivisa da questo gruppo di lavoro, che carsid
guell’elaborato_la migliore sintesi scientifica _elinica_oqqgi disponibilgavvertenza dell'estensore: nel
testo risulta una nota con citazioni a pie’ di pagdilLa Task Force ha raggiunto un accordo su alcuni
punti. Uno di essi e che prima di dichiarare perraate, cioe irreversibile, lo stato vegetativo digime
traumatica di un soggetto adulto € necessario aea almenalodici mesi[avvertenza dell’'estensore:
nel testo risulta una nota con citazioni a piepdgina, ove in particolare si precisa ¢hesufficiente un
lasso di tre mesi per gli adulti e i bambini charsd in Stato Vegetativo Persistente a seguito dnddi
origine non traumatica”]. Trascorso tale lasso di_tempo. la probabilitd di aimipresa di_funzioni
superiori_é _insignificante(...). Lo Stato Vegetativo Permanente indica una situazisia clinica sia
giuridica del tutto diversa da quella che, secofadegislazione attuale italiana (e di tutti glital paesi),
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pud portare alla certificazione di morte cerebrakefuori discussione, dunque, che gli individui in SVP
non rispondono ai criteri per I'accertamento deti@orte cerebrale. Resta il fatto, pero, che pssi_non
sara mai piu possibile un’attivita psichica e cha essi € andata perduta definitivamente la funzione
che piu di ogni altra identifica 'essenza umanaski(...) SOno esseri puramente vegetat{vi)» [N.B. :

le enfasi grafiche sono state aggiunte qui ed ora].

Come dunque emerge dai riportati passaggi dellazkale del citato Gruppo di studio (costituente
organo tecnico di primario livello, la cui opiniome ordine alla stato della scienza medica in niater
Stato Vegetativo Permanente poteva essere evidenterquanto meno equiparata a quella di un C.T.U
esperto nella materia), deve considerarsi “Perntafienssia “Irreversibile” (giacché i due aggettsano

da accepire come equivalenti), in caso di aduliirle appunto €, e gia era, Eluana al momento della
perdita di coscienza), lo Stato Vegetativee: termini specificamente enunciati in premessapse dalla
Relazione di origine traumatica protrattositre i dodici mesi, periodo di durata che, evidentemente, ha
valore non assoluto, ma statistico.

La Relazione si preoccupa dunque di fornire sigelgimenti per definire sul piano clinico-diagnostlo
Stato Vegetativo, sia gli elementi per connotaaofini della formulazione di un giudizio prognasij
nella sua evoluzione temporale/funzionale, tragcwlo da Stato Persistente a Stato
Permanente/lrreversibile.

Sul primo aspetto, la Relazione prende atto degllische, in ambito internazionale, sono perveauti
definire gli standardsper la definizione di SVP, avvalendosi in particeladei dati elaborati dalla
MultiSociety Task Force on PVigel lavoro pubblicato sul New England Journal additine, vol. 330, n.
21 e 22, consideratta migliore sintesiscientifica e clinica ogai disponibile”.

Quando dunque il medesimo Gruppo di studio, neklemiere la sua Relazione, fa un richiamo alla
necessita che l'accertamento in ordine alla swssiat dello Stato Vegetativo Permanente venga po
effettuato dai medici, nei diversi casi concr&ijlla base di un “osservazione prolungata, petempo
necessario secondo gli standard scientifici ricanos a livello internazionale”,in realta sembra riferirsi

a null'altro che a queglstandardsdi cui esso stesso ha dato atto al fine di illustraotto il profilo
diagnostico, i caratteri definitori dello Stato \étgtivo (sussistenza di lesioni della cortecciaetled
connessioni cortico-diencefaliche determinanti giaino funzionale la conseguente mancanza di ogn
risposta adattativa allambiente esterno e I'assetizogni segno di una mente che riceva e proietti
informazioni), e, sotto il profilo prognostico, kmpo di durata senza variazioni di tale condiziane
quindi, in modo concomitante, il necessarmmpo di osservazionedella stessa, per poterla definire
‘Permanente” (ossia“Irreversibile”), tempo di durata pari ad almeno dodici mesi in cdis®VP da
etiologia traumatica relativa ad un adulto.

In presenza della diagnosi di tale condizione, ipeeta Relazione, e trascorso il lasso di tempatdinta
prognosi € definitivamente infausta quanto ad ussiide recupero delle funzioni percettive e cagait
poiché “la_probabilita di una ripresa di funzioni superidr € insignificanté’ e “non sara mai piu
possibile_un’attivita psichica (conclusione, questa, peraltro avallata anche tlasaldi autorevoli; si
deve poi precisare che, nella specifica patologi@dgetto, la sua irreversibilita va correlata anelh
concetto di inguaribilitd sotto iprofilo terapeutico, nel senso che qualunque tardarmacologica,
chirurgica, radioterapica o qualunque altro tipmt@rvento non € piu in grado di modificare lo stdella
patologia stessa).

Dal che non avrebbe potuto che derivare anchenflienza di eventuali opinioni minoritarie, piu eeno
scettiche sulla possibilita di effettuare attendialutazioni prognostiche di irreversibilita.
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Trascorrendo dal piano generale a quello partieplardocumentazione che la Corte d’Appello ha@vut
modo di compulsare nella pregressa fase processoalelazione alla concreta diagnosi/prognosi
effettuata sulle condizioni di Eluana Englaro, sdastanziata in una relazione medica redatta ddl pr
C.A. Defanti, neurologo di chiara fama e primare ceparto di Neurologia dell’'Ospedale Niguarda Ca’
Granda di Milano.

Non risulta che la correttezza ed attendibilit®stifica di tale Relazione sia mai stata postaubhio da
alcun contraddittore processuale del tutore (nd>dablico Ministero, né dalla curatrice speciadgegulale
ultima ha anzi confermato anche ora, per quantaaenoscenza, |'effettiva mancanza di variaziation
stato di Eluana rispetto alle risultanze clinicheu si dava atto nella Relazione del prof. Deflant

Deve aggiungersi che a tale documento non avresibe difetto neppure alcun ipotetico requisito di
forma, tenuto conto che la Suprema Corte non Haligdeaffatto di quali mezzi di prova o di valuiane
della prova debba avvalersi il Giudice di meritoe cnella specie, gia nella precedente fase aviediokto
dungue certamente basare il suo apprezzamentdatisgueili ritenuti in concreto piu confacenti, tarpiu
mancando una disciplina legislativa di caratteresgrittivo in ordine all'eventuale necessita od
opportunita di consultare istituzionali organi tet specifiche commissioni mediche.

Da tale relazione emerge anzitutto una ricostrieidelle modalita di insorgenza della patologia asé
all’ esistente documentazione clinica.

Emerge in particolare che, a seguito dell'incidesttadale del 18 gennaio 1992, derivo ad Eluagil
detto gravissimo trauma cranio-encefalico con drattfrontale, frattura dell’epistrofeo e lussazione
anteriore di detta vertebra; che Eluana fu ricoigera Rianimazione presso I'Ospedale di Lecco, ove
giunse con un punteggio di 3-4 afldlasgow Coma Scale’; che la TC dimostrava raccolte ematiche
intraparenchimali in sede frontotemporale sinisgrdaperdensita, espressione di sofferenza, a livello
talamico bilaterale; che la paziente veniva intabatventilata artificialmente; che nei giorni sagusi
manifestavano i segni di un impegno transtentoried® atteggiamento in decerebrazione e crisi
vegetative; che parallelamente una TC dimostravwaiaparsa di un’emorragia a livello mesencefalico;
che poi gradualmente la situazione si stabilizzayacirca un mese dopo il trauma, la paziente
ricominciava ad aprire gli occhi entrando da quehmento in Stato Vegetativo Persistente; che ne6199
veniva ricoverata presso I'UO. Neurologia degli @i Riuniti di Bergamo, ove veniva confermata la
valutazione diagnostica e prognostica di Stato Yay® Postraumatico; che l'evoluzione successiva
confermava la diagnosi-prognosi allora formulatan Bssendosi avuta negli anni successivi, e neanche
occasione del successivo accertamento svolto & Afevio apposito ricovero all'Ospedale Niguarda d
Milano, alcuna modificazione significativa dell@gi clinico e nessuna ripresa di contatto con liamte:
che, pertantogmalgrado un’osservaziorgstremamente accurata e protratta nel tempon € mai stato
possibile rilevare indizi di contatto della pazierdon I'ambiente circostante».

Quanto all’obiettivita neurologica di cui ha datiboail prof. Defanti, vi € anzitutto una descrizeodelle
condizioni di Eluana riassumibile come segue: gi@vdonna in buone condizioni generali e di nutrigio
con gli occhi per lo piu aperti, deviazione sgherdbaglobi oculari, anisocoria per midriasi fissaQD;
mioclonia ritmica interessante le labbra, la lingleamandibola e in minor misura le palpebre eobgl
oculari stessi (con scosse di tipo nistagmicojapetresi spastica con atteggiamento in flessiohe diéa
delle mani e atteggiamento equino dei piedi; respgspontaneo e valido, senza ingombro
tracheobronchiale; nutrizione indotta tramite sandaasogastrico; alvo regolare con minzione aut@om
e incontinenza.

Il prof. Defanti ha poi dato atto dei vari esamugstentali eseguiti anche nel 2002 (esami di lalooi@di
routine, ECG, RX al torace) e, in particolare, ‘ésito:
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- di un EEG:«tracciato caratterizzato da un’attivita monotona lbanda alfa e 10 Hz, con sovrimposti
artefatti di origine muscolare e oculare, insoppiaii. Nessuna reattivita allo stimolo algico. Hdcciato
e compatibile con un “alfa coma’»;

- nonché di una RM all’encefalo particolarmentegekente:.«esame eseguito in sedazione farmacologica.
In fossa posteriore vi &€ un marcato ampliamento @ighrto ventricolo e delle cisterne dell’angolo
pontocerebellare e degli spazi corticali con impate atrofia delle strutture della fossa posteriohe
particolare estremamente atrofico si presenta isereefalo, che € caratterizzato da una netta atierse

di segnale ipointensa in EFE T2 da residui emositerdi pregressa emorragia (tipo Duret9. Marcata
alterazione di segnale iperintensa in entramhi echi interessante la sostanza bianca periventriepla
attorno alle celle medie ed estesa ad interessamlona raggiata di entrambi i lati sino alla gimone
corticale-sotto corticale da danno assonale diffusonico. Massiva atrofia del corpo calloso con
alterazione di segnale da danno assonale. Picosdinali di alterato segnale sono riconoscihilella
capsula interna di ambolati con residui emosiderinici; altri piccoli focolaibasimili da esiti di focolai
contusivi aPPaiono localizzati in sede nucleocagilbilaterale. temporale sinistra, nel ginochiol de
como calloso, in sede parasagittale e frontalestini nosteriore cortico-sottocorticale»

Traendo dunque le somme dalle indagini strumemtaintomatologiche compiute, il prof. Defanti ha
confermato la conclusione, diagnostica e prognastica risalente al 1996, secondo gla paziente si
trova in unostato vegetativo permanente. cioé irreversibile.sBlén recupero della vita cognitiva é
ormai possibile.Le indagini ora effettuate, e in particolare lasBhanza Magnetica, corroborano
l'ipotesi deldanno assonale diffuseome meccanismo fisiopatologico del danno cereberhk ha portato
al tragico sbocco attualepN.B. enfasi grafiche qui ed ora aggiunte].

Tale conclusione, di carattere clinico, rispondevasponde dunque pienamente, nella sua elabomzion
inferenziale-scientifica, proprio a quei criteri distillati alla luce degli studi e deglstandards
internazionali- cui ha fatto riferimento sia la Relazione redattd dtato Gruppo di lavoro, che la
Suprema Corte nella sentenza di cassazione coio,ripenendo in evidenza come lo Stato Vegetativo di
Eluana, da reputarsi tale in ragione della obiattignte accertata irreparabile lesione cerebrale (pe
consolidata alterazione/atrofia di alcuni tessutiticali e subcorticali, del mesencefalo e degboas,
ossia della sostanza bianca che interessa I'encefdltronco cerebrale con conseguente discormessi
anche tra queste due parti, senza piu evidenzandi aoscienza di sé e dell'ambiente, di risposte
comportamentali intenzionali o volontarie a stimegterni, di comprensione o espressione del lingjoag
pur in presenza di riflessi del tronco cerebraleseovati), abbia certamente assunto caratterecirsioiie

per la sua straordinaria durata, cui corrispondgalpyo, quel parallelo e necessario prolungarsi de
periodo di osservazione medica (che va ben oltienite dei dodici mesi necessario e sufficienteme

s'e visto, per un’attendibile prognosi di Stato ¥&divo Permanente/lrreversibile nei casi da egialo
traumatica) che integra uno dei parametmsieme alla natura delle lesioni cerebrali e pkadita di
funzionalita di tipo percettivo, cognitivo ed enwati- cui riferirsi per valutare la rispondenza della
diagnosi-prognosi (svolta in concreto)séandard scientifici riconosciuti a livello inteazionale”.

La lunghissima ed invariata durata del predetttostaeraltro, sembra in effetti superare di moltelta

gia considerata in altri noti precedenti giudiziewime idonea a suggellare I'irreversibilita deli&qgogia

in oggetto (solo a titolo esemplificativo puo ridarsi, fra i vari casi che hanno assunto rilievo
internazionale e di cui si ha traccia negli atti deocedimento, che in Francia, nel caso Hervér®&jer
vicenda di SVP tra le piu lunghe, & stata dispdisteerruzione dell’alimentazione con sondino naso-
gastrico che teneva in vita una donna in Stato ¥atge Permanente da otto anni, mentre in Gran
Bretagna, nel caso Toni Blands, lo Stato Vegetd®@omanente durava da soli tre anni).
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Ad ogni modo, di tutti i sopra illustrati elemermnoscitivi ha gia preso atto la Corte d’Appelldiae
pregressa fase del procedimento, e in particolangréso atto della conclusione prognostica teftéta,
secondo cui“Nessun recupero della vita cognitiva €& ormai_pdsi#” pervenendo alla duplice
conclusione che tali elementi fossero idonei aesgdte sia il fatto che Eluana versasse in Statd
Vegetativo, sia che tale condizione fosse irrebdesi

La motivazione addotta al riguardo e inequivocabile

Gia nel decreto pronunciato in data 17 ottobre/t@rdbre 2003, non impugnato sul punto con il primo
ricorso innanzi alla Suprema Corte, la Corte d’Ajgpaveva osservato che, pur avendo avvertito nel
corso della trattazione del procedimento l'esigedzaacquisire uno specifico profilo clinico della
patologia di Eluana, doveva considerarsi del tusioperfluala consulenza tecnica, in quanto alla stregua
delle risultanze processuation sussistono dubbi sulla diagnosi, la prognosilae condizione clinica
attuale di Eluana. quale paziente in stato vegetativo permatge con il auadro prognostico di
irreversibiita descritto nella letteratura scieniia.

Si tratto, tuttavia, di un accertamento svoltogparenza, in via meramente incidentale, nel ctmtisun
provvedimento che si limitd a confermare il decnetiettivo emanato dal Tribunale di Lecco.

Diversa la situazione, invece, in occasione deitspncia del successivo decreto in data 15 novéftbre
dicembre 2006.

In tal caso la Corte d’Appello non ha confermatiai#d la declaratoria d'inammissibilita dell’'istaanzlel
tutore resa dal Tribunale di Lecco sulla base oleifiione secondo cui il legale rappresentante
dell'incapace non sarebbe stato legittimato (nepman I'assenso della curatrice speciale) a espgime
scelte al posto o nell'interesse del rappresentet@l contrario ritenuto che I'istanza fosse amsihike in
ragione del generale potere di cura della persamaiacbnoscersi in capo al rappresentante legale
dell'incapace ex artt. 357 e 424 c.c..

Proprio per tale ragione la Corte ha riformatoatikto reclamato e ha dovuto esaminare e giudiaare
fondatezza dell'istanza del tutore nel merito, kfiae affrontando proprio il problema circa il se
sussistessero in concreto entrambe quelle duezionddi legittimita della scelta del tutore cuiopirio la
Suprema Corte ha fatto poi riferimento.

Quanto alla prima, quella dell'irreversibilita dellStato Vegetativo, la Corte d’Appello ha dovuto
esaminarla per prima, poiché di carattere logicdenprioritario, atteso che, senza di essa, sarstatbe in
effetti incongruo procedere ad accertare l'ulteriarondizione riguardante la ricostruibilita di una
precedente o presunta volonta di Eluana orientrtsown rifiuto del trattamento di sostegno vitale.

Dopo aver risolto positivamente tale prima questjoha quindi affrontato la seconda, in tal caso
risolvendola negativamente sul rilievo secondolattivita istruttoria espletata non avrebbe cortgerdi
attribuire alle idee espresse da Eluana all’epncaui era ancora pienamente cosciente un’ efficadea
da renderle idonee anche nell'attualita a valerenec@volonta sicura della stessa contraria alla
prosecuzione delle cure e dei trattamenti che &tteate la tengono in vita”.

Solo tale secondo punto della decisione € statongmignato per cassazione, e solo in ordine ad lasso
Suprema Corte ha pronunciato la sentenza di ameito, imponendo la rinnovazione dell’accertamento
di merito in sede di rinvio.

Il tema del decidere si ripresenta dunque in questie esattamente in tale stato e con il suddettq
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contenuto: da un lato I'accertamento sul carattietBirreversibilita e stato gia effettuato e, nessendo
stato impugnato, e divenuto definitivo e immodibiga in questo procedimento; dall’'altro, occorre
rinnovare invece l'accertamento riguardante lastiezione della “volonta presunta” di Eluana, iraqto
impugnato innanzi alla Suprema Corte e da questallato perché non correttamente svolto dalla Corte
di merito.

Che l'accertamento sullo stato d'irreversibilita sitato gia effettuato, e con esame svolto puréan
principale, si evince con estrema chiarezza daltdgivazione del decreto in data 15 novembre/16
dicembre 2006.

Preso atto della documentazione anche di nature&lacquisita, la Corte ha ritenuto al riguardovato,
appunto, che Eluana effettivamente si trovageeStato Vegetativo Permanentondizione clinica che,
secondo la scienza medica, e caratteristica diaggstto che “ventila, in cui gli occhi possono rinese
aperti, le pupille reagiscono, i riflessi del trame spinali persistono, ma non vi & alcun segnattivita
psichica e di partecipazione allambiente e le eaicrisposte motorie riflesse consistono in una
redistribuzione del tono muscolare”. Questo stéto) e caratterizzato da unduadro prognostico di
irreversibilita” (...). E' accertato che lo stato vegetativo di Eluana immodificato dal 1992, e
irreversibile e che la cessazione della alimentazione a mezizgsotelino naso gastrico, richiesta dal
tutore e dal curatore speciale, la condurrebbe @ik morte nel giro di pochissimi giorn[N.B. enfasi
grafiche aggiunte qui ed ora].

In definitiva, I'accertamento sulla sussistenzaudo Stato Vegetativo Permanente/Irreversibile &sta
effettuato gia nella precorsa fase del procedimeintovzia principale e non meramente incidentale, e
appare ormai coperto da giudicatierng, o in ogni caso da un effetto preclusivo endopracassdi
stabilitd/immodificabilita del tutto equiparabilé giudicato (dovendo solo ricordarsi a questo psoo
che il concetto di giudicatmterno e piu ampio di quello di giudicatesterng perché non attiene solo ai
diritti, o ai fatti-diritti, che per di piu sianoggetto solo di statuizioni di accoglimento dellardmda, ma
anche a tutti i fatti semplici e a tutte le podsifpuestioni sostanziali e processuali che possosorgere
nel processo ed essere oggetto di esame da ph@Geudeante con esito accertativo positivo o negat

Effetto, questo del giudicato o di una preclusiadeesso equivalente, nemmeno incompatibile (foiike e
caso di precisarlo, per quanto possa apparire fupercon la struttura formale del presente
procedimento, ancorché basata sul modell@atherale considerata la natura della pronuncia terminativa
cui il procedimento tende: essa implica, infatfiegidenza, una decisione gliritti soggettivi(perdippiu
costituzionalmente garantiti, come il diritto alata, all’autodeterminazione terapeutica, alla tibe
personale), idonea ad assumefiicacia definitiva(sia per difetto di ulteriore impugnabilita nel river

ma anche- come effetto correlato alloggettiva natura dellatemia trattatar a causa dell’efficacia
definitiva che sulla residua aspettativa di vitakuana non potrebbe non avere un provvedimento d
autorizzazione all'interruzione del sostegno vitdieui & stata chiesta la pronuncia; oltre che inargi
del fatto stesso che il ricorso straordinario psazione ex art. 111 Cost. sia stato ritenuto asilpile
dalla Suprema Corte, tale ammissibilita potendalipegsi solo in caso di impugnativa riguardantéttdir
avverso una decisione atta a divenire definiti\d)da essere equiparabile a usentenza in senso
sostanziale

Cio esclude che tale accertamento, gia divenutmited e immodificabile, possa essere sottoposto a
una rinnovata verifica, la quale sarebbe, primaenche ultronea, processualmente inammissibile.

E forse opportuno rimarcare che la sussistenza deiggito interno & poi tanto pit indiscutibile inamdo,
alla luce della motivazione contenuta nella seraemz21748/2007, la medesima Suprema Corte sembr
aver dato atto, in sostanza, del prodursi di tHkdte, ed & principio giurisprudenziale ormai to& che,
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guando linterpretazione del giudicato interno @osensiderarsi in tutto o in parte compiuta daléssa
Corte di Cassazione (nella sentenza di cassazioneriavio), essa vincoli e condizioni, in modo
irreversibile,i poteri del Giudice di rinvio (Cass. Sez. Un. 23@pii971, n. 1175; Cass. 11luglio 1968, n.
2433).

La Suprema Corte, infatti, ha apertamente ricombsccome sia emersepacificamentedagli atti di
causa che nella indicata situaziogitrova Eluana Englarola quale giacen stato vegetativpersistente
e permanente seguito di un grave trauma cranico-encefaliqmortato a seguito di un incidente stradale
(occorsole quando era ventenng¥:B. enfasi grafiche aggiunte qui ed oraj.

La Suprema Corte ha anche descritto la condiziondldana come un dato di fatto obiettivo,
evidenziando i caratteri del suo Stato VegetatieonmanentexIn ragione del suo stato. Eluana, pur
essendo in grado di respirare spontaneamente, e ganservando le funzioni cardiovascolari,
gastrointestinali e renalig¢ radicalmente incapace di vivere esperienze cogaied emotive, e guindi di
avere alcun contatto con I'ambiente esterricsuoi riflessi del tronco e spinali persistonmoa non vié in

lei alcun segno di attivita psichica e di partecigiane all’ambiente. ne vi & alcuna capacita di ragia
comportamentale volontaria agli stimoli sensoriasterni (visivi, uditivi, tattili, dolorifici le sue uniche
attivita motorie riflesse consistendo in una reglgizione del tono muscolare».

Si tratta evidentemente della presa d’atto delBaizonento gia contenuto nel predetto decreto @Gxide

d’Appello, accertamento che, non essendo statogmgio (come invece quello relativo allimpossifilit
di ricostruire la volonta di Eluana), non poteva assere considerato definitivo anche dalla Suprema
Corte.

Non a caso essa, per indicare in presenza di guedupposti il Giudice possa autorizzare una scglta
rappresentante legale dell'incapace orientatadiflattivazione del trattamento di sostegno aréfei &
partita esplicitamente proprio dalla constatazieffettuale -basata su quanto emerso in concreto dalle
risultanze processuali del presente giudizahe, di fatto, Eluana giaceva gida moltissimi anni (nella
specie, oltre quindici) istato vegetativo permanentepn conseguente radicale incapacita di rapportarsi
al mondo esterno».

Ora e del tutto evidente che, nel rilevare checasb di specie il malatoossia Eluana Englaro - versava
concretamente iftato Vegetativo Permanentala oltre quindici anni (al momento in cui la Cassae

ha redatto la sua sentenza, ma ora gli anni soaadigienuti sedici e passa), la Suprema Corte hg
necessariamente riconosciuto che tale stato, pyatosi per un asso di tempo straordinario (comunque
ben oltre il termine di dodici mesi riconosciutminko, statisticamente e scientificamente, per faarau
una prognosi dirreversibilita secondo le indicazioni e gli stuiiernazionali di cui s’ detto), nel caso di
Eluana e diventato, appunto, definitivo e come tale piu soggetto a regressione o a guarigiondyeanc
solo parziali, I'aggettivo“Permanente” - certamente utilizzato dalla Suprema Corte con piena
consapevolezza del dato scientifico - equivalerde si € visto, all’aggettivirreversibile” (che a sua
volta, per definizione, esprime un significato minhodificabilitd/irrecuperabilitd/inguaribilita diacattere
assoluto, escludendo, per cio stes$a, benché minima possibilita di un qualche, siar@ulebile,
recupero della coscienza e di ritorno ad una peimsz del mondo esternothe, se fossero possibili,
contraddirebberm re ipsala nozione di irreversibilita).

Sarebbe dunque anche logicamente contraddittoro,via consequenziale, oltre che contrario
all'intervenuto effetto sostanziale e processualgiadicato (0 a quello analogo di stabilita/presttne
comunque prodottosi), ipotizzare ora che un tadsygpposto -I'irreversibilita - possa non pil susses

Sul che sembra peraltro aver concordato lo stesbblieo Ministero, in persona del Sostituto Protoma
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Generale intervenuto in causa, visto che, pur calgeido per il rigetto del reclam@em’era ovviamente
suo pieno diritto in virtu della personale valutam delle risultanze processuali che era chiamdto a
esprimere- ha comunque riconosciuto nel suo parere conclusinexin base alle conoscenze mediche
Eluana si trova in condizione @tato Vegetativo Permanente, non essendosi evdlotstato di coma
derivato dalle lesioni riportate nel sinistro autobilistico da lei subito nel gennaio 199PM.B. enfasi
grafica aggiunta qui ed ora], conclusione sullaleguguesto Collegio giudicante non avrebbe potuto
comunque che concordare, alla luce degli elemeripscitivi acquisiti, anche nel caso in cui, se il
giudicato non avesse avuto modo di formarsi, fatao chiamato ad esprimez® novoil giudizio gia
anteriormente espresso dalla medesima Corte d’Appal quanto meritevole senza dubbio, in fatto, di
essere condiviso.

Infine, non puo non rimarcarsi ancora che la Supr@uarte, una volta ricostruito il principio di dto da
applicare al caso, ha espressamente cassato dtdexnesso dalla Sezione “Persone Minori e Fariglia
di questa Corte solo con riferimento al mancatoedamento circa la sussistenza della seconda
condizione, quella di carattere soggettivo, rigaatd la ricostruzione dellaolonta presunta”di Eluana,
attribuendo ad altra designanda Sezione della nradeSorte territoriale il compito di svolgere appun
(soltanto) tale residuo accertamento.

La Suprema Corte, infatti, alla stregua del linmtate specifico contenuto delle impugnative propad
tutore e curatrice speciale, ha esclusivamentei@aaip il fatto che i Giudici della Corte di meritpur
preso atto delle convinzioni e dichiarazioni a fempo espresse da Eluana, cosi come emerse in
istruttoria, non abbian&affatto verificato se tali dichiarazioni— della cui attendibilita non hanno
peraltro dubitato-, ritenute inidonee a configurarsi come un testamatitoita, valessero comunque a
delineare, unitamente alle altre risultanze detfigtoria, la personalita di Eluana e il suo modo d
concepire, prima di cadere in stato di incoscienzdea stessa di dignita della persona».

Ha quindi concluso, la Suprema Corte, che (propgia)e accertamento dovra essere_effettuato dal
giudice del rinvio».

Tutto cid autorizza pertanto, senza altri residubll, a procedere con carattere di novita alla sola
indagine riguardante I'unico punto di fatto relatwente al quale la sentenza rescindente della Sapre
Corte ha mostrato di voler disporre il rinvio altizale giudizio rescissorio: quello riguardante la
ricostruzione della “volonta presunta” di Eluana.

3. Opportunita e doverosita di un’indagine incidentale preliminare sull’eventuale sussistenza di
plausibili dubbi di legittimita costituzionale degdrincipio di diritto enunciato dalla Suprema Corte.

Reputa peraltro questa Corte di non potersi cormidessentata, prima doncentrarsi su tale aspetto,
dallo svolgere ancora un’ulteriore indagine di tara preliminare ed incidentale.

Tale esigenza trae causa dal fatto che, poco tetopo I'emanazione della sentenza n. 21748/2007, la
Suprema Corte, con un’altra pronuncia ampiamentévaita (Cass. 21 dicembre 2007, n. 27082),
abbandonando un suo precedente indirizzo propugnatpparente contrasto con quello della Corte
Costituzionale, ha compiuto un deci®virementriguardo alla questione circa il se, il Giudiceridivio,
possa rilevare profili di sospetta incostituziotéalel principio di diritto che, a seguito di serte di
cassazione con rinvio, egli sia tenuto ad applicare

Ha in particolare ritenuto che il principio di did, almeno nei casi e nei limiti in cui la Corté d
Cassazione sia pervenuta ad affermarlo senza esma@mesplicitamente specifici profili della sua
conformita alla Costituzione, dovrebbe ritenersi paso ancora soggetto ad un autonomo controllo d
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costituzionalita da parte del Giudice di rinvio.

Questa, appunto, € sempre stata l'interpretazietia @orte costituzionale, secondo la quale lareoiat
interpretazione si porrebbe in contragtmn il chiaro disposto della Legge Cost. n. 1148, art. | e L.

n. 87 del 1953, art. 23, secondo cui tali questjpossono essere sollevate nel corso del giudieioza
alcuna specifica limitaziong...) altrimenti, la Corte costituzionale non potrebbeopunciarsi sulle
questioni di legittimita costituzionale relativenarme che devono ancora ricevere applicazione rfala

di rinvio, con conseguente violazione della dispiasie costituzionale sopra indicatgCorte cost. nn.
138/1977, 11/1981, 21/1 982, 2/1 987, 345/1987 1M, 138/1993, 257/1994, 321/1995, 58/1995,
78/2007).

Il contrastante indirizzo della Suprema Corte suhtp (secondo cui invece non sarebbe stato passibil
effettuare tale accertamento nel giudizio resciesor rinvio, benché il principio di diritto altraon sia
che il sostanziarsi di una norma di legge ordinaciame tale soggetta a valutazione incidentale di
legittimita costituzionale da parte del Giudiceashato a farne applicazione) risulta dunque @almeno
per il momento- superato in forza della sopra citata pronuncia2m082 del dicembre 2007, con la
conseguenza che anche questa Corte d’Appello, pedkente sede, non solo ha la possibilitd/facoi&,
ancor prima il dovere, di valutare, anabeofficio(tanto piu in ragione dei molti commenti, anchéeiairi

sul piano della legittimita costituzionale, chessno registrati dopo la pronuncia di cassazionericoo

in oggetto, della grande delicatezza del temaat@ag del’enorme importanza degli interessi evadori
coinvolti), se il principio di diritto enunciato la Suprema Corte— in mancanza peraltro, fino ad oggi, di
unojus superveniendi segno contrario rispetto ad essoon si ponga in eventuale contrasto con norme
di rango costituzionale, non risultando svolta daaealcuna indagine in tal senso, o, comunquea nell
parte in cui non ha svolto esplicitamente una g#fadagine.

La quale puo proporsi, virtualmente, con riferinterstd entrambi i punti problematici principali del
ragionamento sviluppato dalla Suprema Corte: quigldondamentalel diritto di scelta terapeutica che
viene esercitato dall'incapace, attraverso il piputore, rifiutando il trattamento di sostegnorentare
forzato; e quello ddimiti — ritenuti coessenzia(f‘connaturati’) - all’espressione di tale opzione volitiva
da parte del tutore.

Indagine il cui esito, tuttavia, sembra non possese che negativo.

Quanto, infatti, al primo punto del ragionamentarigiico sviluppato dalla Suprema Corte, & davvero
poco plausibile ipotizzare un qualunque tipo dirguale contrasto con principi costituzionali, s& iadtro
perché la premessa maggiore da cui muove il suonsgtare a sostegno del pieno diritto di
autodeterminazione terapeutica del malato, anclwcapace, si racchiude nellan-effetti ineccepibile -
valorizzazione, sul piano giuridico, della premingndella persona umana e della sua potesta di
autodeterminazione terapeutica, che hanno un aifettdamento normativo proprio in norme di rango
costituzionale (artt. 2, 3, 13 e 32 della Costitag).

Il valore-uomo (nei suo essere “dato” e nel suems¥presupposto” conigalore etico in sé”)non viene
disgiunto dalla Suprema Corte, nella sua lettutke derme costituzionali (ma com’e del resto comyte
anche in senso logico nel rapporto tra soggettau@ predicati giuridici), dagli stessi diritti che
I'ordinamento costituzionale repubblicano gli ricsce.

Tale correlazione si esprime anche rispetto aftdiglla salute e alla vita; chiarimento, questri@ non
nuovo, per quanto di copernicana importanza néfffpretazione dell’art. 2 della Costituzione, che é
norma fondazionale nel nostro ordinamente del riconoscimento dei diritti inviolabili dell'uoo) e
chiarissima nel riferire tali diritti, appunto, ‘albmo, quali predicati del soggetto-titolare cuisies
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appartengono.

La Suprema Corte ha voluto dunque eliminare ogssitide fraintendimento, respingendo la contraria
concezione che considera il diritto alla salutdl® wta, in certo senso, come un’entita esterttaaho,

che possa imporsi, in questa sua oggettivata, appsata autonomia, anche contro e a dispetto della
volonta dell'uomo.

Laddove, in particolare, la Suprema Corte ha postevidenza che la prosecuzione della vita non puo
essere imposta a nessun malato, mediante trattaaméifitiali, quando ilmalato stesso liberamente
decida di rifiutarli, nemmeno quando il malato vers stato di assoluta incapacita, ha prospettato
un’interpretazione che appare in effetti in gradoattuare, piu che di contrastare, il principio di
uguaglianza nei diritti di cui all'art. 3 della Gdszione, che evidentemente non va riguardato selta
finalita di assicurare sostegno materiale agliviatlii piu deboli o in difficolta, come gli incapaana
anche in quella di rendere possibile la liberaesgione della loro personalita, della loro digeitdei loro
valori.

E tale diritto non puo che Recessariamenteesprimersi attraverso la mediazione“gualcun altro”,
nella specie non irragionevolmente individuato mlegale rappresentante (peraltro ‘istituzionaledsia
il tutore o 'amministratore di sostegno. giaccls® non vi fosse nessumediatore” abilitato ad
esprimere ld'voce” del malato-incapace, non potrebbe neppure attupesidefinizione, quel diritto
“personalissimo”all’autodeterminazione terapeutica che pure nonmmmessergli riconosciuto.

Risulta altresi ben chiaro come I'orientamentoa8&liprema Corte non avalli comunque l'esistenzandi
diritto assoluto di morire (inteso come negazioneoatraddizione del diritto di vivere), ma si liméd
riconoscere l'esistenza di un diritto, di matriestituzionale sna che prima ancora incarna la necessita di
assecondare un inevitabile destino biologiedasciare che la vita segua il suo cdrsaturale” fino alla
morte senza interventartificiali’ esterni quando essi siano piu dannosi che utiliilperalato, o non
proporzionati, né da lui tollerabili; senza potezenfondere tale diritto, dunque, con quello, cedate
fino ad oggi non riconosciuto dal nostro ordinamendit eutanasia.

Ma da cio la conseguenza che, paradossalmentetualigorofili di disformita costituzionale potrebime
tutt’al piu ipotizzarsi, sia pure solo in astrattpn gia in rapporto al riconoscimento del diritld
autodeterminazione terapeutica anche in favore rdalato incapace, ma semmai, piuttosto, con
riferimento alle condizioni limitative poste daBuprema Corte all’esercizio del diritto stesso ddepdel
tutore per conto di lui, in quanto potenzialmentienee a far emergere, appunto, un disparitario
trattamento in danno del malato incapace (rispetjoiello pienamente capace e cosciente), in vimiazi
dell’'art. 3 della Costituzione appena citato.

Sennonché, nemmeno in tal caso un dubbio di cegtitalita ha motivo di porsi plausibilmente in
concreto, almeno a giudizio di questo Collegio giadte, e nei limiti consentiti da una mera delibag
incidentale e sommaria, potendo al piu ravvisamsi,pronunciamento della Suprema Corte, un semplice
parziale difetto di enunciazione dei fondamentiidogtti a giustificare I'operare delle condizioni
limitative da essa dettate (fondamenti logici cleedop come ora si dira, appaiono comunque enucieabll
proprio in quanto le dette condizioni limitative ngo state considerate dalla Suprema Corte come
“connaturate” alla necessita di far capo alla vtdodell'incapace), e non un difetto di conformita a
parametri costituzionali.

Cosi, dove la Suprema Corte ha ritenuto che I'apzidel tutore orientata al rifiuto del trattamentedico
non sia del tutto libera, ma debba comunque essspeessione del reale sentire e déeNace”
dell'incapace da ricostruire in via presuntiva,aeba si posto una condizione limitativa, senzalpera
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aver modo di esplicitarne in modo piu esteso ildEmento logico di carattere generale (e hemmend
normativo, questo non apparendo del tutto surrdgiatairse, con il richiamo, apparentemeatelogico,
all'art. 5 del D.Lgs. n. 211 del 2003, a tenore dekle il consenso del rappresentante legale allg
sperimentazione clinica dunque rispetto ad una ipotesi del tutto speciatkeve corrispondere alla
“presunta volonta” dell'adulto incapace), ma pur sempre una condizicme si muove all’interno della
sfera logica del principio di libera autodetermiioae terapeutica del malato, poiché mira in effetto a

ricostruire compiutamente proprio quella volontd steggetto incapace senza la quale non potrebbe peg
definizione realizzarsi il suo diritto di autodetenazione.

Si tratta quindi, in effetti, di un limite di nawrlogica coessenziale all’espressione del diritto
“personalissimo” (come precisa la Suprema Corte, ponendolo in cemomes con i limiti nascenti dalla
“funzionalizzazione del potere di rappresentanzdi)autodeterminazione volitiva orientata al rifiudel
trattamento, e dunque all'interno di quella tutdlatale diritto basata sulle norme costituzionapm
citate. In tal senso, il suddetto limite non sentdtwaque porsi specificamente in contrasto conifilgipio

di uguaglianza, ma piuttosto realizzarlo.

Parimenti, ove si é ritenuto che solo il caratieneversibile dello stato vegetativo del malato 2o via
di principio conferire legittimita al rifiuto delutore al trattamento, anche in tal caso la conde&io
limitativa sembra muoversi sempre all’interno dellera logica dell’autodeterminazione.

La Suprema Corte non ha avuto modo di motivare amopiezza neppure il fondamento logicotale
condizione limitativa, ma e ragionevole ritenere elssa si sia mossa partendo dall'implicito, mdese
presupposto che, se il tutore potesse esprimer&aloata orientata al rifiuto anche in casopdiologia
reversibile, come si e ritenuto che possa facgu proprioun malato non incapace (dal che I'eventuale
dubbio di trattamento diseguale), finirebbe pevame il malato, nella prospettiva di un recupertedeue
facolta psichiche (reso possibile appunto dal tamatreversibile della patologia), della potesta di
esprimersi un domani lui stesso, direttamente sgp@lmente, in merito a tale scelta; privazionestp
che finirebbe per contraddire logicamente propruelgdiritto di autodeterminazione terapeutica del
malato che trae fondamento dagli artt. 2, 3, 12 eldla Costituzione (e proprio per questo motiaie t
diritto potrebbe tradursi invece, senza indegradsidui, in una valida espressione di volontatdigre in
caso di un’incapacita patologica del malato cheyuanto irreversibile, escludia re ipsala possibilita di

un futuro ripristino della sua possibilita di deténazione volitiva).

In tal caso, percio, I'estrapolazione della cormmtiz di irreversibilita della patologia che deteraiih
diverso modo dioperare della volonta a seconda che il malato simemo capace di esprimerla
validamente e direttamente al fine dell’interruzatelle cure mediche, non sembra tradursi affattni

ipotesi di discriminazione ingiustificata; la qualeeraltro, nemmeno avrebbe rilevanza nel presente

giudizio ai fini del decidere, considerato che, eosné visto, nel caso di specie effettivamentsistes in
base ad un gia effettuato e definitivo apprezzameintfatto, secondo I'accertamento compiuto nella
pregressa fase del procedimento, appunto queltesratiella permanenzal/irreversibilita dello stato
vegetativo in cui versa l'incapace. che la Supr€uge ha considerato imprescindibile.

Resta infine da rilevare che un plausibile dubbi@wkentuale disformita costituzionale per dispadia
trattamento non ha modo di porsi nemmeno con mifenito all’'ultimo e piu generale profilo, enucleabil
allo stato attuale del dibattito giuridieaai fini di tale indagine: quello attinente, cio& ridaltamento di
prospettiva cui sembra dar luogo il principio dritth enunciato dalla Suprema Corte laddove essa hg
prospettato che, mentre per il malato capace diressi, sempre e soltanto la prestazione di uidweal
consenso informato al trattamento medico possdtilegre quest’ultimo; al contrario, per il malato
incapace, il trattamento sia da considerare dspéegittimo, salvo motivato e valido rifiuto detare alla
sua erogazione (e sempre che risulti espressorcoefoente alle richiamate condizioni limitative).
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Tale distinzione risponde, infatti, proprio all’eeinte diversita di situazione oggettiva che acc@maa
chi cada non gia in una qualunque situazione @dipacita, piu o meno totale e piu 0 meno transitona
solo chi cada in quella del tutto speciale condieitimite definibile Stato Vegetativo Permanente.

Ove sopravvenga tale stato, il trattamento di go&tealimentare forzato non pud che autolegittimarsi
sempre, nellimmediatezza, anche in mancanza dic#spconsenso, e non solo per un elementare
principio di precauzione, ma ancor prima per il saoattere di cura medica doverosa sin dall’inizo,
guanto finalizzata al rispetto del diritto allaavdel malato incapace.

Ma, proprio per questo, la legittimita del trattartee non pud venir menaic et simpliciter
successivamente, almeno fino al momento in cui s@pravvenga una valida espressione di volontd
contraria del tutore (nei termini e secondo i refjugia detti) o altra giusta causa legalmentenasciuta
come idonea a determinare la cessazione dellaaerap

La possibilita di considerare legittima una rickéeslel tutore volta all'interruzione del trattamerdi
sostegno vitale non puo essere poi esclusa (nemoranche una disciplina legislativa specifica non &
stata ancora emanata su tale problematica) nepurmeasi in cui sia di fatto impossibile ricosteumina
volonta presunta dell’incapace orientata al rifid&d trattamento (ipotesi di impossibiliali esperire un
substituted judgmemti carattere soggettivo/volontaristicaispetto alla quale potrebbe in effetti apparire
ingiustamente sfornito di tutela il diritto allagdita individuale del malato incapace, da un labtm n
potendosi affermare, ma neppure escludere, chesagtbbe stato contrario al trattamento, e dalbalt
correndo egli il rischio di restare indefinitivanteresposto a trattamenti che potrebbero ancheeesser
prima ancora che per soggettiva opinierabiettivamente degradanti), anche se tale soluzomeebbe
sembrare a prima vista incoerente con I'opinionad8uprema Corte, laddove questa, ad oggettiva
confutazione della contraria prospettazione dergyjtha ritenuto che non sia ravvisabile nel tra¢iato
alimentare forzato con sondino nasogastrico unadati accanimento terapeutico in seé, dando cos adi
alla possibilita di inferirne che l'interruzioneldeattamento stesso non potrebbe mai considerarse il
“best interest”del malato incapace.

Il convincimento espresso dal Supremo Collegioaciac non configurabilitd oggettiva di un’ipotesi di
accanimento terapeutico sembra infatti prospegatiguardare solo, nella concreta situazione esaain
(e dunque sulla base, in apparenza, di un apprezganpiu di fatto, che di natura nomofilattica), la
specifica terapia costituita dall’alimentazione ceandino naso-gastrico erogata ad una malata ir
condizioni di riceverla senza particolare diffiéold intolleranza fisica, e non qualunque altro gernk
trattamento medico di sostegno vitale che risuitaggire in concreto praticato con carattere
intollerabilmente invasivo e secondo le mutevolgsi operative della scienza medica (peraltro dtgge
ad evolversi anche in tale ambito).

Vero & che tale convincimento sembra poi esseflgissp in senso restrittivo nell’enunciazione del
principio di diritto (poiché questo risulta peremdmente formulato come se non vi fosse mai sppeio
un giudizio di sproporzionalitd oggettiva della @wuando non fosse possibile ricostruire la volonta
presunta del malato incapace); tuttavia. sicconpeinicipio enunciato puo vincolare solo questo Gied
nel presente giudizio e solo in relazione allandta non sproporzionalita della specifica terapia d
alimentazione forzata che le parti ricorrenti irssazione avevano considerato e chiesto di cons&dera
come accanimento terapeutico (appunto l'alimenteidratazione forzata con sondino naso-gastrico
erogata ad Eluana), € lecito inferirne che la foesressiva utilizzata dalla Suprema Corte per titara
il detto principio vada al di l1a delle sue stesgenzioni, e che nulla comunque impedisca di riteche il
tutore possa adire I'Autorita Giudiziaria quandayr mon essendo in grado di ricostruire il pregresso
guadro personologico del rappresentato incapacesidnevi in Stato Vegetativo Permanente, comunque
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ritenga, e riesca a dimostrare che, il (diversaffdmento medico in concreto erogato _sia oggettveaen
contrario alla dignita di qualunque uomo e quinattee di qualunque malato incapace, o chealsiende
non proporzionato, e come tale una forma di nonseotito accanimento terapeutico, e quindi un
trattamento in ogni caso contrario “dlest interest” del rappresentato, quale criterio, quest’ultimo, da
utilizzare come dirimente fattore diacritico in v&rrogatoria per una decisione di interruzione del
trattamento.

Da un lato, infatti, se si esamina I'intera motivae, emerge come la Suprema Corte abbia comunqu
fatto salvo il ricorso al criterio generale dbkst interest”, il quale, € appena il caso di notarlo, avendo
sempre come referente I'utilita del malato, non pegtare confinato in senso meramente soggettiisti
solo nell'area di un’indagine riguardante la volopersonalita.

Dallaltro, poi, il riferimento alla specifica tipogia del trattamento di sostegno alimentare sembrg
assumere, nell'enunciato principio di diritto, dd a&tregua del valore attribuito all'indagine sullolonta
presunta dell'incapace, un rilievo logicamente selemio: la Suprema Corte, infatti, si preoccupaisi
chiarire che I'alimentazione forzata non e una f@mhaccanimento terapeutico, ma richiede al Gaidic
rinvio, prima ancora di accertare se Eluana avreblbegeno accettato tale trattamento in particoldre,
valutare piuttosto se, in ragione delle sue comeezi vita e in ispecie di dignita della vita, l@rebbe
comunque accettato o meno di sopravvivere in umalizmne di totale menomazione fisio-psichica e
senza piu la possibilita di recuperare le sue fumziercettive e cognitive.

Pertanto, con il principio di diritto in esame, Saiprema Corte sembra essersi peritata piu di ramarc
qguesto rapporto logico, che di escludere in viguicipio, e con riferimento ad ogni altra ipoteti,
rilievo che potrebbe assumere il carattere oggettente degradante o sproporzionato di un singolg
trattamento di sostegno vitale (non a caso, déb rés stessa Suprema Corte ha evidenziato chendire
guando tale trattamento ancora consista nell’altamone indotta con sondino naso-gastrico, la quhle
norma, non dovrebbe considerarsi, secondo la suéoop, una forma di accanimento terapeutico, essg
pud non dimeno assumere tale connotazione in alpan&olari situazioni, a loro volta indicate call
Suprema Corte, ma chiaramente soltanto a titolonpkcativo, con riferimento ai due casi in cui,
nell'imminenza della morte a) I'organismo non sia in grado di assimilare le sostanze fornite; ppure
sopraggiunga uno stato di intolleranza, clinicamentevabile, collegato alla particolare forma di
alimentazione; si tratta peraltro di casi - per mjoacontroversi - riportati anche nella sopra aitat
Relazione redatta dal Gruppo di esperti del Mingstdella Sanita, e si suppone che, ove tali casi
ricorrano, possa farsi luogo ad un provvedimentaudorizzazione all'interruzione del trattament@lamn

se manchi la possibilita di ricostruire la voloptasunta dell'incapace).

Ne consegue il superamento del rischio di ravvisareuoto di tutela ingiustificato del malato ineap
(potenzialmente tale da concretare una lesionaraldmma di cui all’art. 3 della Costituzione) gasi in

cui sia impossibile ricostruire una sua volontasprega chiaramente rivolta al rifiuto del trattanggnt
almeno se, ed in quanto, I'opinione della SupremaeCvenga recepita, come sembra piu corretto, ne
termini appena indicati, e dunque con interpretaziccoerente rispetto al sudictum e anche
costituzionalmente orientata.

Nessun particolare dubbio sul piano della disfanabstituzionale sembra porre, infine, I'enunciagio
del principio di diritto laddove, in forza del ragiamento della Suprema Corte, deve ritenersi orma
accertato- sulla base di un’interpretazione che, se non paopente di natura nomofilattica, comunque
rende non piu controversa la questione nel presagitelizio ai fini del decidere- che
I'alimentazione/idratazione artificiale con sondimaso-gastrico sia un_trattamento di natura medica
giusta la specificazione con cui la Suprema Cosaeaitenuto di dover confutare la contraria opinione
espressa in proposito dalla Sezione “Persone Mmdfamiglia” di questa Corte d’Appello nel decreto
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emesso all’esito della precedente fase processuale.

Su tale aspetto, si tratta solo di prendere framcaenatto che I'accertamento della Suprema Corstata
in questa sede, e non puo quindi essere revisionato

Per il che, non potendo ormai piu individuarsi alastacolo atto ad impedirlo, deve infine proceidars
trattare del profilo tematico riguardante la cqrosdenza alla presunta volonta di Eluana dellagsth di
autorizzazione del tutore orientata al rifiuto ttattamento di sostegno vitale.

4) 1l residuo accertamento demandato al Giudicerufivio: valutazione in ordine all’attendibilita dda
ricostruzione effettuata dal tutore sulla “volontgpresunta” di Eluana orientata al rifiuto del
trattamento di sostegno vitale. Parametri di riferento cui attenersi ai fini dell’apprezzamento di
fatto.

Al riguardo, peraltro, tre elementi di giudizio ¢enuti nella motivazione della sentenza n. 21748728

un altro contenuto nel decreto di questa Corteaila A5 novembre/16 dicembre 2006 rendono almeno i
parte gia compiuta tale indagine,cthe allevia non poco la responsabilita del deciddre compete a
guesto Collegio giudicante.

La Suprema Corte. infatti, proprio nello specifeeda condizione consistente nella necessita dstiaoe
la volonta presunta, ha puntualizzato (v. parag®adella sentenza):

a) che nellindagine istruttoria gia svolta nelleegressa fase del procedimento e stafgpurato, per
testi, che Eluana, esprimendosi su una situazioossima a quella in cui ella stessa sarebbe verpag,
a trovarsi, aveva manifestato I'opinione che samrelsbato per lei preferibile morire piuttosto cheesie
artificialmente in una situazione di coma”;

b) che in tal modo sono stati acquisiti convincithendichiarazioni di Eluanadella cui attendibilita
[leggasi i Giudici della Corte d’Appelld non hanno peraltro dubitato”;

c) che l'accertamento demandato ai Giudici delidnva da essi effettuato tenendo conto di tutti gli
elementi emersi dall’istruttoria, compresddanvergente posizione assunta dalle parti in gaidi(tutore
e curatore speciale) nella ricostruzione della meralita della ragazza.

Alla luce di tale triplice puntualizzazione, coséhte presupposto - e quindi per cid stesso parte

connotativa e costitutivadel principio di diritto posto a base della pronandi cassazione con rinvio,
deve ritenersi dunque giappurato, per testi, che Eluan@..) aveva manifestato I'opinione che sarebbe
stato per lei preferibile morire piuttosto che wigeartificialmente in una situazione di comathe
comunque sulle idee e sulle dichiarazioni esprelsséluana a tale riguardo € stato gia espresso u
giudizio orientato a considerarle indubitabilmenteendibili; e che ai fini della conclusiva valutaze
circa la conformita dell’ interpretazione data tiabre in ordine alla presunta volonta di Eluansuase
rilievo anche la circostanza che la curatrice sjea@bbia in effetti completamente confermato dlaea
tale interpretazione, aderendo in tutto e per taiteallegazioni e alle istanze del tutore.

Quanto al decreto di questa Corte in data 15 nowefi® dicembre 2006, ivi risulta affermato, con
riferimento alle testimonianze rese dalle amicheEtiana, che il relativo contenut&benché sia
indicativo della personalita di Eluana, caratteriaia da un forte senso di indipendenza, intollerante
delle regole e degli schemi. amante della libertadella vita dinamica, molto ferma nelle sue
convinzioni hon puo essere tuttavia utilizzato al fine dneere una volonta sicura della stessa contraria
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alla prosecuzione delle cure e dei trattamenti attaalmente la tengono in vita».

Come si é detto, la Suprema Corte ha consideratoes la conclusione di tale ragionamento, ma aon |
sua premessa valutativa, che pertanto assume asahiequesta fase del procedimento il significitm
apprezzamento di fatto non piu controverso, nek@eathe le prove testimoniali assunte sono state gia
considerateé‘indicative della personalita di Eluana, caratterzata da un forte senso di indipendenza,
intollerante delle regole e deqli schemi, amantdladiberta e della vita dinamica, molto ferma nell
sue convinzioni

Puo allora ritenersi che, anche in tal caso, arattiaterno dello specifico accertamento riguardatd
“volonta presunta”, il giudizio di fatto demandatagquesta Corte sia alquanto piu ristretto di quaicto
appaia ad una prima sommaria lettura del prinaputiritto enunciato dal Supremo Collegio.

Ad ogni modo puo essere utile ricordare che talgligio, secondo il principio enunciato dal Supremo
Collegio, deve intendersi finalizzato in generaleaacertare complessivamente (comprese cioe lefeed
circostanze gia appurate):

1) quale sia nei suoi aspetti essenzialila ricostruzione effettuata dal tutore in ordiné&a gresunta
volonta di Eluana;

2) se tale ricostruzione, laddove suppone che dssidae ipotetica che Eluana avrebbe assunto asefo
stata capace sarebbe stata quella del rifiuto etamento di sostegno vitale, possa considerars
attendibile e non quindi espressione del giudizibasqualita della vita proprio del rappresentami&,in
alcun modo condizionata dalla particolare gravadida situazione;

3) se la ricostruzione della volonta ipotetica abliscontro nei vari elementi conoscitivi emersi
dallistruttoria, che devono connotarsi come eletnginprova chiari, univoci e convincenti;

4) se e in che misura la curatrice speciale aldsardo una posizione convergente con quella daleut

5) se la ricostruzione effettuata dal tutore eomsata con gli elementi di prova sopra indicatiga conto,
con riferimento al passato di Eluana:

Sa) della sua personalita;

5b) della sua identita complessiva;

5c¢) del suo stile di vita e del carattere della\ates

5d) del suo senso dell'integrita;

Se) dei suoi interessi critici e di esperienza,

5f) dei suoi desideri;

5g) delle sue precedenti dichiarazioni;

5h) del suo modo di concepire I'idea di dignitla persona (alla luce dei suoi valori di riferime
e dei convincimenti etici, religiosi, culturali édsofici che orientavano le sue determinazioni
volitive).

4.1. Aspetti salienti della ricostruzione effett@atdal tutore in ordine alla “volonta presunta” di
Eluana; convergente posizione della curatrice spei

Cominciando dal primo aspetto, quello riguardaht®mtenuto della ricostruzione della volonta di&ia
effettuata dal tutore, ne costituiscono fonte sianadlteplici scritti difensivi, sia alcune specifieh
dichiarazioni rese in alcuni documenti, sia le dicézioni raccolte a verbale in sede di interrogato
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Questa Corte ha infatti ritenuto opportuno intearegdirettamente e nuovamente il Sig. Englaro o
delludienza camerale odierna, ponendogli moltépiomande e richieste di chiarimento, nella
convinzione non solo che l'istruttoria, in questsd rescissoria del procedimento, per la parteranco
oggetto di giudizio, dovesse estendenser quanto possibilea recepire ogni ulteriore ed utile elemento
informativo oltre alle prove gia acquisite, ma amothe parte della valutazione di credibilita della
ricostruzione offerta dal tutore dipendesse andaieribdo in cui egli fosse riuscito oralmente adoesp

di persona, e convincentemente, le esperienzecenhnzioni divita di Eluana ed esposto di persona le
ragioni della sua istanza di autorizzazione ak¥rnizione del trattamento.

In questa occasione il Sig. Englaro ha fornito tega@presentazione globale della personalita di Eluan
che, a questo Collegio giudicante, € parsa lucidarexisa, pienamente in linea con il quadro
personologico tratteggiato gia nei precedentitsclitensivi.

Egli ha in particolare raffigurato anche con l'ausilio del riferimento a specifici gii - una ragazza
dalla precoce ed acuta intelligenza e dalla vilerasgnsibilita, responsabile, indipendente, estranea
gualunque compromesso o ipocrisia, piena di vagjliaivere con intensita la sua vita, franca ed tper
alle esperienze con gli altri, con la voglia diggéare e vedere ihondo, un autentictpurosangue della
liberta” (questa la definizione datane dai genitori anchenia congiunta dichiarazione scritta recante la
data del 15.12.2005).

Ha ricordato tra gli episodi piu sintomatici della precocitaEluana - che, gia quando non aveva ancora|
compiuto dieci anni, era riuscita a colpire e aapdurante una lunga passeggiata, I'attenzionesue|
anziano nonno (imprenditore e insegnante in unaladecnica, e certamente in grado di dare un giodi
culturalmente adeguato) per come aveva dialogatduisu argomenti riguardanti in generale la @tk
morte, lasciando sorpreso il nonno di tanta giduestta maturitd di pensiero e del suo manifesteosie
“spirito libero”.

Ha detto di essere stato sempre impressionatoiprdal’intensita della voglia di liberta di Eluanehe
mostrava‘di voler essere a tal punto libera e responsakiereagire con forza in qualunque occasione le
stesse sembrando che gli altri la forzassero a agedire qualcosa’tontro la sua volonta.

A questo riguardo ha anche menzionat@-gli altri - un ulteriore episodio particolarntersignificativo,
accaduto quando Eluana aveva circa tredici anlorchié, trovandosi in vacanza al méfiei adorava il
mare”), reagi in manierdsorprendentemente intensalla proibizione impostale dal padre di non uscire
di casa oltre una certa ora: comincio a sudareotanbfusamente che la nonna, presente alla scena,
preoccupata di questo tipo di reazioffa)mino il padre con lo sguardoaffinché recedesse dalla sua
imposizione.

Nel riferire di tali ed altri particolari episodperaltro, & bene sottolineare che il Sig. Englano ha
mostrato di voler trarre da essi alcuna conclusgereerale sul piano della correttezza comportarteedia
Eluana, ne di voler farsi vanto del modo di agiiieelle” di Eluana, ma ha mostrato solo di voler dare un
guadro quanto piu verace possibile della persafatitdipendente” della figlia e delle sue convinzioni di
vita, che egli si sente, in sostanadancolato” a rispettare e far rispettare in una situazioneuinrEluana
non e piu in grado di farlo da sola.

In quest’ordine di idee il Sig. Englaro ha postouoe anche lo stato di disagio e di sofferenza lwhe
accompagnato una parte dell’esperienza scolasti€udna, quella riguardaniecinque anni trascorsi,
dopo aver frequentato la scuola pubblica fino tdfaa media, presso un liceo linguistico privatstije
da suore nella sua citta di residenza (liceo dsuo dire si era trovatdcostretta” a frequentare, perché
non vi era in loco altro liceo linguistico pubblice non per particolari motivazioni religiose, inagto
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Eluana non era una cattolica praticante, ma antigsto ribelle alle regole che una qualunqueusiiine
pretendesse di imporle dall’alto), essendosi dowadattare ad un contesto ambientale e ad un corp
docente che, nel giudizio di Eluana, sarebbero dé¢htutto refrattari al confronto e al dialogoentre lei
considerava questi ultimi di essenziale importanza.

Tale esperienza le avrebbe creato una cosi fagiedcrigetto e di insofferenza da indurla a ceesalopo

i primi tre anni di frequenza, di transitare ancalia scuola pubblica, ma trovandosi ancora impedit
farlo perché il liceo linguistico pubblico nel frampo istituito non prevedeva ancora i corsi pejdarta e

la quinta classe.

Ha evidenziato il Sig. Englaro che nemmeno la ssgiga iscrizione dEluana al corso di laurea in
Giurisprudenza presso I'Universita Statale di Mdapur fatta per sua libera scelta, riusci ad appeg
linquieto spirito, tanto che, desiderosa di intexplere poi una carriera che le potesse permettere
viaggiare il piu possibile e di valorizzare al mass le sue abilita linguistiche in modo da moltialie le
sue possibilita di avere scambi e contatti coralgli, mutd successivamente indirizzo di studi pas® a
frequentare una facolta linguistica di tipo tudetmanageriale; segno anche questo, a detta det,pad
della sud'irrefrenabile esplosivita”,che non le consentiva tippagarsi se non attraverso un continuo
confronto, libero e profondo, con tutte le espezeedella vita”.

Questo modo di intendere la vita e stato ritenidbig. Englaro del tutto inconciliabile con I'aéte
condizione di Eluana e con le scelte che lei awald@vosimilmente fatto se avesse potuto decidere.

A conferma di tale convincimento sono stati fatticlae altri riferimenti, che risultano poi ancor piu
profusi negli scritti difensivi, in ordine alle raani manifestate da Eluana con specifico riferitoead
eventi tragici che avevano determinato il coma, amenque condizioni di assoluta incapacita di
locomozione o di percezione, di amici suoi o dispaaggi noti (come lo sciatore Leonardo David della
Nazionale azzurra, la cui analoga tragedia, sfacidbpo vari anni di “coma: come si affermava
genericamente all’epoca - nella morte avvenutal@8b, secondo quanto e stato riferito dal Sig. &gl

in udienza anche con memoria del riferimento temlggisarebbe stata pure molto commentata da Eluana
anche perché il noto sciatore pare abbia passatenio tempo proprio in Lecco, citta di residenedal
ragazza).

In vari frangenti Eluana avrebbe manifestato lanferconvinzione che restare in quelle condizioni non
sarebbe stato, per lei, un vero vivere, perché goovita piena, o comunque in condizioni di caadi
muoversi, di pensare, di comunicare e di rappartars gli altri avrebbe meritato éissere vissuta, mentre
non lo sarebbe stato una vita meramente biologica.

Piu volte il tutore ha ripetuto il concetto cheagni caso, Eluana non avrebbe sopportato di sopere
in condizioni tali da dover dipendere dall’altriastante assistenza o tali da renderla un sempijgetm
sottoposto all’altrui volonta, e ha sostenuto @iestessa avrebbe in varie occasioni manifestégddaa.

Il Sig. Englaro ha in conclusione evidenziato ¢barebbe stato per lei inconcepibile che qualcutral
potesse disporre della sua vita contro la sua vidlanle sue scelte(...) e ha indicato proprio nel rispetto
di tale sentire I'iniziativa processuale da luirggresatutta la vicenda che ancora conduce al presente
procedimento nasce proprio anche dalla convinzigagerna e materna che Eluana avesse diritto
all'affermazione di questo suo modo di esserepedsare”.

Cio premesso, deve segnalarsi che le dichiarazesd nell'odierna udienza dal Sig. Englaro appaiono
credibili anzitutto, come gia rilevato pocanzi, pemodalitd con cui sono state espresse, aventbopo
notare questa Corte il suo atteggiamento pacatdeme e preciso, nel delineare la figura di Eluana
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Non e trapelata, in particolare, ad onta delle epditi sollecitazioni con cui si e cercato di adpralire le
sue dichiarazioni, alcuna tendenzéneettere in bocca’ad Eluana parole del tutore, che invece ha piu
volte voluto precisare che determinate frasi edessponi da lui utilizzate per descrivere la pesdité di
Eluana erano proprio quelle che aveva pronunciagstultima.

Un ulteriore e significativo elemento di conforto ardine alla credibilitd di quanto dichiarato &g.
Englaro deriva dalla gia ricordateonvergente posizioneassunta dalla curatrice speciale.

Merita rimarcare, a tal proposito, che, secondsgeihso apparente della direttiva interpretativaadell
Suprema Corte, tale convergenza di posizione giacaiolo rilevante non solo sul piano probatoria, m
ancor prima, sul piano della stessa intrinsecailwitéd della ricostruzione della volonta presunta
dell'incapace offerta dal tutore, tale effetto #arido appunto dal fatto che a quella sorta di
“interpretazione autentica’della volonta, dei desideri e della personalitdEtliana che si richiedeva
fornisse, e che ha in concreto fornito, il tutoggiale suo“fiduciario” istituzionale, si e aggiunta,
convergendo con essa, l'identica versione data daltatrice speciale, nominata al fine di eliminagai
possibile rischio derivante da un eventuale cdoftifinteressi tra rappresentante e rappresentata.

Integrazione -di valutazione e di volonta ehe non pud non rivestire un rilevante significaiofini
decisori, data la funzione di garanzia e di coidrghe alla curatrice speciale e stata demandatagc
soggetto imparziale, proprio al fine di verificaire via di principio la genuinita e trasparenza eell
intenzioni e dei fini che possono aver mosso drejtonde depurarli da ogni possibile rischio déiasse
egoistico.

Rischio peraltro che, nella specie, sembra quasiadarsi escluder@ re ipsagia sul piano puramente
economico-materialistico-logistico, considerateniedalita di cura di cui ha sempre fruito e ancousste
Eluana (pacificamente risultando ricoverata pressa struttura ospedaliera esterna che non richiedg
I'assistenza domiciliare continua dei familiaricen costo integralmente a carico del S.S.N.) ettenu
conto che, trattandosi di persona incontestatameotiatenente, non viene in gioco neppure alcun
interesse ereditario dei genitori (nei confronti gigali, del resto, é difficile anche ipotizzare generico
interesse a liberare eventualmente altri figli,cepeispetto al futuro, ddjpeso” di Eluana, visto che lei
era, ed e rimasta, figlia unica).

La curatrice speciale ha inoltre pienamente cordgsmei suoi contenuti la genuinita ed attendébidiella
ricostruzione effettuata dal tutore, basandosesultlagini da lei stessa personalmente svoltey@scbo
espressamente chea-suo giudizio- la suddetta scelta possa essere stata condizidaagarticolari
interessi egoistici.

Puo essere utile rimarcare, incidentalmente, chdicleiarazioni del tutore risultano avallate andadia
madre di Eluana, la Sig.ra Saturna Minuti, che dttoscritto due lettere inviate ad Autorita istitumli
con cui entrambi i genitori di Eluana hanno coneomdnte ricostruito la lunga vicenda umana e
processuale della figlia e descritto nei suoi itegsenziali la sua personalita libera e la su@ioaione di
non poter vivere in uno stato di assoluta menonmezesoggezione.

Infine, rende anche credibile la genuinita del ipe@mto che ha portato il tutore ad effettuare la scelta,
una lettera -acquisita in atti e mai contestatacritta da Eluana ai genitori in prossimita delleme
festivita natalizie cadenti poco prima dell'inciderstradale in cui resto coinvolta. In essa Eluginhiaro
l'intenzione di voler comunicare e trasfondere adlfe e alla madre tutta la fiducia e il grandettdfehe
provava per loro, la sua riconoscenza per quelkoeadsi erano come persone, per come avevano semp
dialogato con lei, per come le erano stati semmiaiyper come l'avevano curata, educata e trat@iper

42 | Istituto Regionale di Studi sociali e politici “Alcide De Gasperi” - Bologna

v

L

re




guello che erano riusciti a fare di lei.

Si tratta di espressioni che contribuiscono a remdecessivo il dubbio sulla possibilita che laltsca
difesa di Eluanacome delineata dal tutore, possa essere statanatqud appannata da interessi o fini
secondi, piuttosto che essere stata dettata sem@itte da affetto e rispetto.

4.2.1 riscontri testimoniali. Valutazione finale e coeguenze dell’esito istruttorio.

Il dato probatorio piu rilevante non puo che restawmunque, a parere di questa Corte, la confeattea d
ricostruzione effettuata dal tutore cosi come eemey dalle dichiarazioni testimoniali rese da aécun
amiche di Eluana (Francesca Dall'Osso. Laura Regfale Cristina Stucchi) sui fatti indicati nei daf

di prova che la curatrice speciale (e non il tutsréadi) ha potuto comporre e formulare dopo avetto

lei stessa indagini sul passato di Eluana.

Reputa questa Corte che le testimoni abbiano offart decisivo contributo conoscitivo, tanto piu
credibile in quanto tali amiche hanno quasi tutegfientato Eluana sin dall'infanzia (e dunque hanno
avuto mododi conoscerla profondamente) e non hanno riferito sblsingoli episodi, ma hanno
tratteggiato anch’esse una sorta di modello petsgito di Eluana.

In ogni caso é proprio nel rapporto di amicizia é@etanei, forse ancor di piu che nel rapporto con
genitori o fratelli, che ciascuno esprime la maggarte delle proprie convinzioni, delle ansie,lelel
angosce, del suo vero modo di essere. Da qui dreahevitabilmente molto rilevante che assumono le
dichiarazioni di amici ed amiche (oltre che dei ifzgan), specie quando siano passati molti anni dal
momento in cui una persona ha avuto modorme nel caso di Eluana - di esprimere se stesgh@solo
'immagine che si forma nella memoria di chi € gtabn essa in una relazione di maggiore intimita pu
riuscire, almeno in parte, a sfuggire ai deletddte del tempo e del distacco.

Questo senza poi considerare che, come gia s'watileprima, almeno parte della valutazione
sull’attendibilita delle prove testimoniali e sokb significato (sia sulla personalita indipendenitgelle e
irremovibile di Eluana, sia sulla sua concezionermh vita degna solo se vissuta con pienezza dltéac
motorie e psichiche) é stata gia compiuta dalladdezPersone Minori e Famiglia” di questa Corte iton
decreto del 15.11116.12.2006, come rilevato anelia 8uprema Corte.

Ad ogni modo, in relazione appunto a quella ch&atascon espressione sintetieda “Weltanshauung”
di Eluana, presentano considerevole interesse ¢pieséi dichiarazioni estratte dalle complessive
deposizioni testimoniali.

Ha riferito la teste Francesca Dall'Osso:

«Eluana era molto vivace. sempre allegra, con miiteressi...... Le sarebbe piaciuto fare qualcosa che
avesse attinenza con i viaggi.

Voleva fare una professione che le consentisseadgiare La sua indipendenza non le consentiva di
essere inquadrata nelle regole, ad esempio a sclidiena dava un valore molto profondo alla viteech
pero, secondo lei, doveva essere vissuta finonddoNon avrebbe mai accettato una vita con linmtaiz
sia di tipo fisico che mentale.). L ‘andare a scuola dalle suore era una scelta ftazaerché era il solo
liceo linguistico in zond...). L'incidente di Eluana e avvenuto quando la stesgava circa venti anni e
quindi quasi un anno dopo che aveva cambiato usité&ranzi pochi mesi dopo, perché l'universita e
iniziata ad ottobre e l'incidente € avvnuto a geion&luana aveva cambiato facolta da giurisprudeaza
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lingue».
Ha soggiunto la teste Laura Portaluppi:

«Eluana aveva il sogno di lavorare con me e andargro per il mondo con il nostro lavoro, una aita
di movimento e non certo sedentaria. Eluana nonspartivissima, ma sempre in movimento e molto,
molto vivace».

Infine, per la teste Cristina Stucchi:

«Eluana era vivacissimanon stava mai fermadoveva sempre fare qualcosdiventava matta all’ idea
di stare un pomeriggio in casaera lei che organizzava e animava la compagniaidaglci».

Si tratta di dichiarazioni in effetti conformi altkescrizione di alcuni significativi tratti dell@gsonalita di
Eluana fatta dal Sig. Englaro e confermano senbéiddo spiccato spirito di liberta e di indipendardi
Eluana, la sua insofferenza a qualunque costrizione

La credibilita dei riferimenti alla voglia di essdlibera ed indipendente trae anche conforto datestuali
riferimenti all'indole di Eluana, descritta corhévacissima”, come una chénon stava mai fermd, che
non volevd'essere inquadrata nelle regole”alla sua voglia di muoversi e viaggiare pendndo.

Particolarmente importante e poi il significato chel giudizio di Eluana, come riferito dalla prirteste,
doveva attribuirsi alla vita:

“Eluana dava un valore molto profondo alla vita cpero, secondo lei, doveva essere vissuta fino in
fondo” e senza limitazioni.

Appare dunque sin da questi tratti una ragazza pi®a nel suo intimo essere, e poi anche nelle sue
convinzioni, era espressione di un innato, genapiato di liberta e di indipendenza, che amava veusi
di continuo, che voleva vivere intensamente.

Il suo senso della vita, poi, appare non meramasttatto o metafisico, ma concreto. Proprio il gtemde
amore per la vita esprimeva una condizione limitatli senso : vita (amata e da amare) era soldaguel
che poteva essere vissuta pienamente.

Dunque la valutazione gia espressa dalla SezioeestRe Minori e Famiglia” di questa Corte nel dacre
del 15.11/16.12.2006, con specifico riferimentdattio che il contenuto delle suddette testimonidozee

e sia«indicativo della personalita di Eluana, caratteréta da un forte senso di indipendenza, intollexant
delle regole e degli schemi, amante della libertiea vita dinamica, molto ferma nelle sue conin®,
appare, oltre che conclusione valutativa ormairitefa in quanto non specificamente impugnata, areh
comungue frutto di un accertamento pienamentespmrnidente alle prove acquisite.

Quanto, poi, al relazionarsi di Eluana con problicha specificamente attinenti alla vita e alla tape in
particolare alla scelta verso cui si sarebbe dirddt sua volontd in caso di assoggettamento a uf
trattamento di sostegno alimentare forzato in utieazone di assoluta perdita delle sue capacita di
locomozione, percezione e cognizione, si € giaodelie il predetto decreto ha anche definitivamente
riconosciuto che Eluana ha piu volte espresso d'idbe sarebbe stato meglio per lei morire subito
piuttosto che restare costretta ad un’indefinifgraevivenza meramente biologica.

E in effetti, 'opzione del rifiuto alla prosecurie del trattamento espressa dal tutore, e confarmat
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condivisa dalla curatrice speciale, trova in aldiiehiarazioni delle amiche di Eluana assunte come
testimoni un’ulteriore precisa ed inequivoca comigr

La teste Dall'Osso ha su questo aspetto riferiga ch

«Eluana mi ha parlato di Alessandro, un suo amaayvamo gia all’'universita. Alessandro aveva avuto
un incidente in moto ed era in coma. Eluana eraaod trovarlo in ospedale ed era rimasta sconvolta
dalla situazione e mi aveva confidato che secorterh meglio se fosse morto perché quella nonvaote
considerarsi vita. Non so quale sia stata poi lalazione delle situazione di Alessandro. Eluanahmi
pero ripetuto piu volte la frase che mi aveva iifersul fatto che quella non era vita, sia riferitad
Alessandro, sia riferita ad altre persone che avevavuto vicende analoghe. Mi ricordo in particaar
due episodi. In particolare di Filippo, un altro simo amico che aveva avuto un incidente in macchoha
era morto sul colpo. Era l'ultimo anno di liceo.derdo che Eluana mi aveva detto che Filippo, nsila
disgrazia, era stato fortunato perché era morto solpo e non era rimasto immobilizzato in coma, o
comunque paralizzato o incosciente. L’altro episodi riferisce ad un racconto delle suore di Maria
Ausiliatrice presso le quali noi abbiamo frequentdtliceo. Il racconto si riferiva ad una ragazzhe
viveva in un polmone d’acciaio e le suore parlavaeb coraggio di questa ragazza che, pur vivendo in
gueste condizioni, riusciva a confortare gli akria godere della vita, pure essendo in quelle cooni.

lo, Eluana ed altre compagne siamo rimaste moltpr@ssionate e ci siamo chieste come fosse possibil
vivere in condizioni del genefe.)».

Quanto alla teste Laura Portaluppi, ella ha rifecie:

«Quando Eluana ha perso un anno all’'universita pérsi era in precedenza iscritta a giurisprudersa,

e trovata mia compagna di universita al primo am@dla facolta di lingue. In quegli anni abbiamo &wu
alcuni amici che hanno avuto sinistri stradale trai Filippo e Stefano che sono deceduti sul colpo.
guesto caso eravamo rimaste colpite, ma non abbiam commenti Quando pero un suo amico (solo di
Eluana), Alessandro, detto Furio, era in coma irpegale a seguito di un sinistro, lei era andato a
trovarla ed era rimasta traumatizzata. Mi ha dettee subito dopo era andata in chiesa ed aveva acces
una candela per chiedere per lui la grazia di mengiuttosto che vivere cosi. Cio mi aveva colp#éoché
Eluana, accendendo la candela non aveva neppursgpero accennato di chiedere che Alessandro
migliorasse e guarisse. Non aveva neppure pendatoAtessandro potesse guarire o migliorare. Per
molti anni sono andata a trovare Eluana, sopratiutfuando era degente a Sondrio. Mi aveva molto
colpito il fatto che ogni volta che doveva esseressa bisognava usare un paranco, cioé una
imbracatura. Ho pensato che cid non fosse dignitesprattutto per Eluana, che avrebbe spaccato il
mondo e non avrebbe mai accettato una situaziohgeshere».

Infine, la teste Cristina Stucchi ha dichiarato:

«(...) eravamo molto amiche ed avevamo amici comuni. gali(Rota) 'avevamo conosciuto entrambe,
perché frequentava le elementari nella nostra stessuola, ma in classi diverse. Era una domenica
mattina di dicembre 1988 ed eravamo andate a Mese&Filippo e ci eravamo fermati sul piazzale della
chiesa per concordare di passare il pomeriggio iscdteca in Valvassina. o poi non ero andata. Alla
sera della domenica ho appreso che Filippo era marntun sinistro stradale. Ho visto Eluana il luned
mattina che era venuta a casa mia prima di andasz@ola per commentare la vicenda di Filippo. Era
scossa. Ricordo in particolare una sua frase chawveva lasciata scossa: e cioé che era meglio absef
morto piuttosto che rimanere immobile in un ospedalbalia di altri attaccato a un tubeper cui era
meglio morire.(...). lo quel lunedi avevo cercato di dirle che per lm&ita era importante, ma lei era
ferma nella sua opinione. Eluana era cosi. Nonaegrso di farle cambiare ideaera molto determinata
nelle sue convinziorgi..)».
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Alla luce di tali deposizioni testimoniali, € indtdbile la correttezza dell'interpretazione prosgtet dal
tutore in ordine alla scelta (orientata all'inteiane del trattamento di sostegno vitale) che
presumibilmente Eluana avrebbe fatto o farebberigdigica condizione in cui versa, se avesse patuto
potesse esprimersi direttamente e liberamente.

In sostanza, risulta che Eluana dava un peso pesn@rsia alla possibilita di muoversi liberamende e
autonomamente, sia di esprimere una volonta cascieteragendo con il mondo attraverso le sue facol
intellettive-percettive-cognitive. Tali facolta, sostanza, erano da lei viste come i soli struneagaci di
dare senso alla vita.

Si tratta di una concezione personale, ma certora@ e comungue non nuova, essendo anzi un antic
portato della stessa scienza medig& 'uomo deve sapere che soltanto dal cervedlov@no le gioie e i
piaceri e la serenita e il riso e lo scherzo, éristezze, i dolori, 'avvilimento e il pianto. EEpmerito suo
acquisiamo saggezza e conoscenza, e vediamo arsergigiudichiamo e impariamo cos’e giusto e cos’é

BN

sbagliato, cos’ & dolce e cos’ &€ amaro(Ippocrate,'Sulla malattia sacra”,400 circa A.C.).

Puo ritenersi dunque che, effettivamente, per Eusarebbe stato inconcepibile vivere senza esser
cosciente, senza essere capace di avere espeziean&atti con gli altri.

Sarebbe davvero poco coerente con la realta deinfat riconoscere che le indicazioni testimongli
guesto punto sono di una tale chiarezza, univoctagcordanza e ricchezza di dettagli da non pcies d
adito a dubbi.

Non puo quindi condividersi (né comunque ed evidemnte puo conservare efficacia alla stregua de
pronunciamento della Suprema Corte) I'opinione tiestata a questo specifico proposito dalla Sezioneg
“Persone Minori e Famiglia” di questa Corte nelrdéx del 15 novembre/16 dicembre 2006, laddove ha
argomentato che l'esito testimoniataon puo tuttavia essere utilizzato al fine di eenme una volonta
sicura della stessa contraria alla prosecuziondalelire e dei trattamenti che attualmente la terggon
vitax.

Dopo aver consentito 'immissione nel procedimeditd@utto il materiale probatorio che e stato fin qu
nuovamente esaminato, e in particolare delle testiamze delle amiche di Eluana, che, per di piingo
ha segnalato la Suprema Corte), sono state ancidécafie attendibili (né sussisteva o0 sussiste alcun
apparente motivo per giudicarle diversamente), sionede come potesse negarsi poi a tale materialé
probatorio, dopo la sua intervenuta acquisizionellinequivocabile rilevanza ai fini del deciderke la
stessa Sezione “Persone Minori e Famiglia” gli avdel resto anticipatamente riconosciuto gia prima,
perlomeno in senso astratto e potenziale, nel mtamarcui aveva disposto I'ammissione dei capitbli
prova testimoniale dedotti dalla curatrice specrleelativi proprio ai fatti che sono stati in sggu
esattamente confermati dalle amiche di Eluana.

D’altronde, proprio tale conclusiva valutazione atdga in ordine alla rilevanza del materiale praoiiat
concretamente acquisito e stata I'oggetto specfata sanzione cassatoria della Suprema Cortpjdée,
nel giudicarla incoerente (rispetto alla premessmido cui il contenuto delle testimonianze erauapp
“indicativo della personalita di Eluana) ha rilevato che, per privare di efficacia le sutkleeposizioni

testimoniali, non sarebbe bastato neppure ritechee le convinzioni espresse da Eluana, cosi come

riferite nelle dette deposizioni, fossetmidonee a configurarsi come un testamento diwifmiché cio
che andava invece appurato era piuttosto se«egalessero comunque a delineare, unitamente alfe alt
risultanze dellistruttoria, la personalita di Elua e il suo modo di concepire, prima di caderetatsdi
incoscienza, lidea stessa di dignita della persomdla luce dei suoi valori di riferimento e dei
convincimenti etici, religiosi, culturali e filosof che orientavano le sue determinazioni volitive»
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Da cio risulta chiaro che, nello strutturare edremare il principio di diritto, la Suprema Cortemba
ritenuto che fosse indispensabile la diretta ricasdne di una sorta di testamento biologico eftd# di
Eluana. contenente le sue precise dichiaraziorgipate di trattamentfadvance directiveskia pure rese
in modo non formale: ma che fosse necessario acigulfe piuttosto«accertare se la richiesta di
interruzione del trattamento formulata dal padrevieste di tutore riflettesse gli orientamenti dauvilella
figlia».

Dal che ulteriormente si deduce che gli apprezzaéinsentenuti nel precedente decreto di questa Gorte
ordine alla inconferenza/ininfluenza delle dichmoai di Eluana non potevano e non possono
considerarsi idonei a sminuire I'importanza deliehthrazioni stesse, perché esse erano comungueiido
elementi informativi concorrenti a definire in modmivoco il quadro personologico, lidentita, la
“Weltanshauung’di Eluana, come pure la stessa Sezione “PersonerMirFamiglia” aveva in premessa
riconosciuto.

Ma in realta dall'espletata istruttoria emerge moto questo, come si € appena rilevato; emergeeanch
gualcosa di piu, proprio perché il diretto riferinbe a frasi dette e a commenti fatti in occasiontadjici
incidenti capitati ad altri amici in giovane etagmnche ad altre persone note, come lo sciatonearéo
David di cui s’é detto), sono inequivocabili neilficare non solo che Eluana non avrebbe volutaesse
un mero soggetto passivo di un trattamento finat@zal mero sostegno artificiale per la sua
sopravvivenza biologica, ma anche le ragioni ‘geelrché” non avrebbe ammesso tale possibilita in
particolare perché considerava radicalmente inctibifga con le sue concezioni di vita uno stato
patologico di totale incapacita motoria e di asolleprivazione sensoriale (immobilita da tetrajcle@
incoscienza da lesioni cerebrali in cui poi € éffatnente caduta) che le impedisse completamente di
muoversi, di sentire e di pensare, passivamentan@s come un semplice “oggetto” in balia delliailtr
volonta.

Ecco allora che, dinanzi alla sorte del’amico Alsdro, caduto in coma, Eluana confida che seclendo
sarebbe stattmeglio se fosse mort@erché auella non poteva considerarsi Vitaperché una vita cioé,

da passare sempre in un letto, senza poter pilapenssentire:non era vita sia riferita ad Alessandro,

sia riferita ad altre persone che avevano avut@rie analoghe”.

Tali considerazioni ehe palesemente escludono che Eluana avrebbe mss#oe anche in minima parte
propensa a subire un trattamento medico purch@ssiaa situazione di totale deprivazione sensoriale
come quella definita di Stato Vegetativo Permanemntehe lei dunque potesse nella sua conceziovigadi
considerare anche la terapia di alimentazionei@atié e le altre modalita di trattamento del coquo
ancora e sottoposta come non lesive della suatdigrdividuale (stantel'inaccettabilita per sé dell'idea

di un corpo destinato, grazie a terapie medicheoaravvivere alla mentexsecondo l'incisiva sintesi
fatta dalla Suprema Corte) emergono con coerenza nelle plurime occasioniritefedalle amiche-
testimoni, in cui Eluana ebbe modo di esprimerepsenio stesso concetto che cioé non sarebbe statp
possibile viveré¢immobilizzato in coma, o comunque paralizzato cogciente”o nelle condizioni di una
ragazza messa fan polmone d’acciaio”;e che sarebbe stato molto meglio motaa colpo”.

Non potrebbe poi essere piu toccante, e densagdifisato ai fini del decidere, la plastica e viaid
immagine di Eluana che accende un cero pregando. pemorte del suo amico rimasto paralizzato a
causa di un incidente stradale, senza aver nemipetiazato che potesse essere preferibile peralui |
diversa soluzione di vivere in condizioni di assalmenomazione.

Infine, concorre a tratteggiare I'inconciliabiliE@ il carattere e le intime convinzioni di Eluasieaun lato,
e uno stato di costrizione dovuta all'incapacit&eitire, pensare, comunicare ed agire, dall’atnche il
riferimento alla scena cui assiste una delle suer@muando va a trovarla nella casa di cura ouartd é

47 | Istituto Regionale di Studi sociali e politici “Alcide De Gasperi” - Bologna




ricoverata, quando viene colpita ddhtto che ogni volta che doveva essere mossa rmsagusare un
paranco, cioé una imbracatura. Ho pensato che @ fosse dignitoso, soprattutto per Eluana, che
avrebbe spaccato il mondo e non avrebbe mai adoattaa situazione del genere».

Vero e che si tratta di una valutazione soggetielamicadi Eluana, ma nel contesto della ricostruzione
di una volonta presunta non possono non averespawhe gli apprezzamenti soggettivi di chi piu da
vicino ha conosciuto Eluana, naturalmente se eduanto comunque correlabili a specifici fatti ed
esperienze, il che pero é quanto accade appunt@aseldi specie.

In tale ordine d’ idee assume dunque un non iraitd® valore espressivo, indirettamente utile a fin
tratteggiare quello stato di assoluta soggezioremstrizione che Eluana non avrebbe sopportato, pef
I'appunto quellimmagine del corpo avvolto come semplice oggetto in urfimbracatura” e sollevato
da un“paranco” ogni volta in cui occorre spostarlo, o lavarlo, assaggiarlo, o altrimenti manipolarlo.

Difficile in effetti dubitare, alla luce del quadmersonologico di Eluana fin qui delineatosi in éadle
prove assunte, che lei non avrebbe mai accettatmimeno per un breve periodo, e men che mai per
sedici anni e pid proprio come ha pensato la sua amica, di restatgodata a tale condizione costrittiva
oggettivamente immutevole e senza speranza.

Sembra dunque ulteriormente confermaténtferpretazione autenticadella presunta volonta di Eluana
datane dal tutore, laddove ha evidenziato che pean@ sarebbe stato inconcepibile subire non solo u
trattamento invasivo finalizzato a tenerla artdloiente in vita in condizioni di totale soggeziatkaltrui
volonta, di necessita tali da implicare un’ ineita esposizione allo sguardo e alla manipolazidae
parte di altri soggetti, ma piu in generale restamamobilizzata a letto come un “oggetto”,
indefinitivamente privata della possibilita di viee pienamente la sua vita, stato per definizione
incomponibile con la sua concezione di dignita vidiiale, le condizioni di sopravvivenza meramente
biologica non potendo considerafgiegne di lei’, per come lei stessa concepiva la dignita e una vitg
dignitosa.

In tal senso emerge, di conserva, come la scelttuttge sia conforme anche ‘dest interest” della
malata incapace, cosi come da lei stessa intesopmisto di una concezione della vita talmenticeda

- anche in ragione del temperamento e del caratteee profili fin qui evidenziati, da apparire nemnoen
facilmente soggetta ad ipotetici ripensamenti clitegsero renderla inattuale solo per effetto del
successivo trascorrere del tempo e delle esperigaa® che I'amica Cristina Stucchi, pur cercanklo
convincere Eluana a deflettere dallidea che fdsseglio morire piuttosto che restare in balia dital
attaccato a un tubo’prospettandole ch#a vita era importante”, non ha potuto fare altro che dare atto
che'lei era ferma nella sua opinione. Eluana era cdson c’era verso di farle cambiare ide@ra molto
determinata nelle sue convinzioniitremovibilita peraltro considerata gia comprovatache nel citato
decreto del 15 novembre/16 dicembre 2006).

Dinanzi a tale concezione, il fatto, indubitabilthe nutrire e idratare i malati non autosufficieati
totalmente incapaci sia un obbligo cogente pereitlico ed un irrinunciabile dovere di solidarietaiate,
perde evidentemente di rilievo, acquisendo prindatanportanza, invece, il fatto che Eluana, quaac
ancora cosciente, aveva manifestato una persgnatitdodo e uno stile di vita, convincimenti e desi,
chiaramente indicativi del fatto che non avrebbliteoessere curata per nulla nell’evenienza di stato

di totale immobilitd/incapacita fisio-psichica (dyue nemmeno mediante quella terapia di sostegre-bas
costituita dall’alimentazione/idratazione), prefae che la si lasciasse morire, ogni interventerastin
grado di frapporsi alla naturale evoluzione vemsa@dssazione di una vita meramente biologica, desen
da lei visto come una violenza o una lesione degrieddella sua dignita di persona.

Né contro tale evidenza - che nell’apprezzamentéatio demandato in via esclusiva a questa Corte
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appare indubitabile potrebbe giocare alcun ruolo, anche solo parziaeneonfutativo, la circostanza che
Eluana, secondo l'opinione espressa dall’'Ufficid &eaibblico Ministero nel suo parere conclusivo,
avrebbe avuto undformazione religiosa” e una fmpostazione conforme a quella della religione
cattolica”.

Anzitutto perché poi lo stesso Pubblico Ministem ¢orrettamente riconosciuto che*“laformazioni
raccolte attraverso le testimonianze non parrebbessere in antitesi con I'istanza del tutordia cioe
ammesso che il tutore ha correttamente interpretagtie che sarebbero state le determinazioniiveldi
Eluana nella situazione data, si che parte la conferma che su tale conclusione sepii®an fin dei
conti siano tutti d'accordenon e chiaro come la pura e semplice rilevaziodat® che Eluana avesse
un credo religioso potrebbe contraddire un’ intetgzione della sua volonta gia compiuta e ritenutal
corretta alla stregua di tutti gli altri sopra ciolesati elementi di giudizio.

Ma poi anche perché, anche a voler dare il massiliego possibile a questo particolare aspettol(del
“impostazione cattolica”)concernente la sfera religiosa di Eluana, pur apetio di un cosi fuggevole
accenno fatto ad esso da parte del Pubblico Miistea come € giusto comunque fare in un contestd
decisorio tanto grave, mancano comunque i neceskarienti, sia sul piano generale ed astratto, che
particolare e concreto, per considerarla antinomiggetto alla personalita indipendente e alle aurioni
ed idee di Eluana sulla vita e sulla dignita indiale.

Cosi, deve segnalarsi anzitutto come non risuftit@f chiarito, nel citato parere del P.Mgtto quale
profilo la formazione religiosa cattolica avrebbetyio implicare per Eluana una scelta contraria
all'interruzione del trattamento di sostegno alitaea artificiale.

Ma una tale specificazione sarebbe stata tantmgiéssaria considerato che, come gia rilevato pilma
giudizio che la Suprema Corte ha richiesto di ssagsulle convinzioni di Eluana, anche di carattere
religioso, non pud che essere riferito alla suecifipa e concreta individualita cosi come si era gi
formata ed espressa al momento in cui era pienanw@sciente, e non certo basarsi in via meramente
astratta su quelli che potrebbero essere in vigrgén sulla problematica in oggetto i canoni eelgote
morali della Chiesa cattolica (peraltro rimastivprnel fuggevole accenno fattone dal Pubblico stieio,
di qualsivoglia precisazione contenutistica), chedentemente ciascuno, anche se genericamente
qualificabile come “credente”, o piu specificameotene “credente cattolico”, € ben libertanto piu in
uno Stato laico che tutela la liberta di coscienaeme valore preminentedi condividere o meno, di
applicare o meno nella concretezza della sua esperidi vita privata e individuale (é del restodevite
che una professione di appartenenp@l-o meno formale o generiead una certa confessione religiosa
non implica affatto anche la inesorabilita di umenp condivisione ed osservanza pratica, e in ebocdi
tutte le relative regole, anche morali).

In ogni caso, alla luce del quadro personologic&ldana emerso in sede istruttoria, e dunque gletts
della sua gia rimarcata indipendenza di giudizidea sua insofferenza verso qualunque imposizione
esterna, anche di tipo religioso, sembra ragioreeskludere che, se anche fosse stato comprovato yn
preciso ed univoco orientamento della Chiesa ¢e#taul tema in oggetto (e con specifico riferinmgnt
comunque, all’epoca in cui Eluana era pienamengeiente, e non all’epoca attuale), essoe in ipotesi
consentaneo ad una prosecuzione del sostegno-vitatebbe potuto costituire efficace controindicagion
ad una presumibile scelta di Eluana orientatdiatoi ditale trattamento.

In concreto, infatti, econ particolare riguardo all’ ipotizzatéormazione cattolica” di Eluana, il Sig.
Englaro ha posto in evidenza, e alcune dichiaraziestimoniali hanno confermato, che la scelta di
Eluana di iscriversi ad una scuola media supergestita da suore cattoliche fu resa inevitabile e
“costretta” dalla mancanza di un equivalente istitscolastico pubblico, e ha soggiunto che anzpipoo
I'esperienza presso tale scuola le procuro undaeadi insofferenza per quella che lei ritenevestoun
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oggettiva impossibilita di dialogo e di confrontoncil corpo docente.

Il Sig. Englaro ha poi evidenziato che, pur essevidsuta nel formale rispetto dellistituzione gtisa,
Eluana non e mai stata di fatto una cattolica paate e che, al di la della sua intima religiosit&tata
sempre critica verso qualunque richiesta istituaierdi adesione a pratiche o ideologie che fossataa
sul puro e semplice principio di autorita.

Tale piu specifico insieme di elementi informatidynque, qualunque sia il grado di efficienza ptoba
che gli si voglia riconoscere, € comunque I'unieocdi emerga una qualche traccia un po’ piu cheata
dimensione religiosa della personalita di Eluanaj pone semmai esattamente agli antipodi del @ubbi
che il suo intimo credo religioso potesse non da@rsi con una scelta orientata verso l'interrusatel
trattamento di sostegno artificiale.

Non potrebbe esservi poi nulla di piu esplicito dehostrare il modo del tutto soggettivo e libetio d
interpretare il sentimento religioso da parte dudbla, di quella gia ricordata ed icastica immagine
consegnata all'istruttoria soprattutto dalla suacanhaura Portaluppi, in cui Eluana accende siam i
chiesa, ma per chiedere come grazia non che iasuco, in coma a causa di un incidente stradalesao
continuare a vivere, ma che invece possa morire.

In tale circostanza si esprime indubbiamente ufopan sentimento religioso, che nasce e si sublimah,
rapporto con un’altra persona, nella piu empatiesapper la sua tragica condizione, e che non giug
nemmeno dalla speranza o dalla convinzione detesza di una divinitd trascendente che possg
intervenire a risolvere dall’'alto le tragedie umama si esprime al tempo stesso anche la conviazion
come sia intollerabile e inconcepibile accettareid@zione di sé a un corpo privo della possibitiia
muoversi, di pensare e di sentire, e in definith@pace ormai di vivere una vita nel senso piunora
completo del concetto.

Perché, a ben vedere, proprio il suddetto sentionéinpieta, che nell’ occasione in cui Eluana ohipser

il suo amico la grazia della morte la indusse ddrpretare questa come un bene, anziché come & ma
(ovvero, come dovrebbe o potrebbe dirsi restandla séera terminologica della sentenza di cass&zion
con rinvio, come il'best interest” per il suo amico nella condizione in cui costués trovato), altro non
pare che il sintomo rivelatore della proiezione sfeldi Eluana, del proprio modo di sentire e comedp
vita e la morte, del proprio modo di immaginarelgusarebbe stata, anche e in primo luogo perdsssat

la soluzione miglioren quella data situazione: poter morire, assecamalam esiténaturale”, e non gia
consegnarsi al lungo trascorrere di una vita sof@mica ed apparente, senza piu contatti con ildmon
esterno, e senza la possibilita di vivere cosciaatge e pienamente la propria esperienza di vita.

Ebbene, il compito di questa Corte e solo quelé, quanto ostico e ingrato, data la gravosa natella
scelte del tutore soggette in questa sede a cling@utorizzazione, che e stato assegnato daltaupcia
della Suprema Corte; ossia di controllareon logico apprezzamento di fatto delle prove asitpii
(insindacabile purché congruamente motivato) -deettezza della determinazione volitiva del legale
rappresentante dell'incapace nella sua conformiith @resumibile scelta che, nelle condizioni date,
avrebbe fatto anche e proprio la rappresentatayidi tutore si fa e deve farpiorta-voce”: nulla di piu e
nulla di meno.

Le prove assunte, attendibili, univoche, efficacioaferenti, e definitivamente ritenute in buona@aia

tali con I'accertamento di fatto gia espresso mecedente decreto del 15 novembre/16 dicembre 2006
unitamente alla condivisione della scelta del ®it@tta dalla curatrice speciale (che ha peraitodts in
modo apparentemente ineccepibile la sua attivitodirollo imparziale), tranquillizzano in ordinkfatto

che la scelta in questione non sia espressiongidéizio sulla qualita della vita del rappresentadt
Eluana, anziché di quest’ultima, e che non siastatlcun modo condizionata da altro fine o irdseese
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non quello di rispettare la sua volonta ed il swamdi concepire dignita e vita.

Per tutte le precedenti considerazioni, in conolsj ponderate anche alla luce di quellagica
orizzontale compositiva della ragionevolezzadicata dalla Suprema Cortebdanciamento in cui non
puo non trovare spazio sia la valutazione dellaocstlinaria durata dello Stato Vegetativo Permangénte
quindi Irreversibile) di Eluana, sia la, altrettargtraordinaria, tensione del suo carattere vexdibérta,
nonché la inconciliabilita della sua concezionelasulignita della vita con la perdita totale ed
irrecuperabile delle proprie facolta motorie e paibhe e con la sopravvivenza solo biologica del suo
corpo in uno stato di assoluta soggezione all’aitolere, tutti fattori che appaiono e che é ragwwie
considerare nella specie prevalenti su una neaadidititela della vita biologica in sé e per séstderata-,
l'istanza di autorizzazione all'interruzione dedttamento di sostegno vitale artificiale, cosi cqraposta
dal tutore di Eluana Englaro e condivisa dalla tiga speciale, va inevitabilmente accolta, a tale
decisione non potendo sottrarsi i decidenti, p@n¢m non senza partecipata personale sofferenza.

5. Disposizioni accessorie cui attenersi in fase atiua.

Resta solo da precisare, sebbene possa apparoredltalla luce degli stessi accorgimenti suggéti
tutore istante quanto alle modalita con cui attdanéerruzione del trattamento di sostegno vitalea
accogliendosi un esplicito richiamo della Suprenset€a impartire qualche ulteriore disposiziondipaa

e cautelativa, che, in accordo con il personaleicoed paramedico che attualmente assiste o verr:
chiamato ad assistere Eluana, occorrera fare irorabd I'interruzione del trattamento di alimentasce
idratazione artificiale con sondino naso-gastrit@, sospensione dell’erogazione di presidi medici
collaterali (antibiotici o antinfiammatori, ecc.)d altre procedure di assistenza strumentale, reyase0,

in hospiceo altro luogo di ricovero confacente, ed eventual®e se cido sia opportuno ed indicato in
fatto dalla miglior pratica della scienza mediazon perdurante somministrazione di quei soli piegial
attualmente utilizzati atti a prevenire o eliminasazioni neuromuscolari paradosse (come sedativi ¢
antiepilettici) e nel solo dosaggio funzionale ke tscopo, comunque con modalita tali da garantire u
adeguato e dignitoso accudimento accompagnatotia gersona (ad es. anche con umidificazione
frequente delle mucose, somministrazione di sostaunee ad eliminare I'eventuale disagio da carenz
di liquidi, cura dell’igiene del corpo e dell’ablimmento, ecc.) durante il periodo in cui la suta\si
prolunghera dopo la sospensione del trattamento, rmodo da rendere sempre possibili le visite, la
presenza e I'assistenza, almeno, dei suoi pittidaetiliari.

P (er) Q (uesti) M (otivi)
La Corte d’Appello di Milano
- Prima Sezione Civile -

1) accoglie il reclamo proposto dal Sig. Beppino Erglauale tutore di Eluana Englaro, cui ha aderito
anche la curatrice speciale di quest’ultima, Awsariea Alessio, e per I'effetto, in riforma del detor
n. 727/2005 emesso dal Tribunale di Lecco in datai2zembre 2005 e depositato in data 2 febbraio
2006, accoglie l'istanza - conformemente propost&mtrambi i legali rappresentati di Eluana Englaro
- di autorizzazione a disporre l'interruzione dettaenento di sostegno vitale artificiale di questiog,
realizzato mediante alimentazione e idratazionesooino naso-gastrico;

2) rinvia per lealtre disposizioni relative all’attuazione in coetr di tale misura alle indicazioni di
massima contenute nella parte conclusiva (punteBbd sopra estesa motivazione;

3) manda la cancelleria per le comunicazioni a tetigarti del procedimento.

Cosi deciso in Milano, in data 25 giugno 2008

Il Consigliere relatore-estensore Il Presidente
(Dott. Filippo Lamanna) (Dott. Giuseppe Patrone)
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DISCORSO DI GIOVANNI PAOLO I

ai partecipanti al Congresso Internazionale su:
“I trattamenti di sostegno vitale e lo stato vegetavo.
Progressi scientifici e dilemmi etici
(17-20 marzo 2004, Augustinianum)

20 marzo 2004
lllustri Signore e Signori!

1. Saluto molto cordialmente tutti voi partecipaatiCongresso Internazionalkife-Sustaining Treatments
and Vegetative State: Scientific Advances and &tiddemmas. Un saluto particolare desidero rivolgere g
Mons. Elio Sgreccia, Vice-Presidente della Ponéfidccademia per la Vita, ed al Professor Gian Luig
Gigli, Presidente della Federazione Internaziordgdie Associazioni dei Medici Cattolici e generosd
paladino del fondamentale valore della vita, illgusé fatto amabilmente interprete dei comuni iseerti.

Questo importante Congresso, organizzato insiemka dRontificia Accademia per la Vita e dalla
Federazione Internazionale delle Associazioni deididi Cattolici, sta affrontando un tema di grandg
rilevanza:la condizione clinica denominata "stato vegetatidatomplessi risvolti scientifici, etici, sociadi
pastorali di tale condizione necessitano di unafopida riflessione e di un proficuo dialogo
interdisciplinare, cosi come dimostra il denso e@t@ato programma dei vostri lavori.

A} "4

2. La Chiesa con viva stima e sincera speranzaagg@ gli sforzi degli uomini di scienza che dedic
guotidianamente, talvolta con grandi sacrificiloito impegno di studio e di ricerca per il miglioranto
delle possibilitd diagnostiche, terapeutiche, posgiche e riabilitative nei confronti di questi pai
totalmente affidati a chi li cura e li assiste. parsona in stato vegetativo, infatti, non da alsegno
evidente di coscienza di sé o di consapevolezdambiente e sembra incapace di interagire coalglio
di reagire a stimoli adeguati.

Gli studiosi avvertono che & necessario anzitu#ovgnire ad una corretta diagnosi, che normalmente
richiede una lunga ed attenta osservazione in icgpécializzati, tenuto conto anche dell'alto nuwner
errori diagnostici riportati in letteratura. Nongh® di queste persone, poi, con cure appropriatene
programmi di riabilitazione mirati, sono in gradoudcire dallo stato vegetativo. Molti altri, alrdeario,
restano purtroppo prigionieri del loro stato angee tempi molto lunghi e senza necessitare di stippo
tecnologici.

In particolare, per indicare la condizione di coldrcui "stato vegetativo" si prolunga per oltne anno, &
stato coniato il termine ditato vegetativo permanent realtd, a tale definizione non corrisponde un
diversa diagnosi, ma solo un giudizio di previsiamvenzionale, relativo al fatto che la ripres& de
paziente e, statisticamente parlando, sempre pigilei quanto piu la condizione di stato vegetatisi
prolunga nel tempo.

D

Tuttavia, non va dimenticato o sottovalutato com@s ben documentati casi di recupero almeno gdeyzia
anche a distanza di molti anni, tanto da far afegerche la scienza medica, fino ad oggi, non éranoo
grado di predire con sicurezza chi tra i pazientjueste condizioni potra riprendersi e chi no.

3. Di fronte ad un paziente in simili condizioningthe, non manca chi giunge a mettere in dubbio |l
permanere della sua stessa "qualita umana”, quase e l'aggettivo "vegetale” (il cui uso € ormal
consolidato), simbolicamente descrittivo di unacstelinico, potesse o dovesse essere invece ofalit
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malato in quanto tale, degradandone di fatto ibreale la dignita personale. In questo senso, esatid
come il termine in parola, pur confinato nell'arbstinico, non sia certamente il piu felice in rifeento a
soggetti umani.

In opposizione a simili tendenze di pensiero, sdéhtdovere di riaffermare con vigore che il valore
intrinseco e la personale dignita di ogni esseranomon mutano, qualunque siano le circostanzeretnc
della sua vitaUn uomoanche se gravemente malato od impedito nell'eserdéle sue funzioni piu alte,

e sara sempre un uommai diventera un "vegetale" o un "animale".

Anche i nostri fratelli e sorelle che si trovandlaeondizione clinica dello "stato vegetativo" senvano
tutta intera la loro dignita umana. Lo sguardo awole di Dio Padre continua a posarsi su di lorg
riconoscendoli come figli suoi particolarmente lgisosi di assistenza.

4. Verso queste persone, medici e operatori sgnsacieta e Chiesa hanno doveri morali dai quah n
possono esimersi, senza venir meno alle esigeazeéefin deontologia professionale che della sabtkar
umana e cristiana.

L'ammalato in stato vegetativo, in attesa del reooipo della fine naturale, ha dunque diritto ad un
assistenza sanitaria di base (nutrizione, idrat&ziggiene, riscaldamento, ecc.), ed alla preverzidelle
complicazioni legate all'allettamento. Egli ha tiaianche ad un intervento riabilitativo mirato ab
monitoraggio dei segni clinici di eventuale ripresa

In particolare, vorrei sottolineare come la somsthaizione di acqua e cibo, anche quando avvenesséae
artificiali, rappresenti sempre umezzo naturaleli conservazione della vita, non atto medicoll suo uso
pertanto sara da considerarsi, in linea di priciprdinario e proporzionatg e come tale moralmente
obbligatorio, nella misura in cui e fino a quands@ dimostra di raggiungere la sua finalita prqpoie
nella fattispecie consiste nel procurare nutrimefoeaziente e lenimento delle sofferenze.

L'obbligo di non far mancare "le cure normali devati'ammalato in simili casi" (Congr. Dottr. Fediga

et bona p. IV) comprende, infatti, anche I'impiego ddilteentazione e idratazione (cfr Pont. Cons. «Cqg
Unum »,Dans le cadre2.4.4; Pont. Cons. Past . Operat. Sa@#usta degli Operatori Sanitayin. 120). La
valutazione delle probabilita, fondata sulle scasperanze di recupero quando lo stato vegetativo
prolunga oltre un anno, non puo giustificare etieata I'abbandono o l'interruzione detlere minimalial
paziente comprese alimentazione ed idratazione. La mortefgmae e per sete, infatti, € I'unico risultatg
possibile in seguito alla loro sospensione. Ins&lso essa finisce per configurarsi, se consapewtdre
deliberatamente effettuata, come una vera e preptenasia per omissione.

A tal proposito, ricordo quanto ho scritto nell'ialica Evangelium vitagchiarendo che "pezutanasia in
senso vero e proprisi deve intendere un‘azione o un‘omissione chatdira sua e nelle intenzioni procura
la morte, allo scopo di eliminare ogni dolore"; uaée azione rappresenta sempre "grave violazione
della Legge di Dioin quanto uccisione deliberata moralmente inaclo#é¢tali una persona umana" (n. 65).
Del resto, € noto il principio morale secondo cuclee il semplice dubbio di essere in presenza di u
persona viva gia pone l'obbligo del suo pieno tispe dell'astensione da qualunque azione miratite
anticipare la sua morte.

5. Su tale riferimento generale non possono preyaensiderazioni circa la "qualita della vita"espo
dettate in realta da pressioni di carattere psgioty sociale ed economico.

Innanzitutto, nessuna valutazione di costi puo g@ere sul valore del fondamentale bene che si adirca
proteggere, la vita umana. Inoltre, ammettere ¢hmossa decidere della vita delluomo sulla basardi
riconoscimento dall'esterno della sua qualita, waia riconoscere che a qualsiasi soggetto posssave
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attribuiti dall'esterno livelli crescenti o decresti di qualita della vita e quindi di dignitd unaan
introducendo un principio discriminatorio ed eugeaenelle relazioni sociali.

Inoltre, non & possibile escludeeepriori che la sottrazione dell'alimentazione e idratazjosecondo
guanto riportato da seri studi, sia causa di granfferenze per il soggetto malato, anche se nssipmo
vederne solo le reazioni a livello di sistema neo/@utonomo o di mimica. Le moderne tecniche ¢
neurofisiologia clinica e di diagnosi cerebrale pemagini, infatti, sembrano indicare il perduranejuesti
pazienti di forme elementari di comunicazione arflisi degli stimoli.

6. Non basta, tuttavia, riaffermare il principiongeale secondo cui il valore della vita di un uanom puo
essere sottoposto ad un giudizio di qualita esprdasaltri uomini; € necessario promuovaréni positive
per contrastare le pressioni per la sospensioria ihtazione e della nutrizione, come mezzo [erep
fine alla vita di questi pazienti.

Occorre innanzituttcsostenere le famiglieche hanno avuto un loro caro colpito da questebie

condizione clinica. Esse non possono essere lass@é col loro pesante carico umano, psicologito e

economico. Benché l'assistenza a questi pazientisi@oin genere particolarmente costosa, la sodexta
impegnare risorse sufficienti per la cura di quegio di fragilita, attraverso la realizzazioneagiportune
iniziative concrete quali, ad esempio, la creazidnena rete capillare di unita di risveglio, camgrammi
specifici di assistenza e riabilitazione; il sosteg@conomico e I'assistenza domiciliare alle famjgluando
il paziente verra trasferito a domicilio al termidei programmi di riabilitazione intensiva; la czeme di
strutture di accoglienza per i casi in cui non i@ gna famiglia in grado di fare fronte al problemaer
offrire periodi di "pausa" assistenziale alle fal@ rischio di logoramento psicologico e morale.

L'assistenza appropriata a questi pazienti e @ltefamiglie dovrebbe, inoltre, prevedere la presenla
testimonianza del medico e dell'équipe assistemzaalquali € chiesto di far comprendere ai famitae si

e loro alleati e che si lotta con loro; anche latgmpazione del volontariato rappresenta un sosteg
fondamentale per far uscire la famiglia dall'isotmto ed aiutarla a sentirsi parte preziosa e nc
abbandonata della trama sociale.

In queste situazioni, poi, riveste particolare imaoza la consulenza spirituale e l'aiuto pastoredene
ausilio per recuperare il significato piu profordiaina condizione apparentemente disperata.

7. lllustri Signore e Signori, in conclusione vioe®, come persone di scienza, responsabili dejjaitd
della professione medica, a custodire gelosaméptecipio secondo cui vero compito della medicéndi
"guarire se possibile, aver cura semp( cure if possibile, always to cgre

A suggello e sostegno di questa vostra autenticsiane umanitaria di conforto e di assistenza versa
fratelli sofferenti, vi ricordo le parole di Gesin verita vi dico: ogni volta che avete fatto gteesose a uno
solo di questi miei fratelli piu piccoli, I'avetatfo a me" it 25,40).

In questa luce, invoco su di voi I'assistenza diuCohe una suggestiva formula patristica qualiftceme
Christus medicus, nell’affidare il vostro lavoro alla proteziom#® Maria, Consolatrice degli afflitti e
conforto dei morenti, a tutti imparto con affettoauspeciale Benedizione Apostolica.
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CONGREGAZIONE PER LA DOTTRINA DELLA FEDE

Risposte a quesiti
della Conferenza Episcopale statunitense
circa I'alimentazione e l'idratazione artificiali

Primo quesito:E moralmente obbligatoria la somministrazione itioce acqua (per vie naturali oppure
artificiali) al paziente in “stato vegetativo”, a emo che questi alimenti non possano essere assimdh
corpo del paziente oppure non gli possano essararspistrati senza causare un rilevante disagi@i®i

Risposta: Si. La somministrazione di cibo e acqua, anchevieeartificiali, € in linea di principio un mezzo
ordinario e proporzionato di conservazione delta.\iEssa e quindi obbligatoria, nella misura inectino a

guando dimostra di raggiungere la sua finalita pappche consiste nel procurare lidratazione e |l
nutrimento del paziente. In tal modo si evitanostdferenze e la morte dovute all’inanizione e allg
disidratazione.

D

Secondo quesitoSe il nutrimento e l'idratazione vengono forni@rprie artificiali a un paziente in “stato
vegetativo permanente”, possono essere interro@inglo medici competenti giudicano con certezza laora
che il paziente non recuperera mai la coscienza?

Risposta: No. Un paziente in “stato vegetativo permanentelina persona, con la sua dignita uman
fondamentale, alla quale sono percio dovute le otatmarie e proporzionate, che comprendono, iealidi
principio, la somministrazione di acqua e cibo,renper vie artificiali.

D

I Sommo Pontefice Benedetto XVI, nel corso dellieliza concessa al sottoscritto Cardinale Preflto,
approvato le presenti Risposte, decise nella Ses€iwdinaria di questa Congregazione, e ne haaaia
pubblicazione.

Roma, dalla Sede della Congregazione per la Daitdalla Fede, il 1° agosto 2007.

William Cardinale Levada
Prefetto

Angelo Amato, S.D.B.
Arcivescovo tit. di Sila
Segretario
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CONGREGAZIONE PER LA DOTTRINA DELLA CHIESA

NOTA DI COMMENTO

La Congregazione per la Dottrina della Fede ha titaito la risposta a due quesiti, presentati da dhs.
William S. Skylstad, Presidente della Conferenzesé&gpale statunitense, con lettera dell'l1l lugl®2,
riguardanti l'alimentazione e lidratazione dei @a#i che versano nella condizione comunement
denominata “stato vegetativo”. L'oggetto delle dowb@ € se I'alimentazione e l'idratazione di quest
pazienti, soprattutto se somministrate per vidiaidli, non costituiscano un onere eccessivameetante
per loro, per i parenti o per il sistema sanitafiop al punto da poter essere considerate, aniihduae
della dottrina morale della Chiesa, un mezzo stiiaario o sproporzionato, e quindi non moralment
obbligatorio.

In favore della possibilita di rinunciare all’alim@&zione e all'idratazione di questi pazienti svdoa
spesso il Discorso di Papa Pio Xl ad un CongressAnestesiologia del 24 novembre 1957. In esso

Pontefice ribadiva due principi etici generali. Daa parte, la ragione naturale e la morale crigtian

insegnano che, in caso di malattia grave, il paeiencoloro che lo curano hanno il diritto e il dow di
mettere in atto le cure necessarie per conseraasalute e la vita. D’altra parte, tale dovere cange
generalmente solo l'utilizzo dei mezzi che, consitke tutte le circostanze, sono ordinari, che no|
impongono cioé un onere straordinario per il paeenper gli altri. Un obbligo piu severo sarebitmppo
pesante per la maggioranza delle persone e rermertebppo difficile il raggiungimento di beni piu
importanti. La vita, la salute e tutte le attivié@porali sono subordinate ai fini spirituali. Namente cio
non vieta di fare piu di quanto sia strettamentelightorio per conservare la vita e la salutepdizione
di non venir meno al rispetto di doveri piu gravi.

Si deve notare, innanzitutto, che le risposte dat®io Xl si riferivano all’utilizzo e all'interrzione delle
tecniche di rianimazione. Ma il caso allo studidlanhha a che vedere con tali tecniche. | pazientstato
vegetativo” respirano spontaneamente, digeriscostnralmente gli alimenti, svolgono altre funzioni
metaboliche, e si trovano in una situazione stallen riescono, pero, ad alimentarsi da soli. Se ng
vengono loro somministrati artificialmente il ciled liquidi muoiono, e la causa della loro morte mouna
malattia o lo “stato vegetativo”, ma unicamentendiizione e la disidratazione. D’altra parte I3
somministrazione artificiale di acqua e cibo gelmeeate non impone un onere pesante né al paziérae n
parenti. Non comporta costi eccessivi, € alla parti qualsiasi sistema sanitario di tipo medion no
richiede di per sé il ricovero, ed & proporzioretaggiungere il suo scopo: impedire che il pagientioia

a causa dell'inanizione e della disidratazione. [damé intende essere una terapia risolutiva, macura
ordinaria per la conservazione della vita.

Cio che, invece, puo costituire un onere notevdldaito di avere un parente in “stato vegetativeg tale
stato si prolunga nel tempo. E un onere simile@lguli curare un tetraplegico, un malato mentae/e,
un Alzheimer avanzato, ecc. Sono persone che hamugno di un’assistenza continua per mesi
addirittura per anni. Ma il principio formulato &ao XIl non puo essere interpretato, per ragioni@vnel
senso che allora é lecito abbandonare a se stgssziénti, la cui cura ordinaria impone un onerg
consistente per la loro famiglia, lasciandoli quin@rire. Non € questo il senso in cui Pio XlI pa di
mezzi straordinari.

Tutto fa pensare che ai pazienti in “stato vegetdtdebba essere applicata la prima parte del yimc
formulato da Pio XllI: in caso di malattia graveg d diritto e il dovere di mettere in atto le curecessarie
per conservare la salute e la vita. Lo sviluppo Melistero della Chiesa, che ha seguito da vicino
progressi della medicina e i dubbi che essi suszjtlm conferma pienamente.
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La Dichiarazione sull’eutanasiapubblicata dalla Congregazione per la DottrindadEede il 5 maggio
1980, espose la distinzione tra mezzi proporzioaaproporzionati, e quella fra trattamenti terdipee
cure normali dovute allammalato: «Nell'imminenzawha morte inevitabile nonostante i mezzi usati,
lecito in coscienza prendere la decisione di rimnec a trattamenti che procurerebbero soltanto U
prolungamento precario e penoso della vita, sen#tavia interrompere le cure normali dovute
allammalato in simili casi» (parte IV). Meno anaopossono essere interrotte le cure ordinarie pel
pazienti che non si trovano di fronte ad una mortminente, come & generalmente il caso di coloe ch
versano nello “stato vegetativo”, per i quali séelproprio I'interruzione delle cure ordinarie aigsare la
morte.

Il 27 giugno 1981 il Pontificio Consigli€or Unumpubblico un documento dal titolQuestioni etiche
relative ai malati gravi e ai morentnel quale, tra I'altro, si affermava: «Rimanejeoe, I'obbligo stretto
di proseguire ad ogni costo I'applicazione dei mepziddetti “minimali”, di quelli cioe che normaknte
e nelle condizioni abituali sono destinati a maatera vita (alimentazione, trasfusioni di sanguaiezioni,

ecc.). Interromperne la somministrazione signifiebée in pratica voler porre fine ai giorni del igate»
(n. 2.4.4).

In un Discorso rivolto ai partecipanti ad un Coisternazionale di aggiornamento sulle preleucemi
umane, del 15 novembre 1985, Papa Giovanni Paplichiamandosi all®ichiarazione sull’eutanasia
affermo chiaramente che, in virtu del principioldgdroporzionalita delle cure, non ci si puo disgse
«dall'impegno terapeutico valido a sostenere la vieé dall’assistenza con mezzi normali di sostegr
vitale», tra i quali sta certamente la somministnag di cibo e liquidi, e avverte che non sonotiede
omissioni che hanno lo scopo «di abbreviare lapgarisparmiare la sofferenza, al paziente o erge.

Nel 1995 venne pubblicata dal Pontificio Consigier la pastorale degli Operatori SanitarClarta degli
Operatori Sanitari Nel n. 120 si afferma esplicitamente: «L'alimemt@e e [lidratazione, anche
artificialmente amministrate, rientrano tra le cacgmali dovute sempre all’ammalato quando noritimsu
gravose per lui: la loro indebita sospensione pugeail significato di vera e propria eutanasia».

E del tutto esplicito il Discorso di Giovanni Padl@ad un gruppo di Vescovi degli Stati Uniti d’Amiea in

visita ad limina del 2 ottobre 1998: l'alimentazione e l'idratazowengono considerate cure normali e

mezzi ordinari per la conservazione della vitan&ctettabile interromperle o non somministrarldas¢ale
decisione consegue la morte del paziente. Sarerarantl ad un’eutanasia per omissione (cf. n. 4).
Nel Discorso del 20 marzo 2004, rivolto ai partaaip ad un Congresso Internazionale su “| trattdintkén
sostegno vitale e lo stato vegetativo. Progresengfici e dilemmi etici”, Giovanni Paolo Il confao in
termini molto chiari quanto era emerso nei documgmima citati, offrendone anche l'adeguata
interpretazione. Il Pontefice mise in risalto i segti punti:

1) «Per indicare la condizione di coloro il cuia&t vegetativo’ si prolunga per oltre un anno, atost
coniato il termine dstato vegetativo permanenta realta, a tale definizione non corrisponde diversa

diagnosi, ma solo un giudizio di previsione convenale, relativo al fatto che la ripresa del patges,

statisticamente parlando, sempre piu difficile dagpiu la condizione di stato vegetativo si prolangel

tempo» (n. 2)[1].

2) Di fronte a coloro che mettono in dubbio la steSqualita umana” dei pazienti in “stato vegetativ
permanente”, occorre riaffermare «che il valoreimseco e la personale dignita di ogni essere umano
mutano, qualunque siano le circostanze concreta geh vitalUn uomo,anche se gravemente malato od
impedito nell’esercizio delle sue funzioni piu aliee sara sempre un uomuoai diventera un “vegetale” o
un “animale” (n. 3).
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3) «L’ammalato in stato vegetativo, in attesa @&elupero o della fine naturale, ha dunque dirittauad
assistenza sanitaria di base (nutrizione, idrat&zi@iene, riscaldamento, ecc.), ed alla prevewrzitelle
complicazioni legate all’allettamento. Egli ha toi anche ad un intervento riabilitativo mirato ad
monitoraggio dei segni clinici di eventuale ripresi particolare, vorrei sottolineare come g
somministrazione di acqua e cibo, anche quandongsae per vie artificiali, rappresenti semprensezzo
naturaledi conservazione della vita, non atio medicoll suo uso pertanto sara da considerarsi, iraltfie
principio, ordinario e proporzionatq e come tale moralmente obbligatorio, nella misargui e fino a
guando esso dimostra di raggiungere la sua finplitgria, che nella fattispecie consiste nel pracr
nutrimento al paziente e lenimento delle sofferenze 4).

4) | documenti precedenti vengono assunti e ingaprnel senso suddetto: «L’obbligo di non far oae
“le cure normali dovute allammalato in simili cas{Congregazione per la Dottrina della Fede
Dichiarazione sull'eutanasia parte V) comprende, infatti, anche l'impiego |@ddmentazione e
idratazione (cf. Pontificio Consigli€or Unum Questioni etiche relative ai malati gravi e ai motie n.
2.4.4; Pontificio Consiglio per la pastorale degperatori SanitariCarta degli Operatori Sanitayin. 120).
La valutazione delle probabilita, fondata sullerseasperanze di recupero quando lo stato vegetstivo
prolunga oltre un anno, non puo giustificare etieata I'abbandono o l'interruzione dettare minimalial
paziente comprese alimentazione ed idratazione. La mortdgree e per sete, infatti, € l'unico risultato
possibile in seguito alla loro sospensione. Instaiso essa finisce per configurarsi, se consapewnbténe
deliberatamente effettuata, come una vera e preptanasia per omissione» (n. 4).

Pertanto le Risposte che ora da la Congregazionéap®ottrina della Fede si collocano nella lines d
documenti della Santa Sede appena citati e, incpkate, del Discorso di Giovanni Paolo 1l del 2@mo
2004. Due sono i contenuti fondamentali. Si affermgorimo luogo, che la somministrazione di acgua
cibo, anche per vie artificiali, € in linea di pipio un mezzo ordinario e proporzionato di conagiane
della vita per i pazienti in “stato vegetativo™ sda e quindi obbligatoria, nella misura in cui mofia
guando dimostra di raggiungere la sua finalita pegpche consiste nel procurare lidratazione e il
nutrimento del paziente». Si precisa, in seconamdu che tale mezzo ordinario di sostegno vitale Va
assicurato anche a coloro che versano nello “stagetativo permanente”, in quanto si tratta di pees
con la loro dignita umana fondamentale.

Nell'affermare che la somministrazione di cibo @ &€ moralmente obbligatotia linea di principiq la
Congregazione della Dottrina della Fede non esctiein qualche regione molto isolata o di estrema
poverta I'alimentazione e l'idratazione artificighossano non essere fisicamente possibili, e alidra
impossibilia nemo tenetusussistendo pero I'obbligo di offrire le cure mali disponibili e di procurarsi,
se possibile, i mezzi necessari per un adeguattegus vitale. Non si esclude neppure che, per
complicazioni sopraggiunte, il paziente possa riescire ad assimilare il cibo e i liquidi, diventamcosi
del tutto inutile la loro somministrazione. Infingpn si scarta assolutamente la possibilita chgualche
raro caso l'alimentazione e lidratazione artiflcipossano comportare per il paziente un’eccessiva
gravosita o un rilevante disagio fisico legato, @@empio, a complicanze nell’'uso di ausili struraént

Questi casi eccezionali nulla tolgono pero al dotetico generale, secondo il quale la sommirzstree di
acqua e cibo, anche quando avvenisse per viecatifi rappresenta sempre unezzo naturaledi
conservazione della vita e non twattamento terapeuticdl suo uso sara quindi da considerarsiinario e
proporzionatg anche quando lo “stato vegetativo” si prolunghi.

[1] La terminologia relativa alle diverse fasi erfe dello “stato vegetativo” & controversa, maipgiudizio morale cid non ha rilevanza.
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Presidenza del Consiglio dei Ministri

COMITATO NAZIONALE PER LA BIOETICA
L’ALIMENTAZIONE E L'IDRATAZIONE DI PAZIENTI
IN STATO VEGETATIVO PERSISTENTE

TESTO APPROVATO
NELLA SEDUTA PLENARIA DEL 30 SETTEMBRE 2005

1. Di recente I'opinione pubblica mondiale e statafondamente scossa dalla storia di una donnateiss
per quindici anni in stato vegetativo e lasciatarimmoa seguito della decisione di un giudice che ha
autorizzato la richiesta del marito (contro il parelei genitori) a staccare il tubo dell’alimenta® dal
guale dipendeva la vita della donna. Consideratm$ipicuo numero di persone che, anche in ltalia, s
trovano a vivere nel cosiddetto stato vegetativisipiente (SVP); considerata altresi la controgensi
atto sul considerare o no trattamento medico etaramento terapeutico la nutrizione e idrataziooe c
sondino o con enterogastrostomia percutanea (PIEEGNB ritiene utile ribadire in proposito alcuni
principi bioetici fondamentali.

2. Con l'espressione stato vegetativo persistamedémpo denominato coma vigile) si indica un qoadr
clinico (derivante da compromissione neurologicagj caratterizzato da un apparente stato di vizgla
senza coscienza, con occhi aperti, frequenti mavinadinalistici di masticazione, attivita motorigegli

arti limitata a riflessi di retrazione agli stimaipcicettivi senza movimenti finalistici. | paziem SVP
talora sorridono senza apparente motivo; gli o&hili capo possono ruotare verso suoni e oggetti in
movimento, senza fissazione dello sguardo. La vzmaione, se presente, consiste in suoni
incomprensibili; sono presenti spasticita, contr&t incontinenza urinaria e fecale. Le funzioni
cardiocircolatorie e respiratorie sono conservaik paziente non necessita di sostegni strumenili.
conservata anche la funzione gastro-intestinaleherse il paziente & incapace di nutrirsi per bacca
causa di disfunzioni gravi a carico della masticaegi e della deglutizione. Se e vero che alcuni tmala
terminali possono diventare malati in SVP, e puovehe le persone in SVP non sono sempre malat
terminali (potendo sopravvivere per anni se oppamoente assistite). Non e corretto nemmeno associar
la condizione dello SVP al coma: lo stato comatatfatti privo di veglia, mentre le persone in S\pBr
senza offrire chiari segni esteriori di coscienadernano fasi di sonno e fasi di veglia. Il prob&e
bioetico centrale € costituito dallo stato di digenza dagli altri: si tratta di persone che peraopvere
necessitano delle stesse cose di cui necessitaesgare umano (acqua, cibo, riscaldamento, pudizia
movimento), ma che non sono in grado di provvedamonomamente, avendo bisogno di essere aiutate
sostenute ed accudite in tutte le loro funzionghenle piu elementari. Cido che va rimarcato cozda
che le persone in SVP non necessitano di normecdotogie sofisticate, costose e di difficile ascexio
di cui hanno bisogno, per vivere, € la cura, intes@ solo nel senso di terapia, ma anche e soticattu
care: esse hanno il diritto di essere accuditguisto senso si puo dire che le persone in SVRedoho
un’assistenza ad alto e a volte altissimo contenntano, ma a modesto contenuto tecnologico.

3. Non c’é dubbio che l'ingresso nello SVP sia uargo tragico e che ancor piu tragica sia la peanaa
(per una durata di tempo difficilmente prevedibile)tale stato. Ma non c¢’@¢ nemmeno il dubbio che la
tragicita, per quanto estrema, di uno stato patcdoguale indubbiamente va ritenuto lo SVP, possa
alterare minimamente la dignita delle persone &ffetla pienezza dei loro diritti: non & quindi gibde
giustificare in alcun modo non solo la negaziona,mammeno un affievolimento del diritto alla cuaa,

cui godono al pari di ogni altro essere umano. Nigngna infatti dimenticare che non sono né laitpual
della patologia né la probabilita della sua guanegi a giustificare la cura: questa trova la sudqonmg
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sufficiente esclusivamente nel bisogno che il noalabme soggetto debole, ha di essere accudito e
eventualmente sottoposto a terapia medica. E’ tperahtuizione comune, bioeticamente ben
argomentabile, che quanto maggiore € la deboleetgariente, tanto maggiore sia il dovere etico e
giuridico di prendersi cura di lui, che grava sis Sistema sanitario, sui suoi familiari e su ogimgolo
individuo, che ne abbia la capacita e la possiilE’ opinione del CNB che qualora la famiglia f®ss
disponibile ad assistere a domicilio il pazienteSMP sia dovere delle istituzioni supportarne pergo
possibile gli oneri economici e assistenziali.

4. Per giustificare bioeticamente il fondamento Emiti del diritto alla cura e allaccudimento nei
confronti delle persone in SVP, va quindi ricordatee cido che va loro garantito € il sostentamento
ordinario di base: la nutrizione e lidratazioné she siano fornite per vie naturali che per vaan
naturali o artificiali. Nutrizione e idratazione rnvao considerati atti dovuti eticamente (oltre che
deontologicamente e giuridicamente) in quanto pelsabili per garantire le condizioni fisiologictie
base per vivere (garantendo la sopravvivenza,edt i sintomi di fame e sete, riducendo i risahi d
infezioni dovute a deficit nutrizionale e ad immldgk). Anche quando I'alimentazione e l'idratazione
devono essere forniti da altre persone ai pazier8\VP per via artificiale, ci sono ragionevoli dulche

tali atti possano essere considerati “atti medicitrattamenti medici” in senso proprio, analogateesd
altre terapie di supporto vitale, quali, ad esemlgioventilazione meccanica. Acqua e cibo non dien
infatti una terapia medica soltanto perché vengsomministrati per via artificiale; si tratta di una
procedura che (pur richiedendo indubbiamente ueatat scelta e valutazione preliminare del mediao),
parte il piccolo intervento iniziale, e gestibils@rvegliabile anche dagli stessi familiari delipate (non
essendo indispensabile la ospedalizzazione). ts launa procedura che, rispettando condiziomiimme

(la detersione, il controllo della postura), risudissere ben tollerata, gestibile a domicilio dageale non
esperto con opportuna preparazione (lo dimostfattb che pazienti non in SVP possono essere nutrit
con tale metodo senza che cio impedisca loro umadvrelazione quotidiana). Procedure assistanaial
costituiscono atti medici solo per il fatto che ganesse in atto inizialmente e monitorate periadete

da operatori sanitari. La modalita di assunzioreomministrazione degli elementi per il sostentament
vitale (fluidi, nutrienti) non rileva dal punto dista bioetico: fornire naturalmente o artificialne (con
l'ausilio di tecniche sostitutive alle vie natujatiutrizione e idratazione, alimentarsi o dissetdassoli o
tramite altri (in modo surrogato, al di fuori dal@rtecipazione attiva del soggetto) non costitnsc
elementi di differenziazione nella valutazione e Il fatto che il nutrimento sia fornito attergo un
tubo o uno stoma non rende l'acqua o il cibo upgnao artificiale (analogamente alla deambulazione
che non diventa artificiale quando il paziente degevirsi di una protesi). Né d'altronde si puerrédre
che l'acqua ed il cibo diventino una terapia medicanitaria solo perché a fornirli € un‘altra paes ||
problema non € la modalita dell'atto che si comgpetto alla persona malata, non € come si nutre ¢
idrata: alimentazione e idratazione sono atti dowvugjuanto supporti vitali di base, nella misunacui
consentono ad un individuo di restare in vita. Ande si trattasse di trattamento medico, il giadizi
sull'appropriatezza ed idoneita di tale trattamedderebbe dipendere solo dall'oggettiva condizidek
paziente (cioé dalle sue effettive esigenze clmighisurate sui rischi e benefici) e non da un giddi
altri sulla sua qualita di vita, attuale e/o futura

5. Se e poco convincente definire la PEG un “atéalicn”, a maggior ragione si dovrebbe escludere |a
possibilita che essa si configuri di norma comecamimento terapeutico”. La decisione di non
intraprendere o di interrompere la nutrizione &fatazione artificiale non e disciplinata dai gipi che
regolano gli atti medici (con riferimento ad altpporti vitali): in genere si ritiene doveroso gasdere

un atto medico quando costituisce accanimentoagesisistenza nella posticipazione ostinata tegmdo
della morte ad ogni costo, prolungamento gravodla giga oltre i limiti del possibile (quando la tattia

e grave e inguaribile, essendo esclusa con certazeversibilitad, quando la morte € imminente e la
prognosi infausta, le terapie sono sproporzionateerose, costose, inefficaci ed inutili per |l
miglioramento delle condizioni del paziente, s clinico). Nella misura in cui I'organismo nebéb
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un obiettivo beneficio nutrizione ed idrataziondfigiali costituiscono forme di assistenza ordiaadi
base e proporzionata (efficace, non costosa inineconomici, di agevole accesso e praticabiliian
richiedendo macchinari sofisticati ed essendo,einege, ben tollerata). La sospensione di tali gratva
valutata non come la doverosa interruzione di wam iecnento terapeutico, ma piuttosto come una forma
da un punto di vista umano e simbolico particolartaerudele, di “abbandono” del malato: non e wsoca
infatti che si richieda da parte di molti, comeoatii coerenza, 'immediata soppressione eutanaisca
pazienti in SVP nei cui confronti si sia decisantérruzione dell’alimentazione e dell'idratazionmer
evitare che dopo un processo che puo prolungackiegper due settimane giungano a “morire di farde e
sete”.

6. Non sussistono invece dubbi sulla doverosiaealella sospensione della nutrizione nell’ipotegiui
nellimminenza della morte I'organismo non sia piugrado di assimilare le sostanze fornite: I'unico
limite obiettivamente riconoscibile al dovere etidd nutrire la persona in SVP e la capacita di
assimilazione dell'organismo (dunque la possibititée I'atto raggiunga il fine proprio non essendovi
risposta positiva al trattamento) o uno stato dblieranza clinicamente rilevabile collegato all’
alimentazione.

7. Si deve pertanto parlare di valenza umana dmlla (care) dei pazienti in SVP. Se riteniamo
comunemente doveroso fornire acqua e cibo alleopersche non sono in grado di procurarselo
autonomamente (bambini, malati e anziani), qualgnsedella civilta caratterizzata da umanita e
solidarieta nel riconoscimento del dovere di presideura del piu debole, allo stesso modo dovremmo,
ritenere doveroso dare alimenti e liquidi a pazient SVP, accudendoli per le necessita fisiche e
accompagnandoli emotivamente e psichicamente, petlaliare condizione di vulnerabilita e fragilit&.
guesto un atteggiamento che assume un forte sigtofioltre che umano, anche simbolico e sociale di
sollecitudine per I'altro. Non possiamo riconduaelecisione di curare/non curare, assistere/ngistase

un malato in SVP alla fredda logica utilitaristidal bilanciamento dei costi e dei benefici (consaddo
scarsi i benefici in termini di recupero e altiosti economici di assistenza), del calcolo dellalitg della
vita altrui (e della propria, considerando il malain “peso” familiare oltre che sociale), limitant®o
considerazioni alla convenienza e alla opportuaitaon anche al dovere e alla responsabilita selidal
verso gli altri.

8. Nel contesto del presente documento e opportlaborare alcune considerazioni in merito alla
possibilitd che un soggetto, nel redigere alcunehiarazioni anticipate di trattamento, vi inseridaa
richiesta di sospensione di alimentazione e idratez nella previsione di un suo possibile futuemivsi a
trovare in una situazione di SVP. Non c’é dubbie Ehformulazione di questa richiesta sia assolatden
lecita, cosi come non e dubbio che una simile e&tiai non possa che essere del tutto generica,dessen
difficilissimo prevedere le modalita specifiche deluro realizzarsi di eventi cosi particolari.ctiterio
etico fondamentale al quale riferirsi per valuterdegittimita dei contenuti delle Dichiarazionitaipate

e stato individuato dal CNB in un documento dediciiirmalmente alle Dichiarazioni anticipate di
trattamento e approvato il 18 dicembre 2003. Im.eak§ 6, il CNB ha ritenuto unanimemente cheenell
Dichiarazioni “ogni persona ha il diritto di espene i propri desideri anche in modo anticipato in
relazione a tutti i trattamenti terapeutici e atitgli interventi medici circa i quali puo lecitamig
esprimere la propria volonta attuale”. Non é quiddi mettere in dubbio che quando alimentazione €
idratazione assumano carattere straordinario eria $ospensione sia stata validamente richiesta da
paziente nelle proprie Dichiarazioni anticipatenédico potrebbe accedere a tale richiesta (nedidafita
peraltro indicate dal CNB nel predetto documerdathe se a questa soluzione sembra che osti ldegran
difficolta (psicologica ed umana) cui sopra si g#daenno, quella di lasciar morire il paziente pedia.

E’ pero diversa l'ipotesi —che in queste paginé&enuta quella tipica- in cui alimentazione e idm@bne

piu che il carattere di un atto medico, abbano Iqudil una ordinaria assistenza di base. Ad avveio d
membri del CNB che sottoscrivono questo documelatosichiesta nelle Dichiarazioni anticipate di
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trattamento di una sospensione di tale trattamsntmnfigura infatti come la richiesta di una vera
propria eutanasia omissiva, omologabile sia eticaenehe giuridicamente ad un intervento eutanasicg
attivo, illecito sotto ogni profilo.

9. Alla luce delle precedenti considerazioni, il ENbadisce conclusivamente che:

a) la vita umana va considerata un valore indidptEiindipendentemente dal livello di salute, di
percezione della qualita della vita, di autonomi oapacita di intendere e di volere;

b) qualsiasi distinzione tra vite degne e non degjnessere vissute e da considerarsi arbitraria, no
potendo la dignita essere attribuita, in modo \mleain base alle condizioni di esistenza;

c) l'idratazione e la nutrizione di pazienti in SWBnno ordinariamente considerate alla streguandi u
sostentamento vitale di base;

d) la sospensione dell'idratazione e della nutrigica carico di pazienti in SVP e da considerare
eticamente e giuridicamente lecita sulla base darpatri obiettivi e quando realizzi l'ipotesi di un
autentico accanimento terapeutico;

e) la predetta sospensione €& da considerarsi etitane giuridicamente illecita tutte le volte clenga
effettuata, non sulla base delle effettive esigede#a persona interessata, bensi sulla base dell
percezione che altri hanno della qualita della ggbpaziente.

Nella seduta plenaria del 30 settembre 2005 questo ha riscosso I'adesione dei seguenti memlbri de
CNB:

Prof. Salvatore Amato, prof. Sergio Belardinellipfossa Paola Binetti, prof. Adriano Bompiani, psst
Luisa Borgia, dott. Carlo Casini, prof. Francescadpstino, prof. Luigi De Carli, prof. Luciano Eusie
prof. Giovanni Federspil, prof. Angelo Fiori, pr&ldo Isidori, prof. Corrado Manni, prof. Luca Maij
prof. Vittorio Mathieu, prof.ssa Laura Palazzanipfgssa Paola Ricci Sindoni, prof. Giancarlo Umani
Ronchi.

Hanno votato contro questo documento i seguentibriesiel CNB:

Prof. Mauro Barni, prof.ssa Luisella Battaglia, fssa Cinzia Caporale, prof.ssa Isabella Coghif. pro
Lorenzo d’Avack, prof. Carlo Flamigni, dott.ssa ka@uidoni, prof. Demetrio Neri.

Si e astenuto dal voto: prof. Silvio Ferrari.

62 / Istituto Regionale di Studi sociali e politici “Alcide De Gasperi” - Bologna




POSTILLA

| sottoscritti, assenti dalla seduta Plenaria dednffato Nazionale per la Bioetica del 30 settend85,
comunicano la propria adesione al documento L'att@sone e l'idratazione di pazienti in stato vegjgb
persistente.

Prof.ssa Maria Luisa Di Pietro

Dott. Gianfranco ladecola

Prof. Elio Sgreccia
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L’affermazione che connota il documento del CNB;oslo la quale lidratazione e la alimentazione ¢

ei

pazienti in SVP e da considerare come doverosotéstamento” di base del paziente e non come

trattamento medico in senso stretto, e espressiva thquadramento ideologico del tema, rispetahila
completamente estraneo alla realta clinica e allareomia tanto dell’assistito (di cui viene disagtgersino
una eventuale direttiva anticipata) quanto del cwdiffattamente deprivato della sua fondamergatesta
professionale, ch’é quella di stabilire con scieazeoscienza il momento in cui una terapia anchmetio
sostegno vitale si trasforma in futile e impietoaocanimento (condannato da ogni istanza eti
deontologica e scientifica); d’altronde il trattame in questione e continuativamente caratterizz#o
valutazioni e scelte mediche modulate volta a veltiéa specifica condizione di ogni paziente evduppa
attraverso momenti di controllo e di prescriziomspkcifica e specialistica competenza medicahel ttova
riscontro in ogni linea-guida, in ogni inquadranemtinico-scientifico dello SVP, al punto di render
superflua la ripetizione.

Il documento approvato a maggioranza dal CNB sulivece costruito, su premesse scientificame
erronee ed é quindi incompatibile con una prassiicaenon dominata dalla ideologia .

Cio non significa che la diagnosi di SVP autoriziii per sé I'abbandono del paziente e di og
provvedimento curativo; ma che data I'assolutatézza” di irrecuperabilita dopo un tempo che ngpesa
un anno (da considerare in ogni caso con estremgpao prognostico), sia materia esclusiva di u
valutazione clinico-scientifica sorretta cosi cooweorre nella massima parte dei paesi evoluti,atargie
ed evidenze tecniche e temporali, magari da stabiidicativamente cosi come é avvenuto (pacificae)e
per la condizione di cessazione irreversibile dietue funzioni dell’encefalo, certificabile solcelfa
convergenza di parametri e segni, stabiliti datteersza e fatti propri dalla legge, tali da congenta
sospensione di ogni trattamento di sostegno vitale.

D’altronde, su questa posizione di chiarezza sis#it il parere espresso da una commissione saant
all’'uopo costituita (1999) dal Ministro della Sauprof. Veronesi.

Prof. Mauro Barni
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NOTA INTEGRATIVA

Rammaricandosi per il fatto che non sia stato pdssperseguire fino in fondo la via della redazai un
documento unico anche se non unitario, i Proff. Mdsarni, Luisella Battaglia, Cinzia Caporale, Iskd
Maria Coghi, Lorenzo D’Avack, Renata De Benedettid@ni, Carlo Flamigni, Silvio Garattini, Laurg
Guidoni, Demetrio Neri, Alberto Piazza, Marco LarenScarpelli, Michele Schiavone, si esprimor
favorevolmente rispetto all'ipotesi di sospensiaed’idratazione e della nutrizione a carico di jeati in
SVP, in determinate circostanze e con opportunangs. Gli stessi Professori dichiarano quindirdggio
voto contrario al Documento (Bpprovato dalla maggioranza dei Componenti del CiBtivando tale
scelta con le seguenti considerazioni.

o

1. Tralasciando i primi tre paragrafi del Documemtte, opportunamente modificati nella discussione

svoltasi nella seduta plenaria del 16 settembneo sondivisibili in quanto descrizione del quadfimico
denominato “stato vegetativo” (par.2) e introdusaa tipo di problemi da affrontare (par.3), unnpuoi
punto di dissenso riguarda il contenuto dei parfagra-6 e 7, in particolare relativamente allai ssscondo
cui l'alimentazione e lidratazione artificiali nopossono essere considerati trattamenti medicienss
proprio.

A tal riguardo, occorre sottolineare con forza eleste una tendenza ormai costante, e sempre ffugadi
nella comunita scientifica nazionale e internaziena favore della tesi inversa, ovvero che l'alim@ione e
l'idratazione artificiali costituiscano a tutti gffetti un trattamento medico (2), al pari di idtattamenti di
sostegno vitale, quali, ad esempio, la ventilaziomeccanica. Ventilazione meccanica che viceversa
Documento ritiene inopportuno evocare come elemeénp@aragone: quasi che fornire meccanicamente :
a un paziente che non puo assumerla da sé, nam dtissttanto “indispensabile per garantire le ¢zodi
fisiologiche di base per vivere”, quanto, secorddddcumento, lo e il fornirgli alimentazione e ithaione
artificiali.

Sono, queste ultime, trattamenti che sottendonmsmanze di tipo scientifico e che soltanto i med
possono prescrivere, soltanto i medici possonoemeein atto attraverso lintroduzione di sondinalkre

modalita anche piu complesse, e soltanto i medisspno valutare ed eventualmente rimodulare nel |
andamento; ci0 anche se la parte meramente esequiy essere rimessa — come peraltro accade
moltissimi altri trattamenti medici — al personaiéermieristico o in generale a chi assiste il pai. Non

sono infatti “cibo e acqua” — come affermato dacDmento — a essere somministrati, ma composti chimi

soluzioni e preparati che implicano procedure témyiohe e saperi scientifici; e le modalita ¢
somministrazione non sono certamente equiparadbffioenire acqua e cibo alle persone che non sano
grado di procurarselo autonomamente (bambini, madatziani)” (par.7). Questo linguaggio altamen
evocativo ed emotivamente coinvolgente, del quaparagrafi in esame sono intessuti, e finalizzatg
sostenere la tesi del “forte significato oltre cimeano, anche simbolico e sociale di sollecitudieelialtro”
(par.7) rivestito dalla somministrazione, anche\perartificiali, di “cibo e acqua”. Tuttavia, duovo, resta
incomprensibile — nel senso che nel Documento memevfornita alcuna motivazione in proposito — pérc
nello stesso contesto si sostenga che “tale valeamariguarda ad esempio la respirazione artitcilla
dialisi”. In un’etica dell’aver cura non pud essafiscriminante la natura piu 0 meno tecnologica (
trattamenti: qualunque trattamento medico o nonicoeanche il piu banale, puo e dovrebbe rivegtire
valenza della sollecitudine per l'altro.

1) Di seguito nella Nota integrativa indicata cord@cumento
(2 Si vedano, da ultimo, le Linee guida della Socitiana nutrizione parenterale ed enterale (208@),relativa bibliografia.
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2. In ogni caso, pur tenendo fermo che se si ragsafla natura di questo o quel trattamento ngossono
ignorare i pareri delle societa scientifiche, cbit@scrive questa nota integrativa al Documenttoboea
che il giudizio sull’appropriatezza bioetica diitahttamenti dipende soltanto in parte — o persffatto,
come sostengono alcuni tra gli scriventi — dall® lcatalogazione come trattamenti medici, comereigb
in una certa misura ammette lo stesso Documenta fnase che chiude il par. 4.

Potrebbe forse dipendere da tale catalogazior@uaiene di problemi medico-legali e deontologiog non
ne dipende certo, e comungque non automaticamentgudizio di appropriatezza bioetica, il quale
esattamente come nel caso di qualunque altrortrattto — deve prendere in considerazione altririaffoa

guesti: la condizione in cui versa il paziente edacezione della propria vita che il pazientesigsuo aver
manifestato, in varie forme, prima dell'ingress@viP.

Non si tratta di formulare giudizi o di ammetteggudizi di altri” — come paventato dal Documentsua

“‘qualita della vita attuale e/o futura” di questazienti, ma, al contrario, di esplorare la poséidi

ricostruire il giudizio che il paziente stesso &lre formulato circa la propria condizione, oppure
verificare quali preferenze il paziente stesso aldsplicitamente e chiaramente espresso sotto fdrm
direttive anticipate. Le due diverse strade si apra seconda del principio bioetico cui si fa rifeento: in

Gran Bretagna, ad esempio, si punta in generebdlistase la permanenza in quella condizione sia |
“miglior interesse” del paziente; mentre negli USfne considerato prevalente l'interesse del rispe
dell’autonomia del paziente, anche nel caso inegfliinon possa piu esercitarla in modo attuale.s@ue
altre possibili vie possono essere seguite peatesgoluzioni umanamente accettabili a queste deditine
situazioni. | firmatari della presente nota intdiya si augurano che il CNB riesamini la tematizagcui

analisi € gia iniziata nel precedente mandato,tamdbsi di questioni che richiedono ben alty

approfondimento.

3. Si deve inoltre osservare — con particolarerinfento ai paragrafi 5 e 6 — che lidratazione
'alimentazione artificiali non possono quasi measformarsi in una forma di accanimento terapeut
(sebbene possano diventare accanimento puro eisejnpleppure nei casi, rari ma ipotizzabili, di ali
par.6.

Rispetto a questo paragrafo, c’é pero da rilevheenon é realistico, né scientificamente adegyetdare di
un organismo che “non € piu” in grado di assimillgesostanze fornite (in questo caso il trattamer
diverrebbe tra I'altro del tutto futile). E vicewerrealistico parlare di un organismo che presemiasempre
piu ridotta capacita di assimilazione senza chepsssibile in astratto indicare la soglia al ditsadella
guale la capacita di assimilazione diventa insigfite e, quindi, i nutrienti artificialmente somisitnati non
raggiungono piu il loro scopo biologico di modifiea sia pure in misura sempre piu limitata, i pafm
bio-umorali.

Non si comprende quindi per quale ragione la sagpea di tali trattamenti nel caso di pazienti MPS(3)
— che in ogni caso non hanno consapevolezza deldaessere nutriti e idratati — costituirebbe &dorma,
da un punto di vista umano e simbolico particolartaerudele, di «abbandono» del malato” (che, o

il Documento approvato, esigerebbe, in chi la prgsse, la coerenza di richiedere anche la soppnessi

eutanasica di questi pazienti), mentre tale “abbaot secondo lo stesso Documento, non si verifibiee
nel caso di pazienti con ridotta o ridottissima (mmesumibilmente_maiulla, almeno finché i pazienti song
in vita) capacita di assimilazione, per i qualiDbcumento prospetta addirittura la “doverosita”lale
sospensione.

@) Che, per alcuni tra i sottoscrittori, pud comunqgueeaire solo sulla base di un’espressione esplititelonta da parte del paziente attravers
le direttive anticipate.
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E neppure si comprende perché la difficolta psigicm e umana di lasciar “morire di fame e di setr”
paziente, venga fatta valere nel caso dei pazier8VP e non anche nel caso di altro tipo di parzigmavi
con altrettanto ridotta capacita di assimilaziarenta forse il fatto che nel primo caso il procedebmorire
potrebbe protrarsi anche per due settimane, meaetreecondo caso “solo” per pochi giorni o poche?oi
Lasciando da parte il fatto che quel che accada nedhlta non e certo riconducibile alle immagimazianti
che il linguaggio usato nel Documento indurrebb@emsare, se il problema é costituito dal disag
psicologico e umano di chi ha in cura i pazientinfpre che cio costituisca un valido motivo), allerana
volta decisa la sospensione di quei trattamentn fase terminale si potrebbe procedere, nellunmeo
nell’altro caso, alla sedazione; nel secondo cas@mente col consenso del paziente, se consapevole
Non c’e quindi alcun bisogno di chiamare in caudama dell’eutanasia attiva: nel panorama del ttitba
etico in materia e possibile argomentare a favaiirterruzione dei trattamenti di sostegno vitdlei
comprese lidratazione e lalimentazione artifielalsenza dover per cio stesso accettare ['ipot
dell'intervento eutanasico diretto (4).

4. Un ulteriore punto di dissenso riguarda il conte del par.8, relativamente alla possibilitardidrire la
richiesta di non inizio o sospensione dell'idratere e alimentazione artificiali nella redazionelale
Dichiarazioni anticipate di trattamento.

Il Documento Dichiarazioni anticipate di trattam@rapprovato all’'unanimita dal CNB il 18 dicembi@03,
recita testualmente: “Ogni persona ha il dirittoedprimere i propri desideri anche in modo anticipa
relazione a tutti i trattamenti terapeutici e ditgli interventi medici circa i quali puo lecitamie esprimere
la propria volonta attuale”. A giudizio degli s@ivti da questa formulazione discende per log
conseguenza che qualunque trattamento o interveigntra nella disponibilita della persong
indipendentemente dal fatto che sia ordinario @ostlinario, che dia luogo o0 meno ad accanime
terapeutico, oppure — e a maggior ragione, cosiitoel’alimentazione artificiale un intervento laicu
cessazione comporta degli effetti perfettamente prensibili dal paziente senza alcuna necessita
particolari informazioni o nozioni — che sia “ordima assistenza di base”. Non si vede, infatti, €@ia
possibile argomentare che una persona consapebaeijfiutasse uno qualunque di questi intervgragsa
essere costretta a subirne la somministrazionen Eelazione al tema in discussione, conviene an
ricordare che l'art. 51 del Codice italiano di dexdogia medica recita: “Quando una persona, samaedie,
rifiuta volontariamente e consapevolmente di nsitrit medico ha il dovere di informarla sulle cegsenze
che tale decisione puo comportare sulle sue cadidi salute. Se la persona é consapevole defisilpb
conseguenze della propria decisione, il medico deve assumere iniziative costrittive né collaborare
manovre coattive di nutrizione artificiale, ma deeomtinuare ad assisterla” (corsivi degli scriventi

Se dunque una persona, nella piena consapevoleglza sla condizione e delle conseguenze del
eventuale rifiuto, e libera di decidere su qualniervento gli venga proposto, ivi compresa lainione
artificiale, allora, in forza del principio sopr&cardato, non e possibile sottrarre alla medesieagna la
liberta di dare disposizioni anticipate di analoggtensione, e quindi anche circa l'attivazione @ n
attivazione dell'idratazione e alimentazione agié#li, nel caso in cui si venisse a trovare netladizione
che, in base alle conoscenze mediche e ai protatgpionibili, fosse diagnosticata come stato vated.

4 A tal proposito si confronti anche il § 120 dellar@gper gli operatori sanitari del Pontificio Congiglella Pastorale per gli operatori sanitari
“L'alimentazione e lidratazione, anche artificiadmte amministrate, rientrano tra le cure normaliu® sempre allammalato quando non

risultino gravose per lui: la loro indebita sospens puo avere il significato di vera e propriaagasia” (corsivi degli scriventi).
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5. Quanto alle considerazioni conclusive espostgare 9, esse ovviamente discendono dal conteseito
paragrafi precedenti e non sono quindi accettgali coloro che sottoscrivono questa nota integaadiv
Documento.

In conclusione appare tuttavia doveroso osseniaeper ragionare bioeticamente sul caso dello SdfPen

strettamente necessario chiamare in causa la eensia sul valore della vita umana, anche percts ¢o

facendo la discussione si sposta sul livello dpile complessive e, spesso, incomponibili conceza®i
mondo e delluomo, sulle quali non dovrebbe essemapito del CNB prendere posizione. Si potreb
semmai provare a ragionare sull’oggetto della awatrsia, chiedendosi, ad esempio, se l'indispatabd la
disponibilita vada riferita alla vita come merasésnza biologica o alla vita come biografia, al&® vivi o
all’avere una vita, un’esistenza.

Infine, non pare agli scriventi che sia il caseidniamare la distinzione tra vite degne o non @edinessere
vissute, poiché e sempre vero che la dignita gedlsone non dipende dalle condizioni in cui le peessi

trovano: possono invece essere le condizioni inlewersone si trovano a essere pil 0 meno dedlee de

persone. E, in questo caso, & convinzione degliestdr — per alcuni subordinando sempre tale decesial

consenso esplicitamente espresso dal paziente mamnento precedente —, che € semmai da considerare

come un estremo omaggio alla dignita della persoterrompere i trattamenti che mantengono t
condizioni non degne.

Prof. Mauro Barni

Prof.ssa Luisella Battaglia
Prof.ssa Cinzia Caporale
Prof.ssa Isabella Maria Coghi
Prof. Lorenzo d’Avack
Prof.ssa Renata De Benedetti Gaddini
Prof. Carlo Flamigni

Prof. Silvio Garattini

Dr.ssa Laura Guidoni

Prof. Demetrio Neri

Prof. Alberto Piazza

Dott. Marco Lorenzo Scarpelli
Prof. Michele Schiavone
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Nella piena condivisione dei principi e dei contierdel documento L'alimentazione e lidratazione
pazienti in stato vegetativo persistente, approwddb Comitato Nazionale per la Bioetica nella sadd
Plenaria del 30 settembre 2005, riteniamo opporfuregisare - nella nostra qualita di mediche quanto
affermato in merito allo Stato vegetativo persistesi applica anche allo "Stato vegetativo permtaien
circa il quale il giudizio di irreversibilita ha c#tere prognostico probabilistico e non di assohdrtezza,
essendo conosciute situazioni di reversibilita aneh notevole distanza di tempo dall'evento che
danneggiato il cervello. Comunque, anche nei ca$st@to vegetativo permanente” si tratta pur sengpr
una vita umana che deve essere rispettata e tytelatnaggior ragione perché in condizioni di estre
debolezza.

Prof.ssa Paola Binetti

Prof. Adriano Bompiani

Prof. Bruno Dallapiccola

Prof.ssa Maria Luisa Di Pietro

Prof. Giovanni Federspil

Prof. Angelo Fiori

Prof. Aldo Isidori

Prof. Corrado Manni
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POSTILLA

Dopo aver letto il documento su “Alimentazione mtdzione di pazienti in stato vegetativo persistenel
testo approvato in seduta plenaria del 30 setterd®@® (alla quale non ho potuto partecipare), @esid
render nota la mia piena adesione alle conclugamulate al paragrafo 9, precisamente quanto segu
titolo di motivazione personale:

a) sotto il profilo_bioeticpin Europa la persona in SVP non e former pefsenondo i dettami formulati
sul super-principio d’autononmyma e persona in senso pieteocui dignita deve essere protetta garanten
ai sensi della “Convenzione sui diritti umani ebiamedicina” (art. 1), “senza discriminazione, igpetto
della sua integrita

b) sotto il profilo_costituzionalan Europa la persona il SVP, come qualsiasi gléaona, “ha diritto alla
vita”, e di conseguenza “alla sua integrita fisica entak’ (Carta dei diritti fondamentali dell’'Unione, artt
11-62 e 11-63);

c) sotto il profilo_deontologicaln Italia “il medico non pud abbandonare il malatenuto inguaribile, ma
deve continuare ad assisterlo anche al solo finéemirne la sofferenza fisica e psichica” (Codide
deontologia medica, art. 20), nel quadro di “unaigiaa che si prenda cura” (Ventafridda — De Conr
1990), fermo restando che se questa € “la filosdéike cure palliative” (Eid), a maggior ragionevde
esserlo per la cura dei pazienti in SVP, che n@s@ao ritenersi sicuramente inguaribili;

d) sotto il profilo_terminologiconon c’e bisogno di scomodare un termine alla n{odeg per evidenziare
che l'alternativa tra “atto medico” e “procedurasiagenziale” € qui un falso problema: basta rigeralo
Zingarelli per scoprire (0 riscoprire) che “curafrfica tanto “I'insieme di medicamenti e rimedermpil
trattamento di una malattia” quanto “I'interessainesollecito costante per qualcosa o qualcuno”.

Prof. Francesco Donato Busnelli
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1. Premessa.

Oggetto di questo documento sono le Dichiarazioticgate di trattamento, € un tema la cui rileagz
andata costantemente crescendo negli ultimi achee nella letteratura bioetica nazionale e intaorale,
viene per lo piu indicato con I'espressione ingligag will, variamente tradotta con differentiprgssioni
quali: testamento biologico, testamento di vitaettive anticipate, volonta previe di trattamentc.e

Tali diverse denominazioni fanno riferimento, inauprima approssimazione, a un documento con ilequ
una persona, dotata di piena capacita, esprimealaaonta circa i trattamenti ai quali desiderée=b non
desidererebbe essere sottoposta nel caso in ¢uleoerso di una malattia 0 a causa di traumi irvyisD,
non fosse piu in grado di esprimere il proprio @ s® o il proprio dissenso informato. Di questiwtoenti
si discutono in letteratura le diverse possibgotogie (alcune delle quali hanno ottenuto in alqaesi un
riconoscimento giuridico).

Per far acquisire rilievo pubblico (anche se nooessariamente legale) a questi documenti vieneesth
che essi siano redatti per iscritto, che non pessgere alcun dubbio sulla identita e sulla capaditchi i

sottoscrive, sulla loro autenticita documentaleubasdata della sottoscrizione e che siano evemteiaie
controfirmati da un medico, che garantisca di adgguatamente informato il sottoscrittore in meailie
possibili conseguenze delle decisioni da lui assurdl documento. E’ auspicabile che il sottosaettg
indichi una scadenza temporale per la confermal eionovo della sua Dichiarazione, fermo restanido
diritto di revocare o parzialmente cambiare le disposizioni in qualsiasi momento. E’ inoltre deemere

che spetti esclusivamente alla decisione di chiplamtali documenti stabilire le modalita della dor
conservazione, il numero di copie autentiche dayme e I'individuazione dei soggetti ai quali drli per

la custodia e per la loro eventuale esibiziondlezzdzione.

E’ opportuno che il legislatore predisponga, peioi che lo richiedano, una procedura di deposito
registrazione presso un’istituzione pubblica dditiarazioni anticipate.

Si ritiene altresi opportuno che i sottoscrittdaksliscano, ove tali documenti vengano poi effettnente
utilizzati nei loro confronti, se il loro contenup@ssa essere reso di dominio pubblico.

2. Testi di riferimento

I CNB non ha in precedenza dedicato al tema daibhiarazioni anticipate uno specifico documento.

Tuttavia, utili riferimenti a questo tema sono @miti in precedenti documenti del Comitato dedieat
tematiche connesse, come ad es. nel documentanazamne e consenso all'atto medico. Particolarme
rilevante pero e la trattazione contenuta nel teegmtolo del documento Questioni bioetiche suha della
vita umana, approvato dal CNB il 14 luglio 1995:egta trattazione verra richiamata nel contesto
prossimi paragrafi, anche al fine di individuangunti sui quali il presente documento intende idtenente
soffermarsi, anche alla luce della piu recentes#lone bioetica e di rilevanti novita biogiuridéch

Tra queste va innanzi tutto segnalata la Cartadolgii fondamentali dell’'Unione Europea, da cui eme
come il consenso libero e informato del pazieritated medico non debba piu essere visto soltantoecun
requisito di liceita del trattamento, ma vada cdesto prima di tutto alla stregua di un vero eppodiritto
fondamentale del cittadino europeo, afferente al generale diritto all'integrita della persona dit I.
Dignita, art. 3. Diritto all'integrita personaleln modo piu specificamente attinente al tema imesava
altresi ricordata che é stata deliberata dal Pamdonitaliano la ratifica della Convenzione suitdiumani e
la biomedicina (L. 28 marzo 2001, n. 145), gia &itena Oviedo il 4 aprile 1997. Ribadendo la ceitdral
della tutela della dignita e identita della persdaaConvenzione attribuisce, all’art. 9, particelailievo ai
desideri precedente espressi dal paziente, stdbilelme essi saranno presi in considerazione (Qssrvi,
inoltre, che prima ancora dell’approvazione dediggle di ratifica della Convenzione, il principidl@et. 9
era gia stato accolto, nel 1998, dal Codice di tidogia medica italiano, che all’art. 34, sottorldrica
Autonomia del cittadino, dispone : “ Il medico deattenersi, nel rispetto della dignita, della libee
dell'indipendenza professionale, alla volonta diacsi liberamente espressa dalla persona. Il mediadl
paziente non € in grado di esprimere la propri@mal in caso di grave pericolo di vita, non puo temer
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conto di quanto precedentemente manifestato daksag’. Si tenga anche conto che il medesimo cod
deontologico afferma all’art. 36 che “il medico,che su richiesta del malato, non deve effettudeaorire
trattamenti diretti a provocarne la morte” e at’&5 abilita il medico a intervenire con 'assista e le cure
indispensabili in condizioni di urgenza e in casopdricolo di vita (“Allorché sussistano condiziodi
urgenza e in caso di pericolo per la vita di unes@ea, che non possa esprimere al momento vold
contraria, il medico deve prestare I'assistenzamaite indispensabili”).

Ne consegue che per la FNOMCeO le precedenti nsa#fioni di volonta del paziente andranrn
contestualizzate nel singolo caso.

3. Le dichiarazioni anticipate alla luce dell’art.9 della Convenzione sui diritti umani e la biomedima.

Lo sfondo culturale che rende non piu rinviabilex @approfondita riflessione, non solo bioetica, maha
biogiuridica, sulle dichiarazioni anticipate e, i, rappresentato dall’esigenza di dare piena erecue
attuazione allo spirito della Convenzione sui titimani e la biomedicina, garantendo la massinbalgu
possibile alla dignita e integrita della personduitte quelle situazioni in cui le accresciute [uft aperte
dall’evoluzione della medicina potrebbero ingene@ubbi, non solo scientifici, ma soprattutto etseil tipo
di trattamento sanitario da porre in essere ingmaes di affidabili dichiarazioni di volonta formtgadal
paziente prima di perdere la capacita naturalehAmell'intento di rispettare il piu fedelmente piie il
dettato normativo della Convenzione sui diritti unina la biomedicina , il CNB decide di adottare n
presente documento I'espressione dichiarazionicigatie di trattamento, per indicare le varie forthe
autodeterminazione che possono essere ricondottm adto compatibile con il modello etico e giucili
espresso dall’art. 9 della Convenzione.

Come gia in precedenza affermato dal CNB, la “pnpia partecipazione dei cittadini nelle decisiomé di
riguardano” si applica a tutto I'arco del processaura ed é particolarmente richiesta quando glgstto
potrebbe essere privato delle facolta cognitive eladstessa coscienza, trovandosi cosi a dipend
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interamente dalla volonta di altri. Queste situazi@ppaiono particolarmente drammatiche quando

l'intervento potrebbe mettere in discussione la \at la qualita della vita. Le dichiarazioni antai@ di
trattamento tendono a favorire una socializzazidgiemomenti piu drammatici dell’esistenza e adareit

che l'eventuale incapacita del malato possa indumedici a considerarlo, magari inconsapevolmente

contro le loro migliori intenzioni, non pil come airpersona, con la quale concordare il program
terapeutico ottimale, ma soltanto come un corpo,soi@oporre ad anonimo trattamento. A tal fine
opportuno fornire ai medici, al personale sanitari familiari elementi conoscitivi che li aiutimoprendere
decisioni che siano compatibilmente in sintonia leowolonta e le preferenze della persona da cugneuo

dunque ben dire — come gia osservava il CNB nelith@nito sopra ricordato sulla Fine della vita uman

che le varie forme di dichiarazioni anticipate istrivono in un positivo processo di adeguamentitade

nostra concezione dell’atto medico ai principi diaomia decisionale del paziente”.

(1) The previously expressed wishes relating to a naéditervention by a patient who is not, at thediof the intervention, in a
state to express his or her wishes shall be takém accountNella versione francesées souhaits précédemment exprimés
sujet d’'une intervention médicale par un patieni, g moment de I'intervention, n’est pas en étakgrimer sa volonté seront
pris en compte.
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In realta, le dichiarazioni non possono esseresénteoltanto come un’estensione della cultura che
introdotto, nel rapporto medico-paziente, il modeallel consenso informato, ma hanno anche il comp
molto piu delicato e complesso, di rendere ancossipile un rapporto personale tra il medico eaiipnte
proprio in quelle situazioni estreme in cui hon beanpoter sussistere alcun legame tra la solitudirchi
non puo esprimersi e la solitudine di chi deve die@. La finalita fondamentale delle dichiarazieni
quindi, quella di fornire uno strumento per reca@peral meglio, nelle situazioni di incapacita deciale, il
ruolo che ordinariamente viene svolto dal dialogimimato del paziente col medico e che porta inpti
attraverso il processo avente per esito I'espressitel consenso (o0 del dissenso), a rendere dtiotaalico
di ogni elemento giudicato significativo al finefdr valere i diritti connessi alla tutela delldwuga e, piu in
generale, del bene integrale della persona. E’ ceepegrazie alle dichiarazioni anticipate, il dgdotra
medico e paziente idealmente continuasse anche dquain paziente non possa piu prender
consapevolmente parte.

ha
Ito

Nell’affermare questo, il CNB intende anche sotteire, da un lato, che le dichiarazioni anticipate

assegnano al medico e al personale sanitario upitmwalutativo reso assai complesso dall'impodisibi
materiale di interazione col paziente, un comgiitiavia, che ne esalta I'autonomia professionaila énche
la dimensione umanistica); e, dall’altro, che lehttirazioni anticipate non devono in alcun modeess|
intese come una pratica che possa indurre o teilibgiche di abbandono terapeutico, neppure idom
indiretto: infatti, le indicazioni fornite dal paite, anche quando espresse (come € in partealbisjtin
forma generale e standardizzata, non possono rsareespplicate burocraticamente e ottusamente,
chiedono sempre di essere calate nella realtafs@edel singolo paziente e della sua effettivaasdtone
clinica.

Per concludere sul punto, dunque, si puo ben a#fiexrohe, pur essendo numerosi e complessi i probl
bioetici sollevati dalle dichiarazioni anticipasel piano etico non esistono radicali obiezionpdncipio nei
loro confronti, anche se differenti possono eskemotivazioni e gli argomenti che le differentote etiche

formulano a sostegno delle proprie posizioni. LHelatura successiva al 1995 non ha portato novi

rilevanti su questo punto e il CNB e concorde rwifermare l'attualita del giudizio da esso formalael
gia ricordato documento del 1995.

A fronte di questo consenso di principio, possormpcome si € appena accennato, essere avandati
dubbi e varie riserve in ordine alla struttura le ahodalita di attuazione delle dichiarazioni aipite, che
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finiscono per assumere inevitabilmente una rilewamha anche differenziata, incidenza etica. Senza
pretendere di esaurire I'ampia gamma di problerhatiche sono emerse in un dibattito ormai piu ghe

trentennale, in questo documento ci si soffermerguattro temi la cui analisi appare imprescindilail fine
della introduzione di una prassi accettabile. Qupsittro temi possono essere cosi riassunti:

A) Come evitare il carattere “astratto” delle defazioni anticipate e le inevitabili “ambiguita” vde al

linguaggio con cui vengono formulate, in speciergimail paziente non si faccia assistere, nella laro

redazione, da un medico o da altro soggetto dadiagpecifica competenza?
B) Quali indicazioni operative possono essere casitein questi documenti?

C) Quale affidabilita puo riconoscersi a tali do@mnti? Quale vincolativita devono possedere pereitlico
dal punto di vista deontologico e giuridico?

by

D) A quali strumenti € opportuno ricorrere per impentare, qualora cid appaia desiderabile,
dichiarazioni anticipate?
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4. Astrattezza e ambiguita delle dichiarazioni antipate.

Uno dei rilievi piu frequentemente mossi alle darhzioni anticipate, o a documenti consimili, rigiaa
l'astrattezza di cui questi documenti inevitabilneesoffrirebbero, un’astrattezza e genericita da\alta
distanza, psicologica e temporale, tra la condiimncui la dichiarazione viene redatta e la sitwaz reale
di malattia in cui essa dovrebbe essere applicteesto rilievo ha maggior ragione d’essere quandd
osservi che c’@ un senso in cui sarebbe persinarabile che la redazione delle dichiarazioni aptite
avvenga nel tempo in cui la persona & non solpieelo possesso delle sue facolta decisionali, roheaim
buona salute, al riparo dallo stress provocatdidsdirgere della malattia e/o dallammissione ipesale.
In tal modo, infatti, la stessa decisione di reteg@® di rinunciare a redigere) le dichiarazioniicpate —
ovviamente non pensate come un mero atto burogratjpuo diventare momento importante di riflessio

sui propri valori, la propria concezione della vdasul significato della morte come segno dell’'uanan

finitezza, contribuendo cosi ad evitare quella taone della morte”, che molti stigmatizzano come dei
tratti negativi della nostra epoca e della nostituca.

Comunque, anche se, come e ovvio, non € posstabdise in astratto quale sia il momento piu aggprato

per redigere le dichiarazioni anticipate, le premazioni per I'astrattezza dovuta alla distanzeedipo e di
situazioni possono essere mitigate dalla previsidme la persona puo in ogni momento revocare le
precedenti volonta, o modificarle in riferimentoliagventuali mutamenti nella percezione della pi@p
condizione esistenziale determinati dall’esperiec@acreta della malattia. In quest’ultimo caso anehe

indipendentemente da precedenti redazioni — |dati@hioni anticipate possono utiimente assumefertaa

nota come “pianificazione sanitaria anticipata’v@aced health care planning) o “pianificazione @péta

delle cure”.

E’ fuor di dubbio che molti ardui problemi decisandi terapia e di trattamento possono essera&ose
risolti, almeno attenuati da questo tipo di docutpeualora vengano formulati nell’attualita dglieme fasi
della malattia e trovino specifica applicazione rattpitto in relazione a particolari patologie atéen
evoluzione (AIDS, morbo di Alzheimer, malattie turald), il cui decorso tipico e sufficientement
conosciuto e per le quali, in base alle correntioszenze mediche, esistono diverse opzioni diaigoest
terapeutiche, nessuna delle quali prevalente inlasssu altre, ma ciascuna caratterizzata dacoéeiti
benefici riconnessi con particolari oneri e taleinqu da esigere una valutazione di complessi
bilanciamento, che non puo non spettare, almemogpfacie, se non al paziente stesso.

E’ evidente che per quanto una redazione meditatamgapevole delle dichiarazioni anticipate poghame
in modo significativo il carattere astratto, € caue da escludere che questa astrattezza possa deke
tutto evitata. E' questo gia un primo e decisivgoanento (ma non certo I'unico) contro una rigid
vincolativita delle dichiarazioni anticipate, cteche se redatte con estremo scrupolo, potrebbedlarsi
non calibrate sulla situazione esistenziale reelmuale il paziente potrebbe

venire a trovarsi.

5. Il fiduciario

Un ulteriore rilievo spesso avanzato nel dibasittle dichiarazioni anticipate riguarda il lorodumggio e la
loro competenza. Poiché, si osserva, resta asHuaiileiper il paziente definire in maniera coreette
situazioni cliniche in riferimento alle quali intée fornire le dichiarazioni, questa situazione pasere fonte
di ambiguita nelle indicazioni e, quindi, di dubt#l momento della loro applicazione. Questo riliéecca
un problema particolarmente spinoso e, se venisdatp all’ estremo — se cioé lo si utilizzasse segiso di
ritenere che I'accettabilita delle dichiaraziontieipate debba dipendere da una loro assolutagoee di
linguaggio o da una assoluta capacita in chi Imfdrdi prevedere i dettagli delle situazioni derimento —
toglierebbe gia di per sé ogni valenza bioeticapgattutto pratica alle dichiarazioni: ma sarebbesta una
conclusione eccessivamente drastica, che se verpeseanalogia, applicata ai grandi temi bioeti
dell'informazione e del consenso, potrebbe svuiotampletamente di senso. Nessuno, peraltro, dbere
dimenticare l'antico avvertimento aristotelico, @edo cui non si dovrebbe mai esigere un grado
precisione maggiore di
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guello consentito dalla materia.

Altro grave problema, molto affine, ma non coincitte col precedente, € quello della concre
configurazione che a seguito dell’osservanza déitthiarazioni acquisterebbe la decisione terapeude
medico. Se tale decisione dovesse consistere ifreida e formale adesione integrale alla lettéguento
espresso nelle dichiarazioni, si verrebbe a detemaiun automatismo che, anche in quanto non dadalog
finirebbe per indebolire, se non vanificare, ilar& non solo etico, ma anche medicoterapeuticta gehssi
medica e per potenziarne il carattere burocratico.

La strategia individuata per risolvere queste clifa € stata quella della nomina da parte dedliesire
delle dichiarazioni di un curatore o fiduciario. €3te figura € presente in molti dei modelli di dichzioni
anticipate proposti in Italia e all’estero, alcui@i quali gia hanno ottenuto riconoscimento legaldiversi
Stati. In particolare negli Stati Uniti, la diretsi di delega (Durable power of attorney for healihe nello
Stato della California; Health care representatiebo Stato dell’Oregon; Patient advocate for Heaklire
nello Stato del Michigan) costituisce la struttpatante di questi documenti, mentre le dichiansiziere e
proprie vengono formulate sotto forma di limiti fiakal paziente all’azione del suo delegato.

| compiti attribuibili al fiduciario possono essar®lteplici, ma tutti riconducibili a quello genészsimo di
operare, sempre e solo secondo le legittime im@nzésplicitate dal paziente nelle sue dichiarazid
anticipate, per farne conoscere e realizzare lantale i desideri; a lui il medico dovrebbe comarecle
strategie terapeutiche che intendesse adottareon&ionti del malato, mostrandone la compatibititén le
sue dichiarazioni anticipate di quest’ultimo o —eesto fosse il caso — giustificando adeguatamients
ragioni per le quali egli ritenesse doveroso (e semplicemente

opportuno) discostarsi da esse. Tra i principatgi del fiduciario va posto altresi quello di ¥&ge contro
la concretissima possibilita di abbandono del paeiesoprattutto terminale, da parte dei mediciekbad
struttura sanitaria di accoglienza e questo — exaéweente - in modo indipendente dal fatto che
abbandono si faccia esplicitamente menzione nétl@iatazioni. In questo quadro, la figura del fiGum
appare ben piu ricca di quella del power of attpreeassai vicina al ruolo che spesso gia svolgond
dovrebbero svolgere, in queste situazioni, i familicon la differenza essenziale, rispetto a costdi
possedere — in virtu dell’esplicito mandato contermelle dichiarazioni anticipate - un pieno e castg
diritto-dovere ad essere punto di riferimento deldmo nelle sue pratiche terapeutiche a caricepasakente.
In sintesi, spetterebbe al fiduciario il compitotaglielare a tutto tondo la persona del pazienfe(tre dalle
dichiarazioni da questo formulate) prima ancora ghello di vigilare per la corretta e formale esacne
dell'atto in cui le dichiarazioni trovino incarname (ma naturalmente non dovrebbe esistere alc
difficolta di principio a far convergere I'uno altro impegno).

E’ indubbio che la figura del fiduciario crei sttgproblemi, che & doveroso evidenziare. Essa appar
prima battuta, modellata sul paradigma normative wygola attualmente la protezione dei diritti glide
interessi del maggiorenne incapace. Tale riferimentpero largamente insoddisfacente ed inadegu
poiché le misure di protezione (I'interdizione mé#bilitazione e la successiva nomina di un tutpreyiste

dall'ordinamento per i maggiorenni incapaci risgeano una linea culturale piu attenta alla cura g
patrimonio e piu funzionale agli interessi dei fhani o dei terzi che ai diritti e ai bisogni (n@oltanto

patrimoniali) della stessa persona incapace. Ciegapl'insistenza di chi sostiene che sia assoletden
necessaria una legge, per introdurre nel nostranamtento la figura del fiduciario, come fattispec
assolutamente nuova. Verrebbe infatti sovvertita pfecedente tendenza a tener ferma una n
differenziazione tra il settore degli interessirpabniali, dominati in pieno dalla disponibilita,qeiello degl

interessi personali, che attengono agli stati @ edpacita della persona. E’ evidentemente nel rqudid

guesto cambiamento che potrebbe trovare collocazmmme nuova la figura del fiduciario, come d
soggetto formalmente incaricato del compito dirnveaire a tutela degli interessi di una personaimlina

incapace di intendere e di volere, qualora sorgesiébi sull'interpretazione di tali desideri.

Il riconoscimento della legittimita, e per alcurliébpportunita, della nomina di un fiduciario laa@@eraltro

aperta la questione della esatta rilevanza etigoetita della sua funzione. Mentre e fuor di dubbine le

valutazioni del fiduciario in merito al trattamerda riservare al paziente divenuto incapace dnadee e di

volere acquistino una valenza etica per il fatessd che a lui e a lui soltanto I'autore delle @diczioni
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anticipate ha affidato questo delicatissimo compétala ritenere inopportuno che esse possano sagui
una forza giuridica vincolante. Come per ogni \aidne bioetica, quella del fiduciario deve asgirar
possedere un’autorevolezza, piu che un’autoritéidjaamente sanzionata, e i suoi compiti dovrebbg
esclusivamente riassumersi nell’'individuazione castante dialogo e confronto con i medici curaddl
miglior interesse del paziente divenuto incapacmtgindere e di volere, a partire dalle indicaziasciate
da costui nelle sue dichiarazioni anticipate. $peltbe quindi al fiduciario vigilare perché il mealinon
cada nella tentazione di praticare alcuna formacdanimento e concordare col medico la via conatatg
seguire, nell’eventualita che si prospettino digefsgittime opzioni diagnostiche e terapeutiche.

Resta comunque escluso che il fiduciario possaderen decisioni che non avrebbero potuto ess
legittimamente prese dal paziente stesso nellerigrdchiarazioni anticipate (2).

6. | contenuti delle dichiarazioni anticipate.

Se le dichiarazioni anticipate vanno collegateaéfifrmarsi di una cultura bioetica, che ha giacaffemente
operato per lintroduzione del modello del conseiormato nella relazione medico-paziente, e per
superamento del paternalismo medico, il loro ambitailievo coincide con quello in cui il pazientg
cosciente puo esprimere un consenso o0 un dissatigo nei confronti delle indicazioni di trattamenthe
gli vengano prospettate. Il principio generalelslg il contenuto delle dichiarazioni

anticipate dovrebbe ispirarsi puo quindi essere foosulato: ogni persona ha il diritto di espriraermpropri
desideri anche in modo anticipato in relazioneta tdrattamenti terapeutici e a tutti gli interve medici
circa i quali puo lecitamente esprimere la propaknta attuale.

Da questa definizione appare subito evidente (mienoento sottolinearlo) che questo principio edel
che tra le dichiarazioni anticipate possano anrargequelle che siano in contraddizione col dirtsitivo,

con le norme di buona pratica clinica, con la delmgfia medica o che pretendano di imporre attivdmah
medico pratiche per lui in scienza e coscienzacetabili. Per quanto concerne 'ordinamento gicod
italiano, € da ricordare la presenza di norme tastinali, civili e penali che inducono al ricomosento
del principio della indisponibilita della vita umanDi conseguenza, attraverso le dichiarazioncaoaie, il

paziente non puo essere legittimato a chiedereattexere interventi eutanasici a suo favore. §iwagya il

fatto che l'ambiguita con cui in alcuni paesi sostate redatte o sono state interpretate in mg
inaccettabilmente estensivo dai giudici leggi claarfo riconosciuto validita alle dichiarazioni aigate

contribuisce a rendere estremamente complessarrettaoanalisi del punto in questione e ha favointo
molti settori della pubblica opinione I'idea cheitonoscimento della validita delle dichiaraziamticipate
equivalga alla legalizzazione dell’eutanasia.

(2) Ad awviso della Prof.ssa Renata Gaddini il legkatdovrebbe dare un forte rilievo giuridico aligufa del fiduciario
(possibilmente un medico e auspicabilmente medididakcia e/o di base) e rendere obbligatoria Gisgazione della sua identitd
su di un apposito documento. Il fiduciario dovrelvkedersi formalmente riconosciuto il diritto di utdre assieme al responsabil
del trattamento gli argomenti a favore o contrattiiazione delle dichiarazioni anticipate a cart® paziente (qualora,
ovviamente, il paziente non fosse piu nella pobtihili esprimere personalmente le proprie prefeeeaattual).
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E’ per questa ragione che il CNB ritiene essenzdil@inare ogni equivoco e ribadire che il dirittbe si
vuol riconoscere al paziente di orientare i tratatha cui potrebbe essere sottoposto, ove divanaapace
di intendere e di volere, non e un diritto all’ewdaia, né un diritto soggettivo a morire che ilipate possa
far valere nel rapporto col medico (esemplare glardo la sentenza della Corte Europea dei dinitti
dell'uomo del 29.4.2002, Pretty v. The United Kingd), ma esclusivamente il diritto di richiedereradici
la sospensione o la non attivazione di pratichepeutiche anche nei casi piu estremi e tragicodiegno
vitale, pratiche che il paziente avrebbe il piemittd morale e giuridico di rifiutare, ove capaesi pensi a
pratiche non adeguatamente convalidate, compogeai rischi, onerose, non proporzionate allaazione
clinica concreta del paziente, di carattere estneemte invasivo o fortemente gravose per la serel@ta
trapasso- (3).

Tenendo tutto cio per fermo, I'attenzione deve eoi@rsi sui vari tipi di trattamenti ed interveaokie, in
linea di principio, risultano inclusi nel principisopra enunciato. Pur senza impegnarsi in una @eng
analisi comparativa dei contenuti dei modelli dchdarazioni anticipate gia esistenti sembra pokesil
evidenziare alcuni tipi di indicazioni:

1. Indicazioni sull’assistenza religiosa, sull'inggone di donare o no gli organi per trapianti)'stilizzo del
cadavere o parti di esso per scopi di ricerca iglatiica;

2. Indicazioni circa le modalita di umanizzazioredla morte (cure palliative, richiesta di essereattuin
casa o in ospedale ecc.);

3. Indicazioni che riflettono le preferenze del geigo in relazione al ventaglio delle possibilitaghostico-
terapeutiche che si possono prospettare lungadrde della malattia;

4. Indicazioni finalizzate ad implementare le cpadliative, secondo quanto gia indicato dal CNB giél
citato documento Questioni bioetiche sulla findadeita umana,del 14 luglio 1995;

5. Indicazioni finalizzate a richiedere formalmemdenon attivazione di qualsiasi forma di accanitoer
terapeutico, cioe di trattamenti di sostegno vitdle appaiano sproporzionati o ingiustificati;

6. Indicazioni finalizzate a richiedere il non ilwzo la sospensione di trattamenti terapeutici atitsgno
vitale, che pero non realizzino nella fattispeaidiscutibili ipotesi di accanimento;

7. Indicazioni finalizzate a richiedere la sospensidell’alimentazione e dell'idratazione artifieia

(3) Il Prof. Silvio Ferrari ritiene che il documendovrebbe altresi menzionare il diritto del patedi rifiutare pratiche
terapeutiche che siano incompatibili con i suoiviecimenti religiosi.
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| primi due tipi di indicazioni non sollevano paxiari problemi e possono essere formulate in mg
sufficientemente preciso e tale da non ingenerabbido difficolta di sorta in coloro che dovrandare ad
esse esecuzione. Neppure il terzo tipo di indicazascita specifiche difficolta, in specie quardsume la
forma della pianificazione anticipata delle curesie mantiene nellambito delle opzioni diagnostig
terapeutiche prospettabili per il decorso di unecgfca malattia. Nemmeno sul quarto e sul quiio di
disposizioni insistono controversie di ordine meratlato I'unanime e condiviso auspicio alla massif
diffusione delle terapie palliative e I'altrettantoanime condanna dell’accanimento terapeutico.

Le ultime ipotesi sono invece ampiamente contraverdo € in modo particolare I'ultima, in speciesse
considerano i significati simbolici che si addersanll’alimentazione e sull'idratazione, anche gdicali.
Alcuni membri del CNB sostengono che al pazienteia@nosciuta la facolta di dare disposizioni apate
circa la sua volonta (variamente motivabile, imzéne ai piu intimi e insindacabili convincimeuille
persone) di accettare o rifiutare qualsiasi tipdrditamento e di indicare le condizioni nelle gualsua
volonta deve trovare attuazione; e sottolineanoeleessita che la redazione di tali disposizionieaga (o
comunque sia oggetto di discussione) nel contgstaapporto medico-paziente, in modo che il paeie
abbia piena consapevolezza delle conseguenze diardedall’attuazione delle sue volonta. Altri mierin
del CNB ritengono, invece, che il potere dispositidel paziente vada limitato esclusivamente a q
trattamenti che integrino, in varia misura, formie agcanimento terapeutico, perché sproporzionat
addirittura futili. Non rientrerebbero, a loro as®j in tale ipotesi interventi di sostegno vitalecdrattere
non straordinario, né I'alimentazione né l'idrata® artificiale che, quando non risultino gravose lpi,
costituirebbero invece, atti eticamente e deoniodygente doverosi, nella misura in cui - proporatoalle
condizioni cliniche - contribuiscono ad eliminae dofferenze del malato terminale e la cui omissid
realizzerebbe una ipotesi di eutanasia passiva.

7. Affidabilita delle dichiarazioni anticipate

Se sulla apprezzabilita morale delle dichiarazanicipate esiste — supponendo risolti i probleatugsopra
evidenziati - un vasto consenso di principio, ntireianto si puo dire sul valore che a tali dich@oni sia
da riconoscere dal punto di vista della deontologglica e del diritto. Due sono qui, strettamewt@enessi,
ma analiticamente distinguibili, i punti ai quabpsa si & gia fatto rapido riconoscimento e chevarano
messi esplicitamente in discussione:

a) quello della affidabilita di scelte formulatein momento anteriore a quello in cui devono asigar
b) quello del carattere per il medico vincolantarientativo che a tali scelte debba o0 possa esseitauito.

Sotto il primo profilo, si osserva che le dichiaoam anticipate, che importano una protrazionefticacia
nel tempo delle scelte del malato, evidentemente assicurano il requisito della loro persistenzssia
dell'attualita di queste nel momento in cui conaneénte si determinino le condizioni per cui il noedi
debba intervenire. Per tale ragione esse vengoessspconsiderate con diffidenza da parte dellaidatt
penalistica, dal momento che non garantisconcubaibne della reale volonta del paziente: il medioa
avrebbe mai la certezza che le dichiarazioni pdbgialmente espresse in determinate circostanzg
condizioni personali (spesse volte di pieno bemegssico-fisico) corrispondano alle volonta chpakiente
manifesterebbe, qualora fosse capace di intenddres@ere, nel momento in cui si rendesse necestar
prestazione terapeutica. Si determinerebbe il iasgder il paziente, di essere deprivato, per wadts legale
obiettivamente improvvida, di un ausilio indispdnigache egli fondatamente potrebbe desiderareocpé
sua volonta potesse confrontarsi con la situaziooecreta, che potrebbe essere caratterizzata d
sopravvenienza di nuove acquisizioni scientifiatie@yuove tecniche di trattamento, tali da renderalgile —
o0 comunque diversamente curabile rispetto alleipimyv del paziente — una patologia precedenteme
conosciuta come irrimediabile.

Si possono al riguardo elaborare due contro-argtamemi.
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La prima e la seguente: ove un soggetto, pur debitée invitato a riflettere sui rischi ai quali sasi €
accennato, al fatto cioeé che tutte le decisionicgdte di trattamento possiedono inevitabilmente U
carattere precario, contingente ed incerto, cordssm comunque la sua ferma volonta di redigerie,lao
sua firma egli manifesterebbe senza equivoci Fintene di assumersi personalmente e pienamentenalm
sul piano etico, tale rischio. Trattandosi di urggetto maggiorenne, autonomo, informato e capace
intendere e di volere, oltre che personalmente inbmvdell’opportunita per lui di redigere dichiaraai
anticipate, non si vede perché il rischio che egticientemente deciderebbe di correre dovrebbeuapeel
senso di togliere validita alle sue indicazioni. .

Si puo, in secondo luogo, osservare che esigeréaamanifestazione del consenso o del dissenseadida
solo in presenza del requisito dell’attualita rispeall’atto medico implica logicamente che la vui® del
paziente abbia il diritto di essere rispettatadinto che costui, pienamente cosciente, sia inogdadbadirla
fino alla fine senza incertezze. Questo non creanal difficolta per quella che probabilmente restsampre
'assoluta maggior parte dei pazienti, quelli siaceente intenzionati — nel caso in cui perdessaro
competenza - a volersi affidare completamentecaltapetenza e alla saggezza del medico curante suadl
conseguenti, insindacabili decisioni. Ma ne crezeae di significative, anzi di paradossali, pecaso di
quei pazienti, che, avendo firmato un testo comtendichiarazioni anticipate, hanno dato esplipitava di
voler, con un consapevole esercizio della loro mutaa, contribuire a orientare le pratiche mediehe
sanitarie da applicare nei loro confronti anchedt@pperdita da parte loro della competenza; psr-e®

di

solo per essi — riprenderebbe spazio quel patsmalimedico, che essi ritengono inaccettabile e che

comunque si ritiene non piu conforme agli attuadiiizzi della bioetica, che valorizzano il prinimpdel
rispetto per l'autonomia del paziente e della a@itér della persona. Insomma, per eludere il rschi
indubbiamente grave - della sproporzione che dessia il contenuto della decisione del pazientd €
momento in cui essa viene elaborata, si correrébitsehio altrettanto grave di non tenere nel doveonto
'autonomia del malato.

Da questa difficolta si puo uscire solo se si aders che il concetto dell’attualita esprime un isitpi logico
e non meramente cronologico-temporale e se sitaftmme gia il diritto positivo italiano (si codsri ad es.
la legge sui trapianti di organi del 1999) abbia da tempo aperto la strada — sia pure in un dontes
coincidente, ma analogo al nostro - all'accreditaibéegale della volonta espressa,

anche mediante il silenzio, dal soggetto in vita.

Si deve anche aggiungere che, nel caso delle dxanai anticipate, come in quello di qualsiasiaaforma
di espressione previa della volonta e piu in gdaedapersonali orientamenti, vale il principio sedo il
quale la persona conserva il diritto di revocarenadificare la propria volonta fino all’ultimo momken
precedente la perdita della consapevolezza: restaof tuttavia, che a quel punto la volonta notal
implicitamente o esplicitamente confermata va assoome ultima volonta valida del

paziente, non essendo a nessuno dato di congetaear quali altri cambiamenti possano esserevenati
nel soggetto nel tempo successivo alla perditadelscienza.

D’altro canto, poiché in queste situazioni una siecie di intervento o non intervento deve comuregsere
presa, si ritiene preferibile far prevalere le gadiioni espresse dall'interessato quando era amarpieno
possesso delle sue facolta e quindi, presumibilepeaterente con la sua concezione della vita,qsitdtche
disattenderle facendo appello alla possibilitardpuesunto (ma mai comprovabile) mutamento dellanta
nel tempo successivo alla perdita della coscienza.

Secondo questa posizione, quindi, vi sono buonemager sostenere che al consenso o dissensossepre

dal paziente non in stretta attualita rispetto ahmanto decisionale vada attribuito lo stesso riepftlle

condizioni che meglio andranno pero precisate) €ldovuto alla manifestazione di volonta espressa i

attualita rispetto all'atto medico.
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8. Vincolativita delle dichiarazioni anticipate

Passiamo ora a discutere se alle dichiarazioncipate debba essere attribuito un carattere (aasodunte)
vincolante o (meramente) orientativo. Anche questma e stato ampiamente esaminato nel dibat]
nazionale e internazionale ed € quindi inevitabhe su di esso esista un ampio ventaglio di opirgor
significativa diversita di vedute. Tuttavia, com@strano gli avverbi premessi in parentesi agli &gge
“vincolante” e “orientativo”, € opinione del CNB elil disaccordo sia qui di natura piu concettudle etica
e rifletta una rappresentazione delle questiongioto inadeguata e che non corrisponde né allatspi
dell'art.9 della Convenzione sui diritti umani e ldomedicina, né agli interessi e alle esigenze, c
presumibilmente, possono motivare una persona igemeddichiarazioni anticipate. Muovendo, come
doveroso fare, dal rispetto del “bene integraldéadeérsona umana” e dall’alleanza terapeutica edico e
paziente, che ne e il naturale corollario, si pofatti argomentare che quando una persona redig
sottoscrive dichiarazioni anticipate, manifestaacéiinente la volonta che i suoi desideri venganaatino
ma, al tempo stesso, indicando le situazioni drinfiento, manifesta altrettanto chiaramente la rvalali
non assegnare ai suoi desideri un valore assolatarm{e cioé deterministicamente e meccanicamer
vincolante.

Non a caso l'art. 9 della Convenzione sui diritthani e la biomedicina adotta le espressioni sositeit
wishes, che corrispondono al concetto di cosa destig, non di cosa imposta a terzi. La personalelgbe i
suoi desideri siano rispettati, ma chiede chedoia condizione che mantengano la loro attualiaésolo
nel caso che ricorrano le condizioni da lui steisslicate: si puo, infatti, ragionevolmente presuenehe
nessun paziente intenda incoraggiare attitudimbtiandono terapeutico, privandosi cosi della pibs&idi
godere dei benefici dei trattamenti che eventuateenrendessero disponibili quando egli non fqsadan
grado di manifestare la propria volonta. Questattare non (assolutamente) vincolante, ma nellssetg
tempo non (meramente) orientativo, dei desideri ghtiente non costituisce una violazione della S
autonomia, che anzi vi si esprime in tutta la stegpanza; e non costituisce neppure (come alcororie)
una violazione dell'autonomia del medico e del peate sanitario. Si apre qui, infatti, lo spazia p
I'esercizio dell'autonoma valutazione

del medico, che non deve eseguire meccanicameletaderi del paziente, ma anzi ha I'obbligo di valne
l'attualita in relazione alla situazione clinica gliesto e agli eventuali sviluppi della tecnologiadica o
della ricerca farmacologica che possano esserenativéopo la redazione delle dichiarazioni antitépa
che possa sembrare palese che fossero ignorapiadednte. Questo e, del resto, il modo piu corrpdnp
interpretare il dettato dell’art. 9 della Convem®asui diritti umani e la biomedicina, come risudtaaro dal
punto 62 del Rapporto esplicativo che qui si trascr

“Questo articolo afferma che quando le persone tv@reviamente espresso i loro desideri, tali desid
dovranno essere tenuti in considerazione. Tuttael@ere in considerazione i desideri precedentemme
espressi non significa che essi debbano necessari@rassere eseguiti. Per esempio, se i desideridati
espressi molto tempo prima dell’intervento e l&sza ha da allora fatto progressi, potrebbero edsebasi
per non tener in conto l'opinione del pazientemidico dovrebbe quindi, per quanto possibile, ess
soddisfatto che i desideri del paziente si appbcalta situazione presente e sono ancora validngendo in
considerazione particolarmente il progresso tecmcuoedicina”.

A tal proposito, conviene ricordare che in una pdente versione della Convenzione, i desideri deignte
venivano indicati come “determinanti’, un aggettighe suscitd molte perplessita e riserve (tra laliqu
quelle del CNB): da un lato, infatti, tale aggettigembrava costituire una violazione dell’autonom
professionale del medico; dall’altro, non sembragppure corrispondere alle reali esigenze che -eira
osservato poco sopra - possono indurre un pazaefoienulare dichiarazioni anticipate.

Tuttavia, il passaggio da “determinanti” a “teniaticonsiderazione” non dovrebbe essere interpreiatoe
passaggio da un carattere (assolutamente) vineodanho (meramente) orientativo. Se e correttaudscd
la prima caratterizzazione, anche la seconda vasssguando venga intesa in senso talmente delaolg
coincidere con la restituzione al medico di unangiéiberta decisionale ed operativa, che equivased
conferirgli un indebito potere paternalistico, cingplicherebbe il completo svuotamento di sensoedg
dichiarazioni anticipate stesse.
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Queste osservazioni dovrebbero togliere mordefaeqgalestione del carattere pit 0 meno vincolantke dé
dichiarazioni anticipate. La valenza etica di geedithiarazioni dipende esclusivamente dal fat® esse
conservino la loro attualita nel processo di autoaovalutazione, operato dal medico, circa la ctare
sussistenza nella fattispecie delle precise comwiizndicate dal paziente. Ne consegue che sediguogin
scienza e coscienza, si formasse il solido conwianto che i desideri del malato fossero non satieni,
ma ancora attuali, onorarli da parte sua diventexeton solo il compimento dell’alleanza che egli
stipulato col suo paziente, ma un suo preciso @odeontologico: sarebbe infatti un ben strano maido
tenere in considerazione i desideri del pazien&lguli fare, non essendo mutate le circostanzmgritrario
di cio che questi ha manifestato di desideraraltEesi ovvio che se il medico, nella sua autonphieesse
diversamente convincersi, avrebbe I'obbligo di warte e giustificare in modo esauriente tale suerdy
convincimento, anche al fine di consentire I'inmto del fiduciario o curatore degli interessi platiente.

9. Come implementare le dichiarazioni anticipate.

Il problema dell'implementazione delle dichiarazi@mticipate pud essere considerato sotto due gliv
profili. Alcuni bioeticisti ritengono auspicabile a- causa del complessificarsi delle situazioniin fvita -
che tutti o comunque la maggior parte dei cittadiobrra a questo strumento. Chi possiede que
convinzione, riterra importante non solo deternmgnael modo piu accurato la forma delle dichiarazeon
limiti della loro operativita, ma anche attivarecomunque favorire vere e proprie forme di promogio

sociale per la loro redazione, non diverse nelktasza dalle campagne che vengono poste in essere

invitare i cittadini a dichiararsi disponibili a dare i loro organi post mortem.

Si puo pero anche ritenere che sia altrettanto rdsweebioeticamente il rispetto sia di chi voglidigere le
dichiarazioni sia di chi nutra una insindacabifgugnanza a sottoscriverle. E’ un dato ormai stesistente
verificabile che, anche nei paesi che hanno da delegittimato formalmente le dichiarazioni antidipa
solo una minima parte dei cittadini € portata aosctiverle. E non c’e dubbio che alcune partidgdiaime
di induzione a redigere le dichiarazioni anticipaiano particolarmente ripugnanti, come quelle @ast
essere da un celebre ospedale londinese, checaetrare pazienti oldest old, al di l1a cioé detigla dei
settantacinque anni, propongono (o impongono?)-4droun momento quindi per essi di particolargifi
non solo fisica, ma soprattutto psichica - la firdiaichiarazioni di rinuncia a terapie di sostegitale, nel
caso che nel corso del trattamento sopravvengaantiemfausti, anche se non estremi, come ad es
perdita della vista o della mobilita.

Allo stato attuale della riflessione bioetica, semfuindi ragionevole ritenere che le dichiarazemicipate
meritino si di essere implementate, ma unicameatesenso di favorire la loro corretta formulazicea
applicazione per coloro che intendano avvalers@ieevita cosi il rischio che sotto il pretesto
implementazione delle dichiarazioni anticipate sircbi surrettiziamente di favorire nei pazienti,
soprattutto in quelli piu anziani, un atteggiamemto resa nei confronti della morte, che potreb
tragicamente e indegnamente trasformare I'assiatanpazienti terminali in una burocratica acceliense
del processo del morire.

Una volta riconosciuta legittima, nei limiti sogralicati, I'implementazione delle dichiarazioni eipate, é
opportuno ricordare che la legge di ratifica dé€llanvenzione sui diritti umani e la biomedicina (&8t
comma 1) deleghi il Governo “ad adottare, entronsesi dalla data di entrata in vigore della preséeqge,
uno o piu decreti legislativi recanti ulteriori gasizioni occorrenti per I'adattamento dell’ordinamo

giuridico italiano ai principi e alle norme dellao®@/enzione e del Protocollo di cui all’art. 1”.dfoblema
che si pone a questo punto € se ai fini di undtefferealizzazione pratica del principio postol'dat.9 della

Convenzione sia 0 no auspicabile un formale intaxvéegislativo che offra un fondamento giurididtea
dichiarazioni anticipate.

Il problema si presta a molte letture e a differeonsiderazioni. E’ stato non inopportunamenteensgo
che in una prospettiva di corretta politica legiskala una catalogazione legale delle dichiarazamicipate
dovrebbe essere preceduta da una adeguata serignae in grado di sciogliere il nodo generalissieno
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fondamentale della rilevanza da riconoscere gicaigiente alla volonta del paziente rispetto alleegtat
medica di curare, stabilendo i limiti, le facoltgleobblighi a questa inerenti (ossia I'ambito @ntenuti di
guella che oggi viene abitualmente definita “pasia di garanzia” del medico). In base a que
considerazioni, un eventuale riconoscimento giaaddelle dichiarazioni anticipate avrebbe una pie
giustificazione solo se collocato all'interno diaudisciplina piu generale circa la rilevanza debéonta del
paziente nell’attivita medico-chirurgica, da tempttesa e reclamata da dottrina, classe medica
giurisprudenza, al fine di porre rimedio a unaatiane, come quella attuale, che e fonte di imptrspazi
di “incertezza del diritto”.

Secondo ulteriori significative osservazioni, ilreeproblema bioetico delle dichiarazioni anticipate
trattamento € di carattere pratico e operativayredottrinale; e il come realizzare e consolidara corretta
prassi in materia € problema di natura culturaleng ancora che giuridica. Pur considerando — coomesi
possono non considerare - definitivamente acquesitondivisi i principi stabiliti dalla Convenziorsii
diritti umani e la biomedicina, il fatto stesso cia stato necessario un significativo sforzo pabaarli e
per poi proclamarli formalmente e autorevolment@lioa che essi non possano essere considerati ¢
ovvi e scontati: € lecito quindi ritenere che makmpo dovra passare prima che essi riescano allaredg
adeguatamente il comune modo di pensare dei met#icipazienti e piu in generale di tutta la pukbli
opinione. In questo contesto uno dei principi pivarzati della Convenzione, quale appunto
riconoscimento del valore delle dichiarazioni aptte, dovrebbe essere considerato non come ibpdint
arrivo limpido e aproblematico di un ampio dibatthioetico e biopolitico, ma come una delle preraeg
articolate, complesse, a volte contraddittorie, m@ntomunque bisognose di faticose e continue mes
punto, nel diuturno sforzo volto a garantire ilpegto della dignita del malato come punto nodale
gualsivoglia pratica sanitaria. Quando non si pdaauesta consapevolezza, si corre il rischiaddirre la
lotta per la promozione e la difesa di valori bicieh generale, e delle dichiarazioni anticipatgarticolare,
a una battaglia di carattere estrinsecamente festical 'esperienza maturata in questi anni mosdaes.,
come l'acquisizione del consenso informato si gil@tta, nella maggior parte dei casi, semplicementg
guella della firma del paziente apposta su di uampato, formulato spesso in termini estremameistardi
dalla comune percezione dei fenomeni. Se ques&r® wnon bisogna illusoriamente ritenere che unom

intervento legislativo volto a determinare formaitee i requisiti legali per conferire validita alle

dichiarazioni anticipate possa produrre risulttedsi da quelli — di tipo inevitabilmente e ess@tamente
formale - che il diritto € in grado di conseguiB&nza voler qui affatto negare I'utilita di unamargiuridica

che intervenga a dare attuazione ai principi déb@mvenzione, il CNB insiste nell'affermare che Igisa

comunque e preventivamente impegnarsi a trarréadall9 tutte le risorse etiche in esso implicitg
valorizzando il rapporto medico-paziente sia nehmanto della formulazione dell’atto sia in quellentpiu
drammatico, della sua attuazione.

Le dichiarazioni anticipate dovrebbero rappresentper i medici un forte richiamo ai loro dover
deontologici e costituire I'occasione per dare imiz concretezza (ove non lo si sia gia fatto, came

evidentemente auspicabile) a un diverso modellprélstazioni sanitarie da porre in essere in situmaai
estrema difficolta e da considerare come una atauttinamica di relazioni e non come un apparatiicst e
procedurale di atti. L’art. 9 va utilizzato per faeche e: lo strumento piu semplice per gararitireassimo
risultato etico con il minor numero di norme pogsitya assecondata la tendenza a mantenere sttum
giuridici aperti e flessibili tutte le volte in cle situazioni da disciplinare appaiano eticameot@roverse e
le attese sociali siano estremamente incerte. éstguprospettiva, si pud auspicare che qualsiasiativa

positiva dedicata alle dichiarazioni anticipateamapagni e non preceda una forte presa di consageazol
bioetica (da attivare obbligatoriamente nelle seublmedicina, negli ospedali e piu in generaléansbcieta
civile) della complessita della questione.

Nellambito del CNB alcuni membri valutano positimante l'opportunita di ridurre in tempi brev
l'incertezza del diritto che tormenta attualmenteltimoperatori sanitari e che induce altresi moitiadini,
risolutamente convinti dellopportunita e della wenienza di redigere dichiarazioni anticipate
trattamento, a ritenere che nel sistema giuriditwade la loro volonta sia poco e male garantitateina di
dichiarazioni anticipate molte semplici, ma essalhzlomande non possono oggi che ricevere rispg
incerte e nebulose. E’ necessario che I'espressienalesideri avvenga in forma scritta o € suffitze
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I'espressione orale? E, in ambedue i casi, coni quadialita? Chi ha il compito di raccogliere e cemngare
queste dichiarazioni? Deve esserne fatta menzietla partella clinica? Come puo il medico avere
certezza che le dichiarazioni anticipate di cui sigl venuto in possesso non siano state revocststauite
da altre? Come puo accertarsi che esse sianarstittte da soggetti autenticamente competenti1 Eage
in cui in esse si indichi il nome di un fiduciariche conseguenze trarre dall’eventuale rifiuto wksjo di
assumersi il compito affidatogli?

Queste e altre domande che emergono continuamehtéibattito in materia non trovano evidentemen
risposta alcuna nel principio generale contenutta r@@onvenzione sui diritti umani e la biomedicieanel
Codice di deontologia medica, ma senza una organiuan equivoca risposta, il principio del rispgit i
desideri precedentemente espressi rischia di wware pratica applicazione.

In conclusione, unitamente a un’adeguata sensibitione culturale, € auspicabile quindi un intetoer
legislativo ampio e esauriente, che risolva molteesgjoni tuttora aperte per quel che concerne
responsabilita medico-legale ed insieme che offrfasastegno giuridico alla pratica delle dichiarakzio
anticipate, regolandone le procedure di attuazi&sso darebbe ai medici chiare e non equivochengiara
per quel che concerne la loro pratica professiQisglecie se posta in essere in situazioni di emeaistremo
e fornirebbe ai pazienti una ragionevole certeiztdazione dei loro desideri. Solo una precisanabiva,

che precisi inequivocabilmente contenuti e limiglld funzione di garanzia nei confronti dei pazier
attribuita agli operatori sanitari, puo infatti tiesire a questi ultimi serenita di giudizio ed t@di soprattutto
a sfuggire a dilemmi deontologici e professiondfrimenti insolubili, che in alcuni casi li portanad

assumere comportamenti che essi ritengono doverggustificati in coscienza (ma che potrebbero, |i

assenza di norme chiare ed esplicite, esser |lgalnente contestati, con gravi conseguenza sulopi
umano e professionale), ma che in altri e nel n@ggiumero dei casi li inducono ad attenersi al qipiio
della “massima cautela”, non per ragioni eticheeerdologiche, ma solo per meglio garantirsi daltpuh
vista delle eventuali conseguenze legali dei lotio a

Comportamenti, questi ultimi, che nel gia ricorddomumento del 1995 il CNB consigliava ai medici —
per evidenti ragioni di carattere prudenziale, @ certo bioetico - a fronte del carattere “deluderg
“insidiosamente lacunoso” del nostro ordinamentoidico vigente “nei confronti dei principi di automia
della persona nell’'esercizio del diritto alla salut

10. Raccomandazioni bioetiche conclusive

In sintesi, il CNB ritiene che le dichiarazioni mipate siano legittime, abbiano cioé valore bio®tisolo
guando rispettino i seguenti criteri generali:

A. abbiano carattere pubblico, siano cioe fornitelata, redatte in forma scritta e mai orale, dggstti
maggiorenni, capaci di intendere e di volere, imfati, autonomi e non sottoposti ad alcuna pressiq
familiare, sociale, ambientale;

B. non contengano disposizioni aventi finalita eatache, che contraddicano il diritto positivordgole di
pratica medica, la deontologia. Comunque il medion puo essere costretto a fare nulla che vadaoctant
sua scienza e la sua coscienza;

C. ai fini di una loro adeguata redazione, in comita a quanto indicato nel punto B, si auspica ebse
siano compilate con I'assistenza di un medico,mgecontrofirmarle;

D. siano tali da garantire la massima personalinsnazdella volonta del futuro paziente, non coasist
nella mera sottoscrizione di moduli o di stamp&iino redatte in maniera non generica, in mododaleon
lasciare equivoci sul loro contenuto e da chiagiranto piu & possibile le situazioni cliniche itazgone alle
guali esse debbano poi essere prese in consideeazio

I CNB ritiene altresi opportuno :
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a) che il legislatore intervenga esplicitamentenateria, anche per attuare le disposizioni dellav€onzione
sui diritti umani e la biomedicina e nella prospettdi una futura normativa biogiuridica di caratte
generale relativa alle professioni sanitarie, oustesso CNB potra fornire il proprio contributaifliessione;

b) che la legge obblighi il medico a prendere imsiderazione le dichiarazioni anticipate, escludered
espressamente il carattere vincolante, ma imporgtindia che le attui sia che non le attui, di esfare
formalmente e adeguatamente in cartella clinicadeoni della sua decisione;

c) che le dichiarazioni anticipate possano eventaate indicare i nominativi di uno o piu soggetutiari,
da coinvolgere obbligatoriamente, da parte dei medei processi decisionali a carico dei paziditenuti
incapaci di intendere e di volere;

d) che ove le dichiarazioni anticipate contengarformazioni “sensibili” sul piano della privacy, e e
ben possibile che avvenga, la legge imponga appsicedure per la loro conservazione e consuttazio
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