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Lassistenza medica a morire nella
prospettiva di un diritto liberale e
solidale. Il coinvolgimento in un
percorso di terapia del dolore
e di cure palliative: un diritto
umano fondamentale

Stefano Canestrari

SOMMARIO. 1. La legge n. 219 del 2017: la centralita del consenso/rifiuto informato
nellambito del rapporto medico-paziente. Le cure palliative e la terapia del dolore. 2.
La sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale: le problematiche connesse alla
regolamentazione dellaiuto medico a morire. 3. Prospettive e riflessioni (dilemmatiche)

de jure condendo.

1. La legge n. 219 del 2017: la centralita del consenso/rifiuto infor-
mato nell’ambito del rapporto medico-paziente. Le cure palliative e
la terapia del dolore.

Con lentrata in vigore della legge n. 219 del 2017 - «Norme in materia
di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento» - la
legislazione del nostro Paese si allinea alle scelte dei principali ordina-
menti degli Stati costituzionali di derivazione liberale. La normativa
citata sancisce con chiarezza il diritto inviolabile di vivere tutte le fasi
della propria esistenza senza subire trattamenti sanitari contro la pro-
pria volonta — derivazione logica del diritto all'intangibilita della sfera
corporea di ogni essere umano - e contiene disposizioni di fondamen-
tale importanza.

Occorre avere piena consapevolezza del fatto che, oggi, nel nostro or-
dinamento giuridico abbiamo una disciplina organica - attesa da de-



BULLETTINO DELLE SCIENZE MEDICHE - CURE PALLIATIVE

cenni - del consenso informato, del rifiuto e della rinuncia al prosegui-
mento di trattamenti sanitari. Il richiamo esplicito dell’art. 1, comma
1, della 1. 219/2017 ai principi costituzionali e a quelli convenzionali
di riferimento individua una pluralita di diritti fondamentali che rico-
noscono la massima ampiezza dell'autodeterminazione terapeutica (in
armonia con le note prese di posizione giurisprudenziali relative ai casi
Welby ed Englaro).

In particolare, come ho da tempo sottolineato, era auspicabile che il
legislatore sancisse in modo inequivoco la liceita e la legittimita della
condotta attiva del medico (art. 1, comma 6) — necessaria per dare at-
tuazione al diritto del paziente di rinunciare al proseguimento di un
trattamento sanitario anche salvavita — soprattutto al fine di garantire
un definitivo consolidamento delle radici costituzionali del principio
del consenso/rifiuto informato nella relazione medico-paziente.

In assenza di una disposizione normativa cosi netta, la paura del
malato di poter essere irrevocabilmente vincolato alla prosecuzione
delle terapie provoca gravi distorsioni nella relazione di cura, accen-
tuate nel contesto attuale dove sono diffusi atteggiamenti di medicina
difensiva, che conducono il medico a non rispettare la volonta del
paziente per evitare il rischio di contenziosi giudiziari. Mi limito a se-
gnalare leffetto tremendo e perverso - che ho posto pill volte in evi-
denza nell'ambito del Comitato Nazionale per la Bioetica' - di finire
per dissuadere il paziente a intraprendere un trattamento sanitario
salvavita per il timore di rimanere in una «condizione di schiavitu»
in cui viene negato valore ad una revocabilita o ritrattabilita del con-
senso a proseguirlo.

Al divieto dell'abbandono terapeutico, alle cure palliative e alla tera-
pia del dolore la legge 219 del 2017 dedica un periodo significativo
dell’art. 1, comma 5, e il successivo art. 2.

Al comma 5 dell’art. 1 si afferma: «Qualora il paziente esprima la ri-
nuncia o il rifiuto di trattamenti necessari alla propria sopravvivenza, il
medico prospetta al paziente e, se questi acconsente, ai suoi familiari, le
conseguenze di tale decisione e le possibili alternative e promuove ogni
azione di sostegno al paziente medesimo, anche avvalendosi dei servizi
di assistenza psicologica». Lobiettivo lodevole ¢ quello di scongiurare il
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rischio che il diritto al rifiuto di cure si traduca in potenziale veicolo di
condotte di abbandono terapeutico.

In particolare, & necessario ribadire con forza che il sanitario, nell'am-
bito della relazione di cura, non deve limitarsi a registrare passivamen-
te — con supina acquiescenza — la volonta del paziente, come ha avuto
modo di segnalare il Comitato Nazionale per la Bioetica nel parere
Informazione e consenso allatto medico. «In caso di malattie impor-
tanti e di procedimenti terapeutici e diagnostici prolungati, il rapporto
curante-paziente non puo essere limitato ad un unico, fugace incon-
tro. [...] Il curante deve possedere sufficienti doti di psicologia tali da
consentirgli di comprendere la personalita del paziente e la sua situa-
zione ambientale»®. Nella situazione attuale occorre avere piena con-
sapevolezza dei pericoli sottesi allemancipazione della questione della
relazione terapeutica da una visione anche sottilmente paternalistica:
intendo fare riferimento soprattutto ai rischi di deresponsabilizzazione
da parte dei medici, di medicina difensiva e burocratizzata (da formu-
lario), di decurtazione delle risorse destinate al servizio sanitario, con
esiti di abbandono terapeutico.

Lart. 2 («Terapia del dolore, divieto di ostinazione irragionevole nelle
cure e dignita nella fase finale della vita») prevede tre commi: «1. Il
medico, avvalendosi di mezzi appropriati allo stato del paziente, deve
adoperarsi per alleviarne le sofferenze, anche in caso di rifiuto o di
revoca del consenso al trattamento sanitario indicato dal medico. A tal
fine, & sempre garantita unappropriata terapia del dolore, con il coin-
volgimento del medico di medicina generale e lerogazione delle cure
palliative di cui alla legge 15 marzo 2010, n. 38. 2. Nei casi di perso-
na malata con prognosi infausta a breve termine o di imminenza di
morte, il medico deve astenersi da ogni ostinazione irragionevole nella
somministrazione delle cure e dal ricorso a trattamenti inutili o spro-
porzionati. In presenza di sofferenze refrattarie ai trattamenti sanitari,
il medico puo ricorrere alla sedazione palliativa profonda continua in
associazione con la terapia del dolore, con il consenso del paziente. 3.
Il ricorso alla sedazione palliativa profonda continua o il rifiuto della
stessa sono motivati e sono annotati nella cartella clinica e nel fascicolo
sanitario elettronico».
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Questa disposizione appare in piena sintonia con il documento del
Comitato Nazionale per la Bioetica sulla sedazione profonda continua
nell'imminenza della morte (29 gennaio 2016)°. E invero nelle racco-
mandazioni di tale parere si afferma che anche la persona malata che
s'inserisce in un processo di fine vita a seguito del rifiuto o della ri-
nuncia al proseguimento di trattamenti sanitari necessari alla propria
sopravvivenza ha diritto di beneficiare di tutte le cure palliative prati-
cabili e della terapia del dolore nonché, in caso di sofferenze refrattarie,
della sedazione profonda e continua.

Mi limito poi a menzionare gli articoli 4 e 5 della legge n. 219/2017, i
quali disciplinano le disposizioni anticipate di trattamento e la pianifi-
cazione condivisa delle cure. Quest'ultima costituisce un significativo
rafforzamento dellalleanza terapeutica tra medico e paziente, in quan-
to disciplina la possibilita di definire, in relazione allevoluzione delle
conseguenze di una patologia cronica ed invalidante o caratterizzata da
inarrestabile evoluzione con prognosi infausta, un piano di cura condi-
viso tra il paziente e il medico, al quale il medico ¢ tenuto ad attenersi
in tutte le ipotesi nelle quali il paziente venga a trovarsi nella condizio-
ne di non poter esprimere il proprio consenso o in una condizione di
incapacita.

Per cio che riguarda l'assenza di un'apposita norma che regolamenti
lobiezione di coscienza del medico (e degli operatori sanitari) la scel-
ta del legislatore appare assolutamente condivisibile. La previsione di
un diritto allobiezione di coscienza non sarebbe stata coerente con i
presupposti di una disciplina che intende promuovere e valorizzare la
relazione di cura e di fiducia tra paziente e medico basata sul consenso
informato, senza richiedere contemperamenti tra valori confliggenti.
Diversamente rispetto alla legge sulla interruzione di gravidanza, nella
legge n. 219 del 2017 non ¢ necessario alcun bilanciamento tra beni
meritevoli di tutela da parte dello Stato e in collisione tra loro.
Dunque, a mio avviso, la legge n. 219 del 2017 non deve essere modi-
ficata, bensi applicata in tutte le sue previsioni normative. E va difesa
con convinzione ed energia dai ricorrenti attacchi provenienti da cor-
renti di pensiero di frequente contrapposte.

Alcuni settori della letteratura bioetica e giuridica invocano una dupli-
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ce modifica della legge n. 219 del 2017: (a) eliminare la chiara presa di
posizione sulla qualificazione normativa della nutrizione artificiale e
della idratazione artificiale come trattamenti sanitari (art. 5, comma 1);
(b) introdurre listituto dellobiezione di coscienza per i professionisti
della salute.

Sul versante opposto, vi sono orientamenti che auspicano una «riscrit-
tura» della legge n. 219/2017 volta a riconoscere una assimilazione del
rifiuto/rinuncia ai trattamenti sanitari alle fattispecie eutanasiche. An-
che tale proposta non puo essere condivisa.

In proposito, val la pena ribadire che una simile equiparazione «non
rispetta» e «non rispecchia» 'ampia varieta di motivazioni dei pa-
zienti che rifiutano o rinunciano a trattamenti sanitari anche salva-
vita, le quali non sono sempre riconducibili ad una volonta di mori-
re. Non intendo fare riferimento soltanto al rifiuto di sottoporsi alle
trasfusioni ematiche per convinzioni religiose; penso alle vicende di
tante persone malate che rifiutano trattamenti sanitari life saving (ad
esempio, 'amputazione dell'arto o altri interventi chirurgici demo-
litori) o rinunciano al loro proseguimento (come un ulteriore ciclo
di chemioterapia) con l'intenzione di garantirsi un percorso di vita,
talvolta anche breve, in armonia con la propria sensibilita e con la
propria identita personale.

A prescindere dalle motivazioni, occorre essere pienamente consape-
voli che, nelle ipotesi in cui il paziente rifiuta o rinuncia al prosegui-
mento di trattamenti sanitari anche necessari alla propria sopravvi-
venza, il diritto della persona malata assume la consistenza dei diritti
dell’habeas corpus e trova la sua necessaria e sufficiente giustificazione
nel diritto all'intangibilita della propria sfera corporea in tutte le fasi
dellesistenza. Lequiparazione di tale diritto al c.d. diritto di morire
(comprensivo di suicidio assistito e eutanasia) ne determinerebbe un
inevitabile ed intollerabile «affievolimento».

Come appare evidente dal fatto che i fautori dei due indirizzi che
propongono modifiche contrapposte di “amputazione” o di dilata-
zione della legge n. 219 del 2017, finiscono tuttavia per convergere
sulla necessita di introdurvi 'istituto dellobiezione di coscienza (an-
ziché limitarsi a prendere atto della facolta del medico di astenersi
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prevista nell'ambito della normativa citata, seconda parte dell’art. 6).
Come ho avuto piu volte occasione di ribadire, una simile modifica
sarebbe in contrasto con I'idea ispiratrice e I'impianto complessivo di
una legge che intende promuovere e valorizzare una relazione di cura e
di fiducia tra paziente e medico fondata sul consenso informato.

2. La sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale: le proble-
matiche connesse alla regolamentazione dell’aiuto medico a morire.
La celebre sentenza n. 242 del 2019 della Corte costituzionale non ri-
propone I'idea — prefigurata nella precedente ordinanza n. 207 del 2018
— di introdurre il diritto della persona malata a richiedere l'assistenza al
suicidio tramite una modifica della legge n. 219 del 2017: un «innesto»
di difficile attuazione in un tessuto normativo che si & posto lobiettivo
di valorizzare I'«incontro» tra l'autonomia decisionale del paziente e
lautonomia professionale del medico, con la finalita di superare una
pervicace visione paternalistica senza mettere in discussione I'imma-
gine tradizionale del medico costitutiva dello sfondo archetipico della
sua professione.

La relazione medico-paziente delineata nella sentenza n. 242 del 2019
non presuppone lequivalenza tra la situazione in cui la morte soprav-
venga per il decorso della malattia, in seguito all'interruzione di tratta-
menti di sostegno vitale, e 'assistenza al suicidio dove il decesso viene
deliberatamente provocato.

La sentenza della Consulta ribadisce che la legge n. 219 del 2017 rico-
nosce «il diritto di rifiutare o interrompere qualsiasi trattamento sani-
tario, ancorché necessario alla propria sopravvivenza» e, pertanto, «il
medico € tenuto a rispettare la volonta espressa dal paziente» (ricor-
do che tale affermazione ¢ “rafforzata” dal comma 9 dell’art. 1 laddove
prevede che: «Ogni struttura sanitaria pubblica o privata garantisce
con proprie modalita organizzative la piena e corretta attuazione dei
principi di cui alla presente legge»). Viceversa, introducendo il tema
dellobiezione di coscienza, la sentenza 242/2019 afferma che «la pre-
sente declaratoria di illegittimita costituzionale si limita ad escludere la
punibilita dell’aiuto al suicidio nei casi considerati, senza creare alcun
obbligo di procedere a tale aiuto in capo ai medici. Resta affidato, per-
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tanto, alla coscienza del singolo medico scegliere se prestarsi, o no, a
esaudire la richiesta del malato» (§ 2.3. Considerato in diritto).
Dunque, il legislatore del 2017 non ha contemplato unapposita norma
che regoli [obiezione di coscienza da parte del personale sanitario per-
ché tale opzione avrebbe in parte vanificato l'applicazione della disci-
plina normativa. Al contrario, la sentenza n. 242 del 2019 non ritiene
necessaria I'introduzione dellistituto dellobiezione di coscienza per-
ché non prevede alcun obbligo da parte del medico (e della struttura
sanitaria) di utilizzare le proprie competenze per aiutare la persona
malata a morire.

La sentenza n. 242/2019 della Corte costituzionale si ¢ rivelata es-
sere, sin da subito, una tipologia inedita di decisione calibrata sulle
peculiarita del caso concreto e, proprio in virtu della specificita della
vicenda giudiziaria, ha portato con sé il rischio (e leffetto) di gene-
rare ulteriore disorientamento nel dibattito etico e giuridico sulle
questioni di fine vita.

Innanzitutto, non ¢ agevole ricondurre la condizione esistenziale di
Fabiano Antoniani (detto Dj Fabo), nel momento della richiesta di as-
sistenza a morire, alla categoria del suicidio: siamo di fronte ad una
persona malata che si ¢ sottoposta per anni a trattamenti sanitari e a
terapie sperimentali motivata da un tenace impulso “a vivere” anziché
“a morire”. In queste ipotesi si dovrebbe pertanto riflettere sulloppor-
tunita di non utilizzare il termine “suicidio™.

Di fronte all'impossibilita di procedere ad una differenziazione sul pia-
no della tipicita, il malessere «é raddoppiato» dal fatto che ¢ ancora
vigente l'art. 580 c.p. formulato in unepoca in cui era ancora lontana
lirruzione della tecnica in tutte le stagioni della nostra esistenza.

Non soltanto un suicidio «atipico» e inimmaginabile nel 1930, ma an-
che «non paradigmatico» rispetto al dibattito mondiale sulla legaliz-
zazione o sulla depenalizzazione del suicidio medicalmente assistito:
le ipotesi principali che vengono in rilievo non riguardano richieste
di assistenza al suicidio di persone malate che rinunciano al prosegui-
mento di un trattamento di sostegno vitale e, al contempo, rifiutano
la sedazione palliativa profonda continua nell'imminenza della morte.
In proposito, occorre rimarcare il fatto che la sedazione palliativa pro-
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fonda continua € un trattamento sanitario che avvia la persona malata
ad una morte naturale e ha come effetto I'annullamento totale della
coscienza e un «sonno senza dolore» fino al momento del decesso. La
sedazione profonda continua puo essere percepita come unangosciosa
conclusione - secondo le parole della sentenza 242/2019: «[...] vissuta
da taluni come una soluzione non accettabile» (§ 2.3. Considerato in
diritto) — ma non puo certo essere ritenuta una modalita “non deco-
rosa” per accompagnare il paziente nella fase finale della sua esistenza.
Anche su questo punto ¢ necessario avere piena consapevolezza, per
evitare che la sentenza 242/2019 generi equivoci. Il diritto di beneficia-
re in caso di sofferenze refrattarie della sedazione palliativa profonda
non viene garantito in modo omogeneo ed efficace nelle diverse realta
sanitarie del nostro Paese, dove accade di frequente di morire senza
un adeguato controllo delle sofferenze. Qui ribadisco con forza che il
«diritto di dormire per non soffrire prima di morire» (secondo la for-
mula della legge francese Leonetti-Claeys del 2 febbraio 2016) - san-
cito dall’art. 2, comma 2, della 1. 219/2017 - deve ricevere una piena
attuazione.

3. Prospettive e riflessioni (dilemmatiche) de jure condendo
Sebbene la legge n. 219 del 2017 sia diventata nota — soprattutto nel di-
battito pubblico - come la «legge sul testamento biologico», in realta la
sua portata va ben oltre la previsione della disciplina delle disposizio-
ni anticipate di trattamento (DAT), poiché coinvolge I'intera materia
del consenso informato, andando a recepire i principi di matrice co-
stituzionale - ribaditi, nel corso degli anni, dalla giurisprudenza - che
concernono lalleanza terapeutica, da intendersi come il rapporto di
fiducia “medico-paziente”.

A partire da questa premessa necessaria, si evidenzia che I'introduzio-
ne di una disciplina dell’assistenza medica a morire esige una decisione
da parte del legislatore. Si tratta di effettuare un'autentica opera di bi-
lanciamento, di fronte alla richiesta di essere aiutato a morire indotta
da situazioni drammatiche, tra il diritto all'autodeterminazione del pa-
ziente e il diritto ad una tutela effettiva delle persone malate in condi-
zioni di sofferenza: una richiesta consapevole di assistenza medica a
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morire & presente solamente in un contesto concreto in cui le persone
malate godano di uneffettiva e adeguata assistenza sanitaria.

Accesso alle cure, strutture adeguate e risorse appropriate devono es-
sere garantite a prescindere da quella che sara la decisione legislativa
in materia. Un’«onesta» opzione riformatrice presuppone allora una
valutazione concreta ed approfondita della realta sanitaria del nostro
Paese da parte del Parlamento.

Cio detto, sottolineo con chiarezza che la discussione pubblica su un
eventuale intervento del legislatore sullassistenza medica a morire
deve ruotare intorno ad una questione ed apprezzarne appieno la com-
plessita: in quali costellazioni di casi il paziente puo essere considerato
realmente autonomo e dunque la sua richiesta libera e responsabile?
In altri scritti ho affrontato funditus la questione e ripropongo in que-
sta sede le conclusioni (parziali e provvisorie) cui sono pervenuto’. Nei
casi «tradizionali» di suicidio caratterizzati dalle indecifrabili «ferite
dell'anima» ho sostenuto che non sia possibile stabilire o tipizzare cri-
teri sicuri, né identificare soggetti in grado di accertare la «autenticita»
e la «stabilita» di una richiesta di agevolazione al suicidio. A mio avvi-
so, dunque, ¢ giustificato il divieto di aiuto al suicidio nei confronti di
una richiesta avanzata per ragioni di sofferenza di matrice psicologica
o esistenziale di una persona non afflitta da gravi condizioni patolo-
giche; in una diversa prospettiva si colloca la sentenza del 26 febbraio
2020 della Corte costituzionale tedesca, che ho analizzato approfondi-
tamente in un mio recente scritto®.

Nei casi delineati dalla Corte costituzionale italiana (modellati sulla
vicenda Antoniani/Cappato) il corpo assume invece il ruolo di prota-
gonista con i suoi diritti - il principio di intangibilita della sfera corpo-
rea ed il diritto a vivere tutte le fasi della propria esistenza senza subire
trattamenti sanitari contro la propria volonta - e i suoi tormenti.

Tale centralita delle sofferenze e della condizione del corpo del mala-
to mi hanno condotto ad effettuare considerazioni diverse rispetto a
quelle relative alle «tradizionali» tipologie di suicidio indotto dal «male
dellanima». La sussistenza di presupposti «oggettivi» — lesistenza di
una patologia irreversibile fonte di sofferenze fisiche o psichiche in-
tollerabili al paziente tenuto in vita a mezzo di trattamenti di sostegno



BULLETTINO DELLE SCIENZE MEDICHE - CURE PALLIATIVE

vitale — depone per la possibilita di verificare la liberta di autodetermi-

nazione di una richiesta di assistenza a morire. Siamo in presenza di

criteri di accertamento e di una figura in grado di svolgere il procedi-

mento di verifica, che non puo che essere il medico, magari con l'ausi-
lio di uno psicologo clinico nel caso vi siano dubbi sul pieno possesso
delle facolta mentali della persona malata.

Nella vasta gamma di ipotesi nelle quali, invece, la richiesta di assisten-

za al suicidio proviene da un malato gravemente sofferente per via di

patologie che non richiedono trattamenti sanitari di sostegno vitale su-

scettibili di essere interrotti — e dunque da un paziente anche non mo-
rente, né nella fase finale della sua esistenza - la questione si presenta
estremamente complessa. Nelle variegate costellazioni di pazienti con
una malattia grave e irreversibile ma in grado di far cessare da soli
la propria esistenza mi sono limitato a porre in evidenza le difficolta
inerenti ad un processo di tipizzazione di una decisione libera e con-

sapevole di richiedere un aiuto a morire. La verifica di una “lucida” e

“stabile” richiesta di avvalersi dell’assistenza medica a morire non puod

certo dirsi del tutto preclusa, ma appare altamente problematica.

Lanalisi di questa tematica richiede considerazioni approfondite: nes-

suno spazio dovrebbe essere concesso a «banalizzazioni» o ad asserzio-

ni apodittiche. Dunque:

a) Nel dibattito tra discipline scientifiche, nel discorso pubblico, nel
confronto (interno alle e) tra le forze politiche, nella discussione
parlamentare devono essere valorizzate le competenze specialisti-
che. Su queste tematiche delicate e tragiche non devono essere tolle-
rate «dettature» o «dittature» di incompetenti;

b) I diversi orientamenti dovrebbero convergere su un aspetto di fon-
damentale importanza scolpito dai principi costituzionali di liberta
e di solidarieta posti a presidio delle prerogative di tutti i consociati:
unautentica liberta di scelta nelle decisioni di fine vita & presente
solamente in un contesto concreto in cui le persone malate possano
accedere a tutte le cure palliative praticabili - comprese la sedazione
profonda continua - e nel quale siano supportati da una consona
terapia medica, psicologica e psichiatrica.

In particolare, ¢ mia profonda e radicata convinzione che I'indispen-
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sabile applicazione, valorizzazione e diffusione dei contenuti e degli
istituti previsti dalla 1. n. 219 del 2017 possa avere un potente effetto
preventivo e dissuasivo nei confronti, in generale, delle condotte suici-
darie dei pazienti e, in particolare, di moltissime anche se non di tutte
le richieste di assistenza medica a morire’.

La mia conclusione ¢ sofferta e necessariamente problematica. Se nel
nostro Paese non verra approvata una disciplina sull’assistenza medi-
ca a morire di pazienti gravemente malati e sofferenti continueremo
a “non vedere” i casi di persone malate che maturano e perseguono la
loro volonta suicidaria, trovandosi a concludere la propria esistenza
in una tragica condizione di solitudine. Se, viceversa, verra approvata
una normativa sulla falsariga di quelle vigenti in alcuni Stati europei
(Olanda, Belgio, Lussemburgo, Svizzera) i pericoli di una “china sci-
volosa” sarebbero accentuati: nella realta sanitaria del nostro Paese per
molte persone malate la richiesta di assistenza medica a morire potreb-
be essere una “scelta obbligata” laddove uno stato di sofferenza, che
oggettivamente sarebbe mutabile e riducibile, fosse reso difficilmente
superabile dalla mancanza di supporto e assistenza adeguati.

Di fronte a questo drammatico dilemma il mio contributo - di un
giurista penalista che ha collaborato alla stesura della legge n. 219 del
2017 e ne ha festeggiato l'approvazione - si limita ad una riflessione
articolata ma umile, che sia altresi consapevole dell'importanza delle
competenze specialistiche di chi giurista non e.
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