Testamento biologico

EMENDAMENTI DELLA LEGA ARCOBALENO  DEPOSITATI

ART. 1:

comma 1: Al termine delle parole “La presente legge, tenendo conto dei princìpi di cui agli articoli 2, 3, 13 e 32 della Costituzione” vanno aggiunte le parole “e della Convenzione delle Nazioni Unite del 13 dicembre 2006 sui diritti delle persone con disabilità:

comma 1 – lettera a): il testo “riconosce, e tutela la vita umana, quale diritto inviolabile ed indisponibile, garantito anche nella fase terminale dell'esistenza  e nell'ipotesi in cui la persona non sia più in grado di intendere e di volere, fino alla morte accertata nei modi di legge” va sostituito dal seguente: a) riconosce, tutela e garantisce il diritto inviolabile ed indisponibile all'autodeterminazione della persona,  secondo la sua volontà espressa per iscritto in qualsiasi momento, anche nella fase terminale dell'esistenza protratta con il vincolo di macchinari o di sofferenze insopportabili non più sostanzialmente allieviabili fino alla morte accertata nei modi di legge;

     NOTA: Il diritto  “alla vita” è già normato da altre leggi. Invece, la legge in discussione deve garantire la volontà espressa e, quindi, l’autodeterminazione del soggetto. Mi sembra che questo sia il punto dirimente. Inoltre, occorre considerare non solo il caso del vincolo di macchinari ma anche di sofferenze insopportabili e non alleviabili

Comma 1 – lettera b): il testo “riconosce e garantisce la dignità di ogni persona in via prioritaria rispetto all'interesse della società e alle applicazioni della tecnologia e della scienza” va abrogato

    NOTA: Si tratta di un testo ideologico anziché giuridico. E’ molto discutibile e poco convincente che la “dignità” sia prioritaria rispetto alla “società” ed alla “scienza”

Comma 1 – lettera c): il testo “ vieta ai sensi degli articoli 575, 579 e 580 del codice penale ogni forma di eutanasia e ogni forma di assistenza o di aiuto al suicidio, considerando l'attività medica e quella di assistenza alle persone esclusivamente finalizzate alla tutela della vita e della salute nonché all'alleviamento della sua sofferenza “ va così modificato :  c) vieta ai sensi degli articoli 575, 579 e 580 del codice penale ogni forma di eutanasia attiva o di assistenza o di aiuto al suicidio, considerando l'attività medica e quella di assistenza alle persone esclusivamente finalizzate alla tutela della salute fisica e psichica della persona nonché all'alleviamento della sua sofferenza; 

    NOTA: la specificazione dell’eutanasia “attiva” chiarisce opportunamente la proibizione di effettuare iniziative di morte non richiesta o voluta. Occorre anche ribadire in modo non equivoco che l‘attività medica e di assistenza debbono essere finalizzate solo a tutelare la salute e non come - nel testo in discussione – della “vita
Comma 1 – lettera d): il testo “ impone l'obbligo al medico di informare il paziente sui trattamenti sanitari più appropriati, fatto salvo quanto previsto dall'articolo 2, comma 4, e sul divieto di qualunque forma di eutanasia, riconoscendo come prioritaria l'alleanza terapeutica tra il medico e il paziente, che acquista peculiare valore proprio nella fase di fine vita” va così modificato: d) impone l'obbligo al medico di informare il paziente sui benefici ed i rischi conseguenti ai  trattamenti sanitari ritenuti più appropriati, fatto salvo quanto previsto dall'articolo 2, comma 4, 
  NOTA: la lettera c) modificata contrasterebbe con la lettera d) originaria. Inoltre, il valore dell’alleanza terapeutica non mette sullo stesso piano paziente e medico ma, anzi, deve comunque garantire la supremazia della volontà del paziente, del resto come è già normata altrove. Ancora un concetto ideologico nel testo!?
    

Comma 1 – lettera e): il testo “riconosce che nessun trattamento sanitario può essere attivato a prescindere dall'espressione del consenso informato nei termini di cui all'articolo 2, fermo il principio per la salute deve essere tutelata come fondamentale diritto dell'individuo e interesse della collettività e nessuno può essere obbligato ad un determinato trattamento sanitario , se non per disposizione di legge e con i limiti imposti dal rispetto della persona umana”  va così modificato: e) riconosce che nessun trattamento sanitario può essere attivato a prescindere dall'espressione del consenso informato nei termini di cui all'articolo 2, fermo il principio per cui il diritto all'autodeterminazione per la salute fisica e psichica deve essere tutelata come fondamentale diritto dell'individuo e interesse della collettività e nessuno può essere obbligato a subire  un determinato trattamento sanitario che contravvenga alla propria volontà  esplicitata o che superi i limiti imposti dal rispetto della persona stessa;

 NOTA:in questa legge, il tema centrale è la tutela del  diritto alla “autodeterminazione” e non alla mera “salute”. Se non passa ciò, la legge potrà essere facilmente scavalcata

Comma 1 – lettera f): il testo “garantisce che in casi di pazienti in stato di fine vita o in condizioni di morte prevista come imminente, il medico debba astenersi da trattamenti straordinari  non proporzionati,  non efficaci o non tecnicamente adeguati rispetto alle condizioni cliniche del paziente o agli obiettivi di cura.” va così modificato: “ f) garantisce che in casi di pazienti in stato di fine vita o in condizioni di morte prevista come imminente, il medico debba astenersi da trattamenti straordinari non esplicitamente od implicitamente condivisi con il paziente,  non proporzionati,  o  ritenuti non efficaci o non tecnicamente adeguati rispetto alle condizioni cliniche del paziente o agli obiettivi di cura. Il medico deve anche astenersi dall'accanimento forzoso nella somministrazione di cure atte a procrastinare artificiosamente il fine-vita, qualora ciò sia la volontà esplicitata dal paziente.”

NOTA: è opportuno che qui i concetti-chiave siano ribaditi in modo esplicito

Comma 3: il testo “ I pazienti terminali o in condizioni di morte prevista come imminente hanno diritto a essere assistiti attraverso una adeguata terapia  contro il dolore secondo quanto previsto dai protocolli delle cure palliative, ai sensi della normativa vigente in materia” va così modificato:” 3. I pazienti terminali o in condizioni di morte prevista come imminente hanno diritto a essere assistiti attraverso una adeguata terapia necessaria per eliminare o ridurre grandemente il dolore secondo quanto previsto dai protocolli delle cure palliative, ai sensi della normativa vigente in materia”

NOTA: la dizione “contro il dolore” è blanda poiché qualsiasi terapia adeguata a farlo è in grado di operare “contro” il dolore. Ma il vero punto è garantire che la terapia utilizzata può eventualmente utilizzare anche l’uso di droghe.

Art. 2. 

Comma 1: il testo “Salvo i casi previsti dalla legge, ogni trattamento sanitario è attivato previo consenso informato, esplicito  ed attuale del paziente prestato in modo libero e consapevole”   va così modificato “1. Salvo i casi previsti dalla legge, ogni trattamento sanitario è attivato previo consenso esplicitato del paziente prestato in modo libero e consapevole” 

NOTA: è sufficiente che il consenso sia “esplicitato”. Perché “attuale”? Come si documenta che a suo tempo fu “informato”? Attenzione ai vincoli sparsi nel testo…

Comma 2: le parole del testo “L'espressione del consenso informato è preceduta…”vanno così modificate “L'espressione del consenso possibilmente è preceduta..”

NOTA: anzitutto, se il consenso è  “informato” è ovvio che il paziente abbia già “informazioni”. Il punto, invece, è prevedere l’eventualità che esse non possano essere date dal medico ma da altri o in altro modo

Comma 3: il testo “L'alleanza terapeutica costituitasi all'interno della relazione fra medico e paziente ai sensi del comma 2 si esplicita in un documento di consenso informato, firmato dal paziente, che diventa parte integrante della cartella clinica” va così modificato: “3. il consenso si esplicita in un documento firmato dal paziente,  e diventa parte integrante della cartella clinica”

NOTA: Nel documento si esplicita il consenso, e tanto basta, e non già l’alleanza!

Comma 6: il testo “In caso di soggetto interdetto, il consenso informato è prestato  dal tutore che sottoscrive il documento. In caso di soggetto inabilitato o di minore emancipato, il consenso informato è prestato congiuntamente dal soggetto interessato e dal curatore. Qualora sia stato nominato un amministratore di sostegno e il decreto di nomina preveda l'assistenza o la rappresentanza in ordine alle situazioni di carattere sanitario, il consenso informato è prestato anche dall'amministratore di sostegno ovvero solo dall'amministratore. La decisione di tali soggetti riguarda anche quanto consentito dall'articolo 3 ed è adottata avendo come scopo esclusivo la salvaguardia della salute e della vita del soggetto incapace” va così modificato:” 6. In caso di soggetto minorenne o interdetto, il consenso informato è prestato da chi ha la potestà parentale  o  dal tutore che sottoscrive il documento. In caso di soggetto inabilitato o di minore emancipato, il consenso informato è prestato congiuntamente dal soggetto interessato e dal curatore. Qualora sia stato nominato un amministratore di sostegno e il decreto di nomina preveda l'assistenza o la rappresentanza in ordine alle situazioni di carattere sanitario, il consenso informato è prestato anche dall'amministratore di sostegno ovvero solo dall'amministratore. La decisione di tali soggetti riguarda anche quanto consentito dall'articolo 3 ed è adottata avendo come scopo esclusivo la salvaguardia della volontà espressa esplicitamente od implicitamente dal soggetto incapace, ai sensi dell'art. 2 comma 1”

NOTA: Inserendo il soggetto minorenne è assorbito il comma 7.  La decisione, comunque, deve tutelare la volontà espressa  

Comma 7: va abrogato
Comma 9: il testo “Il consenso informato al trattamento sanitario non è richiesto quando la vita della persona incapace di intendere o di volere sia in pericolo per il verificarsi di una grave complicanza o di un evento acuto” va così modificato:  9. Il consenso informato al trattamento sanitario – qualora non sia stato esplicitato - non è richiesto quando la vita della persona incapace di intendere o di volere sia in pericolo per il verificarsi inaspettato di una grave complicanza o di un evento acuto.

Art. 3.
Comma 1: nel testo, le parole “…il dichiarante esprime  il proprio orientamento..” vanno così modificate: “…il dichiarante esprime la propria volontà”

NOTA: la dichiarazione ha proprio il fine di esplicitare la propria volontà, non di esprimere un “orientamento” !
Comma 2: va abogato

NOTA: è assorbito dal precedente

Comma 3: vanno eliminate le parole “…in quanto di carattere sproporzionato o sperimentale”

NOTA: si tratta di una limitazione alla volontà
Comma 4: va abrogato (art. 1 - comma 1  lettera c))

Comma 5: il testo “Anche nel rispetto della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità, fatta a New York il 13 dicembre 2006, alimentazione e idratazione , nelle diverse forme in cui la scienza e la tecnica possono fornirle al paziente, devono essere mantenute fino al termine della vita, ad eccezione del caso in cui le medesime risultino non più efficaci nel fornire al paziente i fattori nutrizionali necessari alle funzioni fisiologiche essenziali del corpo. Esse non possono formare oggetto di dichiarazione anticipata di trattamento” va così modificato:” Anche nel rispetto della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità, fatta a New York il 13 dicembre 2006, alimentazione, respirazione e idratazione , nelle diverse forme in cui la scienza e la tecnica possono fornirle al paziente, devono essere mantenute fino al termine della vita, ad eccezione del caso in cui le medesime risultino non più efficaci nel fornire al paziente i fattori necessari alle funzioni essenziali del corpo o costituiscano violazione della volontà esplicitata dal paziente. Esse possono anche formare oggetto di dichiarazione anticipata di trattamento

NOTA: occorre inserire anche la questione della respirazione. E tutti i citati fattori debbono poter essere inseriti, altrimenti a cosa serve la norma?

Comma 6: le parole “…La dichiarazione anticipata di trattamento assume rilievo…” vanno così modificate:”  La dichiarazione anticipata di trattamento è efficace…”

NOTA: Se “assume rilievo” anziché essere “efficace”, la dichiarazione è del tutto inutile
Art. 4.

Comma 1.: Il testo “Le dichiarazioni anticipate di trattamento non sono obbligatorie, sono redatte in forma scritta con atto avente data certa e firma del soggetto interessato maggiorenne, in piena capacità di intendere e di volere dopo una compiuta e puntuale informazione medico-clinica, e sono raccolte esclusivamente dal medico di medicina generale che contestualmente le sottoscrive”  va così modificato:” Le dichiarazioni anticipate di trattamento non sono obbligatorie, sono redatte in forma scritta con atto avente data certa e firma autografa o digitale del soggetto interessato maggiorenne, in piena capacità di intendere e di volere e sono presso il Comune di residenza del soggetto in un apposito registro delle Dichiarazioni di Trattamento o presso un notaio, che deve trasmetterlo a detto Comune. In caso di cambio di residenza dell'interessato, tale dichiarazione dovrà essere trasmessa su sua richiesta dal Comune di partenza al Comune di arrivo ed il cittadino dovrà essere informato dell'avvenuta trasmissione

NOTA: occorre che la procedura sia diffusa capillarmente negli oltre 8.000 Comuni e senza i pesanti e costosi ed inutili passaggi medici

Comma 2: il testo “Le dichiarazioni anticipate di trattamento, manoscritte o dattiloscritte, devono essere adottate in piena libertà e consapevolezza, nonché sottoscritte con firma autografa. Eventuali dichiarazioni di intenti o orientamenti espressi dal soggetto al di fuori delle forme e dei modi previsti dalla presente legge non hanno valore e non possono essere utilizzati ai fini della ricostruzione della volontà del soggetto” va così modificato:”Le dichiarazioni anticipate di trattamento, manoscritte o dattiloscritte, devono essere adottate in piena libertà e consapevolezza, nonché sottoscritte con firma autografa o digitale. Eventuali dichiarazioni di intenti o orientamenti espressi dal soggetto al di fuori delle forme e dei modi previsti dalla presente legge hanno valore solamente se espresse nel pieno delle facoltà mentali, pubblicamente e in data certa e se più recenti di quelle eventualmente già espresse 

NOTA: oltre ad avere inserito la possibilità della firma “digitale” già consentita da altre norme, gli emendamenti danno valore anche alla volontà espressa con modalità addirittura forse più “certe” di altre consentite

Comma 3: le parole “…la dichiarazione anticipata di trattamento ha validità per cinque anni che decorrono dalla redazione dell'atto ai sensi del comma 1, termine oltre il quale perde ogni efficacia” vanno così modificate:” …la dichiarazione anticipata di trattamento ha validità illimitata, salvo sua revoca o modifica”
NOTA: poiché la dichiarazione può essere revocata o modificata i qualsiasi momento, che senso ha obbligare al rinnovo ogni x anni? Se ci fosse un pensamento, sarebbe facile agire come detto

<Comma 4: va abrogato perché assorbito dal preecedente

Art. 5.
Comma 1: dopo le parole “…. Al fine di garantire e assicurare l'equità nell'accesso all'assistenza e la qualità delle cure, l'assistenza ai soggetti in stato vegetativo,…” vanno aggiunte le parole “…,purché compatibile con le dichiarazioni espresse dall'interessato secondo le modalità della presente legge…”
NOTA: si intende ribadire che il principio basilare e primario è quello della volontà espressa

Art. 7.
Comma 1: il testo “Le volontà espresse dal soggetto nella sua dichiarazione anticipata di trattamento sono prese in considerazione dal medico curante che, sentito il fiduciario annota nella cartella clinica le motivazioni per le quali ritiene di seguirle o meno” è sostituito dal seguente: “Le volontà espresse dal soggetto nella sua dichiarazione anticipata di trattamento sono attuate dal medico curante che, sentito il fiduciario,  è tenuto a metterle in atto o a curarne la loro effettiva esecuzione in una struttura ospedaliera pubblica o convenzionata,   in quanto esprimono diritti inalienabili ed assoluti del paziente. In caso di sopravvenute possibilità terapeutiche inattese si potrà procrastinare la messa in atto della volontà del paziente per un tempo non superiore a tre mesi e senza comunque avere le caratteristiche dell'accanimento terapeutico o della sproporzione.

NOTA: non ha alcun senso pratico l’”annotare”, posto che con la legge si deve avere l’obbligo di “attuare” la volontà espressa

Comma 2: il testo “Il medico non può prendere in considerazione indicazioni orientate a cagionare la morte del paziente o comunque in contrasto con le norme giuridiche o la deontologia medica. Le indicazioni sono valutate dal medico, sentito il fiduciario, in scienza e coscienza, in applicazione del principio dell'inviolabilità della vita umana e della tutela della salute, secondo i princìpi di precauzione, proporzionalità e prudenza” va così modificato: “Il medico non può prendere in considerazione indicazioni orientate a violare la volontà espressa anticipatamente ai sensi della presente legge . Le indicazioni sono valutate dal medico, sentito il fiduciario, in scienza e coscienza, in applicazione del principio dell'inviolabilità dei diritti garantiti dalla presente legge e della tutela della salute, secondo i princìpi di precauzione, proporzionalità e prudenza.

NOTA: il punto è sempre lo stesso: si vuole o no garantire la volontà espressa? (si potrebbe inserire un comma sulla obiezione di coscienza del medico, come per la legge sull’aborto?)

Comma 3: il testo “In caso di controversia tra il fiduciario ed il medico curante, la questione viene sottoposta alla valutazione di un collegio di medici, designato dalla direzione sanitaria della struttura di ricovero o della azienda sanitaria di competenza, composto da un medico legale, due medici specialisti nella patologia o infermità da cui il paziente è affetto e un anestesista-rianimatore. Tale collegio dovrà sentire il medico curante. Resta comunque sempre valido il principio della inviolabilità e della indisponibilità della vita umana. Dall'attuazione del presente comma non devono derivare nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pubblica” va così modificato: “In caso di controversia tra il fiduciario ed il medico curante, la questione viene sottoposta alla valutazione di un collegio di medici, designato dalla direzione sanitaria della struttura di ricovero o della azienda sanitaria di competenza ed accettato dal fiduciario, composto da un medico legale, due medici specialisti nella patologia o infermità da cui il paziente è affetto e un anestesista-rianimatore. Tale collegio dovrà sentire il medico curante ed il fiduciario e decidere secondo i principi stabiliti nel precedente comma 2. Dall'attuazione del presente comma non devono derivare nuovi o maggiori oneri a carico della finanza pubblica”

NOTA: il Collegio deve decidere ma solo secondo principi sanciti dalla norma e non senza limiti

Art. 9.
Comma 1: il testo ”È istituito il Registro delle dichiarazioni anticipate di trattamento nell'ambito di un archivio unico nazionale informatico. Il titolare del trattamento dei dati contenuti nel predetto archivio è il Ministero della salute.” al termine  va integrato dalle parole: “Per i cittadini senza fissa dimora farà fede il solo archivio nazionale che potrà essere implementato presentandosi presso qualsiasi comune del territorio nazionale".
Comma 3: la parola “elettronico” va sostituita dalla parola “digitale “

