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ABSTRACT

A recent judgement by the Court of Cassation about a request — by the legal guardian of an incompe-
tent patient in permanent vegetative state — of suspension of artificial nutrition and hydration, gives
important instructions about informed consent, right of self-determination, and right to refuse treat-
ment in competent and incompetent patients, with particular regard to the role of legal guardian and

to the validity of advance care directives.
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The importance of the will of incompetent patient in a recent judgement by the Court of Cassation.
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INTRODUZIONE

Il consenso informato ai trattamenti sanitari costi-
tuisce ormai un elemento imprescindibile nel rap-
porto medico-paziente, presupposto indispensa-
bile per I'esecuzione di qualsiasi trattamento ed
espressione del principio di autonomia, e specifi-
camente del diritto all'autodeterminazione, ovve-
ro del diritto di ciascun paziente di assumere de-
cisioni libere e consapevoli in relazione al proprio
stato di salute.

Una recente sentenza della Corte di Cassazione
(Corte di Cassazione, sentenza n. 21748 del 16
ottobre 2007) é intervenuta in una lunga vicenda
giudiziaria scaturita dalla richiesta di sospensione
dell’alimentazione e dell'idratazione artificiali di
una persona in stato vegetativo permanente dal
1992, avanzata dal tutore della stessa, affrontan-
do proprio la tematica del consenso ai trattamenti
e del parallelo diritto di rifiutare le cure, in rela-
zione sia al soggetto capace sia al soggetto inca-
pace di formare ed esprimere la propria volonta
in materia.

Anzitutto la Corte avverte I'esigenza di precisare
lo stato dell’ordinamento giuridico italiano rispet-
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to al recepimento della cosiddetta “Convenzione
europea sui diritti umani e la biomedicina” appro-
vata dal Consiglio d’Europa a Strasburgo nel 1996
e aperta alla firma degli Stati membri a Oviedo nel
1997, contenente importanti norme in materia di
autonomia, informazione, consenso, tutela dei pa-
zienti incapaci: «sebbene il Parlamento ne abbia
autorizzato la ratifica con la legge 28 marzo 2001,
n. 145, la Convenzione di Oviedo non é stata a tut-
t'oggi ratificata dallo Stato italiano. Ma da cid non
consegue che la Convenzione sia priva di alcun
effetto nel nostro ordinamento. Difatti, all'accor-
do valido sul piano internazionale, ma non anco-
ra eseguito all'interno dello Stato, puo assegnarsi
— tanto piu dopo la legge parlamentare di autoriz-
zazione alla ratifica — una funzione ausiliaria sul
piano interpretativo: esso dovra cedere di fronte
a norme interne contrarie, ma puo e deve essere
utilizzato nell'interpretazione di norme interne al
fine di dare a queste una lettura il piti possibile ad
esso conforme».

In primo luogo la Corte sottolinea che «il consenso
informato ha come correlato la facolta non solo di
scegliere tra le diverse possibilita di trattamento
medico, ma anche di eventualmente rifiutare la te-
rapia e di decidere consapevolmente di interrom-
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perla, in tutte le fasi della vita, anche in quella ter-
minale».

Anche il Comitato Nazionale per la Bioetica (CNB)
[1] ha affermato espressamente la liberta di auto-
determinazione del paziente: «ferma I'esistenza
del diritto alla salute e una certa nota di doverosi-
ta nel conservarla, ricavabile dall’insieme delle di-
sposizioni costituzionali, sussisterebbe tuttavia la
facolta di sacrificare tale diritto o pill precisamen-
te i beni oggetti del diritto».

D’altra parte, la valorizzazione dell’autonomia
del soggetto in relazione a questa fase comples-
sa e delicata della malattia e della vita si impone
in modo particolare in virtt della dimensione for-
temente soggettiva e non puramente tecnica del-
le decisioni che caratterizzano tale fase dell’esi-
stenza.

Tale approccio combina pertanto componenti sog-
gettive e oggettive: la decisione in merito ai trat-
tamenti non & dunque unilaterale, ma esige anche
la conoscenza del “punto di vista” proprio del pa-
ziente.

Cio appare coerente anche con la definizione di sa-
lute elaborata dall’Organizzazione Mondiale del-
la Sanita (Costituzione dell’Organizzazione Mon-
diale della Sanita, firmata a New York il 22 luglio
1946, approvata dall’Assemblea Federale il 19 di-
cembre 1946, ed entrata in vigore il 7 aprile 1948),
secondo la quale la salute e «uno stato di comple-
to benessere fisico, mentale e sociale, e non consi-
ste solo in un’assenza di malattia o d’infermita.
La salute dunque «non viene pit intesa esclusiva-
mente in termini oggettivi, come assenza di ma-
lattia, ma deve essere considerata in relazione
alla percezione che il soggetto ha di sé, del pro-
prio stato fisico e mentale» [2]: diviene pertanto
fondamentale il riferimento all'esperienza di vita
del paziente, ovvero al suo sistema valoriale di ri-
ferimento, a livello culturale, religioso e familiare.
Cosi anche la Corte di Cassazione rivendica il rife-
rimento primario alla volonta dell'interessato coe-
rentemente «con la nuova dimensione che ha as-
sunto la salute, non piu intesa come semplice as-
senza di malattia, ma come stato di completo be-
nessere fisico e psichico, e quindi coinvolgente,
in relazione alla percezione che ciascuno ha di sé,
anche gli aspetti interiori della vita come avvertiti
e vissuti dal soggetto nella sua esperienza.

LA VOLONTA
NEL PAZIENTE INCAPACE

Le difficolta sorgono evidentemente nelle ipotesi
in cui il paziente non sia in grado di formare e/o
esprimere la propria volonta ai curanti, e in par-
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ticolare «non abbia, prima di cadere in tale con-
dizione, allorché era in pieno possesso delle sue
facolta mentali, specificamente indicato, attraver-
so dichiarazioni di volonta anticipate, quali tera-
pie egli avrebbe desiderato ricevere e quali invece
avrebbe inteso rifiutare nel caso in cui fosse venu-
to a trovarsi in uno stato di incoscienza».
Nell'ipotesi in cui il soggetto sia legalmente in-
capace, ovvero in presenza di un legale rappre-
sentante del paziente stesso, la legittimazione
ad esprimere il consenso ai trattamenti sanitari
spetta al tutore, in qualita di titolare del potere-
dovere di cura dell'incapace.

La funzione di cura del tutore e la sua titolarita
delle decisioni inerenti la cura dell'incapace con-
tribuiscono peraltro alla realizzazione del princi-
pio ispiratore delle norme sugli incapaci, ovvero
«quello di superare le diversita attraverso l'inte-
grazione della capacita» [3], consentendo ai sog-
getti, altrimenti incapaci, di realizzare comunque
le posizioni soggettive delle quali sono titolari in
condizione di parita con gli altri soggetti (capaci)
dell’ordinamento giuridico, e dunque di recupera-
re una situazione di effettiva eguaglianza rispetto
agli stessi: «consentire all'incapace di esprimersi
rispetto al consenso informato attraverso il pro-
prio tutore e quindi rifiutare i trattamenti sanitari
offensivi della sua dignita, colma una lacuna, ridu-
ce una diversita» [4].

Per quanto concerne gli atti rispetto ai quali si
estrinseca il potere-dovere di cura della persona,
e dunque le scelte relative ai trattamenti a tutela
della salute, i genitori o il tutore dell'interdetto/a
«esprimono all’esterno il consenso non in quanto
investiti di una funzione sostitutiva di rappresen-
tanza, bensi esercitando un ruolo di natura perso-
nale che impone loro di tener conto della persona-
lita del minore o dell'interdetto |[...], e conseguen-
temente di decidere “con lui” e non “per lui”» [5].
Naturalmente, come sottolinea la Corte, il potere-
dovere di cura del tutore deve estrinsecarsi nell’'in-
teresse dell'incapace e dunque il suo esercizio non
puo essere indiscriminato: «Assodato che i doveri
di cura della persona in capo al tutore si sostan-
ziano nel prestare il consenso informato al tratta-
mento medico avente come destinatario la perso-
na in stato di incapacita, si tratta di stabilire i limiti
dell'intervento del rappresentante legale».

In particolare, la Corte precisa che «la rappresen-
tanza del tutore é sottoposta a un duplice ordi-
ne di vincoli: egli deve, innanzitutto, agire nel-
I'esclusivo interesse dell'incapace; e, nella ricer-
ca del best interest, deve decidere non “al posto”
dell'incapace, né “per” I'incapace, ma “con” I'in-
capace: quindi, ricostruendo la presunta volonta
del paziente incosciente, gia adulto prima di cade-
re in tale stato, tenendo conto dei desideri da lui
espressi prima della perdita della coscienza, ovve-
ro inferendo quella volonta dalla sua personalita,
dal suo stile di vita, dalle sue inclinazioni, dai suoi
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valori di riferimento e dalle sue convinzioni eti-
che, religiose, culturali e filosofiche».

Il primo “limite” individuato dalla Corte e rappre-
sentato dall’ “esclusivo interesse dell'incapace”,
un limite che trova giustificazione nella stessa na-
tura intrinseca dell'istituto della “tutela”.

Tale principio e peraltro affermato anche nell’art. 6
(“Protezione delle persone che non hanno la capa-
cita di dare il consenso”) della citata “Convenzione
sui diritti del’'uomo e la biomedicina”, che condi-
ziona esplicitamente la possibilita di effettuare un
intervento nei confronti di una persona priva della
capacita di dare il consenso, alla realizzazione di
un diretto beneficio per I'incapace.

La centralita dell'interesse del paziente emerge
dunque chiaramente dalla norma citata, e speci-
ficamente dal riferimento al “diretto beneficio”
del paziente incapace quale requisito necessario
per I'effettuazione di un trattamento nei suoi con-
fronti.

Il nostro ordinamento giuridico ha esplicitato tale
requisito anche nell’ambito della disciplina della
sperimentazione clinica: I'art. 5 (“Sperimentazio-
ne clinica su adulti incapaci di dare validamen-
te il proprio consenso informato”) del D. Lgs.vo
24 giugno 2003, n. 211 (“Attuazione della diretti-
va 2001/20/CE relativa all’applicazione della buo-
na pratica clinica nell’esecuzione delle sperimen-
tazioni cliniche di medicinali per uso clinico”) su-
bordina la partecipazione ad uno studio clinico di
soggetti adulti incapaci alla condizione, tra le al-
tre, che «a) sia stato ottenuto il consenso informa-
to del rappresentante legale; il consenso deve rap-
presentare la presunta volonta del soggetto e puo
essere ritirato in qualsiasi momento senza pregiu-
dizio per il soggetto stesso».

Tale limite non puo essere peraltro completamen-
te svincolato dal secondo limite indicato dalla Cor-
te proprio per la natura non esclusivamente og-
gettiva della determinazione di cio che corrispon-
de al miglior interesse del paziente: la Corte affer-
ma infatti che il tutore «nella ricerca del best inte-
rest, deve decidere non “al posto” dell'incapace
né “per” I'incapace, ma “con” I'incapace», ovvero
attraverso la ricostruzione della presunta volonta
del soggetto incapace.

A tal fine la Cassazione fa espressamente riferi-
mento alla manifestazione da parte del paziente
della propria volonta, prima della perdita della co-
scienza, quale elemento da tenere in considerazio-
ne per la ricostruzione della sua volonta, confor-
memente a quanto stabilito dalla citata Conven-
zione sui diritti dell'uomo e la biomedicina, che al-
I'art. 9 (“Desideri precedentemente espressi”) sta-
bilisce che «i desideri precedentemente espressi a
proposito di un intervento medico da parte di un
paziente che, al momento dell’intervento, non &
in grado di esprimere la sua volonta saranno te-
nuti in considerazione».
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La Corte di Cassazione individua dunque una ipo-
tesi privilegiata per la determinazione della volon-
ta del paziente: se i desideri espressi in preceden-
za contemplati all'art. 9 della Convenzione non
hanno lo stato giuridico di documenti vincolanti
per i curanti, essi, laddove trasmessi dal paziente,
possono costituire un elemento fondamentale sul-
la base del quale il tutore puo dare contenuto alla
decisione che é legittimato ad esprimere, nell'in-
teresse dell'incapace.

Tali documenti possono peraltro costituire un im-
portante strumento di supporto nel processo de-
cisionale anche per il personale sanitario, secondo
quanto stabilito dal Codice di deontologia medica,
la cui ultima versione é stata approvata dalla Fede-
razione Nazionale degli Ordini dei Medici Chirur-
ghi e degli Odontoiatri in data 16 dicembre 2006.
Gli artt. 35 (*Acquisizione del consenso”) e 38 (“Au-
tonomia del cittadino e direttive anticipate”) sta-
biliscono al riguardo rispettivamente che «il me-
dico deve intervenire, in scienza e coscienza, nei
confronti del paziente incapace, nel rispetto del-
la dignita della persona e della qualita della vita,
evitando ogni accanimento terapeutico, tenendo
conto delle precedenti volonta del paziente» e che
«il medico, se il paziente non é in grado di espri-
mere la propria volonta, deve tenere conto nelle
proprie scelte di quanto precedentemente manife-
stato dallo stesso in modo certo e documentato».
D’altra parte, in assenza di dichiarazioni anticipa-
te di trattamento espresse dal paziente, la volon-
ta dello stesso puo esser ricostruita sulla base del-
la personalita, dello stile di vita, delle inclinazioni,
dei valori di riferimento e delle convenzioni etiche,
religiose, culturali e filosofiche dell'interessato.
Cio implica dunque che la scelta in merito ai trat-
tamenti ai quali sottoporre o non sottoporre I'in-
capace debba essere compatibile «con la rappre-
sentazione di sé sulla quale egli aveva costruito la
sua vita fino a quel momento».

Secondo tali indicazioni, dunque, nell'ipotesi in
cui non sia possibile I'applicazione del subjective
standard, ovvero la considerazione delle indicazioni
fornite in precedenza dal soggetto rappresentato, il
tutore dovrebbe decidere sulla base del substituted
Jjudgement standard, che comporta la deduzione,
sulla base della conoscenza che si ha del soggetto
rappresentato, delle sue convinzioni religiose,
dei valori etici di riferimento, delle aspettative
di vita, della decisione che quest’ultimo avrebbe
espresso se in grado di autodeterminarsi: tale
criterio implicherebbe pertanto la formazione di un
consenso “sostitutivo” attraverso la ricostruzione
della presumibile volonta dell’interessato alla luce
della storia personale dello stesso, e dunque la
possibile realizzazione di una persona non pit in
grado di assumere decisioni in relazione al proprio
stato di salute e alla propria vita [6,7].
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COMMENTO DEL CASO

La situazione di incapacita delineata si ritrova nel
caso di specie, relativo appunto ad una persona in
stato vegetativo permanente ed in particolare alla
richiesta avanzata dal tutore, di interruzione dei
trattamenti di sostenimento vitale.

Secondo la Corte, partendo dal presupposto che
«I'idratazione e I'alimentazione artificiali con son-
dino nasogastrico costituiscono un trattamento
sanitario», e dunque la scelta relativa alla loro atti-
vazione/sospensione ¢ rimessa all'interessato ov-
vero al suo rappresentante, «al giudice non puo
essere richiesto di ordinare il distacco del son-
dino nasogastrico: una pretesa di tal fatta non e
configurabile di fronte ad un trattamento sanita-
rio, come quello di specie, che, in sé, non costi-
tuisce oggettivamente una forma di accanimento
terapeutico, e che rappresenta, piuttosto, un pre-
sidio proporzionato rivolto al mantenimento del
soffio vitale, salvo che, nell'imminenza della mor-
te, 'organismo non sia pit in grado di assimilare le
sostanze fornite o che sopraggiunga uno stato di
intolleranza, clinicamente rilevabile, collegato alla
particolare forma di alimentazione».

Il giudice quindi in tal caso non puo costituire il
referente principale nel processo decisionale rela-
tivo al paziente incapace, dal momento che il no-
stro ordinamento individua nel rappresentante le-
gale il soggetto legittimato ad esprimere il con-
senso ai trattamenti sanitari nell’interesse dell’in-
capace, sottoposto eventualmente ad un control-
lo da parte del giudice che potrebbe ad esempio
— come nel caso di specie — decidere se autorizza-
re o meno la sospensione di un determinato trat-
tamento sanitario richiesta dal tutore.

La Corte prende dunque anzitutto una posizio-
ne nel dibattito sullo stato vegetativo permanen-
te riguardo alla natura di atto medico o di cura di
base di nutrizione e idratazione artificiale, disco-
standosi nettamente dalla posizione recentemen-
te espressa a maggioranza dal Comitato Nazionale
per la Bioetica [8] secondo il quale «nella misura
in cui 'organismo ne abbia un obiettivo beneficio,
nutrizione ed idratazione artificiali costituiscono
forme di assistenza di base ordinaria e proporziona-
ta», ovvero «atti dovuti eticamente |...] in quanto in-
dispensabili per garantire le condizioni fisiologiche di
base per vivere».

In relazione al caso di specie, e ai criteri sopra in-
dividuati affinché il tutore nell’esercizio della sua
attivita di cura promuova effettivamente il miglior
interesse dell'incapace, da determinarsi non solo
in relazione alle componenti cliniche, tecniche ed
oggettive, della situazione di specie, i giudici con-
cludono che: «ove il malato giaccia da moltissimi
anni (nella specie, oltre quindici) in stato vegetati-
vo permanente, con conseguente radicale incapa-
cita di rapportarsi al mondo esterno, e sia tenuto
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artificialmente in vita mediante un sondino naso-
gastrico che provvede alla sua nutrizione e idrata-
zione, su richiesta del tutore che lo rappresenta, e
nel contraddittorio con il curatore speciale, il giu-
dice puo autorizzare la disattivazione di tale pre-
sidio sanitario (fatta salva I'applicazione delle mi-
sure suggerite dalla scienza e dalla pratica medica
nell'interesse del paziente), unicamente in presen-
za dei seguenti presupposti:
= quando la condizione di stato vegetativo sia,
in base ad un rigoroso apprezzamento clini-
co, irreversibile e non vi sia alcun fondamen-
to medico, secondo gli standard scientifici ri-
conosciuti a livello internazionale, che lasci
supporre la benché minima possibilita di un
qualche, sia pure flebile, recupero della co-
scienza e di ritorno ad una percezione del
mondo esterno;

= sempre che tale istanza sia realmente espres-
siva, in base ad elementi di prova chiari, uni-
voci e convincenti, della voce del paziente
medesimo, tratta dalle sue precedenti dichia-
razioni ovvero dalla sua personalita, dal suo
stile di vita e dai suoi convincimenti, corri-
spondendo al suo modo di concepire, prima
di cadere in stato di incoscienza, 'idea stessa
di dignita della persona.
Ove 'uno o l'altro presupposto non sussistano, il
giudice deve negare l'autorizzazione, dovendo al-
lora essere data incondizionata prevalenza al di-
ritto alla vita, indipendentemente dal grado di sa-
lute, di autonomia e di incapacita di intendere e
di volere del soggetto interessato e dalla perce-
zione, che altri possano avere, della qualita della
vita stessa».
La sentenza della Corte dunque, se da un lato rap-
presenta una «chiara riaffermazione che ogni atto
medico trova la sua giustificazione nel consenso
informato» anche nel caso di soggetti incapaci, at-
traverso il riconoscimento di un potere decisiona-
le del tutto nuovo al rappresentante legale, d’al-
tra parte attribuisce a quest’ultimo degli obblighi
stringenti: al di fuori delle condizioni individuate
(irreversibilita della condizione del paziente in sta-
to vegetativo permanente e conformita della de-
cisione alla volonta del paziente, sia essa espres-
samente trasmessa da quest’ultimo o ricostruita
anche attraverso testimonianze o sulla base dello
stile di vita e del sistema valoriale di riferimento
dell'interessato), la sospensione della nutrizione e
dell'idratazione artificiali «in nessun caso puo es-
sere basata su un giudizio di qualita (o di assenza
di qualita) della vita formulato da persone diverse
dal paziente, fossero pure lo stesso rappresentan-
te legale o altri membri della famiglia» [9].
La decisione della Corte intende dunque afferma-
re espressamente la centralita della volonta del-
I'interessato, anche incapace, concetto gia eviden-
ziato in relazione alla medesima condizione clini-
ca oggetto del caso di specie nelle Conclusioni e
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Raccomandazioni della cosiddetta “Commissione
Veronesi” ovvero il Gruppo di lavoro su nutrizio-
ne e idratazione nei soggetti in stato di irreversi-
bile perdita della coscienza, istituito con Decreto
del Ministro della sanita, del 20 ottobre 2000, che
sanciva «la centralita della volonta del diretto in-
teressato per ogni decisione che riguardi il pro-
prio corpo, la propria salute e la propria vita» non-
ché «la riaffermazione di tale centralita anche per
gli individui che si trovino in stato di irreversibi-
le perdita di coscienza e la necessita pertanto di
considerare valido criterio orientativo delle deci-
sioni la volonta precedentemente espressa o rico-
struibile attraverso testimonianze o in documenti,
come direttive anticipate o living will o altre moda-
lita similari».

La sentenza della Corte rappresenta dunque un
importante contributo nel processo di riconosci-
mento delle manifestazioni anticipate di volonta;
d’altra parte il riferimento non esclusivo a tali ele-
menti nella ricostruzione della presumibile volon-
ta dell'interessato non piu in grado di autodeter-
minarsi, attraverso la considerazione di altre fonti
utili a delineare il background culturale, etico, reli-
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