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Leonardo Sciascia, Il cavaliere e la 
morte

• “… Non voglio morire coi 
religiosi conforti della 
scienza: che non solo sono 
religiosi quanto quegli altri, 
ma strazianti in di più. Se 
mai sentissi il bisogno di 
un conforto, ricorrerei a 
quel lo più antico …”.   



Il testo, lungi dall’essere rivoluzionario, è
sostanzialmente una fotografia, all’interno 
di una legge ordinaria, della situazione 
esistente e che si è affermata per volontà
giurisprudenziale – ricostruita sui principi 
costituzionali e internazionali – per volontà
deontologica e per la consuetudine ormai 
consolidata nelle strutture sanitarie.







Coerente con il telaio di principi  disegnato sulla base della 
Costituzione, della Carta dei diritti UE, di Dichiarazioni e 
Convenzioni internazionali, della legge di riforma sanitaria 
del 1978, in sintonia con fondamentali indicazioni bioetiche, 
scientifiche, deontologiche e di buona pratica clinica - su cui 
si reggeva il diritto della relazione di cura ormai consolidato 
in giurisprudenza, a monte della nuova legge: la quale dunque 
non contiene disposizioni in contrasto con quel diritto, ma ne 
traduce in norme una parte saliente. 







Art.13   La forma 



















Spunti di lettura 

• a) un’idea di salute intesa come il miglior 
benessere fisico, psichico, relazionale 
conseguibile dalla persona nelle condizioni 
date.



• b) un’idea di cura appropriata, vincolata ai 
criterio di proporzione come inteso oggi in 
medicina, che include due prospettive di 
valutazione: quella di adeguatezza 
scientifica e quella di commisurazione alla 
singola persona in ragione delle sue risorse, 
fragilità, orientamenti, convinzioni riguardo 
alla propria vita;







• c) la consensualità come connotato 
essenziale della relazione di cura, non 
confinata al problema della accettazione 
della terapia; 

• d) il rispetto dell’identità come orizzonte 
che include e integra il principio di 
consensualità; 



• e) il diritto al rifiuto di cure anche se già
avviate; il dovere del medico di rispettarlo 
anche attraverso l’interruzione;

• f) il dovere del curante di considerare e 
rispettare, come espressione di 
autodeterminazione o come manifestazione 
di convinzioni e preferenze di una persona 
attualmente incapace, dichiarazioni o altre 
manifestazioni espresse anteriormente in 
condizione di capacità; 



Considerazione 

• La disciplina del rifiuto e dell’interruzione 
delle cure è un dato importante in quanto dà
certezza di legittimità alla astensione del 
medico. 





• g) la terapia del dolore 



Considerazoni 

• È un pregio della legge quello di avere 
dettato regole in materia di terapia del 
dolore, e sedazione profonda continua (art. 
2), connettendole al rifiuto di cure 
disciplinato all’art. 1. Ritorna, insistito, il 
criterio della appropriatezza delle cure. 



• h) l’equilibrio, nelle situazioni d’urgenza, 
tra lo stato di necessità che consente di 
intervenire senza previo consenso della 
persona (non in grado di interagire) e il 
recupero della consensualità e del rispetto 
dell’identità del paziente ove, e appena, 
possibile;



• i) un criterio di valorizzazione delle 
possibilità di autodeterminazione di minori, 
anziani, persone debilitate o con facoltà
cognitive e di decisione compromesse; 

• l) un ruolo riconosciuto ai familiari per 
integrare o sostituire il consenso del 
paziente con menomata o perduta capacità
di determinarsi e come testimoni delle sue 
preferenze e convinzioni.



• La proporzionalità delle cure e la 
autodeterminazione del paziente …

UN POSSIBILE FILO CONDUTTORE

Una legge che si ispira al principio di qualità
della vita 



• Il diritto di rifiutare le cure costituisce una 
modalità attraverso cui si esprime il diritto 
del singolo alla propria dignità, intendendo 
quest’ultima come possibilità di porre in 
essere il personale progetto di vita, 
autodeterminandosi rispetto alle scelte 
fondamentali della vita stessa, senza subire 
condizionamenti coattivamente imposti da 
parte di soggetti terzi; proprio tale 
progettualità, comprendendo la possibilità di 
pianificazione anticipata delle cure, è alla base 
di questa legge. 



Lettera aperta al Presidente della Repubblica Giorgio Napolitano

Da Piergiorgio Welby, Co-Presidente dell’Associazione Coscioni

Ma che cosa c’è di “naturale” in una sala di rianimazione? Che cosa 
c’è di naturale in un buco nella pancia e in una pompa che la 
riempie di grassi e proteine? Che cosa c’è di naturale in uno 
squarcio nella trachea e in una pompa che soffia l’aria nei 
polmoni? Che cosa c’è di naturale in un corpo tenuto 
biologicamente in funzione con l’ausilio di respiratori artificiali, 
alimentazione artificiale, idratazione artificiale, svuotamento 
intestinale artificiale, morte-artificialmente-rimandata? Io credo 
che si possa, per ragioni di fede o di potere, giocare con le parole, 
ma non credo che per le stesse ragioni si possa “giocare” con la 
vita e il dolore altrui. 



LEGGE

SI NO

Impositivi Intermedi Permissivi

DAT

Right to refuse Right to die

Best interest

Oggettivo Soggettivo



IN PRINCIPIO ERA IL 
TESTAMENTO BIOLOGICO …

• Il bisogno avvertito da molti di voler dare, in ogni 
caso, un proprio consenso o dissenso informato 
alle terapie, associato al timore di essere vittime di 
accanimenti terapeutici, ha portato alla necessità di 
trovare forme di consenso anche nei casi in cui 
non sia possibile darlo personalmente: così
nascono le cd. direttive anticipate, anche definite 
testamento biologico.

• Negli Stati Uniti questa esigenza è stata avvertita 
sin dagli anni ’70, in particolare nel 1967, quando 
Luis Kutner ha coniato per la prima volta il 
termine living will.



… POI LE DIRETTIVE 
ANTICIPATE

• Nel sistema giuridico nordamericano ci si avvale 
sempre più frequentemente della “pianificazione 
anticipata delle cure” (advance care planning) in 
cui il paziente, insieme ai medici ed ai familiari, 
prende delle decisioni sulle cure future, affinché le 
sue volontà attuali siano rispettate nel momento in 
cui non sarà più competente, documentandolo 
tramite la compilazione delle Direttive Anticipate 
che sono composte da due parti complementari: la 
Direttiva di Istruzione (Living Will) e la Direttiva 
di Delega (Proxy Directive).



… INFINE LE DICHIARAZIONI 
ANTICIPATE

COMITATO NAZIONALE PER LA 
BIOETICA

DICHIARAZIONI ANTICIPATE DI 
TRATTAMENTO

18 dicembre 2003



I NODI PROBLEMATICI

• A) Come evitare il carattere “astratto” delle dichiarazioni 
anticipate e le inevitabili “ambiguità” dovute al linguaggio 
con cui vengono formulate, in specie quando il paziente 
non si faccia assistere, nella loro redazione, da un medico o 
da altro soggetto dotato di specifica competenza?

• B) Quali indicazioni operative possono essere contenute in 
questi documenti?

• C) Quale affidabilità può riconoscersi a tali documenti? 
Quale vincolatività devono possedere per il medico dal 
punto di vista deontologico e giuridico?

• D) A quali strumenti è opportuno ricorrere per 
implementare, qualora ciò appaia desiderabile, le 
dichiarazioni anticipate?





ASTRATTEZZA
• E’ evidente che per quanto una 

redazione meditata e 
consapevole delle disposizioni 
anticipate possa ridurne in 
modo significativo il carattere 
astratto, è comunque da 
escludere che questa astrattezza 
possa essere del tutto evitata. E’
questo già un primo e decisivo 
argomento (ma non certo 
l’unico) contro una rigida 
vincolatività delle disposizioni 
anticipate, che, anche se redatte 
con estremo scrupolo, 
potrebbero rivelarsi non 
calibrate sulla situazione 
esistenziale reale nella quale il 
paziente potrebbe venire a 
trovarsi.



IL FIDUCIARIO
• Un ulteriore rilievo spesso 

avanzato nel dibattito sulle 
disposizioni anticipate riguarda 
il loro linguaggio e la loro 
competenza. Poiché, si osserva, 
resta assai difficile per il 
paziente definire in maniera 
corretta le situazioni cliniche in 
riferimento alle quali intende 
fornire le disposizioni, questa 
situazione può essere fonte di 
ambiguità nelle indicazioni e, 
quindi, di dubbi nel momento 
della loro applicazione.



I CONTENUTI
• 1. Indicazioni sull’assistenza religiosa, sull’intenzione di donare o no gli organi per trapianti, 

sull’utilizzo del cadavere o parti di esso per scopi di ricerca e/o didattica;

• 2. Indicazioni circa le modalità di umanizzazione della morte (cure palliative, richiesta di 
essere curato in casa o in ospedale ecc.);

• 3. Indicazioni che riflettono le preferenze del soggetto in relazione al ventaglio delle 
possibilità diagnostico-terapeutiche che si possono prospettare lungo il decorso della malattia;

• 4. Indicazioni finalizzate ad implementare le cure palliative;

• 5. Indicazioni finalizzate a richiedere formalmente la non attivazione di qualsiasi forma di 
accanimento terapeutico, cioè di trattamenti di sostegno vitale che appaiano sproporzionati o
ingiustificati;

• 6. Indicazioni finalizzate a richiedere il non inizio o la sospensione di trattamenti terapeutici 
di sostegno vitale, che però non realizzino nella fattispecie indiscutibili ipotesi di 
accanimento;

• 7. Indicazioni finalizzate a richiedere la sospensione dell’alimentazione e dell’idratazione 
artificiale.



AFFIDABILITA ’ E 
VINCOLATIVITA ’

• a) quello della affidabilità
di scelte formulate in un 
momento anteriore a 
quello in cui devono 
attuarsi;

• b) quello del carattere per 
il medico vincolante o 
orientativo che a tali 
scelte debba o possa 
essere attribuito.



• Abbiamo una legge che rispetta i principi acquisiti 
e li traduce in norme. 



• Queste norme disegnano un modello di relazione 
di cura sicuramente non sostenibile nelle attuali 
condizioni “diffuse” della sanità italiana. oggetto 
di competizione politica più che di attenzione 
civile, norme che riflettono pur con difetti principi 
buoni e alti, corrispondenti alle idee di fondo della 
buona medicina, si possano tradurre in pratiche 
“vere” e non simulate, in relazioni sostanziali e 
non pro-forma, in tempi, mezzi, cultura adeguati?



• Ci sono reparti, ci sono medici, che hanno 
anticipato in buone prassi i contenuti migliori di 
questa legge, per ragioni interne alla riflessione e 
alla pratica medica. Ma sono pochi e non certo 
aiutati dall’amministrazione sanitaria, dai poteri 
regionali.



• La medicina di base sta assottigliando il tempo e 
di necessità il modo della relazione tra medico e 
paziente. La cura a domicilio di disabili gravi e 
anziani è difficile, piena di ostacoli, povera di 
mezzi.

• La sanità ospedaliera ha consolidato 
pesantemente – salvo rare eccezioni – la riduzione 
a formalità e la falsità sostanziale del consenso, e 
offre tempi contingentati del tutto inadeguati in 
tutte le occasioni di incontro diretto con il medico 
e con gli infermieri. 



• La formazione dei medici non conosce, nel percorso 
universitario, il tema della relazione e della 
comunicazione, orienta quindi gli studenti a 
concepire la cura come pura prestazione tecnica 
sull’oggetto-malato. 



• Non è paura di morire, sono già
morto una volta ed è stato come 
spengere la luce, non è quindi il 
dover morire che mi tormenta in 
quei momenti ma è il dover 
vivere!

• Piergiorgio Welby. Lasciatemi 
morire. Ed. Rizzoli, 2006 


