Conferenza episcopale tedesca,
Chiesa evangelica tedesca,

Chiese cristiane in Germania

Mentre anche in Italia sta ultimando
il suo iter un disegno di legge su «Di-
sposizioni in materia di alleanza te-
rapeutica, di consenso informato e
di dichiarazioni anticipate di tratta-
mento», in Germania il 26 gennaio &
stata pubblicata la terza edizione del
«testamento biologico cristiano», in-
titolata Dichiarazione anticipata cri-
stiana mediante procura preventiva,
disposizioni per l’assistenza, prefe-
renze sui trattament: e direttive anti-
cipate di trattamento. Sussidio e
Jormulario, a cura della Conferenza
episcopale tedesca, del Consiglio
della Chiesa evangelica tedesca e
della Comunita delle Chiese cri-
stiane in Germania. La rielabora-
zione, resa necessaria dalla nuova
legge entrata in vigore nel settembre
2009, offre un orientamento «coe-
rente con la fede cristiana) tra le di-
verse possibilita giuridiche in vista
della fine della vita, nel caso in cui
non si sia piu in grado di decidere.
«E certamente difficile affrontare la
propria mortalita e le domande che
essa pone, ma é bene non evitarle».

Stampa (15.2.2011) dal sito www.dbk.de. Nostra
traduzione dal tedesco. Per la prima edizione cf.
Regno-doc. 19,1999,634-639.
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Il biotestamento
cristiano

Prefazione

Molte persone st preoccupano dell’ultima fase della
loro vita. A volte una malattia in atto o I’eta avanzata, a
volte la paura di un incidente o di una malattia che in-
sorga bruscamente le inducono a chiedersi: alla fine
della mia vita avro accanto delle persone disposte ad as-
sistermi e a incoraggiarmi? Potro morire in casa o saro
condotto in un ospedale? Avro dolori insopportabili?
Saro in grado di decidere personalmente quali cure me-
diche accettare e quali rifiutare?

E certamente difficile affrontare la propria mortalita
e le domande che essa pone, ma ¢ bene non evitarle.
Con il sussidio Dichiarazione anticipata cristiana me-
diante procura preventiva, disposizioni per Uassistenza,
preferenze sui trattamenti e direttive anticipale di tratta-
mento e 'annesso formulario vorremmo fornire un aiuto.
Vorremmo stimolare le persone ad affrontare la que-
stione della propria morte e dei propri desideri nel con-
testo di una malattia che minaccia la sopravvivenza.
Vorremmo contribuire a intensificare il dialogo fra per-
sonale medico e infermieristico, pastorale ospedaliera,
pazienti e parenti sulle diverse possibilita di dichiara-
zioni anticipate del paziente. Speriamo cosi d’indicare
un cammino fra un prolungamento della vita, che non
s1 puo pretendere, e un accorciamento della stessa, di
cui non ci si puo assumere la responsabilita. Il sussidio
Dichiarazione anticipata cristiana passa in rassegna
aspetti teologici ed etici di un modo cristiano di affron-
tare la fine della vita terrena e illustra le posizioni giuri-
diche pit importanti.

Questo fascicolo, con il suo formulario, ¢ una riela-
borazione delle Disposizioni cristiane del malato termi-
nale pubblicate nel 1999 (prima edizione) e nuovamente
nel 2003 (seconda edizione), che hanno riscosso uno
straordinario successo (cf. la prima edizione in Regno-
doc. 19,1999,634-639). La presente rielaborazione ¢
stata resa necessaria dalla «Terza legge sul cambiamento
del diritto di assistenza», entrata in vigore il 1° settem-
bre 2009.

La normativa generale espressa in quella legge ha
reso necessarli numerosi cambiamenti, come risulta gia
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dal nuovo titolo di questo sussidio: Dichiarazione antici-
pata cristiana. Esso non tratta pit unicamente delle di-
sposizioni o direttive anticipate di trattamento, ma
include anche altre tre possibilita di scelta previa da
parte dell’interessato: procura preventiva, disposizioni
per Iassistenza, preferenze sui trattamenti. Queste quat-
tro possibilita di dichiarazione anticipata del paziente
permettono alla persona in grado di decidere di espri-
mere in anticipo la sua volonta riguardo alla malattia o
al processo che conduce alla morte. Esse assumono tutta
la loro importanza nel momento in cui la persona non
¢ piu in grado di decidere, cio¢ di manifestare la sua ef-
fettiva volonta in seguito a una malattia o un incidente
grave.

Il sussidio Dichiarazione anticipata cristiana contiene
quattro capitoli e un formulario. Il contenuto ¢ disposto
in modo tale che i principi essenziali sono concentrati nei
cc. 1 e 2, mentreicc. 3 e 4 intendono fornire un ulteriore
aiuto per la compilazione del formulario. Pubblicando
questo sussidio, le Chiese raccomandano di riflettere per
tempo e a fondo sulle persone di fiducia che possono es-
sere scelte come fiduciari e curatori e sulle cure mediche
che si desiderano. Inoltre le Chiese raccomandano una
consulenza medica per la compilazione del formulario,
pur non essendo richiesta dalla legge.

Coon il sussidio Disposizioni cristiane del malato termi-
nale, pubblicato gia nel 1999, e con questo nuovo sussi-
dio, le Chiese rispondono a una richiesta variamente
espressa di fornire un sussidio coerente in particolare con
la fede cristiana. Questo non significa che il sussidio possa
essere usato solo dai cristiani, ma piuttosto che esso ¢ re-
datto in base alle convinzioni cristiane, come, ad esem-
pio, un chiaro rifiuto dell’uccisione su richiesta e
dell’assistenza medica al suicidio.

La fede cristiana ci offre la certezza che la vita in co-
munione con Gesu Cristo continua oltre la morte. Come
cristiani, noi attestiamo cio che afferma la sacra Scrittura:
«Egli [Dio] abitera con loro ed essi saranno suoi popoli ed
egli sara il Dio con loro, il loro Dio. E asciughera ogni la-
crima dai loro occhi e non vi sara piu la morte, né lutto
né lamento né affanno, perché le cose di prima sono pas-
sate. E Coolui che sedeva sul trono disse: “Fcco, 1o faccio
nuove tutte le cose”™ (Ap 21,3-3).

La fiducia nella presenza di Gesu Cristo conferisce
alle persone 1l coraggio e la speranza di percepire e tra-
smettere, anche nelle situazioni piu difficili della loro vita,
1 segni del regno di Dio che viene. Essa offre anche la
forza di accompagnare le persone nell’ultimo tratto della
loro vita terrena.

Hannover/Bonn/Frankfurt am Main, dicembre 2010.

NIKOLAUS SCHNEIDER,
presidente del Consiglio
della Chiesa evangelica
in Germania

¥ ROBERT ZOLLITSCH,
presidente della Conferenza
episcopale tedesca

FRIEDRICH WEBER,
presidente della
Comunita delle Chiese
cristiane in Germania

«Quando me ne andro, non me ne andro da me stesso,
quando dovro subire la morte, vieni a me; quando il mio
cuore sara all’apice del turbamento, strappami dalle angosce
in forza della tua angoscia e del tuo tormento».

P GERHARDT, Evangelische Gesangbuch 85,9, Gotteslob 179,6

1. Quale dichiarazione anticipata
in base alla nuova legge?

Il diritto tedesco offre varie possibilita per il caso in
cui non si sia piu in grado di decidere nel contesto di una
malattia grave o tale da condurre alla morte. Esse ri-
spondono a varie domande.

1. Chi puo decidere per te sulle cure mediche,
quando non sei piu in grado di farlo?

Noi ti consigliamo di designare una persona di tua fi-
ducia, che ti conosce personalmente e alla quale puoi af-
fidare il compito di rappresentare e perseguire i tuoi
desideri e interesst nel campo delle cure mediche e delle
questioni a esse collegate. La persona di tua fiducia deci-
dera al tuo posto, insieme ad altri, nel caso in cui tu stesso
non sia piu in grado di farlo. Per la scelta e la designa-
zione di una persona di fiducia bisogna tener conto:

—della procura preventiva, con cui designi le persone
di fiducia come tue rappresentanti (fiduciarie) nelle ma-
terie relative alla tua salute e al tuo ricovero. Il o 1 fiduciari
agiscono come persone da te incaricate (cf. piu in detta-
glio 3.1.1);

— delle disposizioni per Uassistenza, con cui chiedi al tri-
bunale tutelare di nominare come tuo rappresentante (cu-
ratore) la persona di fiducia da te proposta. Bisogna che il
tribunale accetti la tua proposta. Esso fissa anche gli ambiti
di competenza del curatore (cf. piu in dettaglio 3.1.2).

2.Di che cosa bisogna tener conto
riguardo alle tue cure mediche?

Persone di fiducia e medici devono sempre tener
conto della tua volonta di paziente. In materia di cure,
puoi usare anticipatamente il tuo diritto di autodetermi-
nazione in vari modi per il caso in cui non sia pit in grado
di decidere personalmente.

— Puoi esprimere concrete preferenze riguardo al modo,
all’estensione e alla durata delle cure, nonché alle circo-
stanze del trattamento. Queste preferenze sui trattamenti
sono criteri vincolanti per la persona di tua fiducia. Essa
deve affermare e far rispettare 1 tuoi desideri presso 1 me-
dici e gli infermieri (cf. piu in dettaglio 3.2.1).

— Come persona adulta, in grado di decidere, puoi re-
digere delle direttive anticipate di trattamento, con cui puoi
decidere tu stesso anticipatamente di accettare o rifiutare
determinate cure che in futuro potrebbero rendersi neces-
sarie dal punto di vista medico (cf. piu in dettaglio 3.2.2).
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Il formulario per il biotestamento

| formulario allegato alla Dichiarazione anticipata cristiana me-

diante procura preventiva, disposizioni per lassistenza, prefe-
renze sui trattamenti e direttive anticipate di trattamento, che
qui non pubblichiamo, consta di due parti: la prima, «Nomina di
una persona di fiducia», contiene i moduli per designare una per-
sona fidata come proprio fiduciario e per proporne il nome al tri-
bunale tutelare come curatore, dunque rispettivamente per stilare
una procura preventiva o delle disposizioni per lassistenza; la se-
conda parte, «Disposizioni sui trattamenti medici», propone il mo-
dulo per le preferenze o le direttive anticipate di trattamento.

Il formulario per la procura preventiva finalizza la procura spe-
ciale alla seguente casistica: «Le persone qui nominate possono
rappresentarmi in tutte le questioni di assistenza sanitaria e di cura
domiciliare od ospedaliera, compresi gli aspetti economici ivi con-
nessi. Possono dare il consenso a tutti gli accertamenti diagnostici,
alle terapie mediche e agli interventi anche se questo dovesse
comportare un pericolo mortale o un grave o duraturo danno alla
salute (Codice civile, n.1904 § 1), cosi come possono rifiutare o re-
vocare il loro consenso agli accertamenti diagnostici, alle terapie
mediche e agli interventi anche se questo dovesse comportare un
pericolo mortale o un grave o duraturo danno alla salute (Codlice ci-
vile, n.1904 § 2). Possono anche dare il consenso ad astenersi o in-
terrompere dispositivi atti a prolungare la vita. Possono prendere
visione delle cartelle cliniche e comunicarne a terzi il contenuto.
Esonero tutto il personale medico e non medico dal dovere del se-
greto professionale nei confronti delle persone da me incaricate.
Esse possono decidere riguardo al mio ricovero, su azioni che ab-
biano leffetto di limitare la liberta (Codice civile, n. 1906 § 1) e sul-
l'assunzione di misure limitative (per esempio sbarre al letto,
farmaci e simili) a casa o in una struttura alternativa (Codice civile,
n. 1906 § 4), finché é necessario per il mio bene».

Il formulario per le preferenze o direttive anticipate di tratta-
mento contiene invece una serie di casi che vanno barrati in previ-
sione del caso in cui ci si trovi un giorno nell'impossibilita di
formare o esprimere la propria volonta e «in un diretto processo di

Puoi anche fidarti della tua persona di fiducia o dei
medici curanti e lasciare a loro il compito di stabilire,
nella rispettiva situazione, la forma e la modalita piu op-
portuna di trattamento medico. Persone di fiducia e me-
dici devono agire in base alla tua presunta volonta, cioe
acconsentire al trattamento se, nello stato delle cose, in
quella situazione, tu stesso lo avresti fatto. Per questo de-
vono basarsi, fra I’altro, sulle tue precedenti dichiarazioni,
sulle tue convinzioni ctiche e religiose e sulle tue conce-
zioni valoriali. In caso di dubbio, la persona di fiducia e
1 medici partiranno dall’idea che tu stesso avresti accon-
sentito ai trattamenti medicalmente necessari.

3. Di quali limitazioni giuridiche devi tener conto?

Non puoi chiedere nulla che violi ci0 che vieta la legge;
cosi, ad esempio, non puoi pretendere che il medico ti som-
ministri una medicina letale. Una tale uccisione su richie-
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morte secondo tutte le apparenze irreversibile o nello stadio fi-
nale di una malattia inguaribile e mortale»:

« A laccompagnamento e trattamento medico, nonché la
cura, devono essere finalizzati a lenire i disturbi come ad esempio
dolori, irrequietezza, paura, insufficienza respiratoria o nausea,
anche se mediante le cure necessarie non si puo escludere un ab-
breviamento della vita;

[d non si deve praticare alcuna alimentazione artificiale me-
diante interventi medici (ad esempio, né mediante un sondino
naso-gastrico o addominale né endovena). La fame deve essere pla-
cata in modo naturale, eventualmente con un aiuto nell’assunzione
di cibo;

[ si deve ridurre in base al giudizio del medico l'idratazione
artificiale. Il senso di sete deve essere placato in modo naturale,
eventualmente con un aiuto nell'introduzione di liquidi e inumidi-
mento delle mucose della bocca;

[ si devono tralasciare trattamenti di rianimazione;

[ si deve rinunciare alla respirazione artificiale, ma si devono
somministrare medicine per alleviare l'affanno. Accetto la possibi-
lita che queste medicine riducano il livello della mia coscienza o
provochino una riduzione involontaria della mia vita;

[d non si deve praticare alcuna dialisi o si deve interrompere
una dialisi gia avviata;

[d non devono essere pili somministrati antibiotici;

[ si deve rinunciare alla trasfusione di sangue o di suoi com-
ponenti;

[d trattamenti diagnostici o ricovero in ospedale devono av-
venire solo se servono a un maggiore lenimento dei disturbi e non
possono essere effettuati a domicilio;

d se possibile, vorrei restare a casa e ivi ricevere le cure ne-
cessarie;

[ se non posso restare a casa, vorrei essere ricoverato nel-
lospedale/ospizio/luogo di cura........».

D.S.

sta — detta anche «aiuto attivo a morire» —' ¢ 'uccisione
intenzionale di una persona. In Germania ¢ vietata dalla
legge e viene perseguita in sede penale.

E ammessa invece la somministrazione di antidolori-
fici o altre medicine se sono indicate per lenire il dolore e
il paziente, o il suo fiduciario o curatore, acconsente alla
loro somministrazione. Cio vale anche nei casi in cui que-
ste medicine possono, come effetto collaterale involonta-
rio, abbreviare la vita del paziente («aiuto indiretto a
morire»).

Come paziente puoi pretendere che 1 trattamenti per
il prolungamento della tua vita nella fase terminale siano
tralasciati o sospesi, se ritardano semplicemente il mo-
mento della morte e non ¢ piu possibile arrestare il corso
della malattia che conduce alla morte. St definisce questo
come rinuncia al trattamento o limitazione di esso o
anche «aiuto passivo a morire». In un senso giuridica-
mente lato, si parla variamente di aiuto passivo a morire
anche quando il processo della morte o lo stadio termi-



nale di una malattia che conduce alla morte non ¢ an-
cora cominciato e non si applica, o st sospende, un trat-
tamento medico vitale, perché il paziente non ha dato, o
ha revocato, il proprio consenso al trattamento medico.
Questo puo sollevare specifici problemi etici (cf. piu in
dettaglio, sotto 2.3).

Da questo bisogna distinguere radicalmente ’aiuto
alla soppressione della propria vita, detto anche «suicidio
assistiton. Con P'espressione s’intende I’assistenza prestata
a una persona per ’esecuzione del suicidio o fornendole
mezzi atti a procurare la morte o anche istruendola sulla
loro utilizzazione. Questo aiuto non st limita alla fase im-
mediatamente precedente alla morte, ma spesso viene of-
ferto gia dopo la diagnosi di una malattia grave o la
prognosi di un decorso doloroso di una malattia. Dal
punto di vista etico bisogna rifiutare I’aiuto al suicidio,
che in alcuni paesi (ad esempio la Svizzera o 1 Paesi Bassi),
viene praticato dalle cosiddette organizzazione per I’aiuto
a morire.

4. Quale forma e piu adatta per te?

Non ¢ necessario compilare tutte le parti del formu-
lario sulla Dichiarazione anticipata cristiana (cio¢ procura
preventiva, disposizioni per l'assistenza, preferenze sui
trattamenti e direttive anticipate di trattamento). La cosa
¢ lasciata alla tua decisione. A nostro avviso, sono signifi-
cative e raccomandabili queste possibilita:

— procura preventiva con disposizioni per l'assistenza.
Ti consigliamo di designare la tua persona di fiducia
come fiduciaria con una procura preventiva. Questo tiene
conto sia del tuo diritto di autodeterminazione sia del-
lassistenza richiesta nella rispettiva situazione di cura. In-
fatti una persona di fiducia con la quale hai discusso ogni
aspetto della questione e che conosce bene le tue prefe-
renze in materia di cure ¢ nelle migliori condizioni per
prendere una buona decisione, nel senso da te auspicato,
per il trattamento di una malattia in situazioni che si pos-
sono difficilmente prevedere in anticipo. Inoltre ¢ consi-
gliabile che tu proponga la persona di tua fiducia come
tuo curatore attraverso delle disposizioni per I’assistenza.
Cosi assicuri alla tua persona di fiducia di poter agire
sempre per te in tutte le circostanze.

— Solo disposizioni per Uassistenza. Invece della delega,
alla tua persona di fiducia puoi proporre solo delle di-
sposizioni per I'assistenza. Ma in questo caso essa puo
agire per te solo se il tribunale tutelare la nomina tua cu-
ratrice.

— Procura preventiva e/o disposizioni per Uassistenza
collegate con preferenze sui trattamenti o divettive antici-
pate. Oltre alla delega di una persona di tua fiducia o alla
proposta di un curatore, puoi decidere in anticipo ri-
guardo al tuo trattamento medico futuro mediante delle
direttive anticipate o delle preferenze sui trattamenti. Cosi
in caso di una tua incapacita a decidere assicuri a una
persona di tua fiducia di valutare e far rispettare, insieme
al medico curante, le tue direttive anticipate e preferenze
sul trattamenti. Se queste determinazioni non dovessero
corrispondere alla tua reale situazione sanitaria e di vita,
la persona di tua fiducia puo prendere per te, e nel senso
da te desiderato, le decisioni necessarie in materia di trat-
tamento medico.

— Solo preferenze sui trattamenti e divettive anticipate.
Qualora non volessi affidare a nessuna persona di tua co-
noscenza la responsabilita di ulteriori decisioni in caso di
malattia sotto forma di procura preventiva o di disposi-
zioni per assistenza o qualora nessuno fosse disposto o in
condizione di assumere questo compito, ¢ comunque im-
portante indicare per iscritto almeno le tue preferenze in
merito a un futuro trattamento o almeno compilare delle
direttive anticipate. Cosi assicuri, in caso di grave malat-
tia, il rispetto delle tue convinzioni, anche se il medico
curante ed eventualmente il curatore nominato dal tri-
bunale tutelare non conoscono personalmente né te, né le
tue convinzioni. Nelle situazioni non coperte da questi
chiarimenti, essi devono accertare la tua volonta pre-
sunta.

«Dalla mano di Dio ho ricevuto la mia vita,
sotto la mano di Dio realizzo la mia vita,
nella mano di Dio la rimetto».

AGOSTINO

e Qual ¢ la specificita
della Dichiarazione anticipata cristiana?

1. Preservare la dignita dell’'ultima fase della vita

Il continuo progresso della medicina fa sorgere anche
interrogativi che in passato non si ponevano in questo
modo: bisogna approfittare di tutte le possibilita di con-
servazione della vita in ogni sua fase? O si deve rinun-
ciarvi, quando il prolungamento della vita che st intende

! Sterbehilfe, lett. «aiuto a morire», ¢ un vocabolo neutro che puo
essere caricato di connotazione positiva o negativa secondo il contesto
¢ 'aggettivazione che lo accompagna, come ha annotato anche il card.
Christoph Schonborn nel corso della conferenza stampa di presenta-
zione del catechismo per 1 giovani YouCat, il 13 aprile presso la Sala
stampa vaticana.

In italiano, ugualmente, vengono talvolta usate le espressioni «eu-
tanasia indiretta» per indicare I'effetto non voluto della terapia del
dolore, che appunto puo avere la conseguenza indiretta e non inten-
zionale di abbreviare la vita del paziente in fase terminale, ed «euta-
nasia passiva» per indicare il rifiuto dell’accanimento terapeutico, il
«lasciar morire». Entrambi 1 casi sono annoverati dalla morale cat-
tolica come eticamente accettabili, e tuttavia le due espressioni sopra

indicate non sono rinvenibili nel magistero pontificio, dove viceversa
al termine «eutanasia» si associa solo 1l significato negativo dell’aiuto
diretto e intenzionale a morire, vuoi attraverso un’azione, vuoi attra-
verso un’omissione (cf. la dichiarazione fura et bona della Congrega-
zione per la dottrina della fede del 1980, in EV 7/346-373; il
Catechismo della Chiesa cattolica ai nn. 2277-2279; enciclica di Gio-
vanni Paolo II Evangelium vitae del 1995 al n. 65, in EV 14/2384-
2387).

Per tale motivo nella traduzione dal tedesco abbiamo evitato di
usare il termine «eutanasia», preferendo invece tradurre letteralmente
il tedesco Sterbehilfe come «aiuto a morire», e incaricando il contesto
e 'aggettivazione di chiarire la valutazione morale dell’azione cosi de-
finita. (ndt)
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conseguire rischia di condurre, o ha gia condotto, a un
doloroso prolungamento del decorso del morire? Che
cosa ¢ meglio: morire nel proprio ambiente familiare,
anche se in esso non sono sempre presenti tutte le possi-
bilita tecniche della medicina e questo puo determinare
un abbreviamento della vita, o vivere il piu a lungo pos-
sibile in un’unita di cura intensiva?

Non ¢ sempre possibile rispondere in termini generali
a domande del genere. Bisogna quindi essere cauti a ri-
tenere che in casi concretl sia richiesto, dal punto di vista
cristiano, un unico trattamento. In ultima analisi, biso-
gna decidere a partire dalla situazione concreta della per-
sona morente, dai suoi bisogni, e in accordo con 1 suoi
desideri ¢ le sue convinzioni.

Abbiamo intitolato il sussidio Dichiarazione anticipata
cristiana, perché esso trae origine dalla fede cristiana. La
vita ¢ un dono di Dio. Egli ci dona la capacita di confi-
gurarla in modo responsabile in tutte le sue fasi. Ne fa
parte anche 1l fatto di prendere decisioni sia per la vita
attiva sia per la morte.

Sino alla fine la vita deve essere sentita come degna di
essere vissuta e sensata. E ci1o significa poter partecipare
a cio che avviene in famiglia, nel proprio ambiente di vita
¢ nel mondo; poter prendere decisioni; avere tempo per
riflettere e chiarire determinate questioni; congedarsi
dalle persone che ci amano e dalle persone importanti;
imparare ad accettare la propria morte. Tutto questo co-
stituisce spesso un processo difficile. La preparazione al
morire puo essere ostacolata da gravi sofferenze, da do-
lorosi sintomi fisici e anche da una notevole diminuzione
delle proprie capacita indotta dalla somministrazione di
farmaci. La terapia del dolore, la medicina palliativa, Iat-
tivita degli hospice, le norme in materia di assistenza, I’ac-
compagnamento sociale e spirituale possono e devono
creare 1 presupposti per poter vivere in dignita anche 'ul-
timo tratto della vita.

Non possiamo disporre in modo illimitato della no-
stra vita. Cosi pure non abbiamo il diritto di decidere ri-
guardo al valore di un’altra vita umana. Ogni persona
riceve da Dio la sua dignita, il suo valore e il suo diritto a
vivere. Ciascuno percio ¢ molto di piu di cio che sa di se
stesso. Nessuno puo sapere esattamente cio che significa
per altri. Nella fede nel Dio della vita, noi sappiamo che
ogni persona con la sua vita — comunque essa si presenti
— ¢ indispensabile e preziosa.

2. Cure nel rispetto
dell’autodeterminazione altrui

Il fondamento etico e giuridico di tutte le disposi-
zioni preventive di cura e assistenza ¢ il diritto all’au-
todeterminazione. La volonta del paziente ¢ il fonda-
mento di ogni trattamento. Ai fini dell’adozione o
della rinuncia a un trattamento ¢ decisivo il fatto che
il paziente accetti, in seguito a un’adeguata informa-
zione, le procedure diagnostiche e terapeutiche pro-
poste dal medico.

Tuttavia non si puo pensare all’autodeterminazione
senza riconoscere ¢ accettare la dipendenza dalla pro-
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pria corporeita, dall’assistenza di altre persone e dal-
I’azione di Dio. Non bisogna considerare erroneamente
I’'autodeterminazione come una totale indipendenza.
Essa prende forma solo in contesti sociali; questo signi-
fica che la persona ¢, e resta, inserita nella comunita dei
suol simili ed ¢ orientata a essa. Da parte sua la societa
ha un dovere di cura e assistenza nei confronti dei pro-
pri membri. Da questo deriva il dovere dello stato di tu-
telare la vita dei suol cittadini. A questo contesto
appartiene anche il dovere del medico di volere il me-
glio per il paziente. A1 fini di una cura medica accurata
e adeguata ¢ importante costruire fra medico e paziente
una relazione basata sulla fiducia.

Bisogna collegare e intrecciare reciprocamente au-
todeterminazione e presa in carico del paziente. L’au-
todeterminazione ¢ orientata alla cura. D’altra parte,
una cura rettamente intesa ¢ orientata all’attenzione
per il paziente e, per quanto possibile, al rispetto della
sua autodeterminazione. Percio la cura deve includere
sempre anche I’attenzione e il rispetto per i desideri e le
convinzioni del paziente sul piano fisico, psicologico,
sociale e spirituale. «Cura nel rispetto della liberta del-
Ialtro»: questo leitmotiv del movimento degli hospice
vale anche per 'applicazione delle disposizioni preven-
tive di cura.

3. Estensione delle preferenze sui trattamenti
e delle direttive anticipate

In questo contesto il termine estensione riguarda
questa domanda: le preferenze sui trattamenti o le di-
rettive anticipate possono pretendere una validita illi-
mitata o sono soggette a limitazioni e, se si, a quali?
Questa domanda ¢ gia emersa la dove abbiamo chiarito
che 'uccisione su richiesta, gia per il fatto di essere vie-
tata dalla legge, non puo essere disposta dal paziente
(cf. piu in dettaglio 1.3). La «Terza legge sul cambia-
mento del diritto di assistenza», entrata in vigore il 1°
settembre 2009, condivide questa particolare limita-
zione dell’estensione delle preferenze sui trattamenti e
delle direttive anticipate, ma non prevede ulteriori li-
mitazioni. Ci0 significa che le determinazioni delle di-
sposizioni di cura possono riguardare sia malattie che
prevedibilmente conducono alla morte in breve tempo
(ad esempio patologie cardio-circolatorie, cedimenti or-
ganicl, tumorl 1n stato avanzato) sia quelle nelle quali la
fase della morte — dal punto di vista medico — ¢ ancora
lontana (ad esempio paraplegia in seguito a incidente,
situazioni dolorose gravi e durature, il cosiddetto coma
vigile, la demenza).

Secondo la legge, le preferenze sui trattamenti e le
direttive anticipate, a prescindere dalle eccezioni citate,
hanno sempre un effetto vincolante, indipendente-
mente dalla forma o dallo stadio della malattia. Contro
questa posizione si ¢ avanzata la richiesta di limitare
I’estensione a determinati stadi di una malattia, cio¢
allo stadio terminale delle malattie che conducono alla
morte e allo stesso processo della morte. La questione
dell’estensione e della sua limitazione, negli anni del di-



battito pubblico su una regolamentazione legislativa
delle direttive anticipate di trattamento, ha rappresen-
tato un punto controverso fondamentale anche fra cri-
stiani.

Attualmente — nonostante la varieta delle posizioni
individuali sulla limitazione dell’estensione — le Chiese
concordano su questi punti:

a) la legge non prevede alcuna limitazione del-
Iestensione, percio il contributo delle Chiese alla di-
scussione dovrebbe concentrarsi sulla questione etica e
chiederst se st adottano le possibilita giuridiche esistenti
o st rinuncia alle stesse per buoni motivi;

b) le condizioni e diagnosi di malattia alla fine della
vita sono per loro natura molto complesse, di conse-
guenza si tratta sempre di decisioni particolarmente dif-
ficili e altamente individuali. Quindi per poter
pervenire a un giudizio moralmente convincente in
queste difficili condizioni, bisogna sempre applicare le
regole e proposte generali al caso concreto;

¢) un caso particolarmente difficile ¢ il cosiddetto
coma vigile (detto anche «stato vegetativo perma-
nente»). Il punto di partenza per la valutazione etica ¢
la costatazione dei dati di fatto (cf. piu in dettaglio
3.2.4). Con una cura appropriata, un coma vigile puo
continuare per anni, finché probabilmente il paziente
non muore per un’altra causa acuta. E difficile poter
sostenere un dovere etico di questo paziente a far trat-
tare la seconda malattia acuta sopraggiunta e di ac-
consentire al ricorso a «mezzl straordinari». E
comunque giusto mantenere una cura di base, com-
prendente fra ’altro una sistemazione dignitosa, ’assi-
stenza, la cura del corpo, 'alleviamento del dolore,
dell’'insufficienza respiratoria e della nausea, nonché il
soddisfacimento (della sensazione) di fame e sete.

«Anche se vado per una valle oscura,

non temo alcun male, perché tu sei con me.

1l tuo bastone e il tuo vincastro mi danno sicurezza».
SAL 23,4

3 e Che cosa decidi nel formulario?

Ora vogliamo fornirti ulteriori informazioni utili, pre-
sentando piu in dettaglio alcuni concetti e cercando di ri-
spondere a domande che possono scaturire dalla lettura
del sussidio o dalla compilazione del formulario.

Se intendi compilare le varie parti del formulario
qui allegato, ti raccomandiamo di farti consigliare da
un medico, pur non essendo richiesto dalla legge. Ti
consigliamo di farlo, perché le direttive anticipate e le
preferenze sui trattamenti possono essere attuati solo
se redatti in una forma corrispondente il piu possibile
alla situazione che potrebbe presentarsi in seguito.
Questo ¢ particolarmente importante se intendi ag-
giungere disposizioni particolari per specifiche situa-
zioni di malattia nella sezione «Spazio per disposizioni
supplementari». In questo caso, la consulenza di una
persona esperta puo aiutarti a evitare contraddizioni

fra singole disposizioni e a raggiungere la necessaria
precisione.

Quale previdenza puoi stabilirve?

Come gia sai, con 1l formulario della Dichiarazione an-
ticipata cristiana puoi stabilire il pitt compiutamente pos-
sibile in anticipo il trattamento per il tempo nel quale non
saral piu in grado di decidere personalmente sulle cure
mediche o sul ricovero. Al riguardo il formulario ti offre
varie possibilita, che puoi combinare in base alle tue ne-
cessita:

— con la procura preventiva puoi designare un fidu-
clario;

— con le disposizioni per 'assistenza puoi proporre al
tribunale tutelare un curatore;

—puoi formulare delle preferenze sui trattamenti e re-
digere delle direttive anticipate di trattamento.

Clon la procura preventiva e le disposizioni per I’assi-
stenza designi una persona che parli e agisca per te; con
le direttive anticipate e le preferenze sui trattamenti de-
termini concretamente le cure mediche che vorresti rice-
vere o escludere.

1. Designazione di una persona di fiducia

Esistono fondamentalmente due possibilita: incari-
care una persona di tua fiducia di rappresentarti,
quando non sei piu in grado di decidere, o come fidu-
ciario mediante la procura preventiva, o come curatore
mediante le disposizioni per I’assistenza.

La differenza fra queste due forme consiste da un
lato nel fatto che il curatore puo essere designato solo
attraverso 1l tribunale tutelare, mentre il fiduciario puo
agire immediatamente per te quando diventa necessa-
rio; dall’altro nel fatto che il curatore ¢ controllato dal
tribunale tutelare, mentre il fiduciario non ¢ soggetto
al controllo di un tribunale. Comunque anche 1l fidu-
ciario, in alcune situazioni particolari, non puo deci-
dere da solo, ma deve — come 1l curatore — ottenere
I’autorizzazione da parte del tribunale tutelare compe-
tente (cf. piu in dettaglio 3.1.1).

1. La procura preventiva nelle questioni relative

alla salute e al ricovero

Che cos’e una procura preventiva?

Il Codice civile tedesco ti permette di designare una
persona di tua fiducia che puo agire legalmente per te,
in caso di incapacita da parte tua di decidere e atten-
dere alle tue faccende. Questa delega si chiama procura
preventiva. Essa puo essere collegata con delle disposi-
zioni per 'assistenza, con delle preferenze sui tratta-
menti e delle direttive anticipate di trattamento.

Una procura preventiva nelle questioni relative alla
salute deve soddisfare determinate richieste formali:
deve essere affidata per iscritto e deve comprendere
espressamente 1’autorizzazione all’accettazione o al ri-
fiuto di trattamenti medici (accertamenti diagnostici,
terapie o interventi).

Lo stesso vale per la procura preventiva nelle que-
stioni relative al ricovero. Anche 'autorizzazione a una
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sistemazione che limiti la liberta personale e preveda
misure costrittive (ad esempio sbarre al letto, medici-
nali ecc.) in un ricovero o in altra struttura deve essere
data per iscritto e chiaramente espressa.

Ovviamente la procura preventiva qui predisposta
soddisfa queste richieste.

Sinoti che il formulario della procura preventiva al-
legato alla Dichiarazione anticipata cristiana riguarda
esclusivamente le tue future cure mediche e il ricovero.
Se, al di la di questo, desideri essere rappresentato
anche nelle questioni bancarie, patrimoniali e residen-
ziali presso le istanze preposte devi conferire una de-
lega anche per questi settori. In vari casi essa deve
essere autenticata da un notaio. Inoltre, mediante una
disposizione relativa alla sepoltura puoi decidere come
e dove vuol essere sepolto e regolare mediante testa-
mento o contratto di eredita le questioni in campo ere-
ditario. Ti preghiamo di informarti altrove riguardo a
queste ulteriori disposizioni. Questi aspetti non sono
compresi nella presente pubblicazione!

Chi si deve delegare?

Una procura preventiva ha una portata ampia ¢ va
data solo a una persona che gode in modo particolare
della tua fiducia. La tua scelta dipendera certamente
anche dalla facilita con cui potrai parlare delle tue con-
cezioni con una determinata persona e dalla conside-
razione del modo in cui essa potra in seguito gestire al
megho sul plano emotivo la situazione che potrebbe ve-
nire a crearsi. Nella scelta della persona di tua fiducia
cui conferire la procura preventiva si pensa ovviamente
anzitutto ai parenti (coniuge, figli, fratelli e sorelle), ma
anche a una persona amica, intima o di lunga data, o a
una persona fidata o a un medlco di tua fiducia.

Puoi delegare anche piu persone in modo che
ognuna di loro possa rappresentarti (procura speciale).
In questo modo puoi assicurarti la possibilita di contat-
tare un tuo rappresentante praticamente in qualsiasi
momento. Ma non devi neppure trascurare il fatto che,
in un caso concreto, le persone delegate non concor-
dino fra loro e rendano cosi pifl difficile il persegui-
mento dei tuoi interessi. Percio ¢ C0n51ghablle delegare
piu persone solo nel caso in cul puoi essere certo che
potranno confrontarsi e concordare fra loro.

Puo essere utile designare una persona di riserva,
nel caso in cui 1 fiduciari vengano meno.

Qual é il compito del fiduciario?

Il fiduciario ha il compito di rappresentare e perse-
guire, nel quadro della procura ricevuta, 1 tuoi interessi
nelle questioni relative alla salute e all’assistenza. Do-
vresti quindi esporre a questa persona di fiducia le tue
convinzioni e 1 tuoi desideri. A seconda che tu pro-
penda per affidarti al fiduciario in toto oppure per affi-
dargli compiti precisi, puoi completare la tua procura
con preferenze sui trattamenti o direttive anticipate di
trattamento.

In alcune situazioni particolari, il fiduciario non puo
decidere da solo, ma deve ottenere un’autorizzazione
dal tribunale tutelare competente. E il caso del ricovero
in una struttura o sezione chiusa o dell’accettazione di
altre misure che limitano la liberta, come ad esempio
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'uso di cinture pettorali di sicurezza o sbarre per il letto
o di farmaci che alterano lo stato di coscienza.

Draltra parte il tribunale tutelare dev’essere chia-
mato in causa nel contesto del trattamento medico nel
caso in cui medico e fiduciario non concordino sulla vo-
lonta del paziente, o nel caso in cui il paziente, a causa
del trattamento medico programmato o a causa del ri-
fiuto del fiduciario di acconsentire alla terapia proposta,
rischi di morire o subire un danno grave e permanente
per la sua salute.

2. Le disposizioni per l'assistenza

Che cosa sono le disposizioni per Uassistenza?

Se tu un giorno, a causa di una malattia psichica o
di un impedimento fisico, mentale o psicologico, non
fossi piu in grado di attendere personalmente del tutto
o in parte alle tue faccende e non avessi disposto alcuna
procura preventiva, il tribunale tutelare nomina un cu-
ratore.

In questo caso delle disposizioni per l'assistenza ti
permettono di esprimere 1 tuoi desideri riguardo alla
persona del curatore. Il tribunale tutelare valuta se la
persona proposta ¢ adatta. In caso positivo, la persona
proposta viene nominata come tuo curatore. In caso
contrario il tribunale sceglie un’altra persona adatta,
appartenente possibilmente al tuo ambiente personale
e familiare.

Le disposizioni per ’assistenza non richiedono al-
cuna forma particolare. Ma per motivi pratici conviene
slano messe per iscritto. Possono essere revocate in
qualsiasi momento, e anche la revoca puo avvenire in
una qualsiasi forma. Basta che sia chiaramente espresso
il cambiamento della tua volonta.

Chi indicare come curatore?

Per la scelta del curatore vale fondamentalmente cio
che si ¢ detto per la scelta del fiduciario. Puoi proporre
come curatore il fiduciario da te designato, oppure
anche una persona diversa. Inoltre puoi citare persone
che non vorresti come curatori.

Qual é il compito di un curatore?

Il curatore nominato dal tribunale ¢ il rappresen-
tante giuridico della persona assistita. Il tribunale gli as-
segna dei compiti precisi. Deve preoccuparsi delle
questioni e dei desideri della persona assistita in un
modo corrispondente al suo benessere. Nelle disposi-
zioni per I’assistenza puoi comunicare al futuro cura-
tore il modo in cui desideri sia strutturata la tua vita. A
seconda che tu propenda per affidarti al curatore in toto
oppure per affidargli compiti precisi, puoi completare la
tua procura con preferenze sui trattamenti o direttive
anticipate di trattamento.

In alcune situazioni particolari, il curatore non puo
decidere da solo, ma deve ottenere un’autorizzazione
dal tribunale tutelare competente. I il caso del ricovero
in una struttura o sezione chiusa o dell’accettazione di
altre misure che limitano la liberta, come ad esempio
'uso di cinture pettorali di sicurezza o sbarre per il letto
o di farmaci che alterano lo stato di coscienza.

Draltra parte il tribunale tutelare dev’essere chia-
mato in causa nel contesto del trattamento medico nel



caso in cui medico e curatore non concordino sulla vo-
lonta del paziente, o nel caso in cui il paziente, a causa
del trattamento medico programmato o a causa del ri-
fiuto del curatore di acconsentire alla terapia proposta,
rischi di morire o subire un danno grave e¢ permanente
per la sua salute.

2. Disposizioni per il tuo trattamento medico

Se vuol regolare concretamente cio che si deve fare a
livello medico in caso di una tua incapacita di decisione,
puoi esprimere per iscritto delle preferenze sui trattamenti
e/o compilare delle direttive anticipate.

Puoi anche completare la tua procura preventiva ¢/o
disposizioni per I'assistenza con delle preferenze sui trat-
tamenti e/o delle direttive anticipate di trattamento. In
questo caso 1l tuo fiduciario o curatore deve far valere e
far rispettare presso i medici e il personale infermieristico
le tue direttive anticipate e/o le tue preferenze.

Preferenze sui trattamenti e direttive anticipate si di-
stinguono in base alla misura in cui vuoi lasciare liberta
di azione al tuo fiduciario o curatore. Le preferenze sui
trattamenti sono dei principi guida che il tuo fiduciario o
curatore devono usare per decidere come comportarsi
nella situazione concreta. Con le direttive anticipate di
trattamento prendi gia tu stesso la decisione sul tuo fu-
turo trattamento.

1. Le preferenze sui trattamenti

Che cosa sono le preferenze sui trattamenti?

Puoi esprimere delle preferenze concrete sui tratta-
menti riguardo alla forma, all’estensione ¢ alla durata,
nonché alle circostanze delle tue cure. Queste preferenze
sul trattamenti sono dati vincolanti per il tuo fiduciario o
curatore, che deve inserirli nel processo di trattamento e
su questo fondamento accettare o rifiutare le terapie. Pit
le tue preferenze sono concrete, piu i dati espressi sono
vincolanti per il tuo fiduciario o curatore.

Le preferenze sui trattamenti possono essere espresse
in qualsiasi forma.

2. Le direttive anticipate di trattamento

Che cosa sono le direttive anticipate di trattamento?

Delle direttive anticipate di trattamento sono una
dichiarazione scritta di una persona adulta e in pos-
sesso delle sue facolta mentali per il caso di una futura
incapacita di intendere e volere. E una decisione pre-
ventiva sull’accettazione o il rifiuto di determinate in-
dagini diagnostiche, cure e interventi che non sono
ancora imminenti. Esse vogliono garantire che si ri-
spetti il diritto all’autodeterminazione della persona,
anche quando essa non ¢ piu in grado di decidere.

Sono legalmente vincolanti?

Le direttive anticipate di trattamento messe per
iscritto vincolano il medico a rispettare le indicazioni in
essa contenute e ad agire o non agire di conseguenza.

Percio le indicazioni contenute nelle direttive de-
vono essere sufficientemente concrete; al riguardo, la
consultazione di un medico ¢ certamente importante e

puo contribuire a raggiungere la necessaria precisione.
Delle indicazioni generiche riguardo a un futuro trat-
tamento non sono sufficienti a soddisfare le esigenze
richieste, ma devono essere considerate come delle pre-
ferenze sui trattamenti.

Se 1 medici violano le direttive anticipate di tratta-
mento e non tengono conto delle tue volonta, ci16 puo
essere perseguito come lesione corporale. Questo pre-
suppone pero che la situazione patologica concreta-
mente descritta nelle direttive anticipate concordi con
Peffettiva situazione di vita e di trattamento della per-
sona in questione. In caso di nomina di un fiduciario o
curatore, egli ¢ obbligato a esaminare le direttive anti-
cipate, stabilire la volonta del paziente riguardo al trat-
tamento e farla rispettare.

3. Validita delle preferenze e delle direttive

anticipate di trattamento

Le preferenze e le direttive anticipate di trattamento
valgono finché tu non le revochi o le modifichi. La re-
voca puo avvenire in qualsiasi forma. Puo bastare
anche un semplice gesto. Occorre comunque che il
cambiamento della tua volonta sia espresso in modo
sufficientemente chiaro.

Non esiste alcuna norma giuridica sulla necessita di
rinnovare le preferenze e le direttive anticipate di trat-
tamento a scadenze regolari. Tuttavia per ragioni pra-
tiche t1 consigliamo di confermare, o di rinnovare
mediante ’apposizione di una nuova firma, le tue di-
sposizioni ogni due o tre anni. In questo modo, da una
parte puoi valutare con scadenze regolari se le deci-
sioni prese corrispondono ancora alla tua visione, e
dall’altra confermare a coloro che devono fare rispet-
tare la tua volonta che le tue decisioni valgono ancora.

4. «Spazio per disposizioni supplementari»

Nel formulario della Dichiarazione anticipata cri-
stiana trovi, nella parte B 1.4, uno «Spazio per dispo-
sizioni supplementari». Li hai la possibilita di formu-
lare altri desideri.

L’intenzione di usare lo «Spazio per disposizioni
supplementari» puo dipendere da varie ragioni. Un
formulario puo6 sempre indicare solo situazioni tipiche
e deve quindi lasciare spazio per precisazioni indivi-
duali. Puoi, ad esempio, aggiungere una disposizione

— se soffr1 di una malattia particolare e hai di con-
seguenza determinate preferenze sui trattamenti;

— se vuol accettare determinate forme di tratta-
mento solo per un tempo limitato;

—se vuol estendere le tue preferenze sui trattamenti
e le tue direttive anticipate a situazioni diverse da
quelle contenute nel formulario.

Questi ampliamenti possono essere redatti anche in
un foglio a parte e poi corredati di luogo, data e firma.
Non dimenticare che le disposizioni supplementari de-
vono essere espresse nel modo piu concreto possibile
per poter essere tradotte in pratica. Come ha fatto
anche ’Ordine dei medici a livello federale, in questi
casl ti consigliamo di coinvolgere un medico di tua fi-
ducia e — possibilmente — di formulare insieme a lui le
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tue disposizioni supplementari, per evitare contraddi-
zioni fra le singole formulazioni e raggiungere la ne-
cessaria precisione.

Lo «Spazio per le disposizioni supplementari» ¢
particolarmente importante per la questione del co-
siddetto coma vigile. Il paziente in coma vigile ¢ una
persona, la cui costituzione fisico-psichico-mentale ¢
compromessa in grado piu o meno elevato da un grave
danno al cervello. Il cosiddetto «stato vegetativo», che
viene attribuito ai pazienti in coma vigile, non puo es-
sere considerato in linea di principio come stabile e im-
mutabile. I pazienti in coma vigile possono conservare
la capacita percettiva e una comunicazione non ver-
bale; non si puo certamente escludere un risveglio da
questo stato, anche se, a seconda della causa, del de-
corso e della durata, esso ¢ improbabile. I pazienti in
coma vigile continuano ad aver bisogno del contatto e
del coinvolgimento nelle relazioni fra le persone, ad
esempio, attraverso le cure corporali. Questo vale
anche nel caso in cui il «coma vigile» si dimostri sem-
pre piu irreversibile nel suo decorso.

Esistono, anche fra i cristiani, due esperienze molto
diverse di relazione con 1 pazienti in coma vigile.

a. Da una parte vi sono esempi sorprendenti di pa-
rentl ¢/o0 amici che accompagnano e curano per molti
anni una persona che si trova nel cosiddetto stato di
coma vigile. A partire da una tale esperienza, le per-
sone possono provare un vivo interesse ad affermare
con forza, nello «Spazio per le disposizioni supple-
mentari», che nel caso del cosiddetto coma vigile dal
punto di vista del trattamento vale esattamente cio che
vale per ogni altro paziente. Per 1 pazienti in coma vi-
gile, solo quando si verifica una situazione in cui la
morte sopraggiungera in un tempo prevedibile o in-
terviene una seconda malattia acuta ¢ giustificato un
cambiamento dello scopo della terapia, rimpiazzando
la terapia finalizzata al prolungamento e alla conser-
vazione della vita con una terapia mirante al lenimento
del dolore (medicina palliativa) e alla cura generale. In
questo caso non si tratta di una provocazione attiva
della morte, ma di un’accettazione della morte, nel
senso che non si puo piu opporre nulla alla morte e si
rinuncia all’uso di «mezzi straordinari». Naturalmente
bisogna mantenere una cura di base. Nel caso in cui tu
voglia disporre riguardo a questo ti offriamo qui un ca-
novaccio di testo che puoi riprendere in «Spazio per
disposizioni supplementari»:

«Le disposizioni indicate sotto 1. devono valere in
misura corrispondente, al di la delle situazioni li indi-
cate, anche nel caso in cui, in seguito a un danno ce-
rebrale, la mia capacita d’intendere e decidere, a
giudizio di due medici esperti, secondo ogni probabi-
lita, ¢ irreversibilmente venuta meno e sopraggiunge
una scconda malattia acuta, che potrebbe provocare la
mia morte. Cio vale per un danno cerebrale sia diretto,
ad esempio in seguito a incidente, colpo apoplettico o
patologia inflammatoria, sia indiretto, ad esempio in
seguito a rianimazione, shock o insufficienza polmo-
nare».

b. Dall’altra parte c’¢ 'esperienza di coloro che,
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coinvolti nell’accompagnamento di pazienti in coma
vigile per uno o anche molti anni, si chiedono se non
sia assolutamente compatibile con la fede cristiana il
fatto di far spazio alla morte mediante una limitazione
delle cure mediche e/o la sospensione dell’alimenta-
zione artificiale, pur continuando a soddisfare le sen-
sazioni della fame e della sete. Nel caso in cui tu voglia
disporre anche riguardo a questo, ti offriamo qui un
canovaccio di testo che puoi riprendere in «Spazio per
disposizioni supplementari»:

«Le disposizioni indicate sotto 1. devono valere in
misura corrispondente, al di la delle situazioni li indi-
cate, anche nel caso in cui, in seguito a un danno ce-
rebrale, la mia capacita d’intendere e decidere, a
giudizio di due medici esperti, secondo ogni probabi-
lita ¢ irreversibilmente venuta meno e questo stato dura
da... (ad esempio, un anno) o sopraggiunge una se-
conda malattia acuta, che potrebbe provocare la mia
morte. Ci0 vale per un danno cerebrale sia diretto, ad
esempio in seguito a incidente, colpo apoplettico o pa-
tologia infiammatoria, sia indiretto, ad esempio in se-
guito a rianimazione, shock o insufficienza polmo-
nare».

La Chiesa cattolica osserva che, dal suo punto di
vista, ¢ strettamente e¢ urgentemente raccomandabile
la prima alternativa.

3. Firme sotto il formulario della
Dichiarazione anticipata cristiana

Ti raccomandiamo di firmare la Dichiarazione an-
ticipata cristianain tutte le parti che hai compilato. Per
la procura preventiva e le direttive anticipate di tratta-
mento ¢ richiesto dalla legge, mentre per le disposizioni
per lassistenza e le preferenze sui trattamenti ¢ consi-
gliabile per ragioni pratiche.

Inoltre ti consigliamo di chiedere anche alle per-
sone di tua fiducia di confermare con la loro firma di
essere pronte ad agire come fiduciario o come cura-
tore.

Se intendi redigere delle preferenze sui trattamenti
o delle direttive anticipate, ¢ soprattutto se vuol ap-
profittare dello «Spazio per disposizioni supplemen-
tari», dovresti discuterne il contenuto con un medico di
tua fiducia e poi farlo da lui confermare con la firma.

e Che cosa ¢ ancora utile sapere?

1. Come ti preoccupi di far conoscere
i tuoi desideri?

Annota sulla scheda informativa sul retro del tuo for-
mulario personale dove si trovano i formulari della Di-
chiarazione anticipata cristiana da te compilati e
sottoscritti, in modo che possano essere trovati imme-



diatamente. Togli la scheda informativa dal retro del tuo
formulario personale ¢ uniscila alla tua carta d’identita.
La scheda informativa rinvia alla tua Dichiarazione an-
tictpata cristiana ed eventualmente al tuo fiduciario o
curatore. Queste persone e il medico curante si mette-
ranno in contatto e si consiglieranno — in base alle tue
disposizioni — sulle misure da prendere.

In occasione di un ricovero ospedaliero si consiglia,
all’inizio del trattamento, di attirare 1’attenzione sulla
Dichiarazione anticipata cristiana.

Nel caso in cui tu abbia designato un fiduciario que-
st’'ultimo dovrebbe ricevere il secondo esemplare del for-
mulario della Dichiarazione anticipata cristiana.
Compila questo secondo esemplare con 1 dati presenti
nel formulario e firmalo. Diversamente da una copia,
anche questo secondo esemplare ¢, come il primo, una
delega originale. Nel caso in cui dovessi cambiare la tua
decisione o designare un’altra persona come fiduciario
o curatore, fatti restituire tutti gli esemplari e distruggili.

Inoltre, puoi dare eventualmente delle copie del for-
mulario della Dichiarazione anticipata cristiana a pa-
renti (nome, indirizzo), a un medico di tua fiducia o al
tribunale tutelare.

Puoti fare registrare, a pagamento, la procura pre-
ventiva o le disposizioni per I’assistenza presso I’appo-
sito Registro centrale della Camera notarile federale
(Bundesnotarkammer, Zentrales Vorsorgeregister, Po-
stfach 080151, 10001 Berlin; www.vorsorgeregister.de).
Puoi farlo anche se hai combinato la tua procura pre-
ventiva e/o disposizioni per I'assistenza con delle diret-
tive anticipate o delle preferenze sui trattamenti. In
questo modo assicuri la conoscenza delle tue dichiara-
zioni da parte del tribunale tutelare.

Se nel formulario hai compilato le disposizioni per
I’assistenza puoi depositarle in vari Land della Federa-
zione presso il tribunale tutelare. In altri Land 1 tribunali
sono liberi di custodire o meno le disposizioni per ’as-
sistenza. Puoi ottenere la relativa informazione presso il
tuo tribunale competente.

2. E nel caso di precedenti
disposizioni del malato cristiano?

Nel caso in cui tu avessi gia compilato il formulario
della prima (1999) o della seconda edizione (2003) delle Di-
sposizioni del malato cristiano, ti consigliamo di sostituirlo
con il formulario della Dichiarazione anticipata cristiana.
Infatti le edizioni del 1999 e 2003 non corrispondono piu
alle nuove norme legislative in materia di dichiarazioni an-
ticipate. I vecchi formulari devono certamente essere an-
cora tenuti presenti da medici, fiduciari e curatori come
espressione dei tuoi desideri, ma in una situazione grave
non hanno pit la necessaria copertura giuridica.

3. E obbligatorio redigere
una dichiarazione anticipata?

La nuova legge afferma espressamente che non esiste
alcun dovere di redigere una dichiarazione anticipata.

Anche le ammissioni in un ospedale o in una casa di cura
non possono essere condizionate dall’esistenza o meno di
una dichiarazione di volonta.

Anche la decisione consapevole di rinunciare a una
dichiarazione e di fidarsi dell’azione dei medici ¢ una de-
cisione eticamente responsabile e un’espressione della
propria autodeterminazione. Puoi continuare a confidare
nel fatto che 1 medici, in base alle tue condizioni di sa-
lute, agiranno nel modo migliore, in scienza e coscienza.

4. Che relazione c’é con una dichiarazione
di donazione degli organi?

Una situazione particolare, nel quadro delle prefe-
renze sul trattamenti e delle direttive anticipate, ¢ rap-
presentata dalla contemporanea disposizione a favore
della donazione di organi o di tessuti. Gli organi possono
essere donati solo dopo la costatazione della morte cere-
brale e con la conservazione della circolazione del san-
gue. Percio il prelievo di organi ¢ possibile solo
conservando 1 trattamenti di medicina intensiva. Questo
puo contrastare con le preferenze sui trattamenti e le di-
rettive anticipate.

Percio abbiamo introdotto una disposizione partico-
lare nella parte del formulario relativa a «preferenze sui
trattamenti e direttive anticipate», nel caso in cui tu de-
cida, o abbia gia deciso, a favore di una donazione di or-
gani. Essa tiene conto di questa situazione e permette un
breve trattamento di medicina intensiva per il prelievo
degli organi.

Dal 1997 esiste in Germania una legge sui trapianti e
dal 2007 una legge sui tessuti, che regolano le procedure
e responsabilita essenziali, nonché la questione del con-
senso. Senza un consenso esplicito non si possono prele-
vare né organi né tessutl.

Se decidi per la donazione di organi e di tessuti dopo
la tua morte, ti consigliamo di compilare a parte ’appo-
sito modulo per la donazione degli organi e di portarlo
con te fra i tuoi documenti personali. Puoi ottenere il mo-
dulo e le relative informazioni presso 1 ministeri sociali
dei Land, nelle farmacie, negli uffici municipali e comu-
nali e negli ambulatori medici.

Puoi comunicare la tua decisione pro o contro un tra-
pianto di organi anche alla persona di tua fiducia.

Le Chiese cristiane non riconoscono alcun dovere mo-
rale in materia di donazione di organi e tessuti, ma al
tempo stesso la considerano una possibilita di praticare
I’amore del prossimo al di [a della morte; esse sostengono
anche un’accurata valutazione del trapianto di organi nei
singoli casi (piu in dettaglio, in Gott ist ein Freund des Le-
bens, Gitersloh/Trier 1989, 102-105; Organtransplan-
tationen, Bonn/Hannover 1990).

5. Che cosa succede in situazioni
di necessita e urgenza?

In situazioni di necessita e urgenza, in cui non st co-
nosce la volonta del paziente e non c’¢ tempo per in-
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formarsi sulle condizioni individuali, si deve applicare
il trattamento medicalmente indicato. In una prognosi
incerta, ¢ indicata anzitutto la terapia che mira alla
conservazione della vita. In questo caso il medico puo
partire dall’idea che il paziente acconsentirebbe ai trat-
tamenti medicalmente indicati.

Nell’ulteriore decorso della malattia, il medico deve
informarsi sull’esistenza di una Dichiarazione antici-
pata e consultarsi per la continuazione delle cure con
il fiduciario o il curatore.

Le decisioni prese nel quadro di una situazione di
necessita e urgenza devono essere regolarmente valu-
tate per stabilire se continuano a essere medicalmente
indicate e conformi alla volonta espressa dal paziente.

6. Che cosa comprendono trattamento
e cura alla fine della vita?

Quando in ospedale 1 malati si avvicinano alla
morte, spesso ci si chiede: quale scopo deve perseguire
I'ulteriore trattamento del paziente? Si devono adot-
tare trattamenti finalizzati alla conservazione e al pro-
lungamento della vita o solo quelli che rinunciano a un
ulteriore prolungamento della vita e mirano esclusiva-
mente a lenire le sofferenze (scopo palliativo)? L’obiet-
tivo della terapia palliativa deriva dalla cosiddetta
«medicina palliativa» (dal latino pallium, mantello =
avvolgere nel mantello, proteggere), che a partire dalla
diagnosi mira a un generale miglioramento della qua-
lita della vita, in particolare a una efficace terapia del
dolore e del lenimento di altri sintomi. Il trattamento
puo essere praticato sia in forma ambulatoriale sia in
ospedale, in una specifica sezione di terapia palliativa.
Il trattamento della medicina palliativa cerca di lenire
il piu possibile 1 disturbi delle persone gravemente ma-
late nell’ultima fase della loro vita e contribuire cosi al
miglioramento della qualita della loro vita. Inoltre,
nella medicina palliativa c¢’¢ in primo piano un coin-
volgimento intensivo degli aspetti psicologici, sociali e
spirituali da parte dei malati e dei loro parenti. Percio
¢ utile informarsi tempestivamente, in seguito a una dia-
gnosi di grave malattia, sulle possibilita della medicina pal-
liativa e dell’accompagnamento; per esempio attraverso il
«Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin in Deutschland»
(www.wegweiser-hospiz-und-palliativmedizin.de).

Anche le persone impegnate nel movimento degli
hospice sono disponibili ad accompagnare i malati
gravi e morenti con 1 loro parenti in modo tale da
tener debitamente conto — accanto alle cure mediche
—anche di altri bisogni fisici, psicologici, sociali, emo-
tivi e spirituali. I’aiuto puo essere offerto a domicilio,
in day hospital o con il ricovero in strutture apposite.
Vi sono dei volontari che si occupano dei morenti e
dei loro parenti nel loro ambiente familiare, lottano
contro il pericolo dell’isolamento sociale e sollevano
in parte 1 parenti e gli amici dal gravoso compito della
cura. Gli hospice sono importanti nei casi in cui le per-
sone gravemente malate o morenti non possono es-
sere piu curate nel loro ambiente familiare, ma d’altra
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parte non necessitano di un trattamento ospedaliero,
ad esempio in un’unita di medicina palliativa. Puoi ri-
cevere ulteriori informazioni presso le Caritas dioce-
sane (www.caritas.de), le opere diaconali delle Chiese
regionali (www.diakonie.de) o I’associazione tedesca
degli hospice ¢ della medicina palliativa (www.ho-
spiz.net).

7. Quando e come sono richieste alimentazione
e idratazione artificiali?

Anche se disponi di non desiderare nel processo
della morte alcun trattamento di prolungamento della
vita, viene mantenuta una cosiddetta «cura basilare»,
comprendente anche il soddisfacimento della sensa-
zione di fame e di sete per via naturale.

L’alimentazione artificiale mediante una sonda ga-
strica attraverso la bocca, il naso o la parete addomi-
nale (con una cosiddetta sonda PEG) o I'introduzione
di liquidi per via intravenosa sono considerate dalla
legge e dalla scienza e pratica medica trattamenti tera-
peutici, a cul 1 pazienti devono dare il consenso. No-
nostante le possibilita giuridiche, rifiutare trattamenti
di prolungamento della vita, come ad esempio 'intro-
duzione di cibi e liquidi, resta eticamente a disposi-
zione nella misura in cui si dimostrano come me-
dicalmente indicati ed efficaci, per conservare la vita o
ricuperare la salute. Le decisioni concrete sull’applica-
zione o non applicazione di determinati trattamenti
devono essere prese esaminandole e valutandole nella
prospettiva dell’obiettivo, cioe di un morire degno della
persona. Una dichiarazione anticipata non puo quindi
significativamente riferirsi a decisioni isolate sull’ap-
plicazione o non applicazione di determinati tratta-
menti, ma soltanto al collegamento fra trattamenti e
obiettivi.

Informati presso un medico di tua fiducia o presso
una persona operante in ambito sanitario e discuti que-
sta problematica con i tuoi parenti. Puoi esprimere 1
tuol desideri, anche riguardo alle limitazioni tempo-
rali, nel formulario, nella sezione «Spazio per disposi-
zioni supplementari».

8. Esiste un diritto all’assistenza pastorale?

In Germania la Legge fondamentale garantisce ai
malati degenti negli ospedali pubblici il diritto alla cura
pastorale. Il paziente puo chiedere ’assistenza di un
pastore spesso formato in modo particolare per assol-
vere questo compito. Quest’assistenza comprende con-
versazioni, preghiera, consolazione e l'offerta della
vicinanza di Dio nella cena del Signore o nei sacra-
menti della confessione, eucaristia e unzione dei ma-
lati. Le esperienze dimostrano che per molti malati
I’assistenza pastorale ¢ di grande aiuto per affrontare
meglio la loro difficile situazione. Percio le Chiese rac-
comandano di utilizzare quest’offerta.
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