Sestri Levante, 26-28 giugno 2009

IL REGISTRO INFORMATICO EUROPEO
DEI TESTAMENTI BIOLOGICI



Il living will visto dagli altri
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[l caso Quinlan: la corte del New Jersey ed il right to die

Il Natural Death Act della California (1976): riconosce il fundamental right di
controllare le decisioni riguardanti la somministrazione delle proprie cure
mediche, compresa la scelta di interrompere I'impiego delle terapie di
sostegno nel caso si trovino in una terminal condition

Il caso Cruzan e le legislazioni dell'lllinois, Louisiana, Tennessee, Texas,
Virginia e Delaware

lllinois (1992), South Dakota e Texas (1993) hanno istituito un Registro
Generale consultabile all'occorrenza dal medico, anche attraverso il ricorso a
strumenti informatici e telematici




L a volonta ed Il documento

* La Corte di Cassazione con la sentenza n. 21748/2007 ha
stabilito che il giudice puo autorizzare l'interruzione del
trattamenti sanitari in presenza di due presupposti:

quando la condizione di stato vegetativo sia
irreversibile

sempre che tale istanza sia realmente espressiva,
In base ad elementi di prova chiari, univoci e
convincenti, della voce del paziente medesimo,

tratta dalle sue precedenti dichiarazioni ovvero

dalla sua personalita, dal suo stile di vita e dai
suoi convincimenti, corrispondendo al suo modo
di concepire, prima di cadere In stato di
Incoscienza, l'idea stessa di dignita della persona.



Perche un registro?

* Le esigenze sono comuni al testamento vero e proprio
(con contenuto patrimoniale):

-~ Ridurre il rischio che un testamento rimanga
sconosciuto o scoperto con molto ritardo

- Facilitare la scoperta della sua esistenza quando
si verificano le condizioni che lo rendono attuabile

* Nel maggio 2009 il Consiglio Comunale di Roma respinge
una mozione che chiedeva listituzione di un registro per |l
testamento biologico del Comune di Roma

* Lo stato del Delaware prevede di fornire i “living wills” di
apostille perche possano essere attuati anche all'estero



De iure condendo:
caratteristiche del Reqgistro

* Elettronico: ha il vantaggio di annullare Il
problema della delocalizzazione e
facilitare la ricerca

* Affidabile: i documenti in esso contenuti
devono essere soggetti ad un controllo
preventivo sulla provenienza e
consapevolezza della dichiarazione




* Europeo: andare oltre ARERT che e solo una
connessione tra singoli registri nazionali

* Accessibile: | presidi sanitari potranno essere
autorizzati alla consultazione online




Il prototipo
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La risposta del sistema
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Consultazione immediata della copia digitale
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rnel pieno delle mie facclta mentali @ in totale fiberts di scelta dispongo quanteo segue.

In caso di:
malattia o lesione traumatica cerebrale irreversibile e invalidante
malattia che mi costringa a trattamenti permanenti con macchine o sistemi artificiali che
impediscano una normale vita di relazione

chiedo di non essere sottoposto ad alcun trattamento terapeutico neé a idratazione e

alimentazione forzate e artificiali in caso di impossibilita ad alimentarmi avtonomamente.

Disposizioni particolari

-  autorizzo la donazione dei misi organi per trapianti !i.'—'-l o no

Le presentl volonta potranno esseve gz me revocale o modificate i cgnl momento con successiva‘e

dichizraziones’.

Luogoedaka ... ...



Grazie per l'attenzione

SABRINA CHIBBARO

Commissione Informatica del Consiglio Nazionale
del Notariato
New Technologies Working Group presso il CNUE

sabrina@chibbaro.net
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