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EREMESSA

La legge sul consenso informato e
sulle disposizioni anticipate di tratta-
mento va valutata con favore. E una
soluzione razionale fondata sulla co-
noscenza della realta, ovvero sui bi-
sogni dei morenti in una societa strut-
turalmente plurale e sulle circostanze
concrete cui ci consegna il progresso
della medicina.

Essa infrange un complesso di proi-
bizioni radicate in considerazioni eti-
che ereditate dal passato non piu
degne di essere prese sul serio, ren-
dendo praticabili vecchie e nuove li-
berta. In definitiva, la legge conferi-
sce tempo e dignita alla relazione
paziente-medico, consentendo che
prosegua anche quando chi ¢ titolato
a decidere per sé non € piu nelle con-
dizioni di potersi esprimere.

Lo scopo principale del diritto & quel-
lo di ridurre l'incertezza nelle azioni
delle persone e nella loro interazio-
ne. Perché cid avvenga, occorre che
le norme non siano decise arbitraria-
mente da chi esercita il potere legi-
slativo, ma che esse riflettano prefe-
renze e valori dei cittadini. Il diritto
deve quindi essere piu simile a una
scienza empirica che a una scienza
formale: esso deve scoprire, attra-
verso i suoi esperti e i giudici, quali
siano le condotte socialmente ricono-
sciute da tradurre in norme giuridi-
che. Se il diritto fosse semplicemente
imposto, si trasformerebbe in uno
strumento liberticida e le norme fini-
rebbero per essere disattese.

Lintervento del parlamento, pur nelle
criticita evidenti del testo di legge, si
conforma alla funzione ideale del di-
ritto superando divieti anacronistici a
pratiche largamente messe in atto
dalla popolazione, che comunque i
considerava lacci ingiustificabili, lesi-
vi dell’'autonomia e della dignita delle
persone.

II Comitato Etico della Fondazione
Veronesi & piu volte intervenuto sul
tema con propri documenti di orienta-
mento etico' fortemente voluti da
Umberto, che anche su questa mate-
ria & stato una guida morale e politica
per tutto il Paese. La loro formulazio-
ne e la discussione che ne & scaturita
sono state fortemente sostenute da
Maurizio De Tilla, che con la pubbli-
cazione del testo integrale della leg-
ge qui vogliamo ricordare con affetto
e gratitudine.

Il Direttore

NOTA

1. | tre documenti in materia sono
stati pubblicati su precedenti numeri
di questa rivista e commentati (cfr.
http://scienceandethics.fondazione-
veronesi.it/archivio/). Si tratta del pa-
rere “ll testamento biologico”, della
“Mozione del Comitato Etico sui pro-
fili etici del’eutanasia” e del “Decalo-
go dei diritti della persona malata
nelle fasi finali della vita”.
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LEGGE 22
DICEMBRE 2017, N. 219
NORME IN MATERIA DI

CONSENSO INFORMATO
E DI DISPOSIZIONI
ANTICIPATE DI TRATTAMENTO

ARTICOLO 1
CONSENSQ INFORMATO

1. La presente legge, nel rispetto
dei principi di cui agliarticoli 2,13 e
32 della Costituzione e degli articoli
1, 2 e 3 della Carta dei diritti fonda-
mentali dell'Unione europea, tutela il
diritto alla vita, alla salute, alla
dignita e all'autodeterminazione del-
la persona e stabilisce che nes-
sun trattamento sanitario puo essere
iniziato o proseguito se privo del con-
senso libero e informato della perso-
na interessata, tranne che nei casi
espressamente previsti dalla legge.

2. E promossa e valorizzata la rela-
zione di cura e di fiducia tra paziente
e medico che si basa sul consenso
informato nel quale siincontrano
l'autonomia decisionale del paziente
e la competenza, l'autonomia pro-
fessionale e la responsabilita del
medico. Contribuiscono alla relazio-
ne di cura, in base alle rispettive
competenze, gli esercenti una pro-
fessione sanitaria che compongono
I'equipe sanitaria. In tale relazione
sono coinvolti, se il paziente lo desi-
dera, anche i suoi familiari o la parte
dell'unione civile o il convivente ov-
vero una persona di fiducia del pa-
ziente medesimo.

3. Ogni persona ha il diritto di cono-
scere le proprie condizioni di salute e
di essere informata in modo comple-
to, aggiornato e a lei comprensibile
riguardo alla diagnosi, alla prognosi,
ai benefici e ai rischi degli accerta-
menti diagnostici e dei trattamenti
sanitari indicati, nonché riguardo
alle possibili alternative e alle con-
seguenze dell'eventuale rifiuto del
trattamento sanitario e dell'accerta-
mento diagnostico o della rinuncia
ai medesimi. Puo rifiutare in tutto o
in parte di ricevere le informazioni
ovvero indicare i familiari o una per-
sona di sua fiducia incaricati di ri-
ceverle e di esprimere il consenso in
sua vece se il paziente lo vuole. Il
rifiuto o la rinuncia alle informazioni
e l'eventuale indicazione di un incari-
cato sono registrati nella cartella clini-
ca e nel fascicolo sanitario elettroni-
co.

4. Il consenso informato, acquisito
nei modi e con gli strumenti piu'
consoni alle condizioni del paziente,
€ documentato in forma scritta o
attraverso videoregistrazioni o, per
la persona con disabilita, attraverso
dispositivi che le consentano di co-
municare. |l consenso informato, in
qualunque forma espresso, € inserito
nella cartella clinica e nel fascicolo
sanitario elettronico.

5. Ogni persona capace di agire ha il
diritto di rifiutare, in tutto o in parte,
con le stesse forme di cui al comma
4, qualsiasi accertamento diagnosti-
co o trattamento sanitario indicato dal
medico per la sua patologia o singoli
atti del trattamento stesso. Ha, inol-
tre, il diritto di revocare in qualsiasi
momento, con le stesse forme di cui
al comma 4, il consenso prestato, an-
che quando la revoca comporti l'inter-
ruzione del trattamento. Ai fini del-
la presente legge, sSono
considerati trattamenti sanitari la
nutrizione artificiale e l'idratazione ar-
tificiale, in quanto somministrazione,
su prescrizione medica, di nutrienti
mediante dispositivi medici. Qualora
il paziente esprima la rinuncia o il ri-
fiuto di trattamenti sanitari necessari
alla propria sopravvivenza, il medico
prospetta al paziente e, se questi ac-
consente, ai suoi familiari, le conse-
guenze di tale decisione e le possibili
alternative e promuove ogni azione
di sostegno al paziente medesimo,
anche avvalendosi dei servizi di as-
sistenza psicologica. Ferma restan-
do la possibilita per il paziente di
modificare la propria volonta, I'accet-
tazione, la revoca e il rifiuto sono an-
notati nella cartella clinica e nel fasci-
colo sanitario elettronico.

6. Il medico € tenuto a rispettare la
volonta espressa dal paziente di ri-
fiutare il trattamento sanitario o di ri-
nunciare al medesimo e, in conse-
guenza di cid, & esente da
responsabilita’ civile o penale. |l pa-
ziente non pud esigere ftrattamenti
sanitari contrari a norme di legge, alla
deontologia professionale o alle buo-
ne pratiche clinico-assistenziali; a
fronte di tali richieste, il medico non
ha obblighi professionali.

7. Nelle situazioni di emergenza o di
urgenza il medico e i componenti
dell'equipe sanitaria assicurano le
cure necessarie, nel rispetto della
volonta delpaziente ove le sue condi-
zioni cliniche e le circostanze con-
sentano di recepirla.

8. Il tempo della comunicazione tra
medico e paziente costituisce tempo
di cura.



9. Ogni struttura sanitaria pubblica
o privata garantisce con proprie
modalitd organizzative la piena e
corretta attuazione dei principi di cui
alla presente legge, assicurando
l'informazione necessaria ai pazienti
e I'adeguata formazione del persona-
le.

10. La formazione iniziale e continua
dei medici e degli altri esercenti le
professioni sanitarie comprende la
formazione in materia di relazione e
di comunicazione con il paziente, di
terapia del dolore e di cure palliative.

11. E fatta salva l'applicazione del-
le norme speciali che disciplinano
I'acquisizione del consenso informa-
to per determinati atti o trattamenti
sanitari.

1. Il medico, avvalendosi di mezzi
appropriati allo stato del paziente,
deve adoperarsi per alleviarne le sof-
ferenze, anche in caso di rifiuto o di
revoca del consenso al trattamento
sanitario indicato dal medico. A tal
fine, & sempre garantita un'appro-
priata terapia del dolore, con il coin-
volgimento del medico di medicina
generale e l'erogazione delle cure
palliative di cui alla legge 15 marzo
2010, n. 38.

2. Nei casi di paziente con prognosi
infausta a breve termine o di immi-
nenza di morte, il medico deve aste-
nersi da ogni ostinazione irragione-
vole nella somministrazione delle
cure e dal ricorso a trattamenti inu-
tili o sproporzionati. In presenza di
sofferenze refrattarie ai trattamenti
sanitari, il medico puo ricorrere alla
sedazione palliativa profonda conti-
nua in associazione con la terapia
del dolore, con il consenso del pa-
ziente.

3. ll ricorso alla sedazione palliativa
profonda continua o il rifiuto della
stessa sono motivati e sono annota-
ti nella cartella clinica e nel fascicolo
sanitario elettronico.

ARTICOLO 3
MINORI E INCAPAC

1. La persona minore di eta o in-
capace ha diritto allavalorizzazio-
ne delle proprie capacita di com-
prensione e di decisione, nel
rispetto dei diritti di cui all'articolo 1,
comma 1. Deve ricevere informazio-
ni sulle scelte relative alla propria sa-

lute in modo consono alle sue capa-
cita per essere messa nelle
condizioni di esprimere la sua volon-
ta.

2. Il consenso informato al trattamen-
to sanitario del minore & espresso
o rifiutato dagli esercenti la responsa-
bilita genitoriale o dal tutore tenendo
conto della volonta della persona
minore, in relazione alla sua eta e al
suo grado di maturita, e avendo
come scopo la tutela della salute psi-
cofisica e della vita del minore nel
pieno rispetto della sua dignita.

3. Il consenso informato della per-
sona interdetta ai sensidell'articolo
414 del codice civile &€ espresso o
rifiutato dal tutore, sentito I'interdetto
ove possibile, avendo come scopo
la tutela della salute psicofisica e del-
la vita della persona nel pieno rispet-
to della sua dignita.

4. Il consenso informato della per-
sna inabilitata & espresso dalla me-
desima persona inabilitata. Nel
caso in cui sia stato nominato un
amministratore di sostegno la cui
nomina preveda l'assistenza neces-
saria o la rappresentanza esclusiva
in ambito

sanitario, il consenso informato &
espresso o rifiutato anche dall'am-
ministratore di sostegno ovvero solo
da quest'ultimo, tenendo conto della
volonta del beneficiario, in relazione
al suo grado di capacita di intendere
e di volere.

5. Nel caso in cui il rappresentan-
te legale della persona interdetta o
inabilitata oppure I'amministratore
di sostegno, in assenza delle dispo-
sizioni anticipate di  trattamento
(DAT) di cui all'articolo 4, o il rap-
presentante legale della persona
minore rifiuti le cure proposte e il me-
dico ritenga invece che queste siano
appropriate e necessarie, la decisio-
ne é rimessa al giudice tutelare su ri-
corso del rappresentante legale della
persona interessata o dei soggetti di
cui agli articoli 406 e seguenti del co-
dice civile o del medico o del rappre-
sentante legale della struttura sanita-
ria.

ARTICOLO 4.
RISPOSIZIONLANTICIPATE DI,
IRAITAMENTO

1. Ogni persona maggiorenne e ca-
pace di intendere e di volere, in pre-
visione di un'eventuale futura incapa-
cita di autodeterminarsi e dopo
avere acquisito adeguate informazio-
ni mediche sulle conseguenze delle
sue scelte, puo, attraverso le DAT,
esprimere le proprie volonta' in ma-
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teria di trattamenti sanitari, nonche' il
consenso o il rifiuto rispetto ad accer-
tamenti diagnostici o scelte terapeuti-
che e a singoli trattamenti sanitari.
Indica altresi una persona di sua fidu-
cia, di seguito denominata «fiducia-
rioy, che ne faccia le veci e la rappre-
senti nelle relazioni con il medico e
con le strutture sanitarie.

2. Il fiduciario deve essere una perso-
na maggiorenne e capace di inten-
dere e di volere. L'accettazione della
nomina da parte del fiduciario av-
viene attraverso la sottoscrizione del-
le DAT o con atto successivo, che &
allegato alle DAT. Al fiduciario ¢ rila-
sciata una copia delle DAT. Il fiducia-
rio pud rinunciare alla nomina con
atto scritto, che & comunicato al di-
sponente.

3. L'incarico del fiduciario pud essere
revocato dal disponente in qualsiasi
momento, con le stesse modalita pre-
viste per la nomina e senza obbligo
di motivazione.

4. Nel caso incui le DAT non con-
tengano l'indicazione del fiduciario o
questi vi abbia rinunciato o sia dece-
duto o sia divenuto incapace, le DAT
mantengono efficacia in merito alle
volonta del disponente. In caso di
necessita, il giudice tutelare provve-
de alla nomina di un amministratore
di sostegno, ai sensi del capo | del
titolo XIlI del libro | del codice civile.

5. Fermo restando quanto previsto
dal comma 6 dell'articolo 1, il medico
e tenuto al rispetto delle DAT, le
quali possono essere disattese, in
tutto o in parte, dal medico stesso, in
accordo con il fiduciario, qualora
esse appaiano palesemente incon-
grue o non corrispondenti alla condi-
zione clinica attuale del paziente
ovvero sussistano terapie non preve-
dibili all'atto della sottoscrizione,
capaci di offrire concrete possibilita
di miglioramento delle condizioni di
vita. Nel caso di conflitto tra il fiducia-
rio e il medico, si procede ai sensi
del comma 5, dell'articolo 3.

6. Le DAT devono essere redatte per
atto pubblico o per scrittura privata
autenticata ovvero per scrittura
privata consegnata personalmente
dal disponente preso I'ufficio dello
stato civile del comune di residenza
del disponente medesimo, ch
provvede all'annotazione in apposito
registro, ove istituito, oppure presso
le strutture sanitarie, qualora ricorra-
no i presupposti di cui al comma 7.
Sono esenti dall'obbligo di registra-
zione, dall'imposta di bollo e da qual-
siasi altro tributo, imposta, diritto e
tassa. Nel caso in cui le condizioni fi-

siche del paziente non lo consenta-
no, le DAT possono essere espres-
se attraverso videoregistrazione o
dispositivi che consentano alla per-
sona con disabilita di comunicare.
Con le medesime forme esse sono
rinnovabili, modificabili e revocabili
in ogni momento. Nei casi in cui
ragioni di emergenza e urgenza im-
pedissero di procedere alla revoca
delle DAT con le forme previste dai
periodi precedenti, queste possono
essere revocate con dichiarazione
verbale raccolta o videoregistrata da
un medico, con l'assistenza di due
testimoni.

7. Le regioni che adottano modalita
telematiche di gestione dellacartella
clinica o il fascicolo sanitario elet-
tronico o altre modalita informatiche
di gestione dei dati del singolo iscrit-
to al Servizio sanitario nazionale
possono, con proprio atto, regola-
mentare la raccolta di copia delle
DAT, compresa lindicazione del
fiduciario, e il loro inserimento nel-
la banca dati, lasciando comunque
al firmatario la liberta di scegliere se
darne copia o indicare dove esse
siano reperibili.

8. Entro sessanta giorni dalla data di
entrata in vigore della presente leg-
ge, il Ministero della salute, le regioni
e le aziende sanitarie provvedono a
informare della possibilita di redige-
re le DAT in base alla presente leg-
ge, anche attraverso i rispettivi siti
internet.

ARL.S
EIANIFICAZIONE CONDIVISA,
RELLE CURE

1. Nella relazione tra paziente e me-
dico di cui all'articolo 1, comma 2,
rispetto all'evolversi delle conseguen-
ze di una patologia cronica e invali-
dante o caratterizzata da inarresta-
bile evoluzione con prognosi
infausta, puod essere realizzata una
pianificazione delle cure condivisa tra
il paziente e il medico, alla quale il
medico e I'equipe sanitaria sono te-
nuti ad attenersi qualora |l
paziente venga a trovarsi nella condi-
zione di non poter esprimere il pro-
prio consenso o in una condizinedi
incapacita.

2. Il paziente e, con il suo consenso, i
suoi familiari o la parte dell'unione
civile o il convivente ovvero una per-
sona di sua fiducia sono adeguata-
mente informati, ai sensi dell'articolo
1, comma 3, in particolare sul possi-
bile evolversi della patologia in
atto, su quanto il paziente puo reali-
sticamente attendersi in termini di
qualita della vita, sulle possibilita cli-



niche di intervenire e sulle cure pal-
liative.

3. Il paziente esprime il proprio
consenso rispetto a quanto propo-
sto dal medico ai sensi del comma 2
e i propri intendimenti per il futuro,
compresa l'eventuale indicazione di
un fiduciario.

4.1l consenso del paziente e le-
ventuale indicazione di un fiducia-
rio, di cui al comma 3, sono espressi
in forma scritta ovvero, nel caso in cui
le condizioni fisiche del paziente non
lo consentano, attraverso video-regi-
strazione o dispositivi che consen-
tano alla persona con disabilita di
comunicare, e sono inseriti nella car-
tella clinica e nel fascicolo sanitario
elettronico. La pianificazione delle
cure puo essere aggiornata al pro-
gressivo evolversi della malattia, su
richiesta del paziente o su suggeri-
mento del medico.

5. Per quanto riguarda gli aspetti non
espressamente disciplinati dal pre-
sente articolo si applicano le disposi-
zioni dell'articolo 4.

ARTICOLO &
NORMA TRANSITORIA

1. Ai documenti atti ad esprimere le
volonta del disponente in merito ai
trattamenti sanitari, depositati pres-
so il comune diresidenza o presso
un notaio prima della data di entrata
in vigore della presente legge, si ap-
plicano le disposizioni della mede-
sima legge.

ARTICOLO 7
SLAUSOLA_DI_INVARIANZA_FI:
NANZIARIA

1. Le amministrazioni pubbliche
interessate provvedono all'attuazio-
ne delle disposizioni della presente
legge nell'ambito delle risorse uma-
ne, strumentali e finanziarie dispo-
nibili la legislazione vigente e, co-
munque, senza nuovi o0 maggiori
oneri per la finanza pubblica.

ARTICOLO §
RELAZIONE ALLE CAMERE

1. Il Ministro della salute trasmette
alle Camere, entro il 30 aprile di
ogni anno, a decorrere dall'anno
successivo a quello in corso alla
data di entrata in vigore della pre-
sente legge, una relazione sull'appli-
cazione della legge stessa. Le re-
gioni sono tenute a fornire le
informazioni necessarie entro il mese
di febbraio di ciascun anno, sulla
base di questionari predisposti dal

Ministero della salute. La presente
legge, munita del sigillo dello Stato,
sara inserita nella Raccolta ufficiale
degli atti normativi della Repubblica
italiana. E fatto obbligo a chiunque
spetti di osservarla e di farla osserva-
re come legge dello Stato.
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ABSTRACT

I1 20 aprile 2017 la Camera dei depu-
tati ha approvato un progetto di legge
relativo al consenso informato e alle
disposizioni anticipate di trattamento.
Il 14 dicembre 2017, il Senato della
Repubblica ha approvato lo stesso
disegno di legge senza modifiche. La
legge si basa sul principio di autode-
terminazione della persona malata.
Secondo la legge, i problemi giuridici
correlati alle decisioni alla fine della
vita possono essere affrontati solo
grazie a una assistenza centrata
sulla relazione di cura tra medico e
persona malata. Lo scopo della leg-
ge ¢ fissare obiettivi, regole e limiti
dei trattamenti, i diritti delle persone
malate e dei medici, fornendo a tut-
ti un punto di riferimento etico nel
contesto di una garanzia di legge. |
principi fondamentali della regola-
mentazione dell’'assistenza centra-
ta sulla relazione di cura si basano
sulla Costituzione, sulla Carta dei
diritti fondamentali dell’Unione eu-
ropea, sui contenuti del Codice di
Deontologia Medica, con particolare
riferimento alla salvaguardia della
dignita, del’autonomia e della salute
degli esseri umani. In conclusione,
questa legge rappresenta un utile
contributo per garantire I'autonomia
della relazione di cura, il rispetto del-
le diverse culture e degli approcci
laici o religiosi alla vita e alla morte,
nonché le differenti biografie. Infine,
la legge affronta in modo esauriente
la questione della fine della vita e le
preoccupazioni delle persone malate
e delle loro famiglie in una fase mol-
to problematica della loro esistenza,
offrendo ai medici uno strumento
prezioso per affrontare la crescente,
complessa connessione tra malat-
tia, morte e moderna pratica clinica
da una parte e destino degli uomini
dall’altra.

ABSTRACT

On April 201" 2017 the lItalian Cham-
ber of Deputies passed a bill of law
regarding the informed consent and
advance directives. On December
14th 2017, the Senate of the ltalian
Republic approved the bill of law
unamended. The core of the law is
based on the self-determination prin-
ciple of the sick person. According to
the law, the problems related to the
legal approach to the decision ma-
king process at the end of life may be
solved only through a regulation of
the doctor-patient relationship cente-
red care. The aim of this regulation
will be to set goals, rules, and limits
of therapies, patients and doctors ri-

ghts, procedures able to support and
safeguard the good clinical practice,
giving to patients and doctors an
ethics reference point in the context
of a law’s guarantee. The fundamen-
tal principles of the regulation of the
doctor-patient relationship centered
care will rest on the contents of the
Italian Constitution, the EU Charter of
Fundamental Rights, and the Italian
Code of Medical Ethics, with specific
reference to the safeguard of dignity,
autonomy, and health of human bein-
gs. In conclusion, this law represents
a useful contribution to guarantee the
autonomy of doctor-patient relation-
ship, respecting different cultures
and religious or non-religious appro-
aches to life and death, as well as
the different biography and biology of
everyone. Lastly the law comprehen-
sively address the issue of end of life,
understanding the concerns of pa-
tients and their families in a very pro-
blematic stage of their life, and offe-
ring to the doctors a valuable tool for
dealing with the increasing complex
connection between disease, death
and modern medical practice on one
hand, and related human fortunes on
the other hand.

KEYWORDS

Autodeterminazione,
Self-determination

Consenso informato
Informed consent

Dichiarazioni anticipate
di trattamento
Advance directives

Pianificazione condivisa delle cure
Shared care planning

Fiduciario
Entrusted person

Considerazioni

in merito alla legge
sul consenso
informato

e sulle disposizioni
anticipate

di trattamento

Call for papers:
"Curabili e
incurabili"

* 10z 8IqWsdIp B g oJawinu g SWN|OA

theFuture :
ofScience :
andEthics :



Considerazioni

in merito alla legge
sul consenso
informato

e sulle disposizioni
anticipate

di trattamento

Call for papers:

"Curabili e
incurabili"

N~
o
[qV]
)
o)
£
3
©
| ]
(V]
e
(0]
€
=2
c
Al
()
£
=
L

: theFuture

ofScience

andEthics

INTRODUZIONE

L’attuale approccio clinico ed etico ai
temi del consenso, delle dichiarazioni
anticipate di trattamento e delle cure
alla fine della vita si basa su 6 principi
fondamentali:

1. il diritto all’autodeterminazione del
malato & inalienabile;

2. correlato al diritto all’autodetermi-
nazione, vi € il diritto a esprimere,
dopo adeguata informazione, il con-
senso alle cure o il loro inoppugnabile
rifiuto;

3. il processo decisionale deve esse-
re condiviso dal medico e dal malato,
quando per lui possibile, o da un suo
fiduciario nell’ambito di una concezio-
ne della cura improntata a un criterio
di proporzionalita;

4. quando i trattamenti si mostrano
sproporzionati rispetto alla percezio-
ne che ne ha il malato, questi devono
essere interrotti o non avviati;

5. la limitazione dei trattamenti (so-

spensione o0 non avvio dei tratta-
menti — LT) e la somministrazione
di sedazione palliativa sono i mezzi
appropriati per affrontare il dolore e
la sofferenza dei malati specialmente
alla fine della vita;

6. l'utilizzo di questi interventi clinica-
mente ed eticamente appropriati non
pud e non deve essere equiparato
alla pratica dell’eutanasia.

Questi principi, la cui validita etica e
clinica € oggi supportata da solide
evidenze scientifiche, sono stati gia
da tempo assunti in specifiche legi-
slazioni di alcuni paesi europei, come
Germania, Francia, Spagna e Regno
Unito.

In Italia, i temi delle dichiarazioni anti-
cipate di trattamento e del consenso/
rifiuto ai trattamenti erano stati gia
affrontati dal Comitato Nazionale per
la Bioetica in piu documenti, di cui i
principali rispettivamente nel 2003 e
nel 2008. Nel 2009, a seguito di uno
scontro prima ideale poi anche politi-
co che coinvolse medici, filosofi, teo-
logi e giuristi, il Parlamento produsse
un disegno di legge sulle disposizioni
anticipate di trattamento fortemente
criticato dal punto di vista scientifico,
morale e giuridico che rimase incom-
piuto per uno stallo tra le forze politi-
che laiche e cattoliche conservatrici.

Eppure, in ambito medico si avverti-
va il bisogno, percepito dai malati e
dai loro familiari oltre che dai profes-
sionisti sanitari, di una legislazione
ben ponderata che trattasse in modo
chiaro ed efficace non solo la que-

stione delle disposizioni anticipate,
ma anche tutta la complessa materia
del consenso o del rifiuto dei tratta-
menti e della loro pianificazione, spe-
cialmente nel caso di malati affetti da
patologie cronico-degenerative con
traiettorie di malattia che si prolunga-
no per anni.

Questo tema & particolarmente rile-
vante se si tiene conto dei dati recen-
temente forniti dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita secondo i quali
non vi & alcuna evidenza del fatto
che Tlincremento di longevita che
caratterizza la demografia dei paesi
occidentali sia accompagnato da una
prolungata condizione di benessere,
mentre le patologie cronico-dege-
nerative rappresentano la principale
causa di morte nei paesi occidentali.
Un recente articolo ha poi sottolinea-
to i fattori che influenzano I'approccio
dei clinici a questa complessa temati-
ca nei diversi paesi (fattori geografici,
culturali, giuridici) e ha confermato
che il tema dell’autodeterminazione
e fortemente condizionato dal cre-
do religioso dei malati e dei medici
stessi. Questi dati mettono in rilievo
l'importanza del bisogno di consenso
tra credenti e non credenti quando
si discute riguardo alle leggi che do-
vrebbero definire la cornice giuridica
di queste materie.

Per rispondere a questa esigenza,
nel 2014, fu intrapresa una collabo-
razione tra due societa scientifiche
(Societa Italiana di Anestesia, Anal-
gesia e Terapia Intensiva — SIAARTI,
e Societa Italiana di Cure Palliative —
SICP), giuristi dell’associazione Un-
dirittogentile’ e il Pontificio Consiglio
della Cultura attraverso la Fondazio-
ne Cortile dei Gentil?, e un documen-
to di consenso intitolato Linee Propo-
sitive per un Diritto della Relazione di
Cura e delle Decisioni di Fine Vita fu
presentato in una conferenza ufficiale
presso il Senato della Repubblica. Il
documento € ora disponibile sui siti
web dei promotori.

A distanza di due anni dalla presen-
tazione del documento di consenso,
il 14 dicembre 2017, il Senato della
Repubblica ha approvato la legge
Norme in materia di consenso in-
formato e di dichiarazioni anticipate
di trattamento. La legge affronta le
cinque questioni fondamentali che
caratterizzano la riflessione riguardo
alla fase finale della vita. In primo
luogo, il limite nei suoi tre differenti
livelli di significato: di ragionevolez-
za (conoscenze e azioni dell’'uomo
non sono in grado di soddisfare ogni
e qualsiasi necessita o richiesta); di
efficacia clinica (un limite che si mo-
difica nel tempo per I'evoluzione del



bagaglio di conoscenze); di senso
(raccettabilita morale di ogni scelta).
Successivamente, il senso dell’agire
clinico, che non deve mai essere tra
“fare” o “non far nulla” ma tra “fare”
o “fare altro”, ossia tra la prosecu-
zione di trattamenti evidentemente
sproporzionati e viceversa [linizio
di trattamenti che garantiscano una
presa in carico globale del malato fi-
nalizzata a migliorare la qualita della
parte finale della sua vita, riducendo-
ne la sofferenza psicologica e fisica e
risparmiandogli la solitudine, ovvero
considerandolo vivo fino alla fine e
meritevole di solidarieta e di rispet-
to per la globalita della sua persona.
Ancora, i criteri che aiutano a definire
sproporzionata una cura (inefficacia,
gravosita e costo), in un contesto che
individua come linee condivisibili sul
tema della fine della vita la non ob-
bligatorieta delle cure sproporzionate
e la doverosita delle cure palliative
senza necessariamente riferirsi ad
astratti doveri/diritti di vivere/morire.
Quindi, Iidentificazione di un /6gos,
comune a medicina e diritto, della
proporzione che, piu semplicemente,
significa per il medico di oggi saper
utilizzare il moderno arsenale scien-
tifico e tecnologico per uno scopo te-
rapeutico, cioe per fare il bene della
persona curata, in quanto persona,
non in quanto rappresentazione bio-
logica di un’entita nosologica. Da ul-
timo, la necessita di riconoscere che
la dignita della persona non deve mai
essere disgiunta dalla sua liberta di
poter scegliere di rifiutare cure spro-
porzionate, preferendo un accompa-
gnamento di tipo palliativo; questa
considerazione appare rilevantissima
soprattutto per la necessita di non
confondere questa scelta con quella
dell’eutanasia.

L_ERINCIPI_ISPIRATORL_DELLA
LEGGE

In linea generale la legge stabilisce i
limiti dei trattamenti, definendo, all’in-
terno della relazione medico-malato,
le prerogative dell’'uno e dell'altro al
fine di fornire a entrambi i protagoni-
sti della relazione un riferimento etico
nel quadro della certezza del diritto.

Di seguito & riportata una sintesi dei
principi di riferimento.

La salute e il benessere di un mala-
to sono definiti dalle sue preferenze,
dalla sua scala valoriale e dalle sue
volonta, scaturite dal suo profilo indi-
viduale (psicologico, morale, relazio-
nale).

Lo scopo del rapporto medico-mala-
to & quindi quello di scegliere, previa

adeguata informazione, un tratta-
mento che soddisfi i requisiti e i criteri
di appropriatezza clinica nel rispetto
dei principi etici di proporzionalita tra
costi e benefici, cosi come valutata
dal malato stesso.

In questo senso € un diritto inalie-
nabile del malato quello di rifiutare
il trattamento proposto anche se da
questo dovesse dipendere un rischio
per la sua sopravvivenza.

La proporzionalita € un elemento
essenziale della cura e una misura
della legittimita del trattamento. E
dovere dei medici non intraprende-
re trattamenti che violino il principio
di proporzionalita e interrompere un
trattamento gia avviato che in seguito
si dimostri incompatibile con questo
principio. In questo caso devono es-
sere fornite informazioni sulle conse-
guenze di tale decisione e su forme
alternative di trattamento evitando
I'abbandono terapeutico.

I medici hanno in questo caso il di-
ritto di essere certi che non saranno
soggetti a sanzioni civili o penali per
aver agito in conformita con questo
dovere.

La valutazione della proporzionali-
ta del trattamento deve iniziare con
la consultazione dei malati e/o delle
persone che sostengono le loro ri-
chieste o sono state legalmente au-
torizzate a rappresentarle o a salva-
guardare i loro diritti se essi non sono
piu in grado di farlo.

Il principio del processo decisionale
condiviso deve essere rispettato e
adeguato alla capacita e alla volon-
ta dei malati di essere informati sulla
loro condizione, di pianificare il pro-
prio futuro e di prendere decisioni
responsabili.

Il diritto all’autodeterminazione dei
malati non deve essere in conflitto
con la loro eventuale preferenza a
rinunciare a tale diritto e ad affidare
a una persona a loro vicina o al pro-
prio medico le decisioni riguardanti la
cura.

| malati potrebbero anche non essere
in grado di prendere decisioni riguar-
do a un determinato trattamento. Per
questo motivo, sono necessari orien-
tamenti giuridici chiari per quanto ri-
guarda i ruoli dei familiari e dei rap-
presentanti legali.

In assenza di un rappresentante o
tutore chiaramente designato e di
preferenze documentate espresse in
precedenza, la decisione sara presa
dal medico secondo criteri di appro-
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priatezza e proporzionalita.

Quando prevale I'urgenza, la valuta-
zione puo essere differita, ma deve
essere intrapresa il prima possibile.

Il consenso al trattamento & ideal-
mente sviluppato all'interno della re-
lazione medico-malato. Tre strumenti
sono importanti per lattuazione di
questi principi:

* La pianificazione condivisa del-
le cure: un processo continuo e
documentato in cui i malati, con
'aiuto dei medici, considerano
le possibili o probabili evoluzioni
della malattia da cui sono affetti
ed esprimono il proprio punto di
vista sui trattamenti che proba-
bilmente preferirebbero e quelli
che invece rifiuterebbero nel
caso in cui quelle circostanze si
avverassero.

*  Fiduciario: una persona desi-
gnata dal malato che durante la
malattia lo accompagna e lo so-
stiene nel percorso decisionale e
che accetta ed & autorizzato ad
agire come suo rappresentante
quando sono necessarie deci-
sioni consensuali sul trattamento
che il malato stesso non & piu in
grado di prendere direttamente.

*  Disposizioni anticipate elaborate
dal malato: questo documento
stabilisce il rispetto del malato
come persona garantendo una
parita di trattamento tra coloro
che sono attualmente in grado di
prendere decisioni per se stes-
se e coloro che non lo sono. Le
disposizioni riguardanti il futuro
dovrebbero essere interpretate
ed eseguite in conformita con
le convinzioni, le preferenze e i
desideri del dichiarante. Ideal-
mente, le dichiarazioni anticipate
rappresentano il culmine di una
pianificazione di assistenza ma-
turata e condivisa nel corso di
una malattia e documentata da
un medico. Le decisioni prese
in condizioni non chiare sono
naturalmente piu difficili da in-
terpretare. Nel caso di malato
incompetente, la responsabilita
dell'interpretazione delle dichia-
razioni dovrebbe essere del me-
dico, coadiuvato ove possibile
da un fiduciario o da un tutore,
in un processo decisionale con-
diviso che riepiloghi il piu fedel-
mente possibile il rapporto medi-
co-malato originario.

LCONTENUTI DELLANUOVALEGGE

La legge recentemente approvata
stabilisce regole giuridiche chiare per
definire diritti e doveri relativi all’infor-
mazione, al consenso e al rifiuto dei
trattamenti sanitari.

Essa si basa sul principio fondamen-
tale di autodeterminazione secondo
cui ogni persona & responsabile della
propria vita ed € quindi libera, in caso
di malattia, di decidere, essendo sta-
ta adeguatamente informata riguardo
agli oneri e ai benefici dei trattamenti,
quali di questi accettare e quali rifiu-
tare. Esso deve trovare concreta at-
tuazione all'interno di un rapporto tra
medico e malato basato su fiducia,
ascolto, competenza e responsabili-
ta.

Come riportato nell’art. 1.1, il legisla-
tore ha fatto derivare questo principio
direttamente dagli artt. 2 (diritti invio-
labili), 13 (liberta individuale), 32 (di-
ritto all’'assistenza sanitaria e diritto di
rifiutare trattamenti medici non previ-
sti come obbligatori dalla legge) della
Costituzione e dagli artt. 1 (dignita
umana), 2 (Diritto alla vita), 3 (Diritto
all'integrita della persona) della Car-
ta dei diritti fondamentali dell’'Unione
europea, peraltro gia ripresi dal Codi-
ce di Deontologia Medica agli artt. 16
(Procedure diagnostiche e interventi
terapeutici non proporzionati), 20
(Relazione di cura), 33 (Informazione
€ comunicazione con la persona as-
sistita), 35 (Consenso e dissenso in-
formato), 36 (Assistenza di urgenza e
di emergenza), 38 (Dichiarazioni anti-
cipate di trattamento) e 39 (Assisten-
za al paziente con prognosi infausta
o con definitiva compromissione dello
stato di coscienza).

Di conseguenza, ogni persona: ha il
diritto (se lo desidera) di ricevere tut-
te le informazioni relative al suo stato
di salute (art. 1.3); accettare o rifiu-
tare qualsiasi intervento diagnostico
e terapeutico, anche salvavita (artt.
1.5 e 1.7); vedere la sua decisione ri-
spettata dai medici (art.1.6); ricevere
un’adeguata terapia del dolore e cure
palliative (art. 2.1), compresa la se-
dazione palliativa alla fine della vita
(art. 2.2); pianificare in anticipo con il
suo medico e i suoi familiari il futuro
corso delle cure in caso di malattia
cronica (art.5). E prevista anche una
specifica disciplina per minori e inca-
paci (art. 3).

In particolare, all’art. 4, la legge defi-
nisce per una persona sana la possi-
bilita di redigere dichiarazioni antici-
pate di trattamento (DAT) che devono
essere incluse nelle cartelle cliniche
del malato e che saranno vincolanti



per gli operatori sanitari (art 4.5) in
caso di una possibile futura incapa-
cita.

Nello stesso articolo € prevista la
nomina di un “fiduciario” (art. 4.1-4)
che pud rappresentare le volonta
del malato in caso di futura incom-
petenza, mentre per le persone che
sono gia malate (specialmente se
affette da una malattia cronica), la
legge stabilisce che I'intero processo
di cura dovrebbe essere pianificato
in anticipo allinterno della relazione
medico-malato (art. 5).1l processo di
consenso e la pianificazione preven-
tiva devono essere registrati nelle
cartelle cliniche del malato e gli ope-
ratori sanitari devono rispettarli (artt.
1.4, 2,5.4).

Questi tre ultimi punti ridefiniscono
la relazione medico-malato e richie-
dono di conseguenza che quando il
medico agisce nel rispetto della vo-
lonta del malato € esonerato da ogni
responsabilita civile e penale deri-
vante da azioni o omissioni (art. 1.6).

Da ultimo, la legge introduce il prin-
cipio che il tempo di comunicazione
€ tempo di cura (art. 1.8); se appli-
cato correttamente, questo principio
portera alla revisione di molte attivita
ospedaliere e ambulatoriali, per le
quali il tempo assegnato & appena
sufficiente per lintervento tecnico
senza tempo per relazioni umane si-
gnificative.

Infine, un’altra questione rilevante
riguarda l'educazione dei medici:
infatti, a parte le eccezioni virtuose
isolate, le abilita comunicative e la
bioetica sono totalmente assenti dai
curricula medici delle universita ita-
liane.

CONCLUSIONI

In conclusione, il tema del consen-
so alle cure, della pianificazione
dei trattamenti e delle dichiarazioni
anticipate rappresenta una parte ri-
levante della relazione di cura che
coinvolge i pazienti, le loro famiglie
e i professionisti sanitari. Fornire una
guida legislativa che tenga conto
della complessita delle difficili scelte
terapeutiche, specialmente nei casi
di patologie croniche di lunga durata
con o senza perdita della capacita, &
stato possibile grazie alla disponibili-
ta al dialogo, all’ascolto e al senso di
responsabilita dispiegati questa volta
del legislatore.

L'obiettivo principale & stato quello di
definire una serie di norme che co-
struiscano una cornice giuridica tale
da garantire la maggior liberta pos-

sibile allo sviluppo di una relazione
medico-malato dignitosa e responsa-
bile. A nostro avviso, questo obietti-
vo € stato largamente raggiunto. La
legge recentemente approvata forni-
sce infatti uno strumento completo e
concreto che permette di riconoscere
e soddisfare i bisogni e le preoccu-
pazioni dei pazienti e delle loro fa-
miglie in una fase delicata e gravo-
sa della loro vita, nel pieno rispetto
per la diversita culturale, religiosa e
individuale. Allo stesso tempo, essa
risponde alla legittima richiesta degli
operatori sanitari di poter finalmente
disporre di una linea guida in grado di
garantire scelte clinicamente ed eti-
camente appropriate, serene, chiare
e legittime.

Nel rispetto della diversita delle im-
postazioni teoriche e ideali e senza
rincorrere intese sincretistiche di bas-
so profilo, questa legge rappresenta
un concreto esempio di come sia
possibile, con sincerita e rigore, non
solo ascoltarsi, ma anche ritrovarsi in
qualita di appartenenti a un’unica co-
munita umana.
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NOTE

1. Si riunisce qui virtualmente un
gruppo di bioeticisti, medici, giuri-
sti, costituitosi nella primavera del
2012 attorno a una proposta di princi-
pi condivisi “Per un diritto della digni-
ta del morire” (v. articolo). L'orizzonte
d’'interesse del gruppo si estende a
tutte le questioni che riguardano il
corpo, la salute, la relazione di cura,
nella prospettiva di un diritto genti-
le, capace di comprendere la realta
e le esigenze di questi primari rap-
porti tra persone e di orientarli at-
traverso prescrizioni adeguate nel
linguaggio e nelle soluzioni. Cfr. ht-
tps://undirittogentile.wordpress.com/
about/

2. Fondazione istituita nel 2009 dal
Pontificio Consiglio della Cultura per
promuovere la riflessione e il dialogo
su temi particolarmente rilevanti per
i quali la Chiesa cattolica ha ritenuto
utile un confronto tra credenti e non

credenti.
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