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ONOREVOLI SENATORI. — Il presente dise-
gno di legge si pone I’obiettivo di dare solu-
zione al problema dell’interruzione dei trat-
tamenti sanitari al fine di evitare 1’accani-
mento terapeutico, nella consapevolezza
che la vita biologica ha un limite, anche ga-
rantendo comunque la qualita e la dignita
della vita nelle fasi terminali di essa.

Ogni giorno i medici sono posti di fronte
a scelte drammatiche quando per un paziente
non c’¢ piu una ragionevole speranza di re-
cuperare ’integrita intellettiva e una vita in-
dipendente dalle apparecchiature e dalle te-
rapie che la sostengono. La tecnologia at-
tuale ¢ in grado di mantenere in vita malati
per 1 quali in passato non c’era nulla da
fare, permettendo di prolungare artificial-
mente la vita di una persona che ha perso
ogni risorsa, che non ritrovera mai piu una
condizione accettabile di salute, e tutto que-
sto rende sempre pil drammatico il pro-
blema dell’interruzione volontaria delle tera-
pie al fine di evitare 1’accanimento terapeu-
tico. Di qui I’esigenza di formare medici e
cittadini e dotare la societa di strumenti di
decisione, come il testamento biologico,
che rappresenta un valido supporto a favore
del medico per orientare le sue decisioni se-
condo quanto avrebbe desiderato il paziente
e per non andare incontro a situazioni para-
dossali dove sono tutti a decidere tranne il
diretto interessato.

Negli Stati Uniti, in Canada, in diversi
Paesi europei, in Australia, ad esempio, in-
terrompere le terapie quando non esiste
una ragionevole speranza di riportare il pa-
ziente a una condizione di vita accettabile
non solo ¢ una prassi comune nelle strutture
sanitarie, ma ¢ una possibilita prevista da re-

gole precise, rispettate dagli operatori sani-
tari senza suscitare alcun clamore.

Ogni giorno capita che ci si trovi di
fronte al dilemma se interrompere 0 meno
alcune delle terapie che, grazie agli enormi
progressi tecnologici di cui godiamo, per-
mettono di mantenere in vita un essere
umano destinato altrimenti alla fine naturale
della vita.

Chiunque abbia esperienza di rianima-
zione sa bene che, per mantenere in condi-
zioni vitali un essere devastato da una ma-
lattia gravemente invalidante, la tecnologia
che viene utilizzata ¢ fuori dall’ordinario.
Mantenere un paziente libero da infezioni,
da embolie polmonari, da decubiti, da altera-
zioni metaboliche che ne possano determi-
nare la morte, richiede 1'utilizzo di mezzi
straordinari, a volte sproporzionati. La so-
spensione di tutti questi atti porta inevitabil-
mente alla fine di quella esistenza mantenuta
artificialmente in vita, accettando un fatto
naturale e decidendo di non accanirsi piu.

Introdotto negli Stati Uniti nel 1991, il li-
ving will, o direttiva anticipata di volonta,
mira a proteggere dal rischio di accanimento
terapeutico il paziente non piu in possesso
delle proprie facolta di intendere e di volere.
Si tratta di desideri che si esprimono in vita
per scegliere una fine dignitosa, limitare le
sofferenze inutili determinate da un prolun-
gamento artificiale dell’agonia e rifiutare al-
cune terapie futili ed eccessivamente inva-
sive. Il medico ha il dovere di tenere conto
di queste disposizioni nel momento in cui si
accinge ad assistere un malato che non ha
pilt una ragionevole speranza di migliora-
mento ed ¢ sollevato dal dover prendere
delle decisioni in maniera autonoma, senza
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conoscere quali siano le intenzioni e le vo-
lonta del paziente.

Tale strumento tuttavia non deve essere
rigido e il medico deve mantenere la propria
liberta di giudizio per valutare quando ¢ il
caso di proseguire le terapie e quando in-
vece ¢ piu giusto fermarsi, evitando un acca-
nimento che non rispetterebbe la dignita del
paziente.

Qualora il medico ritenga di dover agire
diversamente da quanto indicato nel testa-
mento biologico, si ritiene necessario coin-
volgere il comitato etico dell’ospedale per
valutare le motivazioni del medico, confron-
tarle con le indicazioni del testamento e
giungere a una decisione che salvaguardi il
migliore interesse del malato anche nel ri-
spetto dell’articolo 32 della Costituzione. Ri-
spettare un testamento biologico non do-
vrebbe mai portare ad agire contro il benes-
sere del paziente, come invece potrebbe ac-
cadere, paradossalmente, nel caso di un do-
cumento redatto in maniera poco chiara o
pericolosamente restrittiva. Nello svolgere
la propria professione, ogni medico chiama
in causa I’esperienza, la casistica, la lettera-
tura scientifica e a volte anche !’intuizione.
Per questo un documento che stabilisca vin-
coli troppo stretti non serve a scongiurare
I’accanimento terapeutico, ma potrebbe addi-
rittura minare la concreta possibilita di recu-
pero di un paziente non impossibilitato al
recupero dell’integrita intellettiva.

Per la stesura di un testamento biologico
¢ fondamentale I’esistenza di un rapporto
di fiducia fra medico, paziente e familiari
del paziente. L’obiettivo e, infatti, che
ognuno maturi individualmente la propria
scelta, nella serenita di valutazioni personali:
cio costituirebbe un notevole passo avanti ri-
spetto a decisioni prese in modo paternali-
stico da medici o familiari. In presenza di
dichiarazioni anticipate di volonta ¢ fonda-
mentale tuttavia la presenza di un garante
definito «fiduciario» — figura introdotta dal
disegno di legge — che tuteli le indicazioni,
ma che sappia, anche, sulla base di un so-

lido e significativo rapporto personale, inter-
pretare le volonta del paziente, cosi come
puo avere un ruolo significativo I’intervento
di un comitato etico nei casi pill complessi.

A tali problemi il disegno di legge offre
una risposta sottolineando innanzitutto la ne-
cessita del consenso informato, per cui ogni
trattamento sanitario deve essere subordinato
all’esplicito ed espresso consenso dell’inte-
ressato, prestato in modo libero e consape-
vole. Il soggetto interessato ha il diritto di
rifiutare in tutto o in parte le informazioni
che gli competono. In tal caso esse devono
essere comunicate al fiduciario e del rifiuto
deve essere data menzione nella cartella cli-
nica.

Nel caso in cui la persona da sottoporre
al trattamento sanitario versi nello stato di
incapacita di accordare o rifiutare il proprio
consenso 1 medici sono tenuti a rispettare la
volonta espressa nella dichiarazione antici-
pata di trattamento, ovvero nel cosiddetto te-
stamento biologico, cio¢ ’atto di volonta re-
datto dal soggetto interessato, e, nel caso
siano subentrati eventi non previsti, quella
manifestata dal fiduciario, ed infine, in as-
senza di questo, quella manifestata da altre
persone, per le quali ¢ comunque prevista
una graduatoria (coniuge, convivente, figli,
genitori, parenti entro il quarto grado). In
caso di impossibilita di accordo, la decisione
spetta al comitato etico della struttura sanita-
ria.

Il soggetto che presta o rifiuta il consenso
ai trattamenti per conto di chi versa in stato
di incapacita deve agire nell’esclusivo e mi-
gliore interesse dell’incapace, tenendo conto
della volonta espressa da quest’ultimo in
precedenza, nonché dei suoi valori e delle
sue convinzioni. Non ¢ richiesto il consenso
al trattamento sanitario quando la vita della
persona incapace sia in pericolo per il veri-
ficarsi di un evento acuto, a causa del quale
il suo consenso o dissenso non possa essere
ottenuto.

In caso di contrasto tra i soggetti legitti-
mati ad esprimere il consenso al trattamento
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sanitario e il medico curante, la decisione &
assunta dal comitato etico della struttura sa-
nitaria, sentiti 1 pareri contrastanti. In caso di
impossibilita del comitato etico a pervenire a
una decisione, questa ¢ assunta, su istanza
del pubblico ministero, dal giudice tutelare.

La dichiarazione anticipata di trattamento
produce effetto dal momento in cui inter-
viene lo stato di incapacita decisionale del
disponente. Lo stato di incapacita ¢ accertato
e certificato da un collegio composto da tre
medici, di cui un neurologo, uno psichiatra e
un medico specializzato nella patologia da
cui ¢ affetto il disponente, designati dalla di-

rezione della struttura sanitaria di ricovero.
Il medico curante non fa parte del collegio,
ma deve essere sentito da quest’ultimo.

E comunque prevista la possibilita per il
medico di disattendere le direttive contenute
nella dichiarazione anticipata di trattamento
qualora, sulla base del parere vincolante
del comitato etico della struttura sanitaria,
le stesse non siano pill corrispondenti a
quanto D’interessato aveva espressamente
previsto al momento della redazione della
dichiarazione anticipata di trattamento, sulla
base degli sviluppi delle conoscenze scienti-
fiche e terapeutiche.
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DISEGNO DI LEGGE

Art. 1.
(Definizioni)

1. Ai sensi della presente legge si intende
per:

a) «dichiarazione anticipata di tratta-
mento»: 1’atto scritto con il quale ciascuno
puo disporre in merito ai trattamenti sanitari
nonché in ordine all’uso del proprio corpo o
di parti di esso dopo la morte, incluse le di-
sposizioni relative all’eventuale donazione
del proprio corpo, di organi o tessuti a
scopo di trapianto ricerca o didattica, alle
modalita di sepoltura e all’assistenza reli-
giosa;

b) «trattamento sanitario»: ogni tratta-
mento praticato, con qualsiasi mezzo, per
scopi connessi alla tutela della salute, a
fini terapeutici, diagnostici, palliativi, non-
ché estetici;

¢) «privo di capacita decisionale»: colui
che, anche temporaneamente, non ¢ in grado
di comprendere le informazioni di base circa
il trattamento sanitario e di apprezzare le
conseguenze che ragionevolmente possono
derivare dalla propria decisione;

d) «comitato etico»: organismo indipen-
dente costituito, ai sensi del decreto del Mi-
nistro della salute 12 maggio 2006, pubbli-
cato nella Gazzetta Ufficiale n. 194 del 22
agosto 2006, nell’ambito di una struttura sa-
nitaria.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. 11 trattamento sanitario ¢ subordinato
all’esplicito ed espresso consenso dell’inte-
ressato, prestato in modo libero e consape-
vole.
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2. Ogni persona capace di intendere e di
volere ha il diritto di conoscere i dati sani-
tari che la riguardano e di esserne informata
in modo completo e comprensibile, in parti-
colare riguardo alla diagnosi, alla prognosi,
alla natura, ai benefici e ai rischi delle pro-
cedure diagnostiche e terapeutiche suggerite
dal medico, nonché riguardo alle possibili
alternative e alle conseguenze del rifiuto
del trattamento sanitario. L’informazione co-
stituisce un obbligo per il medico, che deve
provvedere al costante e permanente aggior-
namento nei confronti del paziente. Tutte le
informazioni fornite devono essere riportate
nella cartella clinica.

3. E fatto salvo il diritto del soggetto in-
teressato che presti o non presti il consenso
al trattamento sanitario, di rifiutare in tutto o
in parte le informazioni che gli competono;
il rifiuto puo intervenire in qualunque mo-
mento. In tal caso i dati e le informazioni
di cui al comma 2 devono essere comunicati
al fiduciario di cui all’articolo 4 o, in man-
canza di quest’ultimo, ai soggetti di cui al-
I’articolo 4, comma 2. Il consenso e il ri-
fiuto del paziente, anche se parziali, sia
alle informazioni che a qualsiasi genere di
trattamento sanitario, nonché la comunica-
zione al fiduciario, o ai soggetti autorizzati,
del rifiuto del soggetto interessato, devono
essere annotati accuratamente e nel dettaglio
nella cartella clinica.

4. 1l rifiuto del paziente, anche se par-
ziale, a qualsiasi genere di trattamento sani-
tario ¢ vincolante per il personale sanitario
nelle strutture sia pubbliche che private.

5. 1l consenso al trattamento sanitario puo
essere sempre revocato, anche parzialmente.

Art. 3.
(Dichiarazione anticipata di trattamento)
1. La dichiarazione anticipata di tratta-

mento, di cui all’articolo 1, comma 1, lettera
a), deve essere scritta per intero, datata e



Atti parlamentari -7 - Senato della Repubblica — N. 5

XVII LEGISLATURA - DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI - DOCUMENTI

sottoscritta dal soggetto interessato. La sot-
toscrizione deve essere posta alla fine delle
disposizioni. Anche se non contiene I’indica-
zione del suo nome e cognome, la dichiara-
zione ¢ tuttavia valida quando designa con
certezza la persona del disponente. La data
deve contenere l'indicazione del giorno, del
mese e dell’anno.

2. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento, una volta formata, deve essere unita
alla cartella clinica, di cui costituisce parte
integrante. La cartella clinica indica nel
frontespizio la presenza o meno di dichiara-
zioni anticipate di trattamento.

Art. 4.

(Decisioni sostitutive)

1. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento pud essere contenuta la nomina di un
fiduciario cui affidare I’esecuzione delle di-
sposizioni di cui all’articolo 1, comma 1,
lettera a).

2. Nel caso in cui la persona da sottoporre
a trattamento sanitario versi nello stato di
incapacita di accordare o rifiutare il proprio
consenso, si ha riguardo alla volonta
espressa dalla stessa nella dichiarazione anti-
cipata di trattamento. In caso di mancata
espressione di volonta nella dichiarazione,
si ha riguardo alla volonta manifestata dal
fiduciario o, in mancanza di questo, dall’am-
ministratore di sostegno o dal tutore, ove
siano stati nominati, o, in mancanza di que-
sti, nell’ordine: dal coniuge non separato le-
galmente o di fatto, dal convivente, dai figli,
dai genitori, dai parenti entro il quarto
grado.

3. Il fiduciario, nell’esecuzione delle di-
sposizioni contenute nella dichiarazione anti-
cipata di trattamento, attua la volonta del di-
sponente quale risultante dalla lettera della
suddetta dichiarazione e dall’attivita rivolta
ad indagare e ricostruire il significato da at-
tribuire alle dichiarazioni del disponente; in
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mancanza di disposizioni cui attenersi o nel-
I’impossibilita di ricostruire la volonta del
disponente opera nel migliore interesse del-
I’incapace ai sensi dell’articolo 5.

4. In caso di impossibilita di decidere ai
sensi del comma 2, si ricorre al comitato
etico della struttura sanitaria o, in caso di
assenza dello stesso, al comitato etico della
azienda sanitaria locale (ASL) territorial-
mente competente.

Art. 5.

(Migliore interesse)

1. Colui che presta o rifiuta il consenso ai
trattamenti sanitari, per conto di un soggetto
che versi in stato di incapacita, ¢ tenuto ad
agire nell’esclusivo e migliore interesse del-
I’incapace, tenendo conto della volonta
espressa da quest’ultimo in precedenza, non-
ché dei valori e delle convinzioni notoria-
mente proprie della persona in stato di inca-
pacita.

Art. 6.

(Situazione d’urgenza)

1. Il consenso al trattamento sanitario non
¢ richiesto quando la vita della persona inca-
pace sia in pericolo per il verificarsi di un
evento acuto a causa del quale il suo con-
senso o dissenso non possa essere ottenuto.

Art. 7.

(Soggetti minori e interdetti)

1. Il consenso al trattamento sanitario del
minore ¢ accordato o rifiutato dagli esercenti
la potesta dei genitori, la tutela o I’ammini-
strazione di sostegno; la decisione di tali
soggetti ¢ adottata avendo come scopo
esclusivo la salvaguardia della salute psicofi-

sica del minore.
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2. 1l consenso al trattamento sanitario del
minore non ¢ richiesto quando il minore
stesso versa in pericolo di vita a causa del
verificarsi di un evento acuto.

3. In caso di contrasto ai sensi dell’arti-
colo 8, si applicano le disposizioni di cui
al medesimo articolo.

4. 1l consenso al trattamento sanitario del
soggetto maggiore di eta interdetto o inabili-
tato, legalmente rappresentato o assistito, ai
sensi di quanto disposto dal codice civile,
¢ espresso dallo stesso interessato unita-
mente al tutore o curatore.

Art. 8.

(Contrasti)

1. In caso di contrasto tra i soggetti legit-
timati ad esprimere il consenso al tratta-
mento sanitario ai sensi dell’articolo 4 ed
il medico curante, la decisione €& assunta
dal comitato etico della struttura sanitaria,
sentiti 1 pareri contrastanti. In caso di impos-
sibilita del comitato etico a pervenire ad una
decisione, questa & assunta, su istanza del
pubblico ministero, dal giudice competente.

2. L’autorizzazione giudiziaria ¢ necessa-
ria in caso di inadempimento o di rifiuto in-
giustificato di prestazione del consenso o del
dissenso ad un trattamento sanitario da parte
di soggetti legittimati ad esprimerlo nei con-
fronti di incapaci.

3. Nei casi di cui al comma 2, la dire-
zione della struttura sanitaria ¢ tenuta a
fare immediata segnalazione al pubblico mi-
nistero.

Art. 9.
(Controllo dell’operato del fiduciario)
1. La correttezza e la diligenza dell’ope-

rato del fiduciario sono sottoposte al con-
trollo del medico curante.
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2. L’attivita di controllo del medico cu-
rante sulle modalita di adempimento del fi-
duciario ¢ sollecitata anche attraverso istanza
dei soggetti interessati.

3. 1l ruolo del fiduciario viene meno per
morte, rinuncia o sopravvenuta incapacita
dello stesso.

Art. 10.

(Efficacia)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento produce effetto dal momento in cui
interviene lo stato di incapacita decisionale
del disponente.

2. Lo stato di incapacita ¢ accertato e cer-
tificato da un collegio composto da tre me-
dici, di cui un neurologo, uno psichiatra e
un medico specializzato nella patologia da
cui ¢ affetto il disponente, designati dalla di-
rezione della struttura sanitaria di ricovero.

3. Il medico curante non fa parte del col-
legio, ma deve essere sentito da quest’ul-
timo.

4. La certificazione dello stato di incapa-
cita, di cui al comma 2, ¢ notificata imme-
diatamente al fiduciario e ai soggetti di cui
all’articolo 4, comma 2, che possono pro-
porne I’annullamento con il ricorso al giu-
dice competente.

5. Le direttive contenute nella dichiara-
zione anticipata di trattamento sono impe-
gnative per le scelte sanitarie del medico,
il quale puo disattenderle solo quando, sulla
base del parere vincolante del comitato etico
della struttura sanitaria, non sono piu corri-
spondenti a quanto [D’interessato aveva
espressamente previsto al momento della re-
dazione della dichiarazione anticipata di trat-
tamento, sulla base degli sviluppi delle co-
noscenze scientifiche e terapeutiche, e indi-
cando compiutamente le motivazioni della
decisione nella cartella clinica.
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Art. 11.

(Programmi di informazione)

1. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge il Ministro della
salute, con proprio decreto, disciplina le
forme e le modalita attraverso le quali le
ASL, tramite i medici di medicina generale,
informano i propri assistiti della possibilita
di rendere la dichiarazione anticipata di trat-
tamento. Tutte le informazioni di carattere
sia scientifico che metodologico sulla possi-
bilita di rendere la dichiarazione anticipata
di trattamento sono rese disponibili anche at-
traverso il sito internet del Ministero della
salute.

Art. 12.

(Revoca)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento & rinnovabile, modificabile o revoca-
bile in qualsiasi momento.

2. In caso di urgenza, la revoca ¢ espressa
liberamente in presenza di due testimoni al
medico curante che ne rilascia certificazione
a margine dell’atto revocato.
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