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Parere sul disegno di legge 

“Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento”. 

Audizione. Commissione Igiene e Sanità, Senato della Repubblica Italiana. 

1 giugno 2017. 

 

 

All’articolo 1, comma 1, dello Statuto dell’Istituto Superiore di Sanità, adottato con 

decreto del Ministro della Salute il 24 ottobre 2014, si stabilisce che l’Istituto “persegue 

la tutela della salute pubblica, in particolare attraverso lo svolgimento delle funzioni di 

ricerca, controllo, consulenza, regolazione e formazione”
1
. L’Istituto, quindi, non 

effettua direttamente assistenza ai pazienti e, pertanto, non ha adottato una posizione 

ufficiale sul tema oggetto del disegno di legge.  

La posizione dell’Istituto su alcuni temi eticamente rilevanti riguardanti l’attività 

dell’Istituto stesso è contenuta nel Codice di Etica adottato il 13 gennaio 2015
2
. Nel 

Codice di Etica il tema del consenso, che è inserito nel terzo capitolo, è affrontato con 

riferimento alla ricerca, non alla pratica clinica.  

Pertanto, le considerazioni qui proposte non derivano da documenti o 

pronunciamenti ufficiali dell’Istituto, bensì da un confronto tra il disegno di legge ed 

alcuni testi istituzionali nazionali, esteri e internazionali particolarmente rilevanti 

sull’argomento, tra cui: i documenti del Consiglio d’Europa
3, 4, 5, 6, 7, 8

, dell’Associazione 

Medica Mondiale
9
, della Federazione Nazionale degli Ordini dei Medici Chirurghi e 

degli Odontoiatri
10

 e del Comitato Nazionale per la Bioetica
11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18

. 

Sebbene il presente parere non rappresenti la posizione ufficiale dell’Istituto, i 

contenuti sono approvati dal Presidente dell’Istituto stesso. 
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 Una sintesi in quattro parole della valutazione complessiva del disegno di legge qui 

di seguito proposta può essere: “alcune luci, alcune ombre”. Nel dettaglio, pare 

opportuno richiamare l’attenzione su sette punti specifici del testo. 

 

1) Nella rubrica e nell’articolo 4 si utilizza il termine “disposizioni”, anziché 

“dichiarazioni”. La scelta del termine “disposizioni” è già stata ampiamente discussa, 

sia alla Camera dei Deputati, sia in precedenti audizioni presso questa Commissione. La 

“disposizione” equivale a un ordine. Il carattere non vincolante, invece, è chiaramente 

affermato in numerosi documenti. Se ne ricordano qui tre:  

I - Il Codice di Deontologia Medica
10

, nel cui articolo 38 si afferma: “Il medico 

tiene conto delle dichiarazioni anticipate”. 

II - La Convenzione sui Diritti Uomo e la Biomedicina del Consiglio d’Europa
3
, 

che, come è noto, nell’articolo 9 utilizza (nelle due lingue ufficiali in cui è redatto il 

testo) i termini “wishes” e “souhaits”. Il carattere non vincolante emerge ancor più 

chiaramente nel rapporto esplicativo della Convenzione stessa, dove, al punto 62 

(riguardante l’articolo 9 della Convenzione), si legge testualmente: “L’articolo stabilisce 

che, quando una persona abbia preventivamente espresso i propri desideri, questi 

debbano essere presi in considerazione. Tuttavia, prendere in considerazione i desideri 

precedentemente espressi non significa che essi debbano essere necessariamente 

seguiti”
4
.  

III - Il documento “Dichiarazioni anticipate di trattamento” del Comitato Nazionale 

per la Bioetica
13

, nel quale si utilizza il termine “dichiarazioni” per evidenziare il valore 

non vincolante. 

Pertanto, si suggerisce di adottare il termine “dichiarazioni” anziché “disposizioni”.  

 

2) All’articolo 1, comma 1 si stabilisce che “nessun trattamento sanitario può 

essere iniziato o proseguito se privo del consenso libero e informato della persona 

interessata”. Inoltre, al comma 4 si stabilisce che “il consenso è documentato in forma 

scritta o attraverso videoregistrazioni o, per la persona con disabilità, attraverso 

dispositivi che le consentano di comunicare”. Dovendosi ciò applicare a qualsiasi 

trattamento, se ne deduce che occorra il consenso scritto o videoregistrato in ogni 
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circostanza, inclusa, per esempio, la somministrazione di qualsiasi farmaco. Ciò 

causerebbe un sovraccarico inutile e anche dannoso alla pratica clinica ordinaria. 

Inoltre, potrebbe essere opportuno dare una definizione di “trattamento sanitario” al fine 

di evitare una molteplicità di interpretazioni.  

 

3) All’articolo 1, comma 6 si stabilisce che “(i)l medico è tenuto a rispettare la 

volontà espressa dal paziente di rifiutare il trattamento sanitario o di rinunciare al 

medesimo” e che “il paziente non può esigere trattamenti sanitari contrari a norme di 

legge, alla deontologia professionale o alle buone pratiche clinico-assistenziali: a fronte 

di tali richieste il medico non ha obblighi professionali”. L’affermazione che “il 

paziente non può esigere trattamenti sanitari contrari a norme di legge, alla deontologia 

professionale o alle buone pratiche clinico-assistenziali”, alla quale è riferita l’assenza 

di obblighi professionali, non può che essere pienamente approvata, ma è ridondante: 

non è necessaria una legge per far valere tale affermazione.  

Oltre questo aspetto formale, vi è però un problema sostanziale. 

Il fatto che il medico non possa sottrarsi dal procedere al distacco di un presidio 

salvavita, ove il paziente lo richieda, è, probabilmente, il punto più problematico 

dell’intero disegno di legge. La norma prevede che la persona possa rinunciare anche a 

nutrizione e idratazione cosiddette “artificiali” (cioè clinicamente assistite, ossia con 

intervento del medico). Il medico sarà obbligato ad assecondare la legittima richiesta di 

interruzione del presidio vitale e la altrettanto legittima richiesta di sedazione palliativa 

profonda (che, in sé, non provoca la morte). Ciò, però, porterà inesorabilmente alla 

morte del paziente, che, peraltro, potrebbe non essere nell’imminenza del decesso, 

poiché il disegno di legge consente tale pratica a chiunque, a prescindere dalla 

prossimità alla morte. Sarebbe opportuno riconoscere esplicitamente la possibilità di 

obiezione di coscienza sia per il medico, sia per la struttura sanitaria. L’affermazione, 

nello stesso articolo, che “il medico non ha obblighi professionali”, infatti, non equivale 

a “obiezione di coscienza”. Ovviamente il problema non è la richiesta di un trattamento 

per porre fine alla propria vita, cioè l’eutanasia (che non è prevista dal disegno di 

legge), bensì la rinuncia ad un trattamento salvavita. La formulazione attuale, infatti, 

limita la libertà del medico rispetto a richieste che riguardano non trattamenti illeciti da 
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eseguire, bensì terapie o presidi da interrompere, inclusa l’idratazione e la nutrizione. 

L’obiezione di coscienza, che non è prevista nella formulazione attuale del testo, non è 

disattendere, con superficialità, le volontà espresse dal paziente, alle quali ogni 

professionista sanitario deve attribuire la massima considerazione: è, invece, la facoltà 

di astenersi da atti contrari alla propria coscienza. Tale facoltà non può essere negata al 

medico: l’obiezione di coscienza è costituzionalmente fondata
19

.  

 

4) All’articolo 2, comma 2 si stabilisce che “(n)ei casi di paziente con prognosi 

infausta a breve termine o di imminenza di morte, il medico deve astenersi da ogni 

ostinazione irragionevole nella somministrazione delle cure e dal ricorso a trattamenti 

inutili o sproporzionati”. 

I trattamenti inutili e sproporzionati sono contrari ai principi di efficacia e di 

appropriatezza delle cure, e quindi contrari alla deontologia professionale, come 

inequivocabilmente riconosciuto nell’articolo 16 del Codice di Deontologia Medica
10

. 

Tuttavia, l’espressione “ostinazione” introduce una dimensione soggettiva, non 

tecnicamente definibile: può indicare sia la somministrazione di una terapia 

sproporzionata, sia l’opera di un medico che dedica il suo massimo impegno. Inoltre, 

l’affermazione che il medico “deve astenersi” potrebbe prefigurare l’abbandono 

terapeutico, anche in considerazione del fatto che si utilizzano i termini “cure” e 

“irragionevoli”: la “cura” include non solo la “terapia” e il “trattamento sanitario”; la 

“ragionevolezza” o “irragionevolezza” è soggetta ad ampia discrezionalità 

interpretativa.  

 

5) L’articolo 3, comma 5 riguarda il “caso in cui il rappresentante legale della 

persona interdetta o inabilitata oppure l’amministratore di sostegno, in assenza delle 

disposizioni anticipate di trattamento (…), o il rappresentante legale della persona 

minore rifiuti le cure proposte e il medico ritenga invece che queste siano appropriate e 

necessarie”. In tal caso la decisione è rimessa al giudice tutelare. Il giudice tutelare, 

però, potrebbe non avere tutte le competenze necessarie per valutare il caso. Pertanto, 

sarebbe opportuno prevedere il coinvolgimento di comitati per l’etica clinica. A questo 

proposito può essere utile, per il legislatore, prendere in considerazione il documento “I 
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comitati per l’etica nella clinica” che abbiamo adottato all’unanimità al Comitato 

Nazionale per la Bioetica lo scorso 31 marzo
18

. Il documento prevede che nel comitato 

per l’etica clinica siano presenti competenze in tutte le discipline coinvolte (mediche, 

farmacologiche, giuridiche, etiche, etc.). Secondo il documento i pareri dei comitati per 

l’etica nella clinica devono essere consultivi e non vincolanti. 

Nello stesso comma 5 dell’articolo 3, inoltre, è nuovamente adottato il termine 

“cure”, del quale si è già detto a proposito dell’articolo 2, comma 2.  

 

6) Nell’articolo 4, comma 1, si cerca di avvicinare il più possibile la volontà 

espressa tramite le DAT alla volontà attuale, cioè la previsione di quanto potrebbe 

avvenire in futuro alla concretezza della situazione presente. 

Nella formulazione dell’articolo 4 emerge la difficoltà di tale operazione, 

soprattutto per quanto riguarda tutte le condizioni che possono rendere una persona 

giuridicamente incapace di intendere e di volere, ma non per questo incapace di provare 

sentimenti e partecipazione rispetto a quanto accade a lei e intorno a lei. 

Il numero delle possibili situazioni è estremamente ampio, ed è quindi necessaria 

una riflessione sull’opportunità di inserire in un testo legislativo una norma destinata ad 

includere in un unico documento situazioni estremamente eterogenee.  

 

7) Nello stesso articolo 4, comma 6, si stabilisce che le DAT siano consegnate 

“presso l’ufficio dello stato civile del comune di residenza del disponente medesimo, 

che provvede all’annotazione in apposito registro, ove istituito, oppure presso le 

strutture sanitarie, qualora ricorrano i presupposti di cui al comma 7”. Al comma 7 del 

medesimo articolo si stabilisce che le Regioni “possono, con proprio atto, regolamentare 

la raccolta di copia delle DAT”. Dunque, non si prevede un registro nazionale. Il 

registro nazionale, invece, è lo strumento adeguato per raccogliere, conservare e 

trasmettere le DAT alle strutture sanitarie o ai medici curanti che dovranno consultarle. 

A questo proposto è opportuno ricordare che nella sentenza della Corte Costituzionale 

n. 262 del 18 dicembre 2016
20

 relativa ad una legge
21

 (con successiva integrazione
22

) 

con la quale una Regione aveva istituto un “registro regionale per le libere dichiarazioni 

anticipate di trattamento sanitario (DAT)”, si afferma che la normativa in materia 
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necessita di “uniformità di trattamento sul territorio nazionale, per ragioni imperative di 

eguaglianza”.  

È quindi auspicabile la previsione della istituzione di un registro nazionale che, fra 

l’altro, stabilisca misure adeguate per la tutela dei dati personali.  

 

In conclusione, la rilevanza che il disegno di legge attribuisce alla comunicazione 

tra paziente e operatori sanitari, la pianificazione condivisa delle cure, la 

stigmatizzazione di interventi terapeutici non proporzionati sono aspetti molto positivi 

del disegno di legge.  

Il diritto all’autodeterminazione, riconosciuto nella Costituzione della Repubblica 

Italiana
23

 e nella Carta dei Diritti Fondamentali dell’Unione Europea
24

, e richiamato 

nell’articolo 1 (comma 1) del disegno di legge, è innegabile. Ad esso si deve attribuire 

la dovuta importanza. Nel disegno di legge però, pare prevalere una visione 

individualista nel rapporto tra l’assistito e il medico. Le proposte di modifiche, 

sostituzioni o integrazioni formulate nei punti sopra evidenziati hanno lo scopo di 

offrire un modesto contributo affinché nel testo sia rafforzata la relazione dialogica tra 

persona assistita e operatore sanitario.  

 

         Carlo Petrini 
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