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Il 16 gennaio 2018 è stata pubblicata 
QHlla *a]]Htta 8IficialH QuPHro ��� la /HggH 
22 dicembre 2017, n. 219 recante “Norme in 
materia di consenso informato e di dispo-
sizioni anticipate di trattamento” colmando 
un importante vuoto legislativo, ormai unica 
in Europa, che rendeva problematico il rap-
Sorto tra la PHrsoQa Palata alla fiQH GHlla vita� 
la sua famiglia e tutta l’équipe sanitaria.

Negli ultimi anni le tematiche inerenti la 
fiQH GHlla vita soQo statH Si� voltH al cHQtro 
GHll·attHQ]ioQH� la GHfiQi]ioQH Gi tHrPiQi Tuali 
“eutanasia”, “testamento biologico”, “ac-
canimento terapeutico” ha impegnato pro-
fessionisti di varie estrazioni e coinvolta l’in-
tHra oSiQioQH SuEElica� , casi Si� Qoti KaQQo 
raSSrHsHQtato uQ·occasioQH Gi riÁHssioQH su 
aspetti  presenti nell’esperienza quotidiana di 
pazienti, famigliari e dei professionisti sanitari 
coinvolti nell’esperienza dell’accompagna-
PHQto alla fiQH GHlla vita� 

Il punto di riferimento costituzionale 
nell’ambito delle scelte terapeutiche è rap-
presentato dal principio del consenso in-
IorPato� GHfiQito Galla &ortH costitu]ioQalH 
come «vero e proprio diritto della persona» e 
«principio fondamentale in materia di tutela 
della salute»1, basandone i fondamenti costi-
tuzionali negli articoli 2, 13 e 32 della Costitu-
zione2. 

Il consenso informato ha segnato il con-
fiQH GHlla lHgittiPitj Gi Tualsiasi iQtHrvHQto 
terapeutico, anche salvavita; diverse  nor-
me danno rilievo a questo principio a partire 
dalla Legge istitutiva del Servizio sanitario na-
zionale3 o la legge n. 180 del 1978 in tema di 
accertamenti e trattamenti sanitari volontari 

e obbligatori in sintonia  con quanto previsto 
dal panorama internazionale. 

Questa norma dovrà entrare nella sua 
interezza nelle competenze di ogni profes-
sionista sanitario ma sicuramente per ogni 
infermiere che esercita la professione in ogni 
sHttiQg HG arHa� ,Q TuHsta riÁHssioQH si vuolH 
evidenziare alcuni aspetti rilevanti per l’area 
critica per il suo impatto sull’agire quotidiano.

La legge entrata in vigore il 31 gennaio 
2018, all’art. 1 sancisce – «tutela il diritto alla 
vita, alla salute, alla dignità e all’autodeter-
minazione della persona e stabilisce che nes-
sun trattamento sanitario può essere iniziato o 
proseguito se privo del consenso libero e in-
formato della persona interessata, tranne che 
nei casi espressamente previsti dalla legge», 
in coerenza con l’articolo 32 della Costituzio-
ne che ha sempre sancito questa  opportuni-
tj SHr lH PHrsoQH Pa aSSlicata coQ GiIficoltj�

Sempre all’art. 1 sul tema del consenso in-
formato si evidenziano alcuni aspetti rilevanti 
soprattutto nel coinvolgimento dell’infermiere 
e nell’area critica: 

al comma 2: “E’ promossa e valorizzata 
la rHla]ioQH Gi cura H Gi fiGucia tra Sa]iHQtH 
e medico che si basa sul consenso informato 
nel quale si incontrano l’autonomia decisio-
nale del paziente e la competenza, l’auto-
nomia professionale e la responsabilità del 
medico.

Contribuiscono alla relazione di cura, in 
base alle rispettive competenze, gli esercenti 
una professione sanitaria che compongo-
no l’equipe sanitaria. In tale relazione sono 
coinvolti, se il paziente lo desidera, anche i 
suoi familiari o la parte dell’unione civile o il 

coQvivHQtH ovvHro uQa SHrsoQa Gi fiGucia GHl 
paziente medesimo”. Su questo comma si 
evidenzia come la relazione di cura diventa 
componente essenziale nella pratica dove la 
Persona è al centro delle decisioni sostenuto 
dall’equipe e dove il ruolo della famiglia di-
venta a supporto e non al centro delle deci-
sioni. 

Viene ribadito al comma 5 come la Per-
soQa Ka il Giritto Gi rifiutarH accHrtaPHQti H 
terapie considerando la nutrizione4 ed idrata-
]ioQH artificialH5 coPH tali H� TuiQGi� rifiutaEili� 

Al comma 7 dello stesso articolo: “Nelle 
situazioni di emergenza o di urgenza il medi-
co e i componenti dell’equipe sanitaria assi-
curano le cure necessarie, nel rispetto della 
volontà del paziente ove le sue condizioni 
cliniche e le circostanze consentano di rece-
pirla”, in coerenza con quanto già affermato 
dagli infermieri di Area Critica riuniti nel 2009 
dall’Aniarti a Bologna dove avevano già 
espresso la Loro posizione sul concetto del li-
mite, ovvero: la necessità e la responsabilità 
per gli infermieri, di far acquisire ai cittadini 
una matura consapevolezza che un’assisten-
za infermieristica di qualità è cruciale per po-
ter assicurare una qualità della vita alle Per-
sone malate. Inoltre in quanto infermieri, non 
giustificarH iQ ogQi caso� GHllH GHcisioQi SrHsH 
SHr trattaPHQti saQitari QoQ suIficiHQtHPHQtH 
valutati, che creano, come conseguenza, le 
premesse per condizioni di vita estremamen-
te problematiche se non drammatiche per le 
Persone.

Ovviamente l’aspetto formativo sugli 
aspetti comunicativi e di applicazione della 
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legge diventa fondamentale per tutti i Pro-
fessionisti e meritoriamente questa norma tie-
ne in considerazione anche questo aspetto 
sempre all’articolo 1 nei commi 9 “Ogni strut-
tura sanitaria pubblica o privata garantisce 
con proprie modalità organizzative la piena 
e corretta attuazione dei principi di cui alla 
presente legge, assicurando l’informazione 
necessaria ai pazienti e l’adeguata formazio-
ne del personale”; e nel comma 10: “La for-
mazione iniziale e continua dei medici e degli 
altri esercenti le professioni sanitarie compren-
de la  formazione in materia di relazione e di 
comunicazione  con il paziente, di terapia del 
dolore e di cure palliative”.

All’articolo 2 un aspetto che viene deline-
ato con puntualità è la gestione del sintomo 
refrattario attraverso la sedazione palliative 
di un sintomo che non è controllato in modo 
aGHguato� PalgraGo sIor]i tHsi a iGHQtificarH 
uQ trattaPHQto cKH sia tollHraEilH� HIficacH� 
praticato da un esperto e che non compro-
metta lo stato di coscienza6 dove il Medico 
può ricorrere, in presenza di sofferenze re-
frattarie, alla sedazione palliativa continua 
in associazione alla terapia del dolore, con il 
consenso del Paziente. Ma se ciò non è possi-
bile si potrà ricorrere alla sedazione profonda 
continua  che è la riduzione intenzionale della 
vigilaQ]a coQ PH]]i IarPacologici� fiQo alla 
perdita di coscienza, allo scopo di ridurre o 
abolire la percezione di un sintomo, altrimenti 
intollerabile per il paziente, nonostante siano 
stati PHssi iQ oSHra i PH]]i Si� aGHguati SHr 
il controllo del sintomo, che risulta, quindi, re-
frattario7 ribadito anche dal Comitato Nazio-
nale per la Bioetica (2016).

All’articolo 3 gli aspetti peculiari sono rife-
riti al minore di età o incapace ha diritto alla  
valorizzazione delle proprie capacità di com-
prensione e di decisione possibili e comunque 
deve ricevere le informazioni necessarie per 
essere messi nelle condizioni di esprimere la 
sua volontà che dovranno essere prese in 
considerazione dal genitore o tutore legale.

Un altro aspetto innovativo è ricompreso 
all’articolo 4 con le Dichiarazioni Anticipate 
di Trattamento (DAT) in quanto ogni Persona  
in previsione di una eventuale futura inca-
pacità di autodeterminazione e dopo avere 
acquisito adeguate informazioni mediche 
sulle conseguenze delle sue scelte può espri-
mere  le proprie volontà su  accertamenti e 
terapie, anche in forma di videoregistrazioni, 
Pa soSrattutto iQGicarH uQa SHrsoQa Gi fi-
ducia  (Fiduciario) che ne fa le veci in caso 
d’impossibilità alle decisioni della Persona. Le 
DAT possono essere disattese solo in accordo 
coQ ,l fiGuciario� Tualora HssH aSSaiaQo SalH-
semente incongrue o non corrispondenti alla 
condizione clinica attuale o sussistano terapia 
non prevedibili all’atto della sottoscrizione  
capaci di offrire concrete possibilità. Inoltre 
per garanzia in caso di emergenza/urgenza  

le DAT possono essere revocate con dichia-
razione verbale raccolta o videoregistrata da 
un medico, con 2 testimoni. 

Per le Persone con  malattie croniche e 
invalidanti o con malattie con inarrestabile 
evoluzione con prognosi infausta nell’ambito  
della  relazione Paziente – equipe  può essere 
rHali]]ata uQa PiaQifica]ioQH  GHllH &urH &oQ-
divisa, così come auspicato anche dalla let-
teratura internazionale8 e ripreso all’articolo 5 
della Legge qualora il paziente venga a tro-
varsi  nella condizione di non potere esprimer-
si che dovrà essere registrata all’interno della 
documentazione clinica, che può essere ag-
giornata al progressivo evolversi della malat-
tia,  dove saranno registrate le indicazioni del 
Paziente che esprime  il consenso  alla propo-
sta del medico, gli intendimenti per il futuro e 
l’eventuale indicazione di un fiduciario.

Nell’infermiere all’interno dell’equipe assi-
stenziale è facilitatore nell’ambito della Piani-
fica]ioQH coQGivisa GHllH curH sia QHl SrocHsso 
di consapevolezza della persona nell’espri-
mere le proprie volontà anticipate soprattut-
to in caso di patologie “End Stage”9 sia nel 
processo di ri-valutazione delle volontà qualo-
ra intervengano nuove opzioni terapeutiche 
e/o assistenziali, permettendo alla Persona o 
al 6uo fiGuciario� Gi HsSriPHrsi QuovaPHQtH�

Le testimonianze di chi ha seguito e ac-
compagnato la Persona malata durante il 
corso della Sua storia clinica sono di fonda-
mentale importanza. Questo perché l’evolu-
zione di una malattia, soprattutto se cronica 
ed invalidante a prognosi infausta, contiene 
numerose sfaccettature e numerosi momen-
ti in cui la Persona può essere variabilmente 
consapevole delle sue reali condizioni e quin-
di in grado di esercitare una scelta davvero 
consapevole e libera. In questo senso l’infer-
miere, che è costantemente accanto alla 
Persona malata e contemporaneamente 
all’interno dell’équipe di cura, va considerato 
come ulteriore testimone delle volontà della 
Persona e quindi con un ruolo super partes, 
a testimonianza e garanzia delle reali volontà 
espresse nel consenso.
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