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PARERE DELLA 1* COMMISSIONE PERMANENTE

(AFFARI COSTITUZIONALI, AFFARI DELLA PRESIDENZA DEL CONSIGLIO
E DELL’INTERNO, ORDINAMENTO GENERALE DELLO STATO E DELLA
PUBBLICA AMMINISTRAZIONE)

(Estensore: BOSCETTO)

sul testo unificato proposto dal relatore

3 marzo 2009

La Commissione, esaminata la proposta di testo unificato dei disegni
di legge, adottata come testo base nell’esame in sede referente,

premesso che:

I’orientamento verso una soluzione legislativa della controversa
materia, da realizzare in tempi rapidi, ¢ stato affermato dal Senato con
I’ordine del giorno approvato il 1° agosto 2008, nel quale si consideravano
mature le condizioni per una disciplina sul «fine vita», nel proposito di
colmare il vuoto legislativo e di assicurare, attraverso il riconoscimento
dell’autonomia e della liberta della persona nelle scelte riguardanti la sa-
lute, la piena tutela dei diritti fondamentali di cui agli articoli 2, 13 e 32
della Costituzione, in particolare attraverso il divieto di ogni forma sia di
eutanasia sia di accanimento terapeutico;

nella delicata materia delle scelte di fine vita, 1’approvazione di
una legge da parte del Parlamento, rappresentante della sovranita popo-
lare, ¢ attesa dall’opinione pubblica ed ¢ indispensabile per assicurare
che la tutela dei ricordati diritti fondamentali sia costante e omogenea,
e non abbandonata alle contraddizioni di una giurisprudenza oscillante e
mutevole;

la vita, prima ancora che un diritto fondamentale, ¢ la precondi-
zione per il godimento di ogni altro diritto fondamentale, e come tale
deve essere tutelata in modo preminente;

il diritto alla libera determinazione in materia di salute rientra tra i
valori costituzionali indefettibili;

il diritto fondamentale ad essere curati rientra a sua volta tra 1 va-
lori costituzionali indefettibili, traducendosi in un dovere di solidarieta (ar-
ticolo 2 della Costituzione), particolarmente intenso a favore dei piu de-
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boli, che si trovino in uno stato di dipendenza dagli altri, come i soggetti
in stato vegetativo persistente;

puo esistere una tensione tra i due ultimi diritti appena ricordati, da
risolversi attraverso forme e tecniche ragionevoli di bilanciamento. In tale
contesto, il riconoscimento del diritto all’autodeterminazione non puo ov-
viamente risolversi nel sacrificio assoluto del diritto alla vita e del dovere
costituzionale di solidarieta;

il legislatore puo ragionevolmente distinguere tra la condizione di
colui che, in piena capacita di intendere e volere, esprime un consenso o
un dissenso attuale e informato su determinati trattamenti cui sottoporsi o
non sottoporsi, € la condizione del soggetto che affidi a una dichiarazione
anticipata alcune scelte in materia, pero trovandosi successivamente nel-
I’impossibilita di riattualizzare il proprio consenso;

nutrizione e idratazione, fornite per vie naturali o artificiali, costi-
tuiscono forme di sostegno vitale e in quanto tali sono dovute eticamente,
deontologicamente e giuridicamente, come suggerito dal Comitato nazio-
nale di bioetica nel testo approvato in data 30 settembre 2005;

il legislatore puo percio ragionevolmente ritenere che esse non pos-
sano costituire oggetto di dichiarazione anticipata;

il testo unificato contiene, all’articolo 1, proposizioni normative ri-
cognitive di principi costituzionali, le quali hanno non solo un forte signi-
ficato simbolico, ma chiariscono I’ispirazione dell’intero testo legislativo,
fornendo altresi solidi criteri per la risoluzione di eventuali incertezze sul
significato di singole disposizioni;

esprime parere favorevole, osservando, quanto all’articolo 2,
comma 2, del testo unificato, che il complesso bilanciamento tra diritto
alla vita, diritto all’autodeterminazione, dovere di solidarieta e di cura, li-
berta professionale e di scelta da parte del medico, andrebbe tradotto in
una formulazione meno assoluta.

Esaminati, inoltre, gli emendamenti al testo unificato, la Commis-
sione, per tutte le ragioni esposte in premessa, esprime un parere contrario
alle proposte di modifica che, in qualsiasi forma, introducano nell’ordina-
mento un diritto all’eutanasia e al suicidio assistito, come pure a quegli
emendamenti che prefigurino, ammettano o dispongano qualsiasi forma
di accanimento terapeutico, esprimendo un parere non ostativo su tutti
gli altri emendamenti.
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PARERE DELLA 2* COMMISSIONE PERMANENTE
(GIUSTIZIA)

(Estensore: GALLONE)

sul testo unificato proposto dal relatore

25 febbraio 2009

La Commissione, esaminato il testo unificato proposto dal relatore e i
relativi emendamenti, per quanto di propria competenza, esprime un pa-
rere favorevole, condividendo la necessita di approvare norme che garan-
tiscano la certezza di cure idonee e di adeguata assistenza nella fase ter-
minale dell’esistenza, ovvero quando le condizioni personali non consen-
tano di provvedere in maniera autonoma alle necessita vitali fondamentali,
nella piena convinzione che nel nostro Paese nessuno debba piu morire di
fame e di sete;

la Commissione formula peraltro le seguenti osservazioni:

1) al comma 1 dell’articolo 2 le parole: «sono vietate» andrebbero
sostituite con le seguenti: «sono punite»;

2) al comma 2 dell’articolo 2, dopo le parole: «I’attivita medica»,
andrebbero aggiunte le seguenti: «fatto salvo il rispetto dei principi fissati
dalla presente legge,», in linea con quanto previsto dall’emendamento
2.28;

3) al comma 1 dell’articolo 3, andrebbero soppresse, in quanto
pleonastiche, le parole: «non efficaci o non tecnicamente adeguati», in li-
nea con quanto previsto dagli emendamenti 3.12 e 3.13;

4) al comma 8 dell’articolo 4 sarebbe opportuno aggiungere, in
fine, le parole: «, e a quelli fissati dalla presente legge», in conformita
a quanto previsto dall’emendamento 4.40;

5) all’articolo 6, al comma 1, le parole: «né vincolanti» andrebbero
sostituite, in conformita con quanto previsto dagli emendamenti 6.18 ¢
6.19, con le seguenti: «ma hanno carattere vincolante», dal momento
che se fosse negato il carattere vincolante di una dichiarazione che, per
definizione, non puo essere confermata da un soggetto che abbia perso
la capacita di intendere e di volere, tale dichiarazione risulterebbe priva
di qualsiasi contenuto giuridico;
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6) al comma 1 dell’articolo 7 le parole: «per farle conoscere e con-
tribuire a realizzarne la volonta» andrebbero sostituite con le seguenti:
«per contribuire alla loro realizzazione», in linea con I’orientamento pre-
visto dall’emendamento 7.10;

7) il comma 7, sempre dell’articolo 7, dovrebbe essere integrato
con le parole: «nonché al giudice tutelare del luogo ove il dichiarante ri-
siede o ¢ ricoverato, affinché provveda alla sostituzione», in conformita a
quanto previsto dall’emendamento 7.32;

8) al comma 1 dell’articolo 8, bisognerebbe sopprimere la parola:
«attentamente» e sostituire le parole: «ritiene di seguirle» con le seguenti:
«ritiene o meno di eseguirla»;

9) si osserva che quanto stabilito dal comma 1 dell’articolo 10,
circa il fatto che il contenuto della dichiarazione anticipata di trattamento
non debba configurare, ai fini della presente legge, dato sensibile ai sensi
del codice in materia di protezione dei dati personali, di cui al decreto le-
gislativo 30 giugno 2003, n. 196, non appare condivisibile, anzi sembre-
rebbe opportuno riformulare il comma, dichiarando esplicitamente, in li-
nea con quanto previsto dagli emendamenti 10.5, 10.6 e 10.7, che i dati
personali contenuti nella dichiarazione anticipata di trattamento sono sog-
getti alla protezione dei dati personali di cui al predetto decreto legislativo
30 giugno 2003, n. 196;

10) la Commissione sottolinea inoltre 1’opportunita di elaborare
una procedura piu snella e meno burocratica per quanto riguarda la forma
della dichiarazione anticipata di trattamento, in particolare prevedendo che
la sottoscrizione del dichiarante possa essere certificata da tutti i soggetti
abilitati dalla legge, e quindi non esclusivamente dal notaio, e che debba
essere rilasciata una sola volta, o almeno che abbia un termine di validita
pit lungo di quello proposto;

11) si rileva infine I’opportunita di stabilire una procedura caratte-
rizzata da maggiore certezza per la risoluzione delle controversie tra fidu-
ciario e medico curante individuando I’istanza decisoria nel giudice tute-
lare ovvero stabilendo che il medico curante ¢ tenuto ad uniformarsi alla
decisione del collegio dei medici di cui al comma 5 dell’articolo 8, fatta
salva la possibilita di esercitare il diritto all’obiezione di coscienza rinun-
ciando a proseguire nella propria opera.
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PARERI DELLA 5* COMMISSIONE PERMANENTE
(PROGRAMMAZIONE ECONOMICA, BILANCIO)

(Estensore: TANCREDI)

sul testo unificato proposto dal relatore e su emendamenti

11 marzo 2009

La Commissione, esaminato il testo unificato ed i relativi emenda-
menti riferiti agli articoli da 1 a 5, esprime, per quanto di propria compe-
tenza, parere non ostativo sul testo a condizione, ai sensi dell’articolo 81
della Costituzione, che venga soppresso il comma 2 dell’articolo 10.

Per quanto concerne gli emendamenti, esprime parere non ostativo ad
eccezione della proposta 1.1000/272, sulla quale il parere ¢ contrario, ai
sensi dell’articolo 81 della Costituzione, e dell’emendamento 4.44, sul
quale esprime avviso di contrarieta semplice in relazione al capoverso 13.

La Commissione osserva che il comma 2 della proposta 1.1000 (testo
2) dovrebbe essere riformulato come lettera aggiuntiva al comma 1, con-
fermando in tal modo la portata programmatica del comma stesso.

su emendamenti

12 marzo 2009

La Commissione, esaminati gli emendamenti riferiti agli articoli da 6
a 10, esprime, per quanto di propria competenza, parere contrario, ai sensi
dell’articolo 81 della Costituzione sulle proposte 6.8 (limitatamente al
comma 2-ter), 6.31, 6.43, 6.0.83-bis, 6.0.2, 10.2, 10.21. 10.1000/3 e
10.1000/56. Esprime parere di semplice contrarieta sulle proposte 6.27,
6.28, 6.40, 6.44, 10.29, 10.1000/31, 10.1000/41, 10.1000/49 e 10.1000/59.
In ordine alla proposta 10.1000 esprime parere non ostativo, a condizione,
resa ai sensi dell’articolo 81 della Costituzione, che sia inserito, in fine, il
seguente comma: «Dal presente articolo non devono derivare nuovi o
maggiori oneri a carico della finanza pubblica. All’attuazione del mede-
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simo si provvede nell’ambito delle risorse umane, strumentali e finanziarie
gia previste a legislazione vigente». A condizione dell’inserimento della
medesima clausola nel testo dell’articolo 10 il parere ¢ altresi non ostativo
sugli emendamenti 10.1, 10.9, 10.10, 10.11, 10.12, 10.13, 10.14, 10.15,
10.16 e 10.17. Esprime parere non ostativo sulle restanti proposte emen-
dative.
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DISEGNO DI LEGGE

TESTO PROPOSTO DALLA COMMISSIONE

Disposizioni in materia di alleanza tera-
peutica, di consenso informato e di dichia-
razioni anticipate di trattamento

Art. 1.

(Tutela della vita e della salute)

1. La presente legge, tenendo conto dei
principi di cui agli articoli 2, 13 e 32 della
Costituzione:

a) riconosce e tutela la vita umana,
quale diritto inviolabile ed indisponibile, ga-
rantito anche nella fase terminale dell’esi-
stenza e nell’ipotesi in cui la persona non
sia piu in grado di intendere e di volere,
fino alla morte accertata nei modi di legge;

b) riconosce e garantisce la dignita di
ogni persona in via prioritaria rispetto all’in-
teresse della societa e della scienza;

c) garantisce che gli atti medici non
possono prescindere dall’espressione del con-
senso informato nei termini di cui all’articolo
2, fermo il principio per cui la salute deve
essere tutelata come fondamentale diritto
dell’individuo e interesse della collettivita e
nessuno puo essere obbligato ad un determi-
nato trattamento sanitario, se non per dispo-
sizione di legge e con i limiti imposti dal ri-
spetto della persona umana;

d) garantisce la partecipazione del pa-
ziente all’identificazione informata e consa-
pevole delle cure mediche piu appropriate,
riconoscendo come prioritaria I’alleanza tera-
peutica tra il medico e il paziente, che acqui-
sta peculiare valore proprio nella fase di fine
vita;
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e) vieta ai sensi degli articoli 575, 579 e
580 del codice penale ogni forma di eutana-
sia e ogni forma di assistenza o di aiuto al
suicidio, considerando [D’attivita medica
esclusivamente finalizzata alla tutela della
vita e della salute nonché all’alleviamento
della sofferenza;

f) garantisce che, in casi di pazienti in
stato di fine vita o in condizione di morte
prevista come imminente, il medico debba
astenersi da trattamenti straordinari non pro-
porzionati, rispetto alle condizioni cliniche
del paziente od agli obiettivi di cura, e da
trattamenti configurati come accanimento te-
rapeutico.

2. La presente legge garantisce politiche
sociali ed economiche volte alla presa in ca-
rico del paziente, in particolare dei soggetti
incapaci di intendere e di volere e della
loro famiglia.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. Salvo i casi previsti dalla legge, ogni
trattamento sanitario € attivato previo con-
senso esplicito ed attuale del paziente pre-
stato in modo libero e consapevole.

2. L’espressione del consenso ¢ preceduta
da corrette informazioni rese dal medico cu-
rante al paziente in maniera comprensibile
circa diagnosi, prognosi, scopo e natura del
trattamento sanitario proposto, benefici e ri-
schi prospettabili, eventuali effetti collaterali
nonché circa le possibili alternative e le con-
seguenze del rifiuto del trattamento.

3. L’alleanza terapeutica costituitasi all’in-
terno della relazione fra medico e paziente ai
sensi del comma 2 si esplicita in un docu-
mento di consenso, firmato dal paziente,
che diventa parte integrante della cartella cli-
nica.

4. E fatto salvo il diritto del soggetto inte-
ressato che presti o non presti il consenso al
trattamento sanitario di rifiutare in tutto o in
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parte le informazioni che gli competono. Il
rifiuto puo intervenire in qualunque mo-
mento e deve essere adeguatamente docu-
mentato.

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

6. In caso di interdizione ai sensi dell’arti-
colo 414 del codice civile, il consenso & pre-
stato dal tutore che appone la firma in calce
al documento. In caso di inabilitazione ai
sensi dell’articolo 415 del codice civile, si
applicano le disposizioni di cui all’articolo
394, terzo comma, del codice civile relative
agli atti eccedenti l’ordinaria amministra-
zione. Qualora vi sia un amministratore di
sostegno ai sensi dell’articolo 404 del codice
civile e il decreto di nomina preveda 1’ assi-
stenza in ordine alle situazioni di carattere
sanitario, il consenso & prestato dall’ammini-
stratore di sostegno. La decisione di tali sog-
getti riguarda quanto consentito dall’articolo
3 ed ¢ adottata avendo come scopo esclusivo
la salvaguardia della salute psico-fisica del-
I’incapace.

7. 11 consenso al trattamento medico del
minore ¢ accordato o rifiutato dagli esercenti
la potesta parentale o la tutela. La decisione
di tali soggetti riguarda quanto consentito
dall’articolo 3 ed ¢ adottata avendo come
scopo esclusivo la salvaguardia della salute
psico-fisica del minore.

8. Qualora il soggetto sia minore o legal-
mente incapace o incapace di intendere e di
volere e 1'urgenza della situazione non con-
senta di acquisire il consenso cosi come indi-
cato nei commi precedenti, il medico agisce
In scienza e coscienza, conformemente ai
principi della deontologia medica nonché
della presente legge.

9. 1l consenso al trattamento sanitario non
¢ richiesto quando la vita della persona inca-
pace di intendere o di volere sia in pericolo
per il verificarsi di un evento acuto a causa
del quale il suo consenso o dissenso non
possa essere ottenuto.
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Art. 3.

(Contenuti e limiti della dichiarazione anti-
cipata di trattamento)

1. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento il dichiarante esprime il proprio orien-
tamento in merito ai trattamenti sanitari e di
fine vita in previsione di un’eventuale futura
perdita della propria capacita di intendere e
di volere. Nel caso in cui il paziente abbia
sottoscritto una dichiarazione anticipata di
trattamento, ¢ esclusa la possibilita per qual-
siasi persona terza, ad esclusione dell’even-
tuale fiduciario, di provvedere alle funzioni
di cui all’articolo 6.

2. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento il soggetto, in stato di piena capacita
di intendere e di volere e in situazione di
compiuta informazione medico-clinica, di-
chiara il proprio orientamento circa 1’attiva-
zione o non attivazione di trattamenti sani-
tari, purché in conformita a quanto prescritto
dalla legge e dal codice di deontologia me-
dica.

3. 1l soggetto puo, in stato di piena capa-
cita di intendere e di volere e in situazione
di compiuta informazione medico-clinica, di-
chiarare di accettare o meno di essere sotto-
posto a trattamenti sanitari, anche se il me-
dico ritenga possano essergli di giovamento.
Puo altresi dichiarare di accettare o meno
trattamenti sanitari che, anche a giudizio
del medico, abbiano potenziale, ma non evi-
dente carattere di accanimento terapeutico.

4. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento puo essere esplicitata la rinuncia da
parte del soggetto ad ogni o ad alcune forme
particolari di trattamenti sanitari in quanto di
carattere sproporzionato, futili, sperimentali,
altamente invasive o altamente invalidanti.

5. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento il soggetto non puo inserire indica-
zioni che integrino le fattispecie di cui agli
articoli 575, 579 e 580 del codice penale.
In assenza di dichiarazione anticipata di trat-
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tamento sono garantite tutte le terapie fina-
lizzate alla tutela della vita e della salute,
ad eccezione esclusiva di quelle configurate
come accanimento terapeutico.

6. In armonia con la Convenzione delle
Nazioni Unite sui diritti delle persone con di-
sabilita, fatta a New York il 13 dicembre
2006, 1’alimentazione e 1’idratazione, nelle
diverse forme in cui la scienza e la tecnica
possono fornirle al paziente, sono forme di
sostegno vitale e fisiologicamente finalizzate
ad alleviare le sofferenze fino alla fine della
vita. Esse non possono formare oggetto di di-
chiarazione anticipata di trattamento.

7. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento assume rilievo nel momento in cui &
accertato che il soggetto in stato vegetativo
non ¢ piu in grado di comprendere le infor-
mazioni circa il trattamento sanitario e le
sue conseguenze € per questo motivo non
puo assumere decisioni che lo riguardano.
La valutazione dello stato clinico ¢ formulata
da un collegio medico formato da cinque
medici: neurofisiologo o, qualora non sia
presente nella regione, medico con professio-
nalita equivalente, neuroradiologo o, qualora
non sia presente nella regione, medico con
professionalita equivalente, medico curante,
anestesista-rianimatore e medico specialista
della patologia. Tali medici, ad eccezione
del medico curante, sono designati dalla dire-
zione sanitaria della struttura di ricovero o
della azienda sanitaria locale di competenza
regionale.

Art. 4.

(Forma e durata della dichiarazione antici-
pata di trattamento)

1. Le dichiarazioni anticipate di tratta-
mento non sono obbligatorie ma sono vinco-
lanti, fatte salve le previsioni dell’articolo 7,
sono redatte in forma scritta con atto avente
data certa e firma del soggetto interessato
maggiorenne, in piena capacita di intendere
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e di volere dopo una compiuta e puntuale in-
formazione medico-clinica, € sono raccolte
esclusivamente dal medico di medicina gene-
rale che le sottoscrive.

2. Le dichiarazioni anticipate di tratta-
mento, manoscritte o dattiloscritte, devono
essere adottate in piena liberta e consapevo-
lezza, nonché sottoscritte con firma auto-
grafa.

3. Salvo che il soggetto sia divenuto inca-
pace, la dichiarazione ha validita per cinque
anni, termine oltre il quale perde ogni effica-
cia. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento puo essere rinnovata pill volte, con
la forma e le modalita prescritte dai commi
le?2.

4. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento puo essere revocata o modificata in
ogni momento dal soggetto interessato. La
revoca, anche parziale, della dichiarazione
deve essere sottoscritta dal soggetto interes-
sato.

5. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento deve essere inserita nella cartella cli-
nica dal momento in cui assume rilievo dal
punto di vista clinico.

6. In condizioni di urgenza o quando il
soggetto versa in pericolo di vita immediato,
la dichiarazione anticipata di trattamento non
si applica.

Art. 5.

(Assistenza ai soggetti in stato vegetativo)

1. L’assistenza ai soggetti in stato vegeta-
tivo rappresenta livello essenziale di assi-
stenza. L’assistenza ¢ garantita anche a do-
micilio dalla azienda sanitaria locale di com-
petenza regionale nel cui territorio il sog-
getto in stato vegetativo risiede.
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Art. 6.

(Fiduciario)

1. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ possibile la nomina di un fiduciario,
maggiorenne, capace di intendere e di volere,
che accetta I'incarico apponendo la propria
firma.

2. 11 fiduciario ¢ 1'unico soggetto legal-
mente autorizzato ad interagire con il medico
e si impegna ad agire nell’esclusivo e mi-
gliore interesse del paziente, operando sem-
pre e solo secondo le intenzioni legittima-
mente esplicitate dal soggetto nella dichiara-
zione anticipata, per farle conoscere e farne
realizzare le volonta.

3. 11 fiduciario non puo in alcun modo mo-
dificare la dichiarazione anticipata di tratta-
mento e, in stretta collaborazione con il me-
dico curante, si impegna a garantire che si
tenga conto delle indicazioni sottoscritte
dalla persona nella dichiarazione anticipata
di trattamento.

4. 1 fiduciario si impegna a vigilare per-
ché al paziente vengano somministrate le mi-
gliori terapie palliative disponibili, evitando
che si creino situazioni sia di accanimento
terapeutico, sia di abbandono terapeutico.

5. 11 fiduciario si impegna a verificare at-
tentamente che non si determinino a carico
del paziente situazioni che integrino fattispe-
cie di cui agli articoli 575, 579 e 580 del co-
dice penale.

6. 11 fiduciario puo rinunciare per iscritto
all’incarico, comunicandolo direttamente al
dichiarante o, ove quest’ultimo sia incapace
di intendere e di volere, al medico responsa-
bile del trattamento sanitario.

Art. 7.
(Ruolo del medico)

1. Le volonta espresse dal soggetto nella
sua dichiarazione anticipata di trattamento
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sono attentamente prese in considerazione
dal medico curante che, sentito il fiduciario,
annota nella cartella clinica le motivazioni
per le quali ritiene di seguirle o meno.

2. 11 medico non puo prendere in conside-
razione indicazioni orientate a cagionare la
morte del paziente o comunque in contrasto
con le norme giuridiche o la deontologia me-
dica. Le indicazioni sono valutate dal me-
dico, sentito il fiduciario, in scienza € co-
scienza, in applicazione del principio dell’in-
violabilita della vita umana e della tutela
della salute, secondo i principi di precau-
zione, proporzionalita e prudenza.

3. 11 medico, nel caso di situazioni di ur-
genza, sentito ove possibile il fiduciario, as-
sume le decisioni di carattere terapeutico, in
scienza e coscienza, secondo la propria com-
petenza scientifico-professionale annotan-
done le ragioni nella cartella clinica.

4. Nel caso in cui la dichiarazione antici-
pata di trattamento non sia piu corrispon-
dente agli sviluppi delle conoscenze tec-
nico-scientifiche e terapeutiche, il medico,
sentito il fiduciario, puo disattenderla, moti-
vando la decisione nella cartella clinica.

5. Nel caso di controversia tra il fiduciario
ed il medico curante, la questione ¢ sottopo-
sta alla valutazione di un collegio di medici:
medico legale, neurofisiologo o, qualora non
sia presente nella regione, medico con pro-
fessionalita equivalente, neuroradiologo o,
qualora non sia presente nella regione, me-
dico con professionalita equivalente, medico
curante, anestesista-rianimatore e medico
specialista della patologia. Tali medici sono
designati dalla direzione sanitaria della strut-
tura di ricovero o della azienda sanitaria lo-
cale di competenza regionale. Il parere
espresso dal collegio non ¢ vincolante per
il medico curante, il quale non ¢ tenuto a
porre in essere prestazioni contrarie alle sue
convinzioni di carattere scientifico e deonto-
logico.
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Art. 8.

(Autorizzazione giudiziaria)

1. In assenza del fiduciario, in caso di con-
trasto tra soggetti parimenti legittimati ad
esprimere il consenso al trattamento sanita-
rio, la decisione ¢ autorizzata dal giudice tu-
telare, su conforme parere del collegio me-
dico, di cui all’articolo 7, o, in caso di ur-
genza, sentito il medico curante.

2. L’autorizzazione giudiziaria ¢ necessa-
ria anche in caso di inadempimento o di
inerzia da parte dei soggetti legittimati ad
esprimere il consenso al trattamento sanita-
rio.

3. Nei casi di cui ai commi precedentt, il
medico ¢ tenuto a dare immediata segnala-
zione al pubblico ministero.

Art. 9.

(Disposizioni finali)

1. E istituito il Registro delle dichiarazioni
anticipate di trattamento nell’ambito di un
archivio unico nazionale informatico. II tito-
lare del trattamento dei dati contenuti nel
predetto archivio ¢ il Ministero del lavoro,
della salute e delle politiche sociali.

2. Con regolamento da adottare ai sensi
dell’articolo 17, comma 3, della legge 23
agosto 1988, n. 400, entro centoventi giorni
dalla data di entrata in vigore della presente
legge, il Ministro del lavoro, della salute e
delle politiche sociali, sentito il Garante per
la protezione dei dati personali, stabilisce le
regole tecniche e le modalita di accesso, di
tenuta e di consultazione del Registro di
cui al comma 1. Il decreto stabilisce altresi
i termini e le forme entro i quali i soggetti
che lo vorranno potranno compilare le di-
chiarazioni anticipate di trattamento presso
il medico di medicina generale e registrarle
in uffici dedicati presso le aziende sanitarie
locali, le modalita di conservazione delle di-
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chiarazioni anticipate di trattamento presso le
aziende sanitarie locali e le modalita di tra-
smissione telematica al Registro di cui al
comma 1.

3. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento, le copie della stessa, le formalita, le
certificazioni e qualsiasi altro documento
sia cartaceo sia elettronico ad esse connesso
e da esse dipendente non sono soggetti al-
I’obbligo di registrazione e sono esenti dal-
I’imposta di bollo e da qualunque altro tri-
buto.

4. Dal presente articolo non devono deri-
vare nuovi o maggiori oneri a carico della fi-
nanza pubblica. All’attuazione del medesimo
si provvede nell’ambito delle risorse umane,
strumentali e finanziarie gia previste a legi-
slazione vigente.
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DISEGNO DI LEGGE N. 10
D’INIZIATIVA DEI SENATORI IGNAZIO ROBERTO

MARINO, ED ALTRI

TITOLO 1

NORME IN MATERIA
DI DICHIARAZIONI DI VOLONTA
ANTICIPATE NEI TRATTAMENTI
SANITARI

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 alla assistenza religiosa;

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

Art. 2.

(Consenso informato)

1. II trattamento sanitario ¢ subordinato al-
I’esplicito ed espresso consenso dell’interes-
sato, prestato in modo libero e consapevole.

2. Ogni persona capace di intendere e di
volere ha il diritto di conoscere i dati sanitari
che la riguardano e di esserne informata in
modo completo e comprensibile, in partico-
lare riguardo la diagnosi, la prognosi, la na-
tura, 1 benefici ed i rischi delle procedure
diagnostiche e terapeutiche suggerite dal me-
dico, nonché riguardo le possibili alternative
e le conseguenze del rifiuto del trattamento
sanitario. L’informazione costituisce un ob-
bligo per il medico, che deve provvedere al
costante e permanente aggiornamento nei
confronti del paziente. Tutte le informazioni
devono risultare nella cartella clinica.

3. E fatto salvo il diritto del soggetto inte-
ressato, 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 rifiuto
del paziente, anche se parziali, sia alle infor-
mazioni che a qualsiasi genere di trattamento
sanitario, nonché la comunicazione al fidu-
ciario, o ai soggetti autorizzati, del rifiuto
del soggetto interessato, devono essere anno-
tati accuratamente e nel dettaglio nella car-
tella clinica.

4. 11 rifiuto del paziente a qualsiasi genere,
anche se parziale, di trattamento sanitario ¢
vincolante per il personale sanitario, nelle
strutture sia pubbliche che private.
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5. 11 consenso al trattamento sanitario puo
essere sempre revocato, anche parzialmente.

Art. 3.

(Dichiarazione anticipata di trattamento)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ 1’atto, scritto per intero, datato e sot-
toscritto dal soggetto interessato, con il quale
il soggetto stesso dispone in ordine a quanto
previsto dall’articolo 1, comma 1, lettera a).
La sottoscrizione deve essere posta alla fine
delle disposizioni. Anche se non contiene
I’indicazione del suo nome e cognome, la di-
chiarazione ¢ tuttavia valida quando designa
con certezza la persona del disponente. La
data deve contenere 1'indicazione del giorno,
mese e anno.

2. L’atto scritto contenente la dichiara-
zione anticipata di trattamento, una volta for-
mato, deve essere unito alla cartella clinica,
di cui costituisce parte integrante. La cartella
clinica indica nel frontespizio la presenza o
meno di dichiarazioni anticipate di tratta-
mento.

Art. 4.

(Decisioni sostitutive)

1. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento puo essere contenuta la nomina di
un fiduciario cui affidare 1’esecuzione delle
disposizioni 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 in-
capacita di accordare o rifiutare il proprio
consenso, si ha riguardo alla volonta espressa
dalla stessa nella dichiarazione anticipata 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’amministratore di
sostegno o dal tutore, ove siano stati nomi-

nati, o, in mancanza di questi, nell’ordine:
dal coniuge non separato legalmente 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
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 as-
senza 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.
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Art. 7.

(Soggetti minori e interdetti)

1. I1 consenso al trattamento sanitario del
minore ¢ accordato o rifiutato dagli esercenti
la potesta parentale, la tutela o I’amministra-
zione di sostegno; la decisione di tali sog-
getti ¢ adottata avendo come scopo esclusivo
la salvaguardia della salute psicofisica del
minore.

2. Il consenso al trattamento sanitario del
minore non ¢ richiesto quando il minore
stesso versi 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. 11 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 unitamente
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
i pareri contrastanti. In caso di impossibilita
del comitato etico a pervenire ad una deci-
sione, questa ¢ assunta, su istanza del pub-
blico 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 direzione
della struttura sanitaria € tenuta a fare imme-
diata segnalazione al pubblico ministero.

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.

2. L’attivita di controllo del medico cu-
rante sulle modalita di adempimento del fi-
duciario ¢ sollecitata anche attraverso istanza
dei soggetti interessati.

3. Il 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 di
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 ed ai soggetti di
cui all’articolo 4, comma 2, che possono pro-
porne 1’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
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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 cono-
scenze scientifiche e terapeutiche, e indi-
cando compiutamente le motivazioni della
decisione nella cartella clinica.

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.

TITOLO IT

NORME IN MATERIA
DI CURE PALLIATIVE

Caro 1
DISPOSIZIONI GENERALI

Art. 13.

(Finalita)

1. La presente legge disciplina I’istituzione
della rete per le cure palliative, al fine di ga-
rantire su tutto il territorio nazionale gli in-
terventi di cura e assistenza qualificata e
continuativa ai malati terminali, indipenden-
temente dalla malattia che ha condotto alla
fase finale della vita, e di fornire un ade-
guato sostegno alle loro famiglie.

Art. 14.

(Definizioni)

1. Ai sensi della presente legge si intende
per:

a) «cure palliative»: 1’insieme degli in-
terventi sanitari, socio-sanitari e assistenziali
finalizzati al miglioramento della qualita di
vita dei malati e delle famiglie che devono
affrontare problematiche associate a malattie
ad esisto infausto, non piu responsive ai trat-
tamenti specifici della malattia di base, attra-
verso la prevenzione e il sollievo della soffe-
renza, per mezzo dell’identificazione pre-
coce, della precisa valutazione e del tratta-
mento del dolore e di altri sintomi di natura
fisica e psicologica;
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b) «malato terminale»: la persona af-
fetta da una malattia progressiva e in fase
avanzata, in rapida evoluzione e a prognosi
infausta, non piu suscettibile di terapia etio-
patogenetica volta alla guarigione, caratteriz-
zata da una aspettativa di vita di norma valu-
tata in sei mesi, in base a indicatori progno-
stici validati scientificamente, se presenti, e
alla esperienza, scienza e coscienza del-
I’équipe curante;

c) «rete di cure palliative»: 1’insieme
dei servizi regionali dedicati al migliora-
mento dell’assistenza sanitaria, socio-sanita-
ria e sociale, forniti alle persone che affron-
tano la fase terminale di una malattia ingua-
ribile, gia realizzati o in fase di realizzazione
secondo le indicazioni contenute nel pro-
gramma nazionale per la realizzazione di
strutture per le cure palliative, di cui al de-
creto del Ministro della sanita 28 settembre
1999, pubblicato nella Gazzetta Ulfficiale
n. 55 del 7 marzo 2000, e nell’accordo del
19 aprile 2001 tra il Ministro della sanita,
le regioni, le province autonome di Trento
e di Bolzano e le province, i comuni e le co-
munita montane, pubblicato nella Gazzetta
Ufficiale n.110 del 14 maggio 2001;

d) «unita di cure palliative» (UCP): una
unita sanitaria in grado di erogare cure pal-
liative specialistiche in appositi centri resi-
denziali-hospice, al domicilio, in ambulato-
rio, in day hospital e di garantire attivita
consulenziali presso le unita di degenza
ospedaliere e le
L’UCP ¢ composta da personale opportuna-

strutture socio-sanitarie.
mente preparato nelle cure palliative specia-
listiche ed e costituita dalle seguenti figure
professionali: medici, dei quali uno con fun-
zione di responsabile, infermieri, dei quali
uno con funzione di coordinatore, operatori
di supporto, psicologi e fisioterapisti.

Caro 11
ORGANIZZAZIONE

Art. 15.

(Organizzazione della rete
per le cure palliative)

1. Al fine di garantire omogenita sul terri-
torio nazionale, la rete per le cure palliative
¢ costituita da una aggregazione funzionale
e integrata di servizi distrettuali ed ospeda-
lieri, sanitari, socio-sanitari e sociali, indivi-
duati in ogni regione:

a) in almeno una UCP in ogni ASL, con
funzioni di coordinamento e di erogazione di
cure palliative specialistiche, presso 1 centri
residenziali di cure palliative-hospice, al do-
micilio, in ambulatorio, in day hospital e
presso le unita di degenza per acuti e le
strutture socio-sanitarie;

b) nei servizi territoriali per 1’assistenza
domiciliare, costituiti da personale opportu-
namente formato nelle cure palliative;

c) tra medici di medicina generale, op-
portunamente formati nelle cure palliative e
preferibilmente organizzati in forme associa-
tive;

d) nella rete delle strutture sanitarie di
ricovero e cura, in particolare delle unita
ospedaliere maggiormente interessate da un
punto di vista epidemiologico alle problema-
tiche di fine vita;

e¢) nella rete delle strutture socio-sanita-
rie;

f) nella rete dei servizi socio-assisten-
ziali forniti dagli enti locali;

g) nella rete dell’emergenza-urgenza;

h) nella rete della continuita assisten-
ziale;

i) nelle organizzazioni non profit, sia
quali soggetti di supporto alle UCP sia quali
soggetti erogatori accreditati.
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Art. 16.

(Livelli essenziali di assistenza di cure
palliative e requisiti della rete per le cure
palliative a livello nazionale)

1. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, il Ministro della
salute, d’intesa con la Conferenza perma-
nente per i rapporti tra lo Stato, le regioni
e le province autonome di Trento e di Bol-
zano, provvede, con proprio decreto, a defi-
nire:

a) 1 criteri di accesso alla rete per le
cure palliative, attraverso percorsi e proce-
dure semplificate e preferenziali;

b) gli strumenti di adeguamento dell’of-
ferta dei servizi, nonché i criteri tecnologico-
strutturali ed organizzativi qualificanti 1 punti
costituenti la rete assistenziale, in particolare
per 1 centri residenziali di cure palliative-ho-
spice e per le cure palliative domiciliari, di
base e specialistiche;

c) il sistema di verifica di qualita dei
servizi offerti;

d) 1 requisiti strutturali, tecnologici ed
organizzativi per l’accreditamento dei sog-
getti pubblici e privati, profit e non profit,
erogatori di cure palliative nelle differenti
sedi di offerta dell’assistenza, in particolare
nei centri residenziali di cure palliative-ho-
spice ed al domicilio;

e) le tariffe di riferimento nazionali per
I’erogazione delle cure palliative nelle diffe-
renti sedi di offerta dell’assistenza, in parti-
colare nei centri residenziali di cure pallia-
tive-hospice, al domicilio, sia nel caso di
presa in carico globale del malato sia nel
caso di interventi consulenziali specialistici
con caratteristiche di estemporaneita, in am-
bulatorio, in day-hospital.

Art. 17.

(Requisiti e criteri per la realizzazione della
rete per le cure palliative a livello regionale)

1. Ai fini della realizzazione della rete per
le cure palliative, le regioni e le province
autonome di Trento e di Bolzano, entro sei
mesi dalla data di entrata in vigore della pre-
sente legge, provvedono a:

a) definire ’'utenza potenziale della rete
per le cure palliative a livello regionale e lo-
cale, sia per le patologie oncologiche sia per
quelle non oncologiche;

b) definire 1’assetto organizzativo della
rete per le cure palliative al fine di preve-
dere:

1) listituzione di almeno una UCP
specialistica presso ciascuna ASL, al cui re-
sponsabile ¢ affidato il coordinamento della
rete a livello locale;

2) I’erogazione delle cure palliative
di base e specialistiche al domicilio, nei cen-
tri residenziali di cure palliative-hospice, ne-
gli ambulatori, in day-hospital, nonché delle
attivita consulenziali presso le unita di de-
genza ospedaliere e le strutture socio-sanita-
rie;

3) la continuita delle cure sulle venti-
quattro ore e per trecentosessantacinque
giorni 1’anno al domicilio e presso ciascun
centro residenziale di cure palliative-hospice
da parte di équipe assistenziali specifica-
mente formate sulle cure palliative;

4) l'erogazione diretta e gratuita di
tutti i farmaci, le strumentazioni, i presidi e
gli ausilii per I’assistenza domiciliare, in par-
ticolare per i farmaci contro il dolore e con-
tro altri sintomi principali, in particolare la
dispnea, e per I’ossigenoterapia;

5) la presa in carico del malato entro
quarantotto ore dalla richiesta, nel caso risul-
tino soddisfatti i criteri di ammissione;

6) I'integrazione tra 1 punti della rete
per le cure palliative e tra i soggetti che in
essa operano, in particolare tra i medici di
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medicina generale e gli operatori sanitari, so-
cio-sanitari e sociali che prestano la propria
attivita in strutture territoriali e in quelle spe-
cialistiche per le cure palliative;

7) I'integrazione della rete per le cure
palliative con la rete dell’emergenza-urgenza
e con 1 servizi di continuita assistenziale;

c) definire 1 requisiti tecnologici-struttu-
rali e organizzativi per I’accreditamento dei
soggetti erogatori di cure palliative, pubblici
e privati, profit e non profit, nelle differenti
sedi di offerta dell’assistenza di cui alla let-
tera b), numero 1), in applicazione di quanto
stabilito a livello nazionale dall’articolo 16,
comma 1, lettera d);

d) definire il sistema tariffario per le at-
tivita effettuate nelle diverse sedi assisten-
ziali, in particolare nei centri residenziali di
cure palliative-hospice, in applicazione di
quanto stabilito a livello nazionale dall’arti-
colo 16, comma 1, lettera d);

e) fissare gli indici di posti letto dei
centri residenziali di cure palliative-hospice
ogni 10.000 residenti e il tasso annuo di co-
pertura dei bisogni di assistenza domiciliare
di cure palliative, in attuazione di quanto sta-
bilito dal regolamento di cui al decreto del
Ministro della salute 22 febbraio 2007, n. 43;

f) approvare le linee guida per la stipula
delle convenzioni tra le amministrazioni pub-
bliche e le organizzazioni di volontariato,
specializzate nel settore delle cure palliative,
per la loro integrazione nella rete assisten-
ziale;

g) approvare il piano regionale di for-
mazione, obbligatorio per il personale da in-
serire nella rete per le cure palliative, e
quello di aggiornamento continuo per il per-
sonale gia operante;

h) istituire un organismo per il coordi-
namento ed il monitoraggio del livello di im-
plementazione del programma per le cure
palliative e per l’attuazione di un sistema
di rilevazione degli indicatori previsti dal-
I’accordo tra il Ministro della salute, le re-
gioni e le province autonome di Trento e

di Bolzano del 13 marzo 2003, pubblicato
nella Gazzetta Ufficiale n.85 dell’11 aprile
2003, e dal citato regolamento di cui al de-
creto ministeriale 22 febbraio 2007, n. 43;

i) definire un programma di ricerca spe-
cificamente dedicato alle tematiche delle
cure palliative;

[) sostenere le organizzazioni non profit
attive nel settore dell’aiuto ai malati termi-
nali, in particolare le associazioni di volonta-
riato, definendo le modalita del supporto e
favorendo l’integrazione nella rete per le
cure palliative;

m) sperimentare modelli assistenziali in-
novativi, soprattutto nell’ambito degli inter-
venti domiciliari e per i minori e nel settore
delle cure palliative per 1 malati non oncolo-
gici.

Art. 18.

(Osservatorio nazionale
per le cure palliative)

1. E istituito, presso il Ministero della sa-
lute, 1I’Osservatorio nazionale per le cure pal-
liative, di seguito denominato «Osservato-
rio», con il compito di:

a) monitorare lo sviluppo omogeneo
della rete per le cure palliative a livello na-
zionale attraverso la verifica degli indicatori
e degli standard nazionali previsti dal citato
regolamento di cui al decreto ministeriale 22
febbraio 2007, n. 43;

b) controllare il livello di erogazione
delle prestazioni dei centri facenti parte delle
reti regionali o comunque operanti nel set-
tore assistenziale delle cure palliative;

c) verificare 1’adeguatezza dei sistemi
tariffari e 1’utilizzo dei fondi nazionali fina-
lizzati allo sviluppo delle cure palliative;

d) monitorare il consumo di farmaci in-
dicativi dell’adeguatezza dello sviluppo della
rete per le cure palliative, in particolare degli
oppioidi e degli altri principi attivi utilizzati
nella lotta contro il dolore;
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e) elaborare un’analisi comparativa dei
modelli erogativi regionali;

f) definire una tassonomia nazionale nel
settore delle cure palliative.

2. 11 Ministro della salute, con proprio de-
creto da adottare entro quattro mesi dalla
data di entrata in vigore della presente legge,
definisce le modalita ed i criteri di organiz-
zazione dell’Osservatorio, anche ai fini del
collegamento con gli organismi regionali di
cui all’articolo 17.

Art. 19.

(Campagne informative)

1. I1 Ministro della salute, le regioni e le
province autonome di Trento e di Bolzano
provvedono, entro sei mesi dalla data di en-
trata in vigore della presente legge, negli am-
biti di rispettiva competenza, all’attuazione
di campagne di informazione dei cittadini
sulle cure palliative e sulla terapia del do-
lore, nonché sulle modalita e sui criteri di ac-
cesso alla rete per le cure palliative, nonché
all’attuazione di campagne di informazione
sull’utilizzo dei farmaci usati per il controllo
dei sintomi e dei farmaci oppioidi nel tratta-
mento del dolore.

Caro III
PERSONALE

Art. 20.

(Ruoli professionali)

1. Entro sei mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, con decreto del
Ministro dell’universita e della ricerca, di
concerto con il Ministro della salute, sono
definiti:

a) 1 ruoli e 1 profili professionali degli
operatori inseriti nella rete per le cure pallia-
tive, in particolare per i laureati in medicina
e chirurgia;

b) 1 criteri per l’accesso ai concorsi
presso strutture sanitarie e socio-sanitarie
pubbliche e private per il personale medico,
sanitario e socio-sanitario;

c) 1 criteri per 1’accesso alle selezioni
per I’affidamento del ruolo di direttore o re-
sponsabile medico e di coordinamento infer-
mieristico delle UCP, dei centri residenziali
di cure palliative-hospice e dei servizi spe-
cialistici di cure palliative domiciliari.

Art. 21.

(Formazione del personale)

1. Entro sei mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, il Ministro della
pubblica istruzione, d’intesa con il Ministro
della salute, definisce:

a) un programma formativo obbligato-
rio, con certificazione finale, per il personale
sanitario e socio-sanitario, ad eccezione dei
laureati in medicina e chirurgia, ai quali si
applicano le disposizioni di cui alla lettera
b);

b) un programma formativo professiona-
lizzante post-laurea in medicina, indipen-
dente dai percorsi formativi inseriti in corsi
di specializzazione riferiti a differenti settori
scientifico-disciplinari;

¢) un programma formativo omogeneo
su tutto 1l territorio nazionale per i volontari
che operano nella rete per le cure palliative.

2. In attuazione dei programmi di forma-
zione continua in medicina di cui all’articolo
16-bis del decreto legislativo 30 dicembre
1992, n. 502, e successive modificazioni, la
Commissione nazionale per la formazione
continua, di cui all’articolo 16-ter del mede-
simo decreto legislativo, definisce un per-
corso formativo, omogeneo su tutto il territo-
rio nazionale e specifico per ciascuna figura
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professionale, per I'accesso a programmi di
aggiornamento continui del personale me-
dico, sanitario e socio-sanitario, impegnato
nell’assistenza ai malati terminali.

Art. 22.

(Stabilizzazione del personale)

1. In attesa dell’applicazione delle disposi-
zioni di cui all’articolo 20, le ASL e le
aziende ospedaliere, compresi i policlinici
universitari, gli ospedali classificati e gli isti-
tuti di ricovero e cura a carattere scientifico
(IRCCS) sono autorizzati, nell’ambito delle
risorse finanziarie disponibili per le spese
del personale del Servizio sanitario nazio-
nale, e nei limiti di quanto previsto dall’arti-
colo 39, comma 18, della legge 27 dicembre
1997, n. 449, e successive modificazioni, a
bandire concorsi per posti di dirigente me-
dico in cure palliative, nei limiti delle dota-
zioni organiche definite ed approvate e nel
rispetto dei principi previsti dall’articolo 6
del decreto legislativo 30 marzo 2001,
n. 165, e successive modificazioni, con una
riserva fino al 50 per cento dei posti a favore
del personale sanitario laureato operante
nella rete per le cure palliative.

2. T concorsi sono effettuati secondo le
modalita stabilite dal regolamento di cui al
decreto del Presidente della Repubblica 10
dicembre 1997, n. 483, riportando la speci-
fica dicitura «Concorso per posto di dirigente
medico in cure palliative».

3. Ai concorsi di cui al presente articolo
possono accedere i laureati in medicina in

possesso dei requisiti previsti dall’arti-
colo 23.

Art. 23.

(Requisiti)

1. La riserva di cui all’articolo 22, comma
1, opera a favore di soggetti, in possesso O

meno di specializzazione, che nei cinque
anni precedenti la data di entrata in vigore
della presente legge abbiano prestato servi-
zio, per un periodo complessivo non infe-
riore a diciotto mesi e a titolo di incarico
provvisorio di dirigente medico, indipenden-
temente dalla disciplina nella quale era stato
bandito I’incarico, presso strutture situate in
ASL o in aziende ospedaliere, compresi 1 po-
liclinici universitari e gli ospedali classificati,
o presso IRCCS autorizzati dalle regioni alla
erogazione per le cure palliative e facenti
percio parte delle reti regionali per le cure
palliative. Il periodo complessivo di diciotto
mesi di attivita in incarico provvisorio puo
essere ritenuto valido ai fini dell’ammissione
al concorso anche se svolto in strutture auto-
rizzate in regioni diverse.

2. La riserva di cui all’articolo 22, comma
1, opera altresi a favore di soggetti, in pos-
sesso o meno di specializzazione, che nei
cinque anni precedenti la data di entrata in
vigore della presente legge abbiano prestato
servizio, per un periodo complessivo non in-
feriore a diciotto mesi, anche non continua-
tivo, presso una organizzazione profit o non
profit, autorizzata da almeno sei anni all’ero-
gazione di cure palliative dalla regione nella
quale opera e convenzionata per un periodo
di almeno quattro anni per tale attivita con
ASL ed aziende ospedaliere, compresi i poli-
clinici universitari e gli ospedali classificati,
o con IRCCS. Durante il suddetto periodo
di attivita, i soggetti devono aver assistito
un numero di malati in fase avanzata e ter-
minale di malattia non inferiore a cento. Le
certificazioni del periodo di attivita e del nu-
mero minimo di malati assistiti devono es-
sere rilasciate dal responsabile legale dell’or-
ganizzazione profit 0 non profit presso la
quale il soggetto ha prestato la propria atti-
vita. Qualora il soggetto abbia prestato la
propria opera presso differenti organizza-
zioni, il periodo cumulativo non deve co-
munque risultare inferiore a diciotto mesi e
il numero dei malati assistiti durante il pe-
riodo non deve essere inferiore a cento. I
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soggetti devono altresi essere in possesso di
un attestato di partecipazione a un corso for-
mativo in «Medicina palliativa» o «Cure pal-
liative» di almeno ottanta ore, tenuto dalle
regioni, dalle universita, da societa scientifi-
che che abbiano quale fine statutario la diffu-
sione delle cure palliative o da agenzie anche
private, purché convenzionate con le regioni
o con le universita.

Caro IV
TERAPIA DEL DOLORE

Art. 24.

(Semplificazione delle procedure di accesso

ai medicinali utilizzati nel controllo del do-

lore e disposizioni in materia di tecnologie
per il trattamento del dolore severo)

1. Il Ministro della salute, d’intesa con le
regioni e con le province autonome di Trento
e di Bolzano, avvalendosi delle societa scien-
tifiche maggiormente rappresentative in ma-
teria di trattamento del dolore, stabilisce,
con proprio decreto, entro sei mesi dalla
data di entrata in vigore della presente legge:

a) linee guida per la definizione dei
principali percorsi diagnostico-terapeutici co-
muni ai malati inseriti in un programma di
cure palliative, con priorita per quelle rela-
tive al trattamento del dolore, della dispnea,
dei sintomi per la sfera psichica e per la se-
dazione palliativa;

b) linee guida per la definizione del si-
stema di codifica e del sistema tariffario di
riferimento relativo ai sistemi di trattamento
del dolore severo che necessitano di utilizzo
di tecnologie, in particolare per la neurosti-
molazione antalgica elettrica, per la neuro-
modulazione spinale e per le tecniche percu-
tanee di trattamento del dolore secondario a
fratture vertebrali.

2. Le linee guida di cui al comma 1 sono
vincolanti per tutte le strutture autorizzate e
sono aggiornate periodicamente, almeno
ogni tre anni, in rapporto all’evoluzione tec-
nico-scientifica, con le medesime procedure
di cui al comma 1.

Art. 25.

(Disposizioni in materia di farmaci
per il trattamento del dolore severo)

1. All’articolo 43 del testo unico delle
leggi in materia di disciplina degli stupefa-
centi e sostanze psicotrope, prevenzione,
cura e riabilitazione dei relativi stati di tossi-
codipendenza, di cui al decreto del Presi-
dente della Repubblica 9 ottobre 1990,
n. 309, e successive modificazioni, sono ap-
portate le seguenti modificazioni:

a) dopo il comma 4 ¢ inserito il se-
guente:

«4-bis. Per la prescrizione nell’ambito del
Servizio sanitario nazionale di farmaci previ-
sti dall’allegato IIlI-bis per il trattamento di
pazienti affetti da dolore severo, in luogo
del ricettario di cui al comma 1, contenente
le ricette a ricalco di cui al comma 4, puo es-
sere utilizzato il ricettario del Servizio sani-
tario nazionale disciplinato dal decreto del
Ministero dell’economia e delle finanze 18
maggio 2004, pubblicato nel Supplemento
ordinario alla Gazzetta Ufficiale n. 251 del
25 ottobre 2004; in tale caso ai fini della pre-
scrizione devono essere rispettate le indica-
zioni del predetto decreto e il farmacista
conserva copia o fotocopia della ricetta ai
fini del discarico nel registro previsto dall’ar-
ticolo 60, comma 1, nonché ai fini della di-
mostrazione della liceita del possesso del
quantitativo di farmaci consegnati dal farma-
cista al paziente o alla persona che li ritira. Il
Ministro della salute, sentito il Consiglio su-
periore di sanita, puo, con proprio decreto,
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aggiornare 1’elenco dei farmaci di cui all’al-
legato III-bis.»;

b) al comma 7, sono premesse le se-
guenti parole: «Nell’ambito delle risorse
umane, strumentali e finanziarie gia disponi-
bili a legislazione vigente,»; le parole da: «in
corso di patologia» fino a: «da oppiacei»
sono sostituite dalle seguenti: «o che necessi-
tano di trattamento domiciliare degli stati di
tossicodipendenza da oppiacei» e le parole:
«nell’allegato 1Il-bis» sono sostituite dalle
seguenti: «nella tabella II, sezione A,»;

c¢) al comma 8, sono premesse le se-
guenti parole: «Nell’ambito delle risorse
umane, strumentali e finanziarie gia disponi-
bili a legislazione vigente,»; le parole: «nel-
I’allegato III-bis» sono sostituite dalle se-
guenti: «nella tabella II, sezione A,» e le pa-
role da: «in corso di patologia» fino alla fine
del comma sono sostituite dalle seguenti: «o
che necessitano di trattamento domiciliare
degli stati di tossicodipendenza da oppiacei».

2. All’articolo 45, comma 2, del citato te-
sto unico di cui al decreto del Presidente
della Repubblica n.309 del 1990, le parole:
«sulle ricette previste dal comma 1» sono so-
stituite dalle seguenti: «sulle ricette previste
dai commi 1 e 4-bis».

Caro V

COPERTURA FINANZIARIA

Art. 26.

(Copertura finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
della presente legge, valutati nel limite mas-
simo di 50 milioni di euro a decorrere dal-
I’anno 2008, si provvede mediante corrispon-
dente riduzione dello stanziamento del fondo
speciale di parte corrente iscritto, ai fini del
bilancio triennale 2008-2010, nell’ambito
del programma «fondi di riserva e speciali»,
della missione «fondi da ripartire» dello stato
di previsione del Ministero dell’economia e
delle finanze per 1’anno 2008, allo scopo
parzialmente utilizzando 1’accantonamento
relativo al Ministero della salute.

2. I Ministro dell’economia e delle fi-
nanze ¢ autorizzato ad apportare, con propri
decreti, le occorrenti variazioni di bilancio.
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DISEGNO DI LEGGE N. 51

D’INIZIATIVA DEI SENATORI TOMASSINI, ED ALTRI

Art. 1.
(Definizioni)

1. Ai sensi della presente legge si intende
per:

a) dichiarazioni anticipate di tratta-
mento: 1’atto scritto con il quale taluno di-
spone in merito ai trattamenti sanitari, non-
ché in ordine all’'uso del proprio corpo o di
parte di esso, nei casi consentiti dalla legge,
alle modalita di sepoltura e alla assistenza
religiosa;

b) mandato in previsione dell’incapa-
cita: il contratto con il quale si attribuisce
al mandatario il potere di compiere atti giu-
ridici in nome nell’interesse del rappresen-
tato in caso di incapacita sopravvenuta di
quest’ultimo;

c) trattamento sanitario: ogni tratta-
mento praticato, con qualsiasi mezzo, per
scopi connessi alla tutela della salute, a fini
terapeutici, diagnostici, palliativi nonché
estetici;

d) 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.

Art. 2.
(Consenso informato)
1. Il trattamento sanitario € subordinato al-

I’esplicito ed espresso consenso dell’interes-
sato, prestato in modo libero e consapevole.

2. L’espressione del consenso ¢ preceduta
da accurate informazioni rese in maniera
completa e comprensibile circa diagnosi,
prognosi, scopo e natura del trattamento pro-
posto, benefici e rischi prospettabili, even-
tuali effetti collaterali, nonché circa le possi-
bili alternative e le conseguenze del rifiuto
del trattamento.

3. E fatto salvo il diritto del soggetto inte-
ressato, che presti o non presti il consenso al
trattamento, di rifiutare in tutto o in parte le
informazioni che gli competono; il rifiuto
puo intervenire in qualunque momento.

4. 1l consenso al trattamento puo essere
sempre revocato, anche parzialmente.

Art. 3.

(Decisioni sostitutive)

1. Nel caso in cui la persona da sottoporre
al trattamento sanitario versi nello stato di
incapacita di accordare o rifiutare il proprio
consenso, si ha riguardo alla volonta espressa
nella dichiarazione anticipata di trattamento
e in subordine a quella manifestata dal fidu-
ciario nominato ai sensi dell’articolo 13 o, in
mancanza di questo, dalle persone indicate
nel comma 2.

2. Ove non ricorrano le circostanze di cui
al comma 1, il consenso o il dissenso al trat-
tamento sanitario € espresso, ove siano stati
nominati, dall’amministratore di sostegno o
dal tutore, e, in mancanza, nell’ordine: dal
coniuge non separato legalmente o di fatto,
dai figli, dal convivente stabile ai sensi della
legge 28 marzo 2001, n. 149, dai genitori,
dai parenti entro il quarto grado.

3. In caso di impossibilita di decidere ai
sensi dei commi 1 e 2, & dato ricorrere al
giudice tutelare.
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Art. 4.

(Migliore interesse)

1. Colui che presta o rifiuta il consenso ai
trattamenti di cui all’articolo 1, per conto di
altri che versi in stato di incapacita, ¢ tenuto
ad agire nell’esclusivo e migliore interesse
dell’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. 5.

(Idratazione e alimentazione parenterale)

1. L’idratazione e I’alimentazione parente-
rale non sono assimilate all’accanimento te-
rapeutico.

Art. 6.

(Situazione d’urgenza)

1. Non e richiesto il consenso al tratta-
mento sanitario quando la vita della persona
incapace sia in pericolo e il suo consenso o
dissenso non possa essere ottenuto e la sua
integrita fisica sia minacciata.

2. Il consenso al trattamento sanitario del
minore non ¢ richiesto quando il minore
stesso versi in pericolo di vita o sia minac-
ciata la sua integrita fisica.

Art. 7.

(Soggetti minori)

1. Il consenso al trattamento medico del
minore ¢ accordato o rifiutato dagli esercenti
la potesta parentale, la tutela o I’amministra-
zione di sostegno; la decisione di tali sog-
getti & adottata avendo come scopo esclusivo

la salvaguardia della salute psico-fisica del
minore.

2. 11 minore che ha compiuto i quattordici
anni presta personalmente il consenso al trat-
tamento medico.

3. Ove il trattamento, cui il minore che ha
compiuto 1 quattordici anni deve essere sot-
toposto, comporti serio rischio per la salute
0 conseguenze gravi o permanenti, la deci-
sione del minore ¢ confermata dagli esercenti
la potesta genitoriale, la tutela o 1’ammini-
strazione di sostegno ai sensi del comma 1.

4. In caso di contrasto si applicano le di-
sposizioni di cui all’articolo 9.

Art. 8.

(Interdetti)

1. 11 consenso al trattamento medico 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 unitamente
al tutore o curatore.

Art. 9.

(Contrasti)

1. In caso di contrasto tra soggetti pari-
menti legittimati ad esprimere il consenso
al trattamento sanitario, la decisione & as-
sunta, su istanza del pubblico ministero, dal
giudice tutelare o in caso di urgenza da que-
st’ultimo sentito il medico curante.

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.



Atti parlamentari

— 36 —

Nn. 10, 51, 136, 281, 285, 483, 800, 972
994, 1095, 1188, 1323, 1363 e 1368-A

XVI LEGISLATURA - DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI - DOCUMENTI

3. Nei casi di cui al comma 2, il medico €
tenuto a fare immediata segnalazione al pub-
blico ministero.

Art. 10.

(Del mandato in previsione dell’incapacita)

1. I mandato in previsione dell’incapacita
¢ il contratto con cui si prevede la sostitu-
zione di una o piu persone per il caso in
cui il mandante non possa o non voglia por-
tare a compimento 1’incarico.

2. Il mandato in previsione dell’incapacita
¢ conferito con atto pubblico, con o senza
procura; il mandato € accettato contestual-
mente ed ¢ contenuto nello stesso atto op-
pure successivamente in un atto redatto nella
medesima forma.

3. Il mandato in previsione dell’incapacita
¢ gratuito.

4. 11 notaio che riceve un mandato in pre-
visione dell’incapacita ne invia copia, nel piu
breve tempo possibile, al registro di cui al-
I’articolo 16.

5. Per quanto non previsto nella presente
legge trovano applicazione, ove compatibili,
le disposizioni di cui agli articoli 1703 e se-
guenti del codice civile.

Art. 11.

(Rendiconto e controllo)

1. La correttezza e la diligenza dell’ope-
rato del mandatario sono sottoposte al con-
trollo del giudice tutelare.

2. L’attivita di controllo del giudice tute-
lare sulle modalita di adempimento del man-
dato ¢ sollecitata anche attraverso istanza dei
soggetti interessati.

3. Con decreto motivato, il giudice tutelare
dichiara la cessazione e I’efficacia del man-
dato e provvede alla nomina di un ammini-
stratore di sostegno.

4. 11 mandante puo prevedere che sia pre-
disposto inventario indicandone le modalita.

Art. 12.

(Estinzione del mandato)

1. Il mandato si estingue:

a) per morte, rinuncia o sopravvenuta
incapacita del mandatario;

b) per revoca;
c¢) per dichiarazione di inefficacia pro-
nunciata dal tribunale.
2. Gli effetti del mandato sono sospesi du-
rante il periodo in cui il rappresentato riac-
quista la capacita di intendere e volere.

Art. 13.

(Della dichiarazione anticipata
di trattamento)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ l’atto di volonta redatto per atto
pubblico notarile, alla formazione del quale
puo intervenire un medico che assista il di-
sponente.

2. Il notaio che riceve una dichiarazione
anticipata di trattamento ne invia copia nel
pit breve tempo possibile al registro di cui
all’articolo 16.

3. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ contenuta la nomina di un fiduciario
cui sono affidate le decisioni di cui all’arti-
colo 1, comma 1, lettera a).

4. 11 fiduciario nell’esecuzione delle dispo-
sizioni attua la volonta del disponente quale
risultante dalla lettera della dichiarazione an-
ticipata di trattamento e dall’attivita rivolta
ad indagare e ricostruire il significato da at-
tribuire alle dichiarazioni; in mancanza di
istruzioni opera nel migliore interesse del-
I’incapace ai sensi dell’articolo 4.
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5. Trovano applicazione, ove compatibili,
le disposizioni di cui agli articoli 587 e se-
guenti del codice civile.

Art. 14.

(Efficacia)

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

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 di
cui ¢ affetto il disponente, designati dal pre-
sidente dell’ordine dei medici o da un suo
delegato, su istanza di chiunque ritenga
averne interesse o titolo.

3. Il medico curante non fa parte del col-
legio ed ¢ sentito da quest’ultimo ove sia
possibile ovvero sia ritenuto opportuno e ne-
cessario.

4. Accertata la sussistenza dell’incapacita,
il collegio ne da immediata comunicazione
per I’annotazione nel registro di cui all’arti-
colo 16.

5. La certificazione € notificata immedia-
tamente al fiduciario o al mandatario, ai fa-
miliari e ai conviventi che possono proporne
I’annullamento con il ricorso al giudice tute-
lare.

6. Le direttive contenute nella dichiara-
zione anticipata di trattamento sono impe-
gnative per le scelte sanitarie del medico, il
quale puo disattenderle solo quando non
piu corrispondenti a quanto 1’interessato
aveva espressanente previsto al momento
della redazione della dichiarazione anticipata
di trattamento, sulla base degli sviluppi delle
conoscenze scientifiche e terapeutiche, e in-

dicando compiutamente le motivazioni della
decisione nella cartella clinica.

Art. 15.

(Revoca)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento e il mandato in previsione dell’incapa-
cita sono rinnovabili, modificabili o revoca-
bili in qualsiasi momento con le medesime
forme previste per la loro formazione.

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 e nel registro di
cui all’articolo 16.

Art. 16.

(Registro dei mandati in previsione dell’in-
capacita e delle dichiarazioni anticipate di
trattamento)

1. II contenuto della dichiarazione antici-
pata di trattamento e le convenzioni oggetto
del mandato in previsione dell’incapacita
non sono considerati, ai fini della presente
legge, dati sensibili ai sensi del codice in
materia di protezione dei dati personali di
cui al decreto legislativo 30 giugno 2003,
n. 196.

2. E istituito il registro dei mandati in pre-
visione dell’incapacita e delle dichiarazioni
anticipate di trattamento nell’ambito di un
archivio unico nazionale informatico presso
il Consiglio nazionale del notariato.
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3. L’archivio unico nazionale informatico
¢ consultabile, in via telematica, unicamente
dai notai, dall’autorita giudiziaria, dai diri-
genti sanitari e dai medici responsabili del
trattamento sanitario di soggetti in caso di in-
capacita.

4. Con decreto del Ministro per 1’innova-
zione e le tecnologie, di concerto con il Mi-
nistro della giustizia e d’intesa con il presi-
dente del consiglio del notariato, da adottare
entro tre mesi dalla data di entrata in vigore
della presente legge sono stabilite le regole
tecniche e le modalita di tenuta e consulta-
zione del registro di cui al comma 2.

Art. 17.

(Disposizioni finali)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento e il mandato in previsione dell’incapa-
cita, le copie degli stessi, le formalita, le cer-
tificazioni, e qualsiasi altro documento sia
cartaceo sia elettronico ad essi connessi e
da essi dipendenti non sono soggetti all’ob-
bligo di registrazione e sono esenti dall’im-
posta di bollo e da qualunque altro tributo.



Atti parlamentari

— 30 —

Nn. 10, 51, 136, 281, 285, 483, 800, 972
994, 1095, 1188, 1323, 1363 e 1368-A

XVI LEGISLATURA - DISEGNI DI LEGGE E RELAZIONI - DOCUMENTI

DISEGNO DI LEGGE N. 136

D’INIZIATIVA DEI SENATORI PORETTI E PERDUCA

Art. 1.

(Dovere informativo del medico)

1. Ogni persona capace ha il diritto di co-
noscere e di essere informata in modo com-
pleto e comprensibile, in particolare riguardo
alla diagnosi, alla prognosi, alla natura, ai
benefici e ai rischi delle procedure diagnosti-
che e terapeutiche proposte dal medico, non-
ché riguardo alle possibili alternative e alle
conseguenze del rifiuto del trattamento.

2. Salvo 1l caso in cui la persona rifiuti
espressamente di essere informata ai sensi
del comma 1, ovvero per decisione contenuta
in precedente dichiarazione di volonta resa ai
sensi dell’articolo 3, 1’obbligo del medico di
informare sussiste anche quando particolari
condizioni consiglino 1’adozione di cautele
nella comunicazione.

3. Salvo espresso consenso del paziente, il
medico non puo riferire a terzi le informa-
zioni rese ai sensi del comma 1.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. Ogni persona capace maggiore di 14
anni ha il diritto di scegliere, autonomamente
e liberamente, se accettare o rifiutare i tratta-
menti sanitari considerati dai medici appro-
priati al trattamento della sua patologia o il
cui possibile impiego sia prevedibile in rela-
zione allo sviluppo della patologia stessa. La
dichiarazione di volonta resta valida e vinco-
lante per 1 medici curanti anche per il tempo
successivo alla perdita della capacita naturale
ovvero alla perdita della facolta di comuni-

care. Le volonta cosi espresse, compreso il
rifiuto, devono essere rispettate dai sanitari,
anche qualora ne derivi un pericolo per la sa-
lute o per la vita del dichiarante, e li rendono
esenti da ogni responsabilita, anche in deroga
a contrarie disposizioni di legge vigenti
prima della data di entrata in vigore della
presente legge. 11 consenso al trattamento
puo essere sempre revocato dal suo autore,
anche in modo parziale.

2. In caso di ricovero ospedaliero la di-
chiarazione di volonta di cui al comma 1 ¢
annotata nella cartella clinica del paziente e
da questi sottoscritta, alla presenza di due te-
stimoni scelti dal paziente, ed & vincolante
per i sanitari. Dell’avvenuta ricezione ¢
data ricevuta scritta al paziente, ai testimoni
e al fiduciario, se nominato.

3. Ogni trattamento sanitario sommini-
strato in assenza del consenso informato di
cui all’articolo 1 e al comma 1 del presente
articolo, o ad esso contrario, ¢ perseguibile
penalmente e civilmente a tutti gli effetti.

Art. 3.

(Dichiarazione anticipata
sui trattamenti sanitari)

1. Ogni persona capace e maggiore di 14
anni ha la facolta di redigere una dichiara-
zione anticipata di volonta, che rimane va-
lida e vincolante per i medici curanti anche
nel caso che sopravvenga una perdita della
capacita naturale o una perdita della facolta
di comunicare, con la quale da disposizione
per il proprio fine vita. A tal fine la mede-
sima persona puo, nei casi indicati nella di-
chiarazione stessa, esprimere la propria vo-
lonta di rifiutare tutti i trattamenti sanitari
suscettibili di prolungare indefinitamente
una condizione di incoscienza o di provocare
menomazioni fisiche e psichiche gravi e irre-
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versibili. In particolare puo esprimere la pro-
pria volonta:

a) di rifiutare qualsiasi forma di riani-
mazione o di continuazione dell’esistenza di-
pendente da apparecchiature;

b) di non essere sottoposta ad alcun trat-
tamento terapeutico;

c) di non essere sottoposta all’alimenta-
zione e all’idratazione sia artificiali sia per
mano di terzi;

d) di poter fruire, in caso di gravi soffe-
renze anche psicologiche, delle opportune
cure palliative, anche qualora le stesse pos-
sano accelerare 1’esito mortale della patolo-
gia in atto.

2. La dichiarazione anticipata di volonta di
cui al comma 1, nonché la nomina del fidu-
ciario di cui all’articolo 4, comma 1, sono al-
legate, in caso di ricovero ospedaliero, alla
cartella clinica e sono vincolanti per i sani-
tari. Dell’avvenuta ricezione ¢ data ricevuta
scritta al paziente, ai testimoni e al fiducia-
rio, se nominato.

3. 1 testimoni, i1 parenti, le associazioni,
ovvero chiunque sia in possesso di copia
della dichiarazione anticipata di volonta, pos-
sono presentare la stessa ai sanitari in caso di
impedimento a esibire I’originale da parte
della persona interessata o del suo fiduciario,
se nominato, e possono chiederne ricevuta ai
sensi del comma 2.

4. Nel caso in cui la persona da sottoporre
al trattamento sanitario versi nello stato di
incapacita di accordare o di rifiutare il pro-
prio consenso, si ha riguardo alle volonta
espresse nella dichiarazione anticipata di
cui al comma 1 e, in subordine, a quelle ma-
nifestate dal fiduciario nominato ai sensi del-
I’articolo 4, o, in mancanza di questo, ove
siano stati nominati, dall’amministratore di
sostegno o dal tutore.

5. Ove non ricorrano le circostanze di cui
al comma 4, su istanza di chiunque sia ve-
nuto a conoscenza dello stato di incapacita
del soggetto interessato, il giudice tutelare
provvede alla nomina del tutore.

6. Il mancato rispetto delle volonta conte-
nute nella dichiarazione anticipata di cui al
comma 1, nonché di quelle espresse dai sog-
getti legittimati ai sensi del comma 4, ¢ per-
seguibile penalmente e civilmente a tutti gli
effetti.

7. Le dichiarazioni di cui al presente arti-
colo nonché la nomina del fiduciario di cui
all’articolo 4 sono formulate con atto scritto
di data certa e con sottoscrizione autenticata
da due testimoni. Con le medesime forme
sono rinnovabili, modificabili o revocabili
in qualunque momento. In caso di piu di-
chiarazioni anticipate divergenti, ¢ ritenuta
valida quella avente data certa posteriore.

Art. 4.

(Nomina del fiduciario)

1. La dichiarazione anticipata di cui all’ar-
ticolo 3 puo contenere 1’indicazione di una
persona di fiducia alla quale sono attribuite
la titolarita, in caso di incapacita dell’interes-
sato, dei diritti e delle facolta che a questi
competono ai sensi della presente legge non-
ché la tutela del rispetto da parte dei sanitari
delle direttive espresse dallo stesso interes-
sato.

2. 1 fiduciario puo altresi essere nominato
in altra separata dichiarazione nelle mede-
sime forme di cui all’articolo 3, comma 7,
e anche in assenza di dichiarazione anticipata
di volonta.

3. 1l fiduciario agisce in conformita alle
volonta del paziente.

Art. 5.

(Situazione d’urgenza)

1. Fatti salvi i casi di cui agli articoli 1 e
2, la dichiarazione anticipata prevista dall’ar-
ticolo 3 e la nomina del fiduciario effettuata
ai sensi dell’articolo 4 producono i loro ef-
fetti vincolanti dal momento in cui interviene
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lo stato di incapacita decisionale o comuni-
cativa del predisponente.

2. Non ¢ richiesto il consenso al tratta-
mento sanitario quando la vita della persona
incapace ¢ in pericolo e il suo consenso o
dissenso non puo essere in alcun modo otte-
nuto e la sua integrita fisica ¢ minacciata,
fatti in ogni caso salvi le volonta espresse
nelle dichiarazioni di cui all’articolo 3, tem-
pestivamente prospettate al medico curante, e
il consenso o il dissenso al trattamento da
parte dei soggetti legittimati eventualmente
presenti, espressi ai sensi dell’articolo 3,
comma 4.

Art. 6.

(Risoluzione delle controversie)

1. I sanitari, il fiduciario, i testimoni, il tu-
tore, ovvero chiunque vi abbia interesse, pos-
sono ricorrere senza formalita al giudice del
luogo dove dimora I’incapace, qualora riten-
gano che non siano rispettate le volonta
espresse nelle dichiarazioni anticipate di cui
all’articolo 3. Il giudice decide in conformita
a tali volonta.

2. In assenza di dichiarazioni anticipate di
volonta, e in presenza del fiduciario nomi-
nato ai sensi dell’articolo 4, qualora sorgano
controversie in merito al consenso o al dis-
senso alle cure proposte dai medici, questi
ultimi, ovvero chiunque ne abbia interesse,
possono proporre ricorso, con la modalita
prevista dal comma 1.

Art. 7.

(Istituzione del registro nazionale telematico
delle dichiarazioni anticipate)

1. Entro sei mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, il Governo isti-
tuisce, con regolamento, il registro nazionale
telematico delle dichiarazioni anticipate di
cui all’articolo 3, di seguito denominato «re-

gistro», nel quale sono raccolte le dichiara-
zioni previste dagli articoli 3 e 4. Resta salva
la validita giuridica delle dichiarazioni non
inserite nel registro.

2. 1l registro deve essere accessibile in
tempo reale da parte di tutte le strutture sani-
tarie pubbliche e private operanti sul territo-
rio nazionale.

3. I medici curanti di pazienti incapaci
sono tenuti a verificare la presenza di even-
tuali dichiarazioni contenute nel registro.

4. I soggetti le cui dichiarazioni previste
dagli articoli 3 e 4 sono inserite nel registro
ricevono un’informativa periodica biennale
sulle medesime dichiarazioni in corso di va-
lidita nonché sulle modalita per il loro even-
tuale rinnovo o cancellazione.

Art. 8.

(Commissione nazionale di controllo)

1. E istituita, presso il Ministero della sa-
lute, la Commissione nazionale di controllo
sull’attuazione della presente legge, discipli-
nata con apposito regolamento del Ministro
della salute, di seguito denominata «Com-
missione».

2. La Commissione presenta alle Camere,
con cadenza biennale, una relazione concer-
nente il grado di attuazione e di rispetto delle
disposizioni della presente legge.

3. La Commissione invia altresi annual-
mente alle Camere i dati attestanti la corri-
spondenza fra le dichiarazioni previste dagli
articoli 3 e 4 e i rispettivi trattamenti attuati
dai sanitari.

Art. 9.

(Attivita di pubblicizzazione e informazione)

1. 11 Ministero della salute e il Ministero
della pubblica istruzione, ciascuno per le
proprie competenze, si attivano affinché le
disposizioni della presente legge siano pub-
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blicizzate in tutto il territorio nazionale, nelle
forme ritenute piu opportune dai medesimi
Ministeri.

2. Nell’ambito dell’attivita di pubblicizza-
zione prevista dal comma 1 e, in particolare,
curata la diffusione dell’informazione presso
gli istituti della scuola secondaria di secondo
grado e presso le aziende sanitarie locali e
ospedaliere, anche tramite la distribuzione
di appositi opuscoli divulgativi.

3. L’informazione sulle disposizioni della
presente legge ¢, altresi, assicurata preve-
dendo la diffusione di appositi spot nell’am-
bito della programmazione nazionale e regio-
nale della RAI — Radiotelevisione italiana
spa. Gli spot devono essere trasmessi con
frequenza giornaliera nelle ore di massimo
ascolto e per la durata di un mese continua-
tivo a decorrere dalla data di entrata in vi-
gore della presente legge.
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DISEGNO DI LEGGE N. 281
D’INIZIATIVA DELLE SENATRICI CARLONI E

CHIAROMONTE

Art. 1.

1. Ogni persona capace ha il diritto di co-
noscere 1 dati sanitari che la riguardano e di
esserne informata in modo completo e com-
prensibile, in particolare riguardo la diagnosi,
la prognosi, la natura, i benefici ed i rischi
delle procedure diagnostiche e terapeutiche
suggerite dal medico, nonché riguardo le
possibili alternative e le conseguenze del ri-
fiuto del trattamento.

2. Salvo il caso in cui la persona rifiuti
esplicitamente le informazioni effettuate ai
sensi del comma 1, I’obbligo del medico di
informare sussiste anche quando particolari
condizioni consiglino 1’adozione di cautele
nella comunicazione.

Art. 2.

1. Ogni persona capace ha il diritto di pre-
stare o di negare il proprio consenso in rela-
zione ai trattamenti sanitari che stiano per
essere eseguiti o che siano prevedibili nello
sviluppo della patologia in atto. La dichiara-
zione di volonta puo essere formulata e re-
stare valida anche per il tempo successivo
alla perdita della capacita naturale. Il rifiuto
deve essere rispettato dai sanitari, anche qua-
lora ne derivasse un pericolo per la salute o
per la vita, e li rende esenti da ogni respon-
sabilita.

2. In caso di ricovero ospedaliero la di-
chiarazione di volonta di cui al comma 1
deve essere annotata nella cartella clinica e
sottoscritta dal paziente.

Art. 3.

1. Ogni persona capace ha il diritto di
esprimere il proprio consenso o rifiuto in re-
lazione ai trattamenti sanitari che potranno in
futuro essere prospettati. La dichiarazione di
volonta puo essere formulata e restare valida
anche per il tempo successivo alla perdita
della capacita naturale.

2. Ogni persona capace puo indicare una
persona di fiducia la quale, nel caso in cui
sopravvenga uno stato di incapacita naturale
valutato irreversibile allo stato delle cono-
scenze scientifiche, diviene titolare in sua
vece dei diritti e della facolta di cui agli ar-
ticoli 1 e 2, e alla quale puo eventualmente
dare indicazioni o disposizioni vincolanti in
merito ai trattamenti sanitari ai quali potra
essere sottoposta.

3. La volonta del soggetto in merito ai
trattamenti sanitari, sempre revocabile, ¢ di-
chiarata con atto scritto di data certa e con
sottoscrizione autenticata. Per coloro che si
trovano in un istituto di ricovero o di cura,
la sottoscrizione puo essere autenticata dal
direttore sanitario. Nelle medesime forme
deve essere formulata I’accettazione della
persona di fiducia designata ai sensi del
comma 2.

4. Qualora una persona si trovi in stato di
incapacita naturale irreversibile, e non abbia
nominato una persona di fiducia ai sensi
del comma 2, il giudice tutelare, su segnala-
zione dell’istituto di ricovero o di cura ov-
vero di chiunque sia venuto a conoscenza
dello stato di incapacita, provvede a tale no-
mina.

Art. 4.

1. Nel caso in cui vi sia divergenza tra le
decisioni della persona nominata ai sensi del-
I’articolo 3, commi 2 e 4, e le proposte dei
sanitari, ¢ possibile il ricorso senza formalita,
da parte dei soggetti in conflitto o di chiun-
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que vi abbia interesse, al tribunale in compo-
sizione monocratica del luogo dove si trova
la persona incapace.

2. 11 tribunale di cui al comma 1 decide
con ordinanza, assunte, se necessario, som-
marie informazioni. Per quanto compatibili

si applicano le norme di cui agli articoli
669-sexies e seguenti del codice di procedura
civile.

3. Nei casi in cui risultino le dichiarazioni
di volonta di cui all’articolo 3, commi 1 e 2,
il giudice decide conformemente ad esse.
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DISEGNO DI LEGGE N. 285

D’INIZIATIVA DEI SENATORI BAIlo, ED ALTRI

Art. 1.

(Finalita)

1. La presente legge ha la finalita di disci-
plinare il consenso informato, nel trattamento
sanitario, della persona, intesa come valore
etico in sé, in qualsiasi momento della sua
vita e della sua integrita, in considerazione
delle proprie convinzioni etiche, religiose,
culturali che orientano le sue determinazioni
volitive.

2. La presente legge concerne la salute, in-
tesa come stato di benessere fisico e psi-
chico, in relazione alla percezione che cia-
scuno ha di sé, compresi gli aspetti interiori
della vita, cosl come avvertiti e vissuti dal
soggetto nella sua esperienza.

3. Il consenso informato esplica il rispetto
per la liberta dell’individuo e rappresenta lo
strumento per il perseguimento dei suoi inte-
ressi.

4. 11 consenso informato ¢ inteso come fa-
colta di scegliere tra le diverse possibilita di
trattamento medico, ovvero di rifiutare la te-
rapia e di decidere consapevolmente di inter-
romperla in tutte le fasi della vita, anche
quella terminale, fatta salva la piena capacita
di intendere e volere del paziente.

5. L’assenza di consenso informato, salvi i
casi di trattamento sanitario obbligatorio per
legge, configura illecito da parte del medico
tenuto, anche quando ¢ nell’interesse del pa-
ziente.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. Il consenso informato costituisce legitti-
mazione e fondamento del trattamento sani-
tario.

2. Il paziente ha il diritto di essere messo
in condizione di esprimere il proprio con-
senso al trattamento sanitario con una vo-
lonta consapevole delle sue implicazioni.

3. Il consenso informato del paziente o di
un proprio familiare o di altra persona debi-
tamente indicata, di cui all’articolo 4, in vi-
sta di un trattamento chirurgico o di altra te-
rapia specialistica o accertamento diagno-
stico invasivi, riguarda i rischi oggettivi e
tecnici in relazione alla situazione soggettiva
e allo stato dell’arte della disciplina, le con-
crete, anche se momentanee situazioni di ca-
renza, in rapporto alle dotazioni e alle attrez-
zature, € al loro funzionamento, in modo che
il paziente possa decidere se sottoporsi o
meno all’intervento, se farlo in quella strut-
tura ovvero chiedere di essere trasferito in al-
tra.

4. Al fine di un consenso consapevole da
parte del paziente il medico responsabile
del trattamento deve assicurare che siano
esposte in maniera chiara e comprensibile,
attraverso anche 1’ausilio di simulazioni tec-
nico-informatiche, quali siano le possibili
modalita tecniche di esecuzione del tratta-
mento, nonché i rischi e i vantaggi ad esse
conseguenti.

5. L’obbligo di informazione grava sul
medico responsabile che, dopo aver ricevuto
dal paziente la richiesta dell’esecuzione di un
determinato trattamento, ne decide 1’esecu-
zione in piena autonomia, a nulla rilevando
che la richiesta del paziente discenda da pre-
scrizione di altro medico specialista.
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Art. 3.

(Ambito del consenso informato)

1. Il paziente esprime il consenso infor-
mato di cui all’articolo 2 attraverso la sotto-
scrizione del documento di cui all’articolo 4.

2. Il documento di cui all’articolo 4 non
sostituisce in alcun modo il dialogo tra me-
dico e paziente e le ulteriori informazioni
orali che il medico, ai fini dell’articolo 2,
deve prestare al paziente, le quali devono es-
sere anche riportate nel documento di cui al-
I’articolo 4.

3. L’informazione al paziente di cui all’ar-
ticolo 2 si intende quale processo a sviluppo
temporale complesso, nel quale si deve tener
conto:

a) dell’emotivita del paziente al mo-
mento dell’informazione;

b) dell’eta del paziente;

c¢) della capacita in atto del paziente di
comprendere le informazioni prestate;

d) della capacita in atto del paziente di
esprimere consapevolmente la propria vo-
lonta;

4. 1l consenso informato non si esaurisce
al momento della sottoscrizione da parte
del paziente del documento di cui all’articolo
4, ma accompagna lo stesso in ogni mo-
mento della terapia.

5. 1l consenso informato puo essere modi-
ficato o revocato in qualsiasi momento, da
parte del paziente o di chi per legge puo
esprimerne la volonta.

6. I1 consenso informato deve essere pre-
stato nuovamente qualora subentrino fatti
nuovi, ovvero quando vi sia la possibilita
di interventi in precedenza non eseguibili o
non disponibili, ovvero vi sia la possibilita
di sottoporre il paziente a trattamenti inizial-
mente esclusi.

Art. 4.

(Documento)

1. 11 documento che contiene il consenso
informato ¢ redatto dal medico responsabile
del trattamento e sottoscritto dal paziente o
da chi per legge ¢ autorizzato a prestarne il
consenso.

2. Il documento di cui al comma 1, deve
essere sempre redatto in caso di:

a) intervento chirurgico;

b) terapia sperimentale o comunque non
ancora standardizzata;

c) esame invasivo o che prevede 1’uso
di mezzi di contrasto.

3. Nel documento il paziente puo indicare
il familiare o altra persona a cui il sanitario
deve fornire tutte le informazioni sullo stato
o sull’evolversi della patologia ai fini dell’ar-
ticolo 2. Tale soggetto puo essere anche di-
verso rispetto a chi per legge ¢ autorizzato
a prestare il consenso in vece del paziente.

Art. 5.
(Minori di eta)

1. Qualora il paziente sia minore degli anni
diciotto, il medico € tenuto ad informarlo, in
modo chiaro e in base all’eta e alla capacita
di comprensione dello stesso, sullo stato della
patologia, sui rischi ed i vantaggi connessi al
trattamento e a coinvolgerlo nelle scelte rela-
tive al trattamento stesso, anche in caso di
dissenso di chi ne esercita la tutela legale.

Art. 6.
(Omissione di intervento chirurgico)
1. All’articolo 40 del codice penale dopo
il secondo comma ¢ aggiunto il seguente:

«L’omissione di un intervento o di un trat-
tamento medico-chirurgico rende attribuibile
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I’evento lesivo qualora, avuto riguardo alle
regole scientifiche e di esperienza riguardanti
la natura e D’efficacia dell’intervento o del
trattamento e alle condizioni fisiche del pa-
ziente, I’omissione risulti obiettivamente in-
giustificata».

Art. 7.

(Concorso di cause)

1. All’articolo 41 del codice penale dopo
il terzo comma sono aggiunti i seguenti:

«La reazione oggettivamente imprevedi-
bile dell’organismo, determinante 1’ineffica-
cia in concreto di un intervento o di un trat-
tamento medico-chirurgico eseguito secondo
le regole tecnico scientifiche che lo regolano,
costituisce causa sopravvenuta che esclude il
rapporto di causalita in quanto sia stata da
sola sufficiente a determinare 1’evento.

La causa sopravvenuta costituita da in in-
tervento o da un trattamento medico-chirur-
gico esclude il rapporto di causalita con 1’e-
vento se l’intervento o il trattamento ¢ ese-
guito, previa corretta diagnosi, osservando i
principi scientifici e applicando le metodolo-
gie tecniche che ne regolano 1’esecuzione.

Le condizioni cliniche del paziente, simul-
tanee a un intervento o a un trattamento me-
dico-chirurgico, escludendo il rapporto di
causalita, se l’intervento o il trattamento €
eseguito nel rispetto dei principi scientifici
che lo regolano e in applicazione delle meto-
dologie tecniche per esso prescritte. Esclu-
dono altresi il rapporto di causalita le condi-
zioni cliniche sopravvenute in dipendenza di
fattori estranei all’intervento o al trattamento
qualora siano oggettivamente imprevedibili
0, se ipoteticamente previste, siano state ac-
cettate dal paziente o da chi ne ha la respon-
sabilita legale».
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DISEGNO DI LEGGE N. 483

D’INIZIATIVA DEL SENATORE MASSIDDA

Art. 1.
(Definizioni)

1. I testamento di vita ¢ un documento
scritto in cui la persona riporta le proprie vo-
lonta in relazione ai trattamenti sanitari, non-
ché in ordine all’'uso del proprio corpo o di
parti di esso nei casi consentiti dalla legge,
alle modalita di sepoltura e all’assistenza re-
ligiosa.

2. Il mandato in previsione dell’incapacita
¢ il contratto con il quale si attribuisce al
mandatario il potere di compiere atti giuri-
dici in nome e nell’interesse del rappresen-
tato in caso di incapacita sopravvenuta di
quest’ultimo.

3. E considerato trattamento sanitario tutto
cio che con qualsiasi mezzo viene praticato
per scopi connessi alla tutela della salute,
sia a fini terapeutici che diagnostici, pallia-
tivi ed estetici.

4. E considerato privo di capacita decisio-
nale colui che, anche temporaneamente, non
¢ in grado di comprendere le informazioni
necessarie circa il trattamento sanitario e di
apprezzare le conseguenze che ragionevol-
mente possono derivare dalla propria deci-
sione.

Art. 2.

(Consenso informato)

1. Nessuno puo essere sottoposto a tratta-
mento sanitario se non dopo avere espresso
il proprio consenso in modo libero, consape-
vole ed esplicito. L’espressione del consenso
deve essere preceduta da una accurata infor-

mazione circa la diagnosi, la prognosi, lo
scopo e la natura del trattamento proposto,
i benefici e i rischi prospettabili, nonché gli
eventuali effetti collaterali.

2. E fatto salvo il diritto del soggetto inte-
ressato, che presta o non presta il consenso
al trattamento sanitario, di rifiutare del tutto
o in parte le informazioni che gli competono;
il rifiuto puo intervenire in qualunque mo-
mento. Il consenso al trattamento puo essere
revocato, anche parzialmente, in ogni tempo.

Art. 3.

(Decisioni sostitutive)

1. Se la persona interessata ¢ incapace di
accordare o di rifiutare il proprio consenso
al trattamento sanitario, il consenso o il dis-
senso risulta dal testamento di vita o puo es-
sere reso da una persona autorizzata ai sensi
della legislazione vigente in materia.

2. Se non sono stati nominati un ammini-
stratore di sostegno, un tutore, un mandatario
o un fiduciario del soggetto, il consenso o il
dissenso al trattamento sanitario € espresso,
nell’ordine: dal coniuge non separato legal-
mente o di fatto, dai figli, dal convivente sta-
bile individuato con i criteri di cui alla legge
4 maggio 1983, n. 184, dai parenti entro il
quarto grado. In caso di dissenso provvede
il giudice competente.

Art. 4.

(Esclusivo e migliore interesse)

1. Chi consente ad un trattamento sanitario
per conto di altri o lo rifiuta & tenuto ad
agire nell’esclusivo e migliore interesse della
persona incapace, tenendo conto delle even-
tuali volonta espresse in precedenza dalla
medesima, nonché dei valori e delle convin-
zioni notoriamente propri della persona in
stato di incapacita.
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Art. 5.

(Situazioni di urgenza)

1. 1l consenso al trattamento sanitario non
¢ richiesto in situazioni di urgenza, quando
la vita della persona incapace ¢ in pericolo
ovvero quando la sua integrita fisica & co-
munque messa a rischio.

2. In analogia a quanto disposto dal
comma 1, il consenso al trattamento sanitario
non ¢ richiesto in caso di minore che ¢ in pe-
ricolo di vita o la cui integrita fisica ¢ co-
munque messa a rischio.

Art. 6.

(Soggetti minori)

1. Il consenso al trattamento sanitario del
minore, ad esclusione delle situazioni di ur-
genza disciplinate dall’articolo 5, ¢ accordato
o rifiutato dagli esercenti la potesta dei geni-
tori, la tutela o I’amministrazione di soste-
gno, fermo restando lo scopo esclusivo della
salvaguardia della salute fisica del minore.

2. In caso di contrasto nella decisione di
cui al comma 1, si applicano le disposizioni
di cui all’articolo 8. Il minore che ha com-
piuto gli anni quattordici deve comunque
prestare il proprio consenso al trattamento
sanitario. Se il trattamento al quale il sog-
getto maggiore di anni quattordici deve es-
sere sottoposto comporta un serio rischio
per la sua salute o se da esso possono deri-
vare conseguenze gravi o permanenti, la de-
cisione del minore deve essere confermata
dagli esercenti la potesta dei genitori, la tu-
tela o I’amministrazione di sostegno, fermo
restando lo scopo esclusivo della salvaguar-
dia della salute fisica del minore stesso
come previsto al comma 1. In caso di minore
di eta inferiore ad anni quattordici, deve co-
munque essere sentito il suo parere in merito
ai trattamenti sanitari disciplinati dal pre-
sente comma.

Art. 7.

(Interdetti)

1. Il consenso al trattamento sanitario del
soggetto maggiore di eta, legalmente rappre-
sentato o assistito, ¢ espresso dallo stesso
soggetto unitamente alla persona che lo rap-
presenta o lo assiste.

Art. 8.

(Contrasti)

1. In caso di contrasto tra soggetti pari-
menti legittimati ad esprimere il consenso
al trattamento sanitario, la decisione & as-
sunta dal medico nelle situazioni di urgenza
previste dall’articolo 5, e dal giudice tutelare,
anche su istanza del pubblico ministero, ne-
gli altri casi.

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. In tali casi il medico ¢ te-
nuto a farne immediata segnalazione al pub-
blico ministero.

Art. 9.

(Sostituzione del mandatario
in previsione dell’incapacita)

1. Nel mandato in previsione dell’incapa-
cita puo essere stabilita la possibilita di sosti-
tuire una o piu persone nell’ipotesi in cui il
mandatario non possa o non voglia portare
a compimento 1’incarico.
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Art. 10.

(Forma del mandato
in previsione dell’incapacita)

1. Il mandato in previsione dell’incapacita
¢ conferito con atto pubblico. L’accettazione
del mandato pu0 essere contenuta nello
stesso atto o in un atto successivo redatto
nella medesima forma.

2. Il mandato di cui al comma 1 si pre-
sume gratuito, salva diversa volonta delle
parti. Il notaio che riceve un mandato in pre-
visione dell’incapacita ne invia copia, nel piu
breve tempo possibile, al registro di cui al-
I’articolo 18.

Art. 11.

(Contenuto del mandato
in previsione dell’incapacita)

1. Il mandato in previsione dell’incapacita
puo essere generale o comprendere anche gli
atti che eccedono I’ordinaria amministra-
zione.

Art. 12.

(Rendiconto e controllo)

1. I mandante in previsione dell’incapa-
cita puo prevedere che sia predisposto un in-
ventario dei beni mobili ed immobili indi-
candone le modalita. Ogni soggetto interes-
sato puo presentare al giudice tutelare esposti
e denunzie concernenti I’espletamento del
mandato.

2. Con decreto motivato il giudice tutelare
puo dichiarare la cessazione dell’efficacia
del mandato in previsione dell’incapacita e
provvedere alla nomina di un amministratore
di sostegno.

Art. 13.

(Estinzione del mandato)

1. I mandato in previsione dell’incapacita
perde efficacia:

a) per dichiarazione di inefficacia pro-
nunciata dal tribunale;

b) per morte, rinuncia o sopravvenuta
incapacita del mandatario;

c) per revoca;

d) nel periodo in cui il rappresentato
riacquista la capacita.

Art. 14.

(Testamento di vita)

1. 11 testamento di vita pud contenere la
nomina di un fiduciario al quale spettano le
decisioni di cui al comma 1 dell’articolo 1.

2. 1l fiduciario di cui al comma 1 deve in
ogni caso attenersi alle istruzioni contenute
nel testamento di vita e, in mancanza di
istruzioni, deve operare nell’esclusivo e mi-
gliore interesse dell’incapace ai sensi dell’ar-
ticolo 4.

Art. 15.

(Forma del testamento di vita)

1. Il testamento di vita ¢ redatto con atto
pubblico notarile. Al testamento di vita puo
intervenire un medico per assistere il dispo-
nente. Il notaio che riceve un testamento di
vita ne invia copia, nel piu breve tempo pos-
sibile, al registro di cui all’articolo 18.

Art. 16.
(Efficacia)

1. 1 testamento di vita e il mandato in
previsione dell’incapacita sono efficaci
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quando interviene lo stato di incapacita deci-
sionale del disponente.

2. L’incapacita prevista al comma 1 deve
essere accertata e certificata da un collegio
formato da tre medici, tra 1 quali un neuro-
logo e uno psichiatra, designati dal presi-
dente dell’ordine dei medici chirurghi e degli
odontoiatri competente o da un suo delegato,
su istanza di chiunque ritiene di averne inte-
resse o titolo.

3. Il medico curante del disponente non
puo fare parte del collegio di cui al comma
2, ma, ove possibile, deve essere da questo
sentito.

4. Della accertata incapacita il collegio di
cui al comma 2 da immediata comunicazione
al fini della relativa annotazione nel registro
di cui all’articolo 18.

5. La certificazione dell’accertata incapa-
cita & notificata immediatamente al fiduciario
o al mandatario, ai familiari e ai conviventi
del soggetto interessato, che ne possono ri-
chiedere I’annullamento con ricorso al giu-
dice tutelare.

6. Le direttive contenute nel testamento di
vita sono impegnative per le scelte sanitarie
del medico, il quale puo disattenderle, in
tutto o in parte, quando siano divenute inat-
tuali con riferimento all’evoluzione dei trat-
tamenti tecnico-sanitari e deve, in ogni
caso, indicare compiutamente nella cartella
clinica i motivi della propria decisione.

Art. 17.

(Modifica e revoca)

1. I testamento di vita e il mandato in
previsione dell’incapacita sono rinnovabili,
modificabili o revocabili in qualsiasi mo-
mento con le stesse forme previste per la
loro formazione. Nei casi di urgenza la re-
voca puo anche essere espressa in presenza
di due testimoni al medico curante, che
deve rilasciarne apposita certificazione a

margine dell’atto revocato e nel registro di
cui all’articolo 18.

Art. 18.

(Registro dei mandati in previsione
dell’incapacita e dei testamenti di vita)

1. I dati contenuti nel testamento di vita e
le convenzioni oggetto del mandato in previ-
sione dell’incapacita non costituiscono dati
sensibili ai sensi del codice in materia di
protezione dei dati personali, di cui al de-
creto legislativo 30 giugno 2003, n. 196.

2. E istituito il registro dei mandati in pre-
visione dell’incapacita e dei testamenti di
vita tenuto in modo telematico dal Consiglio
nazionale del notariato.

3. Il registro di cui al comma 2 ¢ consul-
tabile, in via telematica, unicamente dai no-
tai, dall’autorita giudiziaria, dai dirigenti sa-
nitari e dai medici responsabili del tratta-
mento sanitario di soggetti in stato di incapa-
cita. Con decreto del Ministro per la pub-
blica amministrazione e 1’innovazione, adot-
tato di concerto con il Ministro della giusti-
zia e sentito il presidente del Consiglio na-
zionale del notariato, da emanare entro sei
mesi dalla data di entrata in vigore della pre-
sente legge, sono stabilite le modalita di te-
nuta e di consultazione del registro.

Art. 19.

(Disposizioni fiscali)

1. 1 testamento di vita e il mandato in
previsione dell’incapacita, le copie degli
stessi, le relative certificazioni e qualsiasi al-
tro documento, sia cartaceo sia telematico,
agli stessi connessi o da essi dipendenti,
non sono soggetti all’obbligo della registra-
zione e sono esenti dall’imposta di bollo e
da qualunque altro tributo.
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DISEGNO DI LEGGE N. 800

D’INIZIATIVA DEI SENATORI MUSI, ED ALTRI

Art. 1.

(Diritto all’informazione)

1. 11 medico ¢ tenuto a informare il pa-
ziente, salvo espresso rifiuto di quest’ultimo,
di tutti gli aspetti della sua condizione sani-
taria e dei dati sull’evoluzione della patolo-
gia. In particolare ha il dovere di informarlo
in modo corretto, completo e da lui piena-
mente comprensibile sulla diagnosi e sulla
prognosi della sua malattia, sui vantaggi e 1
rischi delle procedure diagnostiche e terapeu-
tiche proposte e su ogni possibile alternativa.

2. 11 medico fornisce le informazioni di
cui al comma 1 osservando tutte le dovute
cautele comunicative in relazione alle parti-
colari condizioni fisiche e psichiche di ogni
singolo paziente.

Art. 2.

(Diritto al consenso e al dissenso)

1. Ogni persona capace, sulla base delle
informazioni ricevute ai sensi dell’articolo
1, ha il diritto di scegliere, autonomamente
e liberamente, se accettare o rifiutare 1 tratta-
menti sanitari considerati dai medici appro-
priati alla sua patologia in atto.

Art. 3.

(Direttive anticipate di fine vita)

1. 1l consenso e il dissenso possono essere
espressi anche in via anticipata in un testa-
mento di fine vita, redatto per il caso in
cui il paziente non potesse esprimerli in fu-

turo a causa di una sopravvenuta perdita
della capacita naturale, sottoscritto dal pa-
ziente stesso con ’assistenza di due testi-
moni. Il documento — che puo contenere an-
che la nomina di un fiduciario abilitato a cu-
rarne l’osservanza — nel caso di ricovero
della persona che lo ha formato deve essere
allegato alla cartella clinica e il suo conte-
nuto ¢ vincolante per i sanitari.

2. L’eventuale rifiuto, espresso ai sensi del
comma 1, deve essere rispettato anche
quando riguardi i cosiddetti trattamenti di so-
stegno vitale quali la ventilazione, I’idrata-
zione e l’alimentazione artificiale e anche
se dalla mancata effettuazione dei diversi
trattamenti proposti o dalla loro sospensione,
se gia iniziati, derivi un pericolo per la salute
o per la vita del paziente.

3. I sanitari e i responsabili del centro di
ricovero che abbiano dato applicazione alle
direttive espresse ai sensi del comma 2
sono esenti da ogni responsabilita configura-
bile ai sensi delle disposizioni civili, penali e
amministrative vigenti in materia.

4. Le associazioni depositarie di copia
delle dichiarazioni anticipate di volonta dei
propri soci possono presentarla ai sanitari
in caso di impedimento ad esibire 1’originale
da parte della persona stessa o del suo fidu-
ciario.

Art. 4.

(Mancata indicazione del fiduciario)

1. Qualora una persona si trovi in stato di
incapacita naturale, valutato irreversibile
sulla base delle attuali conoscenze scientifi-
che, e nelle dichiarazioni formulate ai sensi
dell’articolo 3 non abbia nominato un fidu-
ciario, il giudice tutelare, su segnalazione
dell’istituto di ricovero e cura, dell’associa-
zione depositaria delle dichiarazioni mede-
sime ovvero di chiunque sia venuto a cono-
scenza dello stato di incapacita, provvede a
tale nomina.
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Art. 5.

(Miglior interesse)

1. Colui che presta o rifiuta il consenso ai
trattamenti di cui all’articolo 3, per conto di
altri che versi in stato di incapacita, & tenuto
ad agire nell’esclusivo e miglior interesse
dell’incapace, tenendo conto della volonta
espressa da quest’ultimo in precedenza, non-
ché dei valori e delle convinzioni da lui no-
toriamente espressi.

Art. 6.

(Situazione d’urgenza)

1. Non e richiesto il consenso al tratta-
mento sanitario della persona incapace nel
caso in cui la sua vita sia in pericolo ovvero
la sua integrita fisica sia minacciata a causa
di un evento accidentale e imprevedibile.

Art. 7.

(Divergenze)

1. Nel caso vi sia divergenza tra le deci-
sioni della persona nominata ai sensi dell’ar-
ticolo 3 ovvero dell’articolo 4 e le proposte
dei medici curanti, ¢ possibile il ricorso
senza formalita, da parte dei soggetti in con-
flitto o di chiunque vi abbia interesse, al giu-
dice tutelare, che decide tenuto conto della
volonta precedentemente espressa dall’inca-
pace nonché delle convinzioni e dei valori
che gli sono notoriamente propri.

Art. 8.

(Registro delle dichiarazioni anticipate
di volonta)

1. E istituito presso il Ministero del la-
voro, della salute e delle politiche sociali il
Registro delle dichiarazioni anticipate di vo-
lonta, basato su un archivio unico nazionale
informatico.

2. Con decreto del Ministro del lavoro,
della salute e delle politiche sociali, da ema-
nare entro tre mesi dalla data di entrata in vi-
gore della presente legge, sono stabilite le re-
gole tecniche e le modalita di tenuta e con-
sultazione del registro di cui al comma 1.

3. Nell’attesa della piena operativita delle
norme di cui ai commi 1 e 2, i comuni e
le circoscrizioni amministrative comunali
possono istituire registri per la consegna
delle direttive di fine vita dei cittadini da tra-
sferire al Registro nazionale e alle istituzioni
sanitarie, su richiesta delle istituzioni stesse o
del fiduciario.

Art. 9.

(Trattamento giuridico delle dichiarazioni
anticipate di volonta)

1. Le dichiarazioni anticipate di volonta, le
loro copie, le formalita, le certificazioni, e
qualsiasi altro documento cartaceo od elet-
tronico ad esse connesso o dipendente non
sono soggette all’obbligo di registrazione e
sono esenti dall’imposta di bollo e da qua-
lunque altro tributo.
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DISEGNO DI LEGGE N. 972

D’INIZIATIVA DEL SENATORE VERONESI

Art. 1.

(Diritto di sapere)

1. Ogni persona ha il diritto di conoscere i
dati sanitari che la riguardano e di essere in-
formata, in modo completo e comprensibile,
sulla diagnosi e sulla prognosi, sullo scopo
e sul tipo di trattamento proposto, sui bene-
fici e sui rischi delle procedure diagnostiche
e terapeutiche proposte dai medici, sulle pos-
sibili alternative e sulle conseguenze del ri-
fiuto di trattamento.

2. La informazione di cui al comma 1 ¢
effettiva, sostanziale e adeguata al livello di
comprensione del paziente.

3. Non sono accettati modelli comunicativi
standard. La documentazione puo integrare
ma non sostituire il colloquio informativo.

Art. 2.

(Consenso informato o rifiuto delle cure)

1. Ogni persona ha diritto di esprimere il
proprio consenso o il proprio rifiuto, totale
o parziale, alle cure mediche proposte.

2. 1l consenso o il rifiuto & libero, consa-
pevole ed esplicito.

3. Il consenso o il rifiuto puo essere sem-
pre revocato, anche parzialmente.

Art. 3.
(Diritto di non sapere)
1. Ogni persona puo liberamente e consa-

pevolmente rifiutare ogni informazione sulla
propria condizione clinica e sulla natura, por-

tata, effetti e rischi del trattamento sanitario
proposto.

2. E consentita la delega ad una persona di
fiducia a ricevere tutte le informazioni e a
decidere in merito al trattamento sanitario.

Art. 4.

(Trattamenti sanitari obbligatori
e di urgenza)

1. Restano esclusi dal consenso informato
i trattamenti sanitari obbligatori per legge.

2. Il consenso al trattamento sanitario non
¢ richiesto in situazioni di urgenza, quando
la vita della persona incapace € in pericolo
di vita ovvero quando la sua integrita fisica
¢, comunque, messa a rischio.

Art. 5.

(Rispetto dell’autodeterminazione)

1. Nel caso in cui la persona da sottoporre
a cure mediche versi nello stato di incapacita
ad esprimere il proprio consenso e non vi sia
una ragionevole possibilita di recupero del-
I’integrita intellettiva, i medici sono tenuti
a rispettare le volonta espresse nella dichia-
razione anticipata di volonta.

Art. 6.

(Dichiarazione anticipata di volonta)

1. Ogni persona ha il diritto di redigere
una dichiarazione, con atto datato e sotto-
scritto, ovvero con atto ricevuto da notaio o
da avvocato, nella quale ¢ espressa la propria
volonta di essere o non essere sottoposto ad
alcuna cura, indicando eventualmente quali
terapie effettuare e quali non effettuare, in-
cluse I’alimentazione e I'idratazione artifi-
ciale, in caso di malattia o lesione traumatica
cerebrale irreversibile che costringa ad una
esistenza vegetativa dipendente da apparec-
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chiature o sistemi che impediscano una vita
di relazione.

Art. 7.

(Fiduciario)

1. Nella dichiarazione anticipata di volonta
¢ contemplata la nomina di un fiduciario cui
¢ affidato il compito di verificare che le vo-
lonta espresse nella dichiarazione siano ri-
spettate.

2. 11 fiduciario opera sempre nell’esclusivo
e miglior interesse della persona che versa
nello stato di incapacita ai sensi dell’arti-
colo 5.

Art. 8.

(Revoca)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ modificabile e revocabile in qual-

siasi momento con la stessa forma prevista
per la sua formazione.

Art. 9.

(Rispetto della volonta)

1. Medici e operatori sanitari sono tenuti a
rispettare le volonta espresse anticipatamente
dalla persona. Qualora il medico non condi-
vida il principio del diritto al rifiuto delle
cure, si astiene dal curare il malato, la-
sciando il compito assistenziale ad altri.

2. Qualora nuovi progressi scientifici siano
in grado di contrastare il senso della dichia-
razione anticipata di trattamento, il medico
puo disattenderla, con [I’indicazione nella
cartella clinica dei motivi della propria deci-
sione, sentito anche il parere del comitato
etico della struttura sanitaria in cui € ricove-
rato il paziente.
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DISEGNO DI LEGGE N. 994

D’INIZIATIVA DEI SENATORI BAIO, ED ALTRI

Art. 1.
(Finalita)

1. La presente legge, in ottemperanza agli
articoli 2, 13 e 32 della Costituzione, perse-
gue le seguenti finalita:

a) garantisce il rispetto della liberta
delle decisioni del paziente relativamente
alle cure e al trattamento complessivo, non
solo medico, a cui potra essere sottoposto
nei momenti di fine vita, nel caso in cui
non fosse in grado di intendere e di volere;

b) riconosce 1’alleanza terapeutica, che
acquista il suo maggior valore proprio nella
fase di fine vita, fino al momento della
morte;

c¢) assicura il maggior bene possibile per
il paziente stesso.

2. La presente legge sostiene il valore ina-
lienabile e indisponibile della vita umana,
anche nei momenti in cui la persona appare
piu fragile.

Art. 2.
(Definizioni)

1. Ai sensi della presente legge e alla luce
dell’articolo 9 della Convenzione sui diritti
del’'uvomo e sulla biomedicina, fatta a
Oviedo il 4 aprile 1997, di cui alla legge
28 marzo 2001, n. 145, si intende per:

a) dichiarazione anticipata di tratta-
mento: 1’atto scritto con cui una persona de-
cide sul trattamento sanitario e sull’'uso del
proprio corpo, o di parti di esso, incluse le
disposizioni relative alla eventuale donazione

del proprio corpo, di organi o tessuti a SCOpo
di trapianto, ricerca o didattica, nei casi con-
sentiti dalla legge, nonché sulla modalita di
sepoltura e sull’assistenza religiosa;

b) trattamento sanitario: ogni tratta-
mento praticato, con qualsiasi mezzo, per
scopi connessi alla tutela della salute, a fini
terapeutici, diagnostici, palliativi, nonché
estetici, che non configuri possibili forme
di accanimento terapeutico, né forme surret-
tizie di eutanasia;

c) soggetto privo di capacita decisio-
nale: colui che, trovandosi in stato di coma,
non puo ragionevolmente assumere decisioni
che lo riguardano;

d) curatore o fiduciario: colui che opera
secondo le legittime intenzioni esplicitate
dalla persona nelle sue dichiarazioni antici-
pate, tutelandone i diritti e gli interessi nei
momenti in cui non ¢ in grado di decidere
autonomamente e responsabilmente;

e) comitato etico: organismo indipen-
dente, costituito nell’ambito di una struttura
sanitaria, ai sensi del decreto del Ministro
della salute 12 maggio 2006, pubblicato nella
Gazzetta Ufficiale n. 194 del 22 agosto
2006.

Art. 3.

(Dichiarazione anticipata di trattamento)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ 1’atto di volonta, non obbligatorio,
redatto in forma scritta e firmato dal soggetto
interessato, maggiorenne, in grado di inten-
dere e di volere. Alla formazione della di-
chiarazione interviene, secondo le modalita
previste dal Ministero del lavoro, della salute
e delle politiche sociali, un medico di medi-
cina generale o un medico di una struttura
sanitaria, il quale ne certifica la validita
alla presenza di due testimoni che la sotto-
scrivono.

2. Le dichiarazioni anticipate di tratta-
mento devono essere formulate in modo
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chiaro, libero e consapevole, manoscritte o
dattiloscritte, con firma autografa.

3. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ prevista la nomina di un fiduciario,
maggiorenne, capace di intendere e di volere,
che attua la volonta del soggetto dichiarante
in caso di coma, stante la perdita della capa-
cita di intendere e di volere. Il fiduciario sot-
toscrive per accettazione la dichiarazione.

4. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento ¢ direttamente comunicata dal pa-
ziente a coloro ai quali voglia liberamente
far conoscere le sue volonta.

5. La dichiarazione ha validita di tre anni,
termine oltre il quale perde ogni efficacia.
Puo essere indefinitamente rinnovata.

6. La dichiarazione puo essere revocata o
modificata in ogni momento dal soggetto in-
teressato, secondo le modalita di cui al
comma 1.

7. Nel caso in cui il soggetto non abbia re-
datto la dichiarazione anticipata di tratta-
mento, le cure di fine vita si attengono ai
principi di precauzione e proporzionalita
delle stesse, in armonia con quanto previsto
dal Codice di deontologia medica.

Art. 4.

(Contenuti e limiti della dichiarazione)

1. Nella dichiarazione anticipata di tratta-
mento il dichiarante:

a) esprime il proprio giudizio in merito
all’attivazione dei trattamenti diagnostici e
terapeutici di sostegno vitale, ovvero alla
loro sospensione, qualora essi appaiano spro-
porzionati o ingiustificati, e pertanto configu-
rino una forma di accanimento diagnostico e
terapeutico, sulla base delle conoscenze
scientifiche;

b) chiede I’applicazione delle cure pal-
liative, soprattutto sotto il profilo della tera-
pia del dolore, per rendere pit umana la
fase terminale della vita per sé e per i suoi
familiari;

c¢) specifica se desidera affrontare la de-
genza in strutture sanitarie oppure presso la
propria abitazione, ove sussistano le condi-
zioni adeguate;

d) da indicazioni sull’eventuale assi-
stenza religiosa che desidera ricevere;

e) dispone in merito alle donazioni di
organi e tessuti per trapianto e a fini di atti-
vita di ricerca e di didattica.

2. L’idratazione e 1’alimentazione, indicata
nelle diverse forme in cui la scienza e la tec-
nica possono fornirle al paziente, non sono
assimilate all’accanimento terapeutico € non
possono essere oggetto di dichiarazione anti-
cipata di trattamento, e pertanto sono comun-
que e sempre garantite al paziente, anche in
stato di coma persistente.

3. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento non si applica nel caso in cui il pa-
ziente versi in pericolo di vita.

Art. 5.

(Consenso informato)

1. Ogni persona ha il diritto di conoscere 1
dati sanitari che la riguardano e di essere in-
formata in modo completo e comprensibile
dell’evoluzione della sua condizione, per po-
ter dare il proprio consenso al trattamento.

2. In particolare ogni paziente deve cono-
scere:

a) la diagnosi, la prognosi e le terapie
che saranno applicate di volta in volta, con
i loro specifici rischi e vantaggi e le loro per-
centuali di successo;

b) le possibili soluzioni alternative, in-
cluse le conseguenze che potrebbero derivare
dalla sospensione o mancata applicazione del
trattamento.

3. 11 consenso al trattamento puo sempre
essere revocato o modificato, sia pure par-
zialmente.
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Art. 6.

(Fiduciario)

1. Il fiduciario conferma la sua accetta-
zione del mandato apponendo la propria
firma autografa al testo contenente le dichia-
razioni anticipate.

2. 1l fiduciario si impegna a:

a) agire nell’esclusivo e migliore inte-
resse della persona che gli ha dato mandato,
dal momento in cui quest’ultima, essendo in
coma, versa in condizione di incapacita di
intendere e di volere;

b) tenere conto scrupolosamente delle
indicazioni sottoscritte dalla persona nella di-
chiarazione di trattamento anticipato, a con-
dizione che si tratti di intenzioni legittime;

c) ricostruire il senso e il significato
delle decisioni sottoscritte dal paziente, inter-
pretandole nel modo piu coerente con le sue
intenzioni sulla base di prove documentali;

d) far conoscere queste volonta sia nel
contesto sanitario sia in quello familiare per
garantirne 1’attuazione;

e) vigilare perché al paziente vengano
somministrate le migliori terapie palliative
disponibili, evitando che si creino situazioni
sia di accanimento terapeutico, sia di abban-
dono terapeutico;

f) verificare attentamente che il paziente
non sia sottoposto a nessuna forma di euta-
nasia esplicita o surrettizia.

3. La correttezza e la diligenza dell’ope-
rato del fiduciario sono sottoposte al con-
trollo e alla valutazione del medico curante,
che ne risponde ai familiari di riferimento.

4. 11 fiduciario puo rinunciare all’incarico
comunicandolo direttamente al soggetto di-
chiarante e, ove quest’ultimo fosse incapace
di intendere e di volere, a colui che risponde
del paziente e al medico responsabile del
trattamento sanitario.

Art. 7.

(Soggetti minori)

1. Il minore puo esporre al medico curante
e ai propri genitori, o a chi ne detiene la tu-
tela o la potesta, le sue intenzioni relative al
trattamento da ricevere.

2. 1 genitori, o chi detiene la tutela o la
potesta sul minore, sentito il parere dei me-
dici curanti, si impegnano ad agire nell’e-
sclusivo interesse del minore.

Art. 8.

(Esecuzione della volonta del paziente e
diritto all’obiezione di coscienza)

1. La volonta espressa dal paziente nella
sua dichiarazione anticipata di trattamento &
tenuta in considerazione dal medico curante
in accordo con il fiduciario.

2. Al personale medico-sanitario ¢ garan-
tito il diritto all’obiezione di coscienza. L’a-
zienda sanitaria presso la quale il paziente &
ricoverato garantisce comunque 1’esecuzione
delle sue volonta ai sensi dell’articolo 6,
comma 2, lettera b).

3. In caso di contrasto con il personale
medico, il fiduciario puo appellarsi al comi-
tato etico istituito ai sensi del decreto del
Ministro della salute 12 maggio 2006, pub-
blicato nella Gazzetta Ufficiale n. 194 del
22 agosto 2006.

Art. 9.

(Norme relative alle dichiarazioni anticipate
di trattamento)

1. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge il Ministro del la-
voro, della salute e delle politiche sociali:
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a) dispone in merito alle modalita di in-
tervento del medico nella formazione delle
dichiarazioni anticipate di trattamento;

b) promuove campagne informative pe-
riodiche;

c) sensibilizza 1 medici di medicina ge-
nerale attraverso corsi, seminari € convegni;

d) dispone in merito alla distribuzione
di materiale informativo adeguato nelle strut-
ture sanitarie;

e) propone nelle scuole superiori del se-
condo ciclo di istruzione, di concerto con il
Ministro dell’istruzione, dell’universita e
della ricerca, campagne informative di edu-
cazione alla salute in cui siano sviluppate,
tra le altre, le tematiche del consenso infor-
mato, della donazione di organi e tessuti a
scopo di trapianto, dell’accanimento terapeu-
tico.

Art. 10.

(Attivazione)

1. La dichiarazione anticipata di tratta-
mento acquista efficacia nel momento in

cui il soggetto versa in stato di coma e si ve-
rifica la incapacita di intendere e di volere.

2. L’incapacita di intendere e di volere a
seguito dello stato di coma ¢ accertata e cer-
tificata da un collegio formato da tre medici:
un neurologo, uno psichiatra, e un medico
specialista nella patologia da cui ¢ affetto il
paziente, designati dalla direzione sanitaria
della struttura di ricovero.

3. Il medico curante, anche se fiduciario,
non fa parte del collegio, ma deve essere
ascoltato.

4. La certificazione ¢ notificata immedia-
tamente al fiduciario perché possa far valere
le indicazioni del paziente.

Art. 11.

(Disposizioni finali)

1. Le dichiarazioni anticipate di tratta-
mento, le certificazioni e qualsiasi altro do-
cumento, sia cartaceo sia elettronico, con-
nesso alle dichiarazioni di trattamento antici-
pato non sono soggette all’obbligo di regi-
strazione e sono esenti da qualsiasi altro tri-
buto.
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DISEGNO DI LEGGE N. 1095

D’INIZIATIVA DEL SENATORE RizzI

Art. 1.

(Divieto di eutanasia e di suicidio
medicalmente assistito)

1. L’eutanasia, intesa come qualsiasi
azione od omissione che per la sua stessa na-
tura, o nelle intenzioni di chi la compie, pro-
cura la morte di un soggetto, con l’inten-
zione di porre fine ad una condizione di sof-
ferenza conseguente ad uno stato di malattia,
¢ vietata anche se praticata con il consenso
del soggetto stesso.

2. Nessuno puo fornire istigazione o aiuto
medico al suicidio, inteso come 1’atto con
cui un individuo procura a sé volontaria-
mente la morte.

3. Al medico e agli altri operatori sanitari,
¢ vietato effettuare o favorire trattamenti di-
retti a provocare la morte del malato, anche
se da questi richiesti.

4. Chiunque pratichi 1’eutanasia e chiun-
que determini altri al suicidio ovvero ne age-
voli, in qualsiasi modo, 1’esecuzione & puni-
bile ai sensi degli articoli 575, 579 e 580 del
codice penale, a seconda che la vittima sia
consenziente e che 1’autore materiale della
morte sia il paziente o un soggetto ad esso
esterno.

5. E rilevante, ai fini della identificazione
della fattispecie penale di cui al comma 4,
esclusivamente il consenso che sia serio,
esplicito, non equivoco e perdurante.

Art. 2.

(Divieto di accanimento terapeutico)

1. 11 personale medico e sanitario adotta le
pratiche mediche necessarie alla tutela della
salute fisica e psichica del malato, garan-
tendo la continuita delle cure.

2. E fatto divieto al medico di praticare
I’accanimento terapeutico, inteso come ri-
corso ad interventi medici di prolungamento
della vita non rispettosi della dignita del pa-
ziente. Il medico pertanto si astiene dall’osti-
nazione in trattamenti da cui non si possa
fondatamente attendere un beneficio per la
salute del malato e un miglioramento della
qualita della sua vita.

3. Nei casi di cui al comma 2, il personale
medico e sanitario puo sospendere le cure
eventualmente indicate dai protocolli medici,
ma risultanti ormai sproporzionate, limitando
la sua opera all’assistenza morale e alla tera-
pia atta a risparmiare inutili sofferenze, non-
ché fornendo al malato i trattamenti appro-
priati a tutela, per quanto possibile, della
qualita della vita.

4. La sospensione dei trattamenti di cui al
comma 3 avviene previo consenso del pa-
ziente o, qualora questo non sia in condi-
zione di intendere e di volere, dei familiari
del paziente.

5. La valutazione dei casi in cui proporre
la sospensione dei trattamenti di cui al
comma 3 ¢ rimessa alla discrezionalita del
personale medico curante, secondo scienza
e coscienza.

Art. 3.

(Documentazione clinica)

1. Qualsiasi pratica medica effettuata sui
pazienti ¢ riportata nell’apposita cartella cli-
nica.

2. La disposizione di cui al comma 1 si
estende anche ai casi di sospensione dei trat-
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tamenti di cui all’articolo 2, comma 3. In tali
circostanze, alla cartella clinica ¢ allegata la
manifestazione scritta di consenso del pa-
ziente o dei familiari del paziente, qualora
quest’ultimo non sia in condizione di inten-
dere e di volere.

Art. 4.

(Informazione)

1. Ogni individuo maggiorenne giuridica-
mente capace ha il diritto ad essere infor-
mato, in modo completo e comprensibile, ri-
guardo alla diagnosi e alla prognosi delle pa-
tologie da cui ¢ affetto, alla natura, ai bene-
fici e ai rischi delle procedure diagnostiche e
terapeutiche prospettate, nonché alle oppor-
tunita terapeutiche alternative.

2. L’obbligo per il personale sanitario di
informare i soggetti di cui al comma 1 non
sussiste nel caso in cui 1 soggetti medesimi
dichiarino espressamente di non volere es-
sere informati.

Art. 5.

(Consenso)

1. I soggetti di cui all’articolo 4, comma 1,
hanno il diritto di prestare o di negare il pro-
prio consenso relativamente a qualsiasi trat-
tamento sanitario loro prospettato. I1 con-
senso ¢ esplicito, manifesto ed attuale.

2. Ad esclusione dei trattamenti sanitari
obbligatori per legge, il medico non intra-
prende attivita diagnostica e terapeutica
senza I’acquisizione del consenso informato
del paziente.

3. Quando, in situazione di emergenza,
non si possa conseguire il consenso di cui
al comma 1, si applica I’articolo 8 della Con-
venzione del Consiglio d’Europa sui diritti
del’'uvomo e sulla biomedicina, fatta a
Oviedo il 4 aprile 1997 e ratificata ai sensi
della legge 28 marzo 2001, n. 145.

4. In nessun caso il medico puo accedere a
richieste del paziente in contrasto con i prin-
cipi di scienza e coscienza allo scopo di
compiacerlo, sottraendolo alle sperimentate
ed efficaci cure disponibili.

5. Eventuali manifestazioni di volonta pre-
sentate in qualsiasi momento dal paziente
certificanti la determinazione del singolo di
porre fine alla propria esistenza sono prese
in considerazione per la sospensione dei trat-
tamenti di cui all’articolo 2, comma 3, alla
luce dell’articolo 9 della Convenzione del
Consiglio d’Europa sui diritti dell’uomo e
sulla biomedicina, fatta a Oviedo il 4 aprile
1997 e ratificata ai sensi della legge 28
marzo 2001, n. 145, ma non hanno alcun va-
lore vincolante nei confronti del personale
medico o sanitario curante, per quanto ri-
guarda le pratiche di cui all’articolo 1,
comma 1.

6. Le manifestazioni di volonta di cui al
comma 5 possono essere espresse dal pa-
ziente al rispettivo medico di medicina gene-
rale, che provvede ad annotarle sulla tessera
sanitaria informatica.

Art. 6.

(Promozione delle cure palliative)

1. E riconosciuto e tutelato il diritto del
singolo di accedere a terapie del dolore di
qualsiasi origine, con particolare riguardo al
dolore severo negli stati di patologia oncolo-
gica e degenerativa progressiva.

2. Ai fini di cui al comma 1, con la pre-
sente legge si intende:

a) promuovere l’adeguamento struttu-
rale del Servizio sanitario nazionale (SSN)
alle esigenze assistenziali connesse al tratta-
mento dei pazienti affetti da dolore severo;

b) incentivare la realizzazione, a livello
regionale, di progetti indirizzati al migliora-
mento del processo assistenziale rivolto al
controllo del dolore di qualsiasi origine;
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c) perseguire 1’aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza (LEA) come stru-
mento di adeguamento dell’offerta di servizi
alle specifiche esigenze assistenziali dei pa-
zienti affetti da dolore severo in fase termi-
nale e delle loro famiglie;

d) promuovere la realizzazione di pro-
grammi regionali di cure palliative domici-
liari integrate;

e) semplificare le procedure di distribu-
zione e facilitare la disponibilita dei medici-
nali utilizzati nel trattamento del dolore se-
vero al fine di agevolare 1’accesso dei pa-
zienti alle cure palliative, mantenendo con-
trolli adeguati volti a prevenirne abusi e di-
storsioni;

f) promuovere il continuo aggiorna-
mento del personale medico e sanitario del-
I’SSN sui protocolli diagnostico-terapeutici
utilizzati nella terapia del dolore;

g) utilizzare la comunicazione istituzio-
nale come strumento di informazione ed edu-
cazione sulle potenzialita assistenziali delle
terapie del dolore e sul corretto utilizzo dei
farmaci in esse impiegati.

Art. 7.

(Prosecuzione del Programma nazionale
per la realizzazione di strutture
per le cure palliative)

1. Per consentire la prosecuzione degli in-
terventi di cui all’articolo 1 del decreto-legge
28 dicembre 1998, n.450, convertito, con
modificazioni, dalla legge 26 febbraio 1999,
n.39, ¢ autorizzata la spesa di 2.000.000 di
euro per ciascuno degli anni 2008, 2009 e
2010.

2. Con accordo da stipulare in sede di
Conferenza permanente per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di
Trento e di Bolzano, ¢ adottato il programma
nazionale per la realizzazione, in ciascuna
regione e provincia autonoma, in coerenza
con gli obiettivi del piano sanitario nazio-

nale, di nuove strutture dedicate all’assi-
stenza palliativa e di supporto per i pazienti
la cui patologia non risponde ai trattamenti
disponibili e che necessitano di cure finaliz-
zate ad assicurare una migliore qualita della
loro vita e di quella dei loro familiari.

3. Con l'accordo di cui al comma 2 sono
individuati 1 requisiti strutturali, tecnologici
ed organizzativi minimi per I’esercizio delle
attivita sanitarie da parte delle strutture dedi-
cate all’assistenza palliativa.

4. L’accesso alle risorse di cui al comma 1
¢ subordinato alla presentazione al Ministero
del lavoro, della salute e delle politiche so-
ciali di appositi progetti regionali, redatti se-
condo i criteri e le modalita di cui all’arti-
colo 1, commi 3 e 4, del decreto-legge 28 di-
cembre 1998, n.450, convertito, con modifi-
cazioni, dalla legge 26 febbraio 1999, n. 39.

Art. 8.

(Progetto «Ospedale senza dolore»)

1. Per la prosecuzione ed attuazione del
progetto «Ospedale senza dolore» di cui al-
I’Accordo sancito dalla Conferenza perma-
nente per i rapporti tra lo Stato, le regioni
e le province autonome di Trento e di Bol-
zano in data 24 maggio 2001, pubblicato
nella Gazzetta Ufficiale n. 149 del 29 giugno
2001, ¢ autorizzata la spesa di 1.000.000 di
euro per ciascuno degli anni 2008, 2009 e
2010.

2. Le risorse di cui al comma 1 sono ripar-
tite tra le regioni con accordo stipulato in
sede di Conferenza permanente per i rapporti
tra lo Stato, le regioni e le province auto-
nome di Trento e di Bolzano. Con 1’accordo
di cui al primo periodo, sono stabilite le mo-
dalita di verifica dello stato di attuazione del
progetto a livello regionale ed individuate
periodiche scadenze per il monitoraggio
delle azioni intraprese nell’utilizzo delle ri-
sorse disponibili.
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Art. 9.

(Livelli di assistenza in materia di cure
domiciliari palliative integrate)

1. Entro novanta giorni dalla data di en-
trata in vigore della presente legge, con le
procedure di cui all’articolo 54 della legge
27 dicembre 2002, n.289, si provvede alla
revisione del decreto del Presidente del Con-
siglio dei Ministri 29 novembre 2001, pub-
blicato nel supplemento ordinario alla Gaz-
zetta Ufficiale n.33 dell’8 febbraio 2002, di
definizione dei LEA, relativamente all’assi-
stenza sanitaria e sociosanitaria a favore dei
malati terminali, al fine di agevolare 1’ac-
cesso dei pazienti affetti da dolore severo
conseguente a patologie oncologiche o dege-
nerative progressive a cure domiciliari pallia-
tive integrate.

2. Nell’ambito dei LEA di cui al comma 1
e degli ulteriori livelli di assistenza eventual-
mente individuati a livello regionale, ¢ de-
mandata alle regioni, nell’ambito della pro-
grammazione degli interventi sanitari e so-
ciali, ’adozione di uno specifico programma
pluriennale che definisca 1’organizzazione e
il funzionamento dei servizi per il tratta-
mento a domicilio di pazienti in fase termi-
nale colpiti da neoplasie o altre patologie de-
generative progressive nel caso di dimissione
dal presidio ospedaliero pubblico o privato e
della prosecuzione delle necessarie terapie in
sede domiciliare.

3. Il programma di cui al comma 2 defini-
sce 1 criteri e le procedure per la stipula di
convenzioni tra la regione e le organizza-
zioni private senza scopo di lucro operanti
sul territorio, funzionali alla migliore eroga-
zione dei servizi di cui al presente articolo.
In particolare, sono definiti i requisiti orga-
nizzativi, professionali ed assistenziali che
le organizzazioni private devono possedere
ai fini della stipula delle convenzioni e
sono specificate le modalita di verifica del-

I’attivita dalle medesime svolta, sia sul piano
tecnico che amministrativo.

4. Ai fini del coordinamento e dell’inte-
grazione degli interventi sanitari e assisten-
ziali nei programmi di cure domiciliari pal-
liative, le regioni promuovono la stipula di
convenzioni con gli enti locali competenti
territorialmente.

Art. 10.

(Semplificazione delle procedure di accesso
ai medicinali impiegati nelle terapie
del dolore)

1. All’articolo 43 del testo unico delle
leggi in materia di disciplina degli stupefa-
centi e sostanze psicotrope, prevenzione,
cura e riabilitazione dei relativi stati di tossi-
codipendenza, di cui al decreto del Presi-
dente della Repubblica 9 ottobre 1990,
n.309, dopo il comma 4 ¢ inserito il se-
guente:

«4-bis. Per la prescrizione nell’ambito del
Servizio sanitario nazionale di farmaci previ-
sti dall’allegato III-bis per il trattamento di
pazienti affetti da dolore severo, in luogo
del ricettario di cui al comma 1, contenente
le ricette a ricalco di cui al comma 4, puo es-
sere utilizzato il ricettario del Servizio sani-
tario nazionale disciplinato dal decreto del
Ministero dell’economia e delle finanze del
18 maggio 2004, pubblicato nel supplemento
ordinario alla Gazzetta Ufficiale n.251 del
25 ottobre 2004; in tal caso, ai fini della pre-
scrizione, sono rispettate le indicazioni del
predetto decreto e il farmacista conserva co-
pia o fotocopia della ricetta per il discarico
nel registro previsto dall’articolo 60, comma
1, nonché ai fini della dimostrazione della li-
ceita del possesso del quantitativo di farmaci
consegnati dal farmacista al paziente o alla
persona che li ritirasse.

2. Fermo restando il disposto del secondo
periodo del comma 1 dell’articolo 13 del ci-
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tato testo unico di cui al decreto del Presi-
dente della Repubblica 9 ottobre 1990,
n. 309, e successive modificazioni, nella ta-
bella II, sezione B, del medesimo testo
unico, dopo la parola, classificata nella co-
lonna: «denominazione comune», «Deloraze-
pam» ¢ inserita la seguente: «Delta-8-tetrai-
drocannabinolo (THC)».

3. Le strutture private accreditate per 1’as-
sistenza ai malati in fase terminale sono
autorizzate a prescrivere, nelle terapie del
dolore, farmaci analgesici utilizzando il ricet-
tario di cui al citato decreto del Ministero
della salute del 24 maggio 2001.

Art. 11.

(Formazione ed aggiornamento del personale
sul trattamento del dolore severo
nella fase terminale)

1. Nell’attuazione dei programmi di for-
mazione continua in medicina di cui all’arti-
colo 16-bis del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n.502, e successive modificazioni,
la Commissione nazionale per la formazione
continua, di cui all’articolo 16-ter del mede-
simo decreto legislativo n.502 del 1992, e
successive modificazioni, provvede affinché
il personale medico e sanitario impegnato
nei programmi di cure palliative domiciliari
o impegnato nell’assistenza ai malati termi-
nali consegua crediti formativi in terapia
del dolore severo.

2. Le regioni, nell’ambito della loro com-
petenza in materia di istruzione e formazione
professionale, valutano 1’opportunita di pro-
cedere all’istituzione di scuole di formazione
professionale per la preparazione del perso-
nale da destinare alla realizzazione del pro-
gramma di cure palliative domiciliari inte-
grate di cui all’articolo 9, comma 2.

Art. 12.

(Campagne informative)

1. Lo Stato e le regioni, negli ambiti di ri-
spettiva competenza, promuovono la realiz-
zazione di campagne istituzionali di comuni-
cazione destinate ad informare i cittadini
sulle modalita ed i criteri di accesso alle pre-
stazioni e ai programmi di assistenza in ma-
teria di trattamento del dolore severo nelle
patologie neoplastiche o degenerative pro-
gressive. Nelle campagne di cui al primo pe-
riodo ¢ inclusa una specifica comunicazione
sull’importanza di un corretto utilizzo dei
farmaci impiegati nelle terapie del dolore e
sui rischi connessi ad un abuso o ad un uso
non appropriato delle sostanze in essi conte-
nuti.

2. Le regioni, le aziende sanitarie ed
ospedaliere e le altre strutture sanitarie di ri-
covero e cura garantiscono massima pubbli-
cita agli utenti del servizio sui processi ap-
plicativi adottati in attuazione delle linee
guida «Ospedale senza dolore» di cui al ci-
tato accordo del 24 maggio 2001, pubblicato
nella Gazzetta Ufficiale n. 149 del 29 giugno
2001, attivando specifici meccanismi di mi-
surazione del livello di soddisfazione del pa-
ziente e registrazione di eventuali disservizi.

Art. 13.

(Copertura finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
della presente legge, stimati in complessivi
3.000.000 per ciascuno degli anni 2008,
2009 e 2010, si provvede mediante corri-
spondente riduzione, per I’anno 2008, del-
I’autorizzazione di spesa recata dall’articolo
1, comma 806, della legge 27 dicembre
2006, n. 296, per la parte relativa ai 5 milioni
finalizzati alle iniziative nazionali realizzate
dal Ministero del lavoro, della salute, e delle
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politiche sociali e per gli anni 2009 e 2010
mediante corrispondente riduzione dello
stanziamento del fondo speciale di parte cor-
rente iscritto, ai fini del bilancio triennale
2008-2010, nell’ambito del programma
«Fondi di riserva e speciali» della missione

«Fondi da ripartire» dello stato di previsione
del Ministero dell’economia e delle finanze
per I’anno 2008, allo scopo parzialmente uti-
lizzando 1’accantonamento relativo al Mini-
stero del lavoro, della salute e delle politiche
sociali.
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DISEGNO DI LEGGE N. 1188

D’INIZIATIVA DEI SENATORI BIANCONI, ED ALTRI

Caro 1

PRINCIPI

Art. 1.

(Tutela della vita e della salute)

1. La Repubblica tutela la vita umana fino
alla morte, accertata ai sensi della legge 29
dicembre 1993, n. 578.

2. La Repubblica, nel riconoscere la tutela
della salute come fondamentale diritto del-
I’individuo e interesse della collettivita, ga-
rantisce la partecipazione del paziente alla
identificazione delle cure mediche per sé
piu appropriate.

3. La Repubblica promuove la diffusione
delle cure palliative e ne garantisce 1’ac-
Ccesso.

Art. 2.

(Divieto di eutanasia e di suicidio assistito)

1. Ogni forma di eutanasia, anche attra-
verso condotte omissive, € ogni forma di as-
sistenza o di aiuto al suicidio sono vietate, ai
sensi degli articoli 575, 579, 580 del codice
penale.

Art. 3.
(Divieto di accanimento terapeutico)
1. Il medico deve astenersi da trattamenti

sanitari non proporzionati e non efficaci ri-
spetto alle condizioni cliniche del paziente

e agli obbiettivi di cura, dai quali puo deri-
vare una sopravvivenza pill gravosa, in con-
dizioni di morte prevista come imminente.

Caro 1II

PIANO DI CURA E CONSENSO
INFORMATO

Art. 4.

(Piano di cura)

1. L’alleanza terapeutica, all’interno della
relazione fra il paziente e il medico, ¢ docu-
mentata da un piano di cura, nel quale sono
inserite le indicazioni di cui al presente capo.

2. 11 piano di cura ¢ parte integrante della
cartella clinica, ove esistente.

3. E vietato inserire nel piano di cura indi-
cazioni volte a cagionare la morte del pa-
ziente, anche attraverso condotte omissive,
o di sospensione di alimentazione, idrata-
zione e ventilazione.

Art. 5.

(Consenso informato)

1. Ogni trattamento sanitario, a fronte di
una condizione patologica o di un trauma
in atto, ¢ effettuato previo consenso del pa-
ziente, inserito nel piano di cura ed espresso
nell’imminenza del trattamento.

2. La manifestazione del consenso avviene
a seguito della piu adeguata informazione
sullo scopo e sulla natura dell’intervento,
sulle sue conseguenze, sui rischi e sui bene-
fici che esso comporta, nonché sulle opportu-
nita terapeutiche alternative a quelle propo-
ste. Nel relativo piano di cura il paziente
puo accettare di essere sottoposto a terapie
sperimentali, anche invasive o ad alto ri-
schio, che il medico gli prospetta di giova-
mento. Puo inoltre dichiarare che non in-
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tende formulare alcuna indicazione e che si
affida alle valutazioni dei medici.

3. Il paziente puo, in qualsiasi momento,
ritirare il proprio consenso, 0 sottoscrivere
un diverso piano di cura.

4. 11 medico inserisce il consenso del pa-
ziente nel piano di cura e lo sottoscrive in-
sieme col paziente. Se costui rifiuta di rice-
vere le informazioni di cui al comma 2, la
circostanza deve risultare da una distinta di-
chiarazione. Se il paziente capace di inten-
dere e di volere non ¢ in grado di sottoscri-
vere, il medico ne da atto in calce al proto-
collo, ai fini della validita di esso.

5. 1l piano di cura ¢ valido anche se con-
tiene le sole indicazioni di volonta del pa-
ziente.

Art. 6.

(Paziente in stato di incapacita legale)

1. Se il paziente ¢ interdetto o inabilitato
ai sensi degli articoli 414 e 415 del codice
civile, il consenso & prestato dal tutore o
dal curatore, che appone la firma in calce
al piano di cura.

2. Qualora vi sia un amministratore di so-
stegno ai sensi dell’articolo 404 del codice
civile e il decreto di nomina prevede 1’assi-
stenza in ordine alle situazioni di carattere
sanitario, il consenso ¢ prestato dall’ammini-
stratore di sostegno.

3. Ove possibile, e consultato il paziente.

Art. 7.

(Paziente non capace di intendere
e di volere)

1. 11 piano di cura del paziente tempora-
neamente incapace di intendere e di volere
puo essere sottoscritto da un fiduciario indi-
cato in precedenza, con atto la cui sottoscri-
zione sia autenticata. In difetto, provvede il

pit prossimo dei congiunti reperibile senza
danno per il paziente.

Art. 8.

(Paziente minorenne)

1. Il piano di cura del paziente minorenne
puo essere sottoscritto da chi esercita la po-
testa di genitore o la tutela. Ove possibile,
¢ consultato il minore ultraquattordicenne.

Art. 9.

(Contenuto del piano di cura del minorenne
e dell’incapace)

1. Il piano di cura di cui agli articoli 6, 7 e
8 non puo contenere il rifiuto di trattamenti
sanitari utili alla vita e alla salute del pa-
ziente.

Art. 10.

(Fiduciario alla applicazione
del piano di cura)

1. Il maggiorenne capace di intendere e di
volere puo designare un fiduciario incaricato,
qualora sopravvenga incapacita, di garantire
I’applicazione del piano di cura.

2. La designazione del fiduciario avviene
con atto inserito nel piano di cura.

Art. 11.

(Cure non conformi al piano)

1. I medico che provvede a un tratta-
mento sanitario che, in scienza € coscienza,
ritiene necessario per l’incolumita del pa-
ziente, non consentito o non previsto dal
piano di cura, € tenuto a esprimere le moti-
vazioni della decisione nella cartella clinica.
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Art. 12.

(Paziente non in grado di esprimere la sua
volonta e non assistito da un soggetto legit-
timato ad esprimerla. Paziente che non
esprime alcuna volonta)

1. Se il paziente ¢ incapace di intendere e
di volere e non ha sottoscritto un piano di
cura, oppure ¢ minorenne e non ¢ possibile
I’intervento di alcuno dei soggetti indicati
agli articoli 6, 7 e 8, il medico provvede se-
condo i criteri dell’arte medica, tenendo in
considerazione i desideri di cui ha cono-
scenza, espressi in precedenza dal paziente
maggiorenne. Se ritiene di non adeguarsi a
tali desideri, € tenuto a esprimere le motiva-
zioni della decisione nella cartella clinica.

2. 1l medico non puo dare seguito a desi-
deri orientati a cagionare la morte del pa-
ziente, anche attraverso condotte omissive,
o alla sospensione dell’alimentazione, dell’i-
dratazione e della ventilazione.

Art. 13.

(Indicazioni che possono essere inserite
nel piano di cura)

1. 1l paziente puo inserire nel piano di
cura indicazioni favorevoli o contrarie all’as-
sistenza religiosa, alla donazione successiva
alla morte di tutti o di alcuni suoi organi,
ai sensi della legge 1° aprile 1999, n. 91,
nonché indicazioni di trattamento, anche suc-
cessive alla morte, purché non contrarie al-
I’ordine pubblico.

Art. 14.

(Responsabilita del medico)

1. Il medico che viola le norme di cui agli
articoli 5, comma 4, 11, comma 1, 12
comma 1 ¢ punito con la pena dell’ammenda
da 5.000 a 10.000 euro.

2. Al di fuori delle ipotesi di cui al comma
1, il medico non ¢ punibile se, in violazione
di tal una delle disposizioni del presente
capo, ha agito nell’interesse della vita e della
salute del paziente e nel rispetto dei criteri
elaborati dalla scienza medica.

Caro 111
CURE PALLIATIVE

Art. 15.

(Accesso e finalita delle cure palliative)

1. E riconosciuto e tutelato il diritto del
singolo di accedere alle cure palliative per
la gestione dei sintomi psicofisici di qualsiasi
origine, con particolare riguardo al dolore se-
vero negli stati di patologia oncologica e de-
generativa progressiva e nel dolore severo
cronico di origine neuropatica.

2. Ai fini di cui al comma 1, la presente
legge ha lo scopo di:

a) promuovere l’adeguamento struttu-
rale del Servizio sanitario nazionale (SSN)
alle esigenze assistenziali connesse al tratta-
mento dei pazienti in fase inguaribile e pro-
gressiva di patologia cronica degenerativa;

b) incentivare la realizzazione, a livello
regionale, delle reti di cure palliative e di
progetti indirizzati al miglioramento del pro-
cesso assistenziale rivolto al controllo del
dolore di qualsiasi origine;

c¢) perseguire 1’aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza (LEA) in cure pallia-
tive quale strumento di adeguamento dell’of-
ferta di servizi alle specifiche esigenze assi-
stenziali dei pazienti in fase terminale e delle
loro famiglie;

d) promuovere la realizzazione di pro-
grammi regionali di cure domiciliari pallia-
tive integrate;

e) semplificare le procedure di distribu-
zione e facilitare la disponibilita dei medici-
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nali utilizzati nel trattamento del dolore se-
vero al fine di agevolare 1’accesso dei pa-
zienti alle cure palliative, mantenendo con-
trolli adeguati volti a prevenirne abusi e di-
storsioni;

f) promuovere il continuo aggiorna-
mento del personale medico e sanitario del
SSN sui protocolli diagnostico-terapeutici
utilizzati in cure palliative e nella terapia
del dolore;

g) utilizzare la comunicazione istituzio-
nale come strumento di informazione ed edu-
cazione sulle potenzialita assistenziali delle
cure palliative e della terapia del dolore e
sul corretto utilizzo dei farmaci in esse im-
piegati.

Art. 16.

(Prosecuzione del programma nazionale per
la realizzazione di strutture per le cure
palliative)

1. Al fine di consentire la prosecuzione
degli interventi di cui all’articolo 1 del de-
creto-legge 28 dicembre 1998, n. 450, con-
vertito, con modificazioni, dalla legge 26
febbraio 1999, n. 39, ¢ autorizzata la spesa
di due milioni di euro per ciascuno degli
anni 2009, 2010 e 2011.

2. Con accordo da stipulare in sede di
Conferenza permanente per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di
Trento e di Bolzano, ¢ adottato il programma
nazionale per la realizzazione, in ciascuna
regione e provincia autonoma, in coerenza
con gli obiettivi del Piano sanitario nazio-
nale, di nuove strutture dedicate all’assi-
stenza palliativa e di supporto per 1 pazienti
la cui patologia non risponda ai trattamenti
disponibili e che necessitino di cure finaliz-
zate ad assicurare una migliore qualita della
loro vita e di quella dei loro familiari.

3. Con l'accordo di cui al comma 2 sono
individuati i1 requisiti strutturali, tecnologici
ed organizzativi minimi per I’esercizio delle

attivita sanitarie da parte delle strutture dedi-
cate all’assistenza palliativa.

4. L’accesso alle risorse di cui al comma 1
¢ subordinato alla presentazione al Ministero
del lavoro, della salute e delle politiche so-
ciali di appositi progetti regionali, redatti se-
condo i criteri e le modalita di cui all’arti-
colo 1, commi 3 e 4, del citato decreto-legge
n. 450 del 1998, convertito, con modifica-
zioni, dalla legge n. 39 del 1999.

Art. 17.

(Progetto «ospedale senza dolore»)

1. Per la prosecuzione ed attuazione del
progetto «ospedale senza dolore» di cui al-
I’accordo sancito dalla Conferenza perma-
nente per i rapporti tra lo Stato, le regioni
e le province autonome di Trento e di Bol-
zano del 24 maggio 2001, ¢ autorizzata la
spesa di un milione di euro per ciascuno de-
gli anni 2009, 2010 e 2011.

2. Le risorse di cui al comma 1 sono ripar-
tite tra le regioni con accordo stipulato in
sede di Conferenza permanente per i rapporti
tra lo Stato, le regioni e le province auto-
nome di Trento e di Bolzano. Con il predetto
accordo sono altresi stabilite le modalita di
verifica dello stato di attuazione a livello re-
gionale del progetto di cui al medesimo
comma 1, ed individuate periodiche scadenze
per il monitoraggio delle azioni intraprese
per 'utilizzo delle risorse disponibili.

Art. 18.

(Livelli di assistenza in materia
di cure domiciliari palliative integrate)

1. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, con le procedure
di cui all’articolo 54 della legge 27 dicembre
2002, n. 289, si provvede alla revisione del
decreto del Presidente del Consiglio dei mi-
nistri del 29 novembre 2001, pubblicato nel
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supplemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale
n.33 dell’8 febbraio 2002, relativamente ai
livelli essenziali di assistenza sanitaria e so-
ciosanitaria a favore dei malati terminali, al
fine di agevolare 1’accesso dei pazienti affetti
da sintomi severi e da dolore conseguenti a
patologie oncologiche o degenerative pro-
gressive o dolore severo cronico di origine
neuropatica a cure domiciliari palliative inte-
grate.

2. Nell’ambito dei livelli assistenziali di
cui al comma 1 e degli ulteriori livelli di as-
sistenza eventualmente individuati a livello
regionale, le regioni adottano, nell’ambito
della programmazione degli interventi sani-
tari e sociali, uno specifico programma plu-
riennale che definisca 1’organizzazione ed il
funzionamento dei servizi per il trattamento
a domicilio di pazienti in fase terminale col-
piti da neoplasie o altre patologie degenera-
tive progressive e di pazienti colpiti da do-
lore severo cronico di origine neuropatica
nel caso di dimissione dal presidio ospeda-
liero pubblico o privato e della prosecuzione
in sede domiciliare delle terapie necessarie.

3. Il programma di cui al comma 2 defini-
sce 1 criteri e le procedure per la stipula di
convenzioni tra le regioni e le organizzazioni
private senza scopo di lucro operanti sul ter-
ritorio, funzionali alla migliore erogazione
dei servizi di cui al presente articolo. In par-
ticolare, il predetto programma definisce i
requisiti organizzativi, professionali ed assi-
stenziali che le organizzazioni private de-
vono possedere ai fini della stipula delle con-
venzioni e specifica le modalita di verifica
dell’attivita svolta dalle medesime, sia sul
piano tecnico che amministrativo.

4. Ai fini del coordinamento e dell’inte-
grazione degli interventi sanitari ed assisten-
ziali nei programmi di cure domiciliari pal-
liative, le regioni promuovono la stipula di
convenzioni con gli enti locali territorial-
mente competenti.

Art. 19.

(Semplificazione delle procedure di accesso
ai medicinali impiegati nelle terapie
del dolore)

1. Al testo unico delle leggi in materia di
disciplina degli stupefacenti e sostanze psico-
trope, prevenzione, cura e riabilitazione dei
relativi stati di tossicodipendenza, di cui al
decreto del Presidente della Repubblica 9 ot-
tobre 1990, n. 309, di seguito denominato
«testo unico», sono apportate le seguenti mo-
dificazioni:

a) all’articolo 43, dopo il comma 4, ¢
inserito il seguente:

«4-bis. Per la prescrizione nell’ambito del
Servizio sanitario nazionale di farmaci previ-
sti dall’allegato IIl-bis per il trattamento di
pazienti affetti da dolore severo, in luogo
del ricettario di cui al comma 1, contenente
le ricette a ricalco di cui al comma 4, puo es-
sere utilizzato il ricettario del Servizio sani-
tario nazionale disciplinato dal decreto del
Ministero dell’economia e delle finanze del
18 maggio 2004, pubblicato nel supplemento
ordinario alla Gazzetta Ufficiale n. 251 del
25 ottobre 2004. In tal caso, ai fini della pre-
scrizione si applicano le disposizioni di cui
al citato decreto del 2004, ed il farmacista
conserva copia o fotocopia della ricetta sia
ai fini del discarico nel registro di cui all’ar-
ticolo 60, comma 1, che ai fini della dimo-
strazione della liceita del possesso dei far-
maci consegnati dallo stesso farmacista al
paziente o alla persona che li ritira»;

b) alla tabella II, sezione B, nella co-
lonna: «denominazione comune», ferme re-
stando le disposizioni di cui all’articolo 13,
comma 1, secondo periodo, dopo la voce:
«Delorazepam» ¢ inserita la seguente:
«Delta-8-tetraidrocannabinolo (THC)».
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Art. 20.

(Formazione ed aggiornamento
del personale in cure palliative)

1. Nell’attuazione dei programmi di for-
mazione continua in medicina di cui all’arti-
colo 16-bis del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n.502, e successive modificazioni,
la Commissione nazionale per la formazione
continua, di cui all’articolo 16-ter del mede-
simo decreto legislativo n. 502 del 1992, e
successive modificazioni, provvede affinché
il personale medico e sanitario impegnato
nei programmi di cure palliative domiciliari
o impegnato nell’assistenza ai malati termi-
nali consegua crediti formativi in cure pallia-
tive e terapia del dolore.

2. Le regioni, nell’ambito della loro com-
petenza in materia di istruzione e formazione
professionale, valutano 1’opportunita di pro-
cedere all’istituzione di scuole di formazione
professionale per la preparazione del perso-
nale da destinare alla realizzazione del pro-
gramma di cure palliative domiciliari inte-
grate di cui all’articolo 15, comma 2.

3. E istituita la scuola di specializzazione
in cure palliative per la formazione di medici
specialisti in grado di porre in atto assistenza
dei casi complessi e consulenze per i colle-
ghi dei diversi assetti ospedalieri, residenziali
e domiciliari, e di effettuare ricerca e forma-
zione continua in cure palliative.

Art. 21.

(Campagne informative)

1. Lo Stato e le regioni, negli ambiti di ri-
spettiva competenza, promuovono la realiz-
zazione di campagne istituzionali di comuni-
cazione destinate ad informare i cittadini

sulle modalita e sui criteri di accesso alle
prestazioni ed ai programmi di assistenza in
materia di trattamento del dolore severo nelle
patologie neoplastiche o degenerative pro-
gressive e del dolore severo cronico di ori-
gine neuropatica. Nelle predette campagne
¢ inclusa una specifica comunicazione sul-
I’importanza di un corretto utilizzo dei far-
maci impiegati nelle terapie del dolore e
sui rischi connessi ad un abuso o ad un uso
non appropriato delle sostanze in essi conte-
nuti.

2. Le regioni, le aziende sanitarie ed ospe-
daliere e le altre strutture sanitarie di rico-
vero e cura garantiscono agli utenti la mas-
sima pubblicita del servizio relativo ai pro-
cessi applicativi adottati in attuazione del
progetto ospedale senza dolore di cui all’arti-
colo 17, attivando specifici meccanismi di
misurazione del livello di soddisfazione del
paziente e di registrazione di eventuali dis-
Servizi.

Art. 22.

(Copertura finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
della presente legge, valutati in tre milioni
di euro per ciascuno degli anni 2009, 2010
e 2011, si provvede mediante corrispondente
riduzione dello stanziamento del fondo spe-
ciale di parte corrente iscritto, ai fini del bi-
lancio triennale 2009- 2011, nell’ambito del
programma «Fondi di riserva e speciali»
della missione «Fondi da ripartire» dello
stato di previsione del Ministero dell’econo-
mia e delle finanze per 1’anno 2009, allo
scopo parzialmente utilizzando 1’accantona-
mento relativo al Ministero del lavoro, della
salute e delle politiche sociali.
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DISEGNO DI LEGGE N. 1323

D’INIZIATIVA DEI SENATORI D’ALIA E Fosson

Caro 1

PRINCIPI

Art. 1.

(Tutela della vita e della salute)

1. La Repubblica tutela la vita umana fino
alla morte naturale, accertata ai sensi della
legge 29 dicembre 1993, n. 578.

2. La vita umana e l’integrita fisica sono
indisponibili.

3. La Repubblica, in attuazione dell’arti-
colo 32 della Costituzione, tutela la salute
come fondamentale diritto dell’individuo e
interesse della collettivita e garantisce la par-
tecipazione del paziente alla individuazione
delle cure mediche per lui piu appropriate.

4. La Repubblica promuove la diffusione
delle cure palliative e la cura delle malattie
rare, assicurando 1’accesso alle relative tera-
pie anche agli indigenti.

Art. 2.

(Divieto di eutanasia e di suicidio assistito)

1. Ogni forma di suicidio assistito nonché
di eutanasia, ovvero ogni azione o omissione
diretta a causare per ragioni di pieta la morte
di una persona, sono perseguite ai sensi degli
articoli 575, 579 e 580 del codice penale.

Art. 3.

(Definizione di trattamento terapeutico)

1. Ai fini della presente legge per tratta-
mento terapeutico si intende ogni intervento
medico o chirurgico finalizzato al recupero
o alla ottimizzazione della salute, al manteni-
mento in vita, alla eliminazione o riduzione
del dolore derivante da una patologia, al mi-
glioramento estetico del corpo. Sono da con-
siderarsi altresi trattamenti terapeutici gli atti
chirurgici diretti a rendere possibile 1’uso di
ausili tecnici per garantire lo svolgimento
delle funzioni vitali.

2. Non costituisce in nessun caso tratta-
mento terapeutico I'uso di ausili tecnici che
consentono 1’alimentazione e I’idratazione.
Tali ausili possono essere rimossi solo per
comprovate esigenze sanitarie.

Art. 4.

(Divieto di accanimento terapeutico)

1. I1 medico deve astenersi dall’instaurare
0 proseguire trattamenti sanitari non propor-
zionati, futili o inutilmente invasivi e non ef-
ficaci rispetto alle condizioni cliniche del pa-
ziente e agli obbiettivi di cura. Egli non ha
I’obbligo di contrastare e ritardare ad ogni
costo I’esito finale della malattia, ma piutto-
sto, nel rispetto del miglior interesse del pa-
ziente, ha il compito di accompagnarlo ed
assisterlo verso la sua fine naturale.

Art. 5.

(Diritto alla protezione contro il dolore)

1. Il paziente ha diritto ad essere protetto
contro il dolore. Nel caso dei malati termi-
nali, il medico applichera tutte le terapie an-
tidolorifiche disponibili anche nel caso in cui
si possa accelerare come effetto non inten-
zionale la morte del paziente.
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Caro II

PIANO DI CURA E
CONSENSO INFORMATO

Art. 6.

(Indicazioni anticipate di cura)

1. 1 cittadino puo redigere un atto, di se-
guito denominato «indicazioni anticipate di
cura», la cui sottoscrizione deve essere au-
tenticata, contenente indicazioni, richieste e
desideri riguardo alle terapie cui potrebbe es-
sere sottoposto. Il medesimo atto puo essere
utilizzato per indicare il fiduciario di cui al-
I’articolo 9, comma 4. Il fiduciario deve es-
sere maggiorenne e controfirmare le indica-
zioni anticipate di cura. La nomina & sempre
revocabile e comunque decade con la deca-
denza delle indicazioni anticipate di cura.

2. Le indicazioni anticipate di cura hanno
una validita non superiore a due anni, sono
sempre revocabili e possono essere riformu-
lato in qualunque momento con le medesime
procedure. Devono in ogni caso essere rifor-
mulate alla loro scadenza.

3. Le indicazioni anticipate di cura sono
inserite, su richiesta del paziente, nella car-
tella clinica e confluiscono nel piano di
cura di cui all’articolo 7.

4. Nel caso in cui il paziente all’atto del
ricovero si trovi nelle condizioni di cui al-
I’articolo 8, comma 5, o versi nelle situazioni
di incapacita a prestare il consenso previste
dall’articolo 9, i1l medico, senza esserne vin-
colato, tiene comunque conto delle indica-
zioni anticipate di cura e le inserisce, ove
questo corrisponda al miglior interesse del
malato, nel piano di cura di cui all’articolo 7.

Art. 7.

(Piano di cura)

1. L’alleanza terapeutica, all’interno della
relazione fra il paziente e il medico, ¢ docu-
mentata da un piano di cura redatto all’atto
del ricovero in un presidio sanitario.

2. 11 piano di cura e parte integrante della
cartella clinica ed ¢ sottoscritto dal medico e
dal paziente.

3. Il piano di cura contiene il consenso in-
formato di cui all’articolo 8.

4. 11 medico non puo inserire nel piano di
cura indicazioni in contrasto con la presente
legge e con i principi della buona pratica cli-
nica e della deontologia medica. In ogni caso
le indicazioni proposte dal paziente sono va-
lutate dal medico in scienza e coscienza in
applicazione del principio fondamentale della
tutela e della salvaguardia della salute e della
vita umana.

5. Il rifiuto di una terapia salvavita costi-
tuisce un atto personalissimo che non puo es-
sere delegato.

6. I1 medico che provvede a un tratta-
mento sanitario non consentito 0 non previ-
sto dal piano di cura & tenuto ad esprimere
la motivazione della decisione nella cartella
clinica.

7. 1l paziente puo inserire nel piano di
cura indicazioni favorevoli o contrarie all’as-
sistenza religiosa, alla donazione successiva
alla morte di tutti o di alcuni suoi organi ai
sensi della legge 1° aprile 1999, n. 91, non-
ché indicazioni di trattamento, anche succes-
sive alla morte, purché non contrarie all’or-
dine pubblico.

Art. 8.

(Consenso informato)

1. Nessuno puo essere assoggettato a trat-
tamento terapeutico contro la sua volonta.
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2. Ogni trattamento sanitario ¢ effettuato
previo consenso pienamente informato del
paziente espresso nell’imminenza del tratta-
mento ed inserito nel piano di cura.

3. La manifestazione del consenso avviene
a seguito della piu adeguata informazione
sullo scopo e sulla natura dell’intervento,
sulle sue conseguenze, sui rischi e sui bene-
fici che esso comporta, nonché sulle opportu-
nita terapeutiche alternative a quelle propo-
ste. Nel piano di cura il paziente puo dichia-
rare che non intende formulare alcuna indi-
cazione e che si affida alle valutazioni dei
medici.

4. 11 paziente puo, in qualsiasi momento,
ritirare 1l proprio consenso, 0 sottoscrivere
un diverso piano di cura.

5. Quando 1l paziente non sia in grado di
intendere o di volere e ci sia una situazione
d’urgenza, il medico agisce sulla base della
propria autonoma valutazione professionale,
nel miglior interesse del paziente, nel ri-
spetto dei principi della deontologia medica
e della legislazione vigente.

Art. 9.

(Incapacita a prestare il consenso)

1. Se il paziente ¢ interdetto o inabilitato
ai sensi degli articoli 414 e 415 del codice
civile, il consenso & prestato dal tutore o
dal curatore, che appone la firma in calce
al piano di cura.

2. Qualora vi sia un amministratore di so-
stegno ai sensi dell’articolo 404 del codice
civile e il decreto di nomina preveda 1’assi-
stenza in ordine alle situazioni di carattere
sanitario, il consenso & prestato dall’ammini-
stratore di sostegno.

3. Ove possibile, nei casi di cui ai commi
1 e 2, & consultato il paziente.

4. Se sussiste l’incapacita a prestare il
consenso questo ¢ dato dal fiduciario di cui
all’articolo 6, comma 1. In mancanza di
una persona esplicitamente indicata come fi-

duciario nel piano di cura anticipato sara fi-
duciario ai sensi della presente legge il co-
niuge non legalmente separato, o il figlio, o
il genitore o il piu prossimo congiunto.

5. Se il paziente ¢ minorenne il piano di
cura ¢ sottoscritto da chi esercita la potesta
di genitore o la tutela. Ove possibile, ¢ con-
sultato il minore.

Caro III
CURE PALLIATIVE E MALATTIE RARE

Art. 10.

(Accesso e finalita delle cure palliative
e promozione dell’assistenza e cura
delle malattie rare)

1. E riconosciuto e tutelato il diritto del
singolo di accedere alle cure palliative per
la gestione dei sintomi psicofisici di qualsiasi
origine, con particolare riguardo al dolore se-
vero negli stati di patologia oncologica e de-
generativa progressiva e nel dolore severo
cronico di origine neuropatica. E altresi tute-
lato il diritto delle persone affette da malattie
rare a ricevere assistenza e cura anche domi-
ciliare.

2. Ai fini di cui al comma 1, la presente
legge ha lo scopo di:

a) promuovere l’adeguamento struttu-
rale del Servizio sanitario nazionale (SSN)
alle esigenze assistenziali connesse al tratta-
mento dei pazienti in fase inguaribile e pro-
gressiva di patologia cronica degenerativa;

b) incentivare la realizzazione, a livello
regionale, delle reti di cure palliative e di
progetti indirizzati al miglioramento del pro-
cesso assistenziale rivolto al controllo del
dolore di qualsiasi origine e di assistenza e
cura anche domiciliare alle persone affette
da malattie rare;

c) perseguire 1’aggiornamento dei livelli
essenziali di assistenza (LEA) in cure pallia-
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tive e in cure delle malattie rare quale stru-
mento di adeguamento dell’offerta di servizi
alle specifiche esigenze assistenziali dei pa-
zienti in fase terminale e delle loro famiglie;

d) promuovere la realizzazione di pro-
grammi regionali di cure domiciliari pallia-
tive integrate, assistenza e cura delle persone
affette da malattie rare;

e) semplificare le procedure di distribu-
zione e facilitare la disponibilita dei medici-
nali utilizzati nel trattamento del dolore se-
vero al fine di agevolare 1’accesso dei pa-
zienti alle cure palliative, mantenendo con-
trolli adeguati volti a prevenire abusi e di-
storsioni;

f) promuovere il continuo aggiorna-
mento del personale medico e sanitario del
SSN sui protocolli diagnostico-terapeutici
utilizzati in cure palliative e nella terapia
del dolore e nell’assistenza e cura delle per-
sone affette da malattie rare;

g) utilizzare la comunicazione istituzio-
nale come strumento di informazione ed edu-
cazione sulle potenzialita assistenziali delle
cure palliative e della terapia del dolore e
sul corretto utilizzo dei farmaci in esse im-
piegati; promuovendo altresi 1’informazione
sulle malattie rare e I’educazione all’assi-
stenza delle persone affette da malattie rare.

Art. 11.

(Prosecuzione del programma nazionale
per la realizzazione di strutture
per le cure palliative)

1. Al fine di consentire la prosecuzione
degli interventi di cui all’articolo 1 del de-
creto-legge 28 dicembre 1998, n. 450, con-
vertito, con modificazioni, dalla legge 26
febbraio 1999, n. 39, ¢ autorizzata la spesa
di due milioni di euro per ciascuno degli
anni 2009, 2010, 2011 e 2012.

2. Con accordo da stipulare in sede di
Conferenza permanente per i rapporti tra lo
Stato, le regioni e le province autonome di

Trento e di Bolzano, ¢ adottato il programma
nazionale per la realizzazione, in ciascuna
regione e provincia autonoma, in coerenza
con gli obiettivi del Piano sanitario nazio-
nale, di nuove strutture dedicate all’assi-
stenza palliativa e di supporto per i pazienti
la cui patologia non risponda ai trattamenti
disponibili e che necessitino di cure finaliz-
zate ad assicurare una migliore qualita della
loro vita e di quella dei loro familiari.

3. Con I'accordo di cui al comma 2 sono
individuati 1 requisiti strutturali, tecnologici
ed organizzativi minimi per I’esercizio delle
attivita sanitarie da parte delle strutture dedi-
cate all’assistenza palliativa.

4. L’accesso alle risorse di cui al comma 1
¢ subordinato alla presentazione al Ministero
del lavoro, della salute e delle politiche so-
ciali di appositi progetti regionali, redatti se-
condo 1 criteri e le modalita di cui all’arti-
colo 1, commi 3 e 4, del citato decreto-legge
n. 450 del 1998, convertito, con modifica-
zioni, dalla legge n. 39 del 1999.

Art. 12.

(Progetto «Ospedale senza dolore»)

1. Per la prosecuzione ed attuazione del
progetto «Ospedale senza dolore» di cui al-
I’accordo sancito dalla Conferenza perma-
nente per i rapporti tra lo Stato, le regioni
e le province autonome di Trento e di Bol-
zano del 24 maggio 2001, ¢ autorizzata la
spesa di un milione di euro per ciascuno de-
gli anni 2009, 2010, 2011 e 2012.

2. Le risorse di cui al comma 1 sono ripar-
tite tra le regioni con accordo stipulato in
sede di Conferenza permanente per i rapporti
tra lo Stato, le regioni e le province auto-
nome di Trento e di Bolzano. Con il predetto
accordo sono altresi stabilite le modalita di
verifica dello stato di attuazione a livello re-
gionale del progetto di cui al medesimo
comma 1 ed individuate periodiche scadenze
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per il monitoraggio delle azioni intraprese
per I'utilizzo delle risorse disponibili.

Art. 13.

(Livelli di assistenza in materia di cure
domiciliari palliative integrate e
all’assistenza e cura delle malattie rare)

1. Entro tre mesi dalla data di entrata in
vigore della presente legge, con le procedure
di cui all’articolo 54 della legge 27 dicembre
2002, n. 289, si provvede alla revisione del
decreto del Presidente del Consiglio dei mi-
nistri del 29 novembre 2001, pubblicato nel
supplemento ordinario alla Gazzetta Ufficiale
n. 33 dell’8 febbraio 2002, relativamente ai
livelli essenziali di assistenza sanitaria e so-
ciosanitaria a favore dei malati terminali, al
fine di agevolare 1’accesso dei pazienti affetti
da sintomi severi e da dolore conseguenti a
patologie oncologiche o degenerative pro-
gressive o dolore severo cronico di origine
neuropatica a cure domiciliari palliative inte-
grate.

2. Nell’ambito dei livelli assistenziali di
cui al comma 1 e degli ulteriori livelli di as-
sistenza eventualmente individuati a livello
regionale, le regioni adottano, nell’ambito
della programmazione degli interventi sani-
tari e sociali, uno specifico programma plu-
riennale che definisce 1’organizzazione ed il
funzionamento dei servizi per il trattamento
a domicilio di pazienti in fase terminale col-
piti da neoplasie o altre patologie degenera-
tive progressive e di pazienti colpiti da do-
lore severo cronico di origine neuropatica
nel caso di dimissione dal presidio ospeda-
liero pubblico o privato, nonché della prose-
cuzione in sede domiciliare delle terapie ne-
cessarie.

3. Il programma di cui al comma 2 defini-
sce 1 criterl e le procedure per la stipula di
convenzioni tra le regioni e le organizzazioni
private senza scopo di lucro operanti sul ter-
ritorio, funzionali alla migliore erogazione

dei servizi di cui al presente articolo. In par-
ticolare, il predetto programma definisce i
requisiti organizzativi, professionali ed assi-
stenziali che le organizzazioni private de-
vono possedere ai fini della stipula delle con-
venzioni e specifica le modalita di verifica
dell’attivita svolta dalle medesime, sia sul
piano tecnico che amministrativo.

4. Ai fini del coordinamento e dell’inte-
grazione degli interventi sanitari ed assisten-
ziali nei programmi di cure domiciliari pal-
liative, le regioni promuovono la stipula di
convenzioni con gli enti locali territorial-
mente competenti.

Art. 14.

(Semplificazione delle procedure di accesso
ai medicinali impiegati nelle terapie
del dolore)

1. Al testo unico delle leggi in materia di
disciplina degli stupefacenti e sostanze psico-
trope, prevenzione, cura e riabilitazione dei
relativi stati di tossicodipendenza, di cui al
decreto del Presidente della Repubblica 9 ot-
tobre 1990, n. 309, sono apportate le se-
guenti modificazioni:

a) all’articolo 43, dopo il comma 4 ¢ in-
serito il seguente:

«4-bis. Per la prescrizione nell’ambito
del Servizio sanitario nazionale di farmaci
previsti dall’allegato IIl-bis per il trattamento
di pazienti affetti da dolore severo, in luogo
del ricettario di cui al comma 1, contenente
le ricette a ricalco di cui al comma 4, puo es-
sere utilizzato il ricettario del Servizio sani-
tario nazionale disciplinato dal decreto del
Ministero dell’economia e delle finanze 18
maggio 2004, pubblicato nel supplemento or-
dinario alla Gazzetta Ufficiale n. 251 del 25
ottobre 2004. In tal caso, ai fini della prescri-
zione si applicano le disposizioni di cui al ci-
tato decreto 18 maggio 2004, ed il farmacista
conserva copia o fotocopia della ricetta sia ai
fini del discarico nel registro di cui all’arti-
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colo 60, comma 1, che ai fini della dimostra-
zione della liceita del possesso dei farmaci
consegnati dallo stesso farmacista al paziente
o alla persona che Ii ritira.»;

b) alla tabella II, sezione B, dopo la
voce: «denominazione comune: Delora-
zepam» ¢ inserita la seguente: «denomina-
zione comune: Delta-8-tetraidrocannabinolo
(TBCO)».

Art. 15.

(Formazione ed aggiornamento
del personale in cure palliative e
assistenza a persone affette da malattie rare)

1. Nell’attuazione dei programmi di for-
mazione continua in medicina di cui all’arti-
colo 16-bis del decreto legislativo 30 dicem-
bre 1992, n. 502, e successive modificazioni,
la Commissione nazionale per la formazione
continua, di cui all’articolo 16-ter del mede-
simo decreto legislativo n. 502 del 1992, e
successive modificazioni, provvede affinché
il personale medico e sanitario impegnato
nei programmi di cure palliative domiciliari
o impegnato nell’assistenza ai malati termi-
nali o affetti da malattie rare consegua cre-
diti formativi in cure palliative e terapia del
dolore e assistenza dei malati affetti da ma-
lattie rare.

2. Le regioni, nell’ambito della loro com-
petenza in materia di istruzione e formazione
professionale, valutano 1’opportunita di pro-
cedere all’istituzione di scuole di formazione
professionale per la preparazione del perso-
nale da destinare alla realizzazione del pro-
gramma di cure palliative domiciliari inte-
grate di cui all’articolo 13, comma 2.

3. E istituita la scuola di specializzazione
in cure palliative per la formazione di medici
specialisti in grado di porre in atto assistenza
dei casi complessi e consulenze per i colle-
ghi dei diversi assetti ospedalieri, residenziali

e domiciliari, e di effettuare ricerca e forma-
zione continua in cure palliative.

Art. 16.

(Campagne informative)

1. Lo Stato e le regioni, negli ambiti di ri-
spettiva competenza, promuovono la realiz-
zazione di campagne istituzionali di comuni-
cazione destinate ad informare i cittadini
sulle modalita e sui criteri di accesso alle
prestazioni ed ai programmi di assistenza in
materia di trattamento del dolore severo nelle
patologie neoplastiche o degenerative pro-
gressive e del dolore severo cronico di ori-
gine neuropatica nonché nell’assistenza e
cura delle malattie rare. Nelle predette cam-
pagne ¢ inclusa una specifica comunicazione
sull’importanza di un corretto utilizzo dei
farmaci impiegati nelle terapie del dolore e
sui rischi connessi ad un abuso o ad un uso
non appropriato delle sostanze in essi conte-
nuti.

2. Le regioni, le aziende sanitarie ed ospe-
daliere e le altre strutture sanitarie di rico-
vero e cura garantiscono agli utenti la mas-
sima pubblicita del servizio relativo ai pro-
cessi applicativi adottati in attuazione del
progetto «Ospedale senza dolore» di cui al-
I’articolo 12, attivando specifici meccanismi
di misurazione del livello di soddisfazione
del paziente e di registrazione di eventuali
disservizi.

Art. 17.

(Copertura finanziaria)

1. Agli oneri derivanti dall’attuazione
della presente legge, valutati in tre milioni
di euro per ciascuno degli anni 2009, 2010,
2011 e 2012, si provvede mediante corri-
spondente riduzione dello stanziamento del
fondo speciale di parte corrente iscritto, ai
fini del bilancio triennale 2009-2012, nel-
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I’ambito del programma «Fondi di riserva e | 'anno 2009, allo scopo parzialmente utiliz-
speciali» della  missione «Fondi da | zando I’accantonamento relativo al Ministero
ripartire» dello stato di previsione del Mini- | del lavoro, della salute e delle politiche so-
stero dell’economia e delle finanze per | ciali.
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DISEGNO DI LEGGE N. 1363

D’INIZIATIVA DEI SENATORI CASELLI ED ALTRI

Art. 1.

(Tutela della vita e della salute)

1. La Repubblica tutela la vita umana fino
alla morte, accertata ai sensi della legge 29
dicembre 1993, n. 578.

2. La Repubblica, nel riconoscere la tutela
della salute come fondamentale diritto del-
I’individuo e interesse della collettivita, ga-
rantisce la partecipazione del paziente alla
identificazione delle cure mediche per sé
piu appropriate.

3. La Repubblica promuove la diffusione
delle cure palliative e ne garantisce 1’ac-
Ccesso.

Art. 2.

(Divieto di eutanasia e di suicidio assistito)

1. Ogni forma di eutanasia, anche attra-
verso condotte omissive, e ogni forma di as-
sistenza o di aiuto al suicidio sono vietate, ai
sensi degli articoli 575, 579, 580 del codice
penale.

Art. 3.

(Divieto di accanimento terapeutico)

1. Il medico deve astenersi da trattamenti
sanitari non proporzionati e non efficaci ri-
spetto alle condizioni cliniche del paziente
e agli obbiettivi di cura, dai quali puo deri-
vare una sopravvivenza pil gravosa, in con-
dizioni di morte prevista come imminente.
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DISEGNO DI LEGGE N. 1368

D’INIZIATIVA DEI SENATORI D’ALIA E Fosson

Art. 1.

(Divieto di eutanasia e di suicidio assistito)

1. Ogni forma di suicidio assistito come
ogni forma di eutanasia, ovvero ogni azione
o omissione diretta a causare per ragioni di
pieta la morte di una persona, sono perse-
guite ai sensi degli articoli 575, 579 e 580
del codice penale.

Art. 2.

(Definizione di trattamento terapeutico)

1. At fini della presente legge, per tratta-
mento terapeutico si intende ogni intervento
medico finalizzato al recupero o alla ottimiz-
zazione della salute, al mantenimento in vita,
alla eliminazione o riduzione del dolore deri-

vante da una patologia ovvero al migliora-
mento estetico del corpo. Si intendono altresi
per trattamenti terapeutici gli atti chirurgici
diretti a rendere possibile 1'uso di ausili tec-
nici per garantire lo svolgimento delle fun-
zioni vitali.

2. Non costituisce in nessun caso tratta-
mento terapeutico 1'uso di ausili tecnici che
consentono 1’alimentazione e I’idratazione.
Tali ausili possono essere rimossi solo per
comprovate esigenze sanitarie.

Art. 3.

(Divieto di accanimento terapeutico)

1. Il medico deve astenersi dall’instaurare
0 proseguire trattamenti sanitari non propor-
zionati, futili o inutilmente invasivi e non ef-
ficaci rispetto alle condizioni cliniche del pa-
ziente e agli obiettivi di cura. Egli non ha
I’obbligo di contrastare e ritardare ad ogni
costo ’esito finale della malattia, ma piutto-
sto, nel rispetto del miglior interesse del pa-
ziente, ha il compito di accompagnarlo e as-
sisterlo verso la sua fine naturale.
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Ai sensi dell’articolo 50 della Costituzione
e degli articoli 140 e 141 Regolamento Se-
nato, il sottoscritto chiede che nella legge
che regolamenta il cosiddetto testamento bio-
logico si preveda: che ad esso si applichino
le stesse forme previste per il testamento or-
dinario, che esso perda efficacia dopo cinque
anni, che esso debba contenere 1’indicazione
di una persona esecutrice testamentaria e di
un medico di fiducia.
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