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Parte I

Premessa giuridica e premessa professionale
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La premessa giuridica

Il  dirito  dell’assistto  all’autodeterminazione  in  relazione  al  tratamento  sanitario  trova

fondamento  nella  Carta  Costtuzionale all’art.  2,  che  tutela  e  promuove  i  dirit

fondamentali,  e  agli  art.  13 e  32,  i  quali  sta biliscono,  rispetvamente,  che  “la  libertà

personale  è  inviolabile”,  e  che  “nessuno  può  essere  obbligato  a  un  determinato

tratamento sanitario se non per disposizione di legge”.

Il  consenso  informato  della  persona  assistta  è  previsto  altresì  da  numerose  norme

internazionali.

In partcolare, l'art. 24 della  Convenzione sui dirit del fanciullo , frmata a New Yora il 20

novem bre 1989, ratfcata e resa esecutva con  legge 27 maggio 1991, n. 176, dopo aver

afermato che gli Stat «riconoscono il dirito del minore di godere del miglior stato di salute

possi bile e di  benefciare di servizi medici e di ria bilitazione», dispone che «tut i gruppi della

società  in  partcolare  i  genitori  ed  i  minori  ricevano  informazioni  sulla  salute  e  sulla

nutrizione del minore».

L'art. 5 della  Convenzione sui dirit dell'uomo e sulla biomedicina , frmata ad Oviedo il 4

aprile  1997,  ratfcata  dall'Italia  con  legge  28  marzo  2001,  n.  145 prevede  che  “un

tratamento sanitario può essere pratcato solo se la persona interessata a b bia prestato il

proprio consenso li bero ed informato”.

Ancora, l'art. 3 della Carta dei dirit fondamentali dell'Unione europea , proclamata a Nizza

il 7 dicem bre 2000, sancisce, poi, che “ogni individuo ha dirito alla propria integrità fsica e

psichica»  e  che  nell'am bito  della  medicina  e  della   biologia  deve  essere  in  partcolare

rispetato, tra gli altri, «il consenso li bero e informato della persona interessata, secondo le

modalità defnite dalla legge”.

Il dirito ad essere informato in relazione al tratamento sanitario si evince anche da diverse

leggi  nazionali che  disciplinano  specifche  atvità  sanitarie:  ad  esempio,  dall'art.  3  della

legge 21 otobre 2005, n. 219 (Nuova disciplina delle atvità trasfusionali e della produzione

nazionale  degli  emoderivat),  dall'art.  6  della  legge  19  febbraio  2004,  n.  40 (Norme  in

materia di procreazione medicalmente assistta), nonché dall'art. 33 della legge 23 dicembre
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1978, n. 833 (Isttuzione del servizio sanitario nazionale), per il quale le cure sono di norma

volontarie e nessuno può essere o b bligato ad un tratamento sanitario se ciò non è previsto

da una legge.

La distnzione tra dirito all’autodeterminazione e dirito alla salute è stata afermata dalla

Corte Costtuzionale con la pronuncia n.  438 del 2008 per la quale “La circostanza che il

consenso informato trova il suo fondamento negli art. 2, 13 e 32 della Costtuzione pone in

risalto  la  sua  funzione  di  sintesi  di  due  dirit fondamentali  della  persona:  quello

all'autodeterminazione e quello alla salute,  in quanto,  se è vero che ogni  individuo ha il

dirito di  essere curato,  egli  ha,  altresì,  il  dirito di  ricevere le opportune informazioni  in

ordine alla natura e ai possi bili sviluppi del percorso terapeutco cui può essere sotoposto,

nonché delle eventuali terapie alternatvee informazioni che devono essere le più esaurient

possi bili,  proprio al  fne di  garantre  la  li bera  e consapevole  partecipazione  alla  cura  e,

quindi,  la sua stessa li bertà personale, conformemente all'art.  32, secondo comma, della

Costtuzione”.

Al  dirito  alla  relazione  di  cura ha  dato  certezza  normatva  la  legge  n.  219  del  2017,

inttolata  “Norme  in  materia  di  consenso  informato  e  di  disposizioni  antcipate  di

tratamento”, che ha in gran parte recepito i  principi  ela borat dalla giurisprudenza e ha

riconosciuto  la  funzione  determinante  apportata  dal  consenso  informato  alla  “li bera

costruzione della personalità”1. 

Il legislatore pone al centro il malato e in partcolare la sua partecipazione atva alle cure in

relazione  al  suo  conceto  di  dignità:  al  conceto  “medicale”  di  salute  si  sosttuisce  una

concezione  di  salute  che  tene  conto  della  dignità  e,  quindi,  della  considerazione  che  il

malato ha di sé.

Da qui il principio afermato per il quale “nessun tratamento sanitario può essere iniziato o

proseguito senza il consenso libero e informato della persona interessata, tranne che nei

casi espressamente previst dalla legge” (art. 1 comma I).

Il consenso informato non è concepito quale ato  bensì quale processo, dal momento che si

inserisce  all’interno  della  più  complessa  relazione  di  cura,  fondata  sull’ascolto  e  la

1 Rodotà G,  La iita e le regole, Tra diritto e non diritto, Feltrinelli Milano ed
2007, Pag 18
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comunicazione, all’interno della quale il paziente “partecipa atvamente” atraverso le sue

scelte e valorizzando la sua dignitàe Viene in tal modo rifutata l’idea del consenso informato

inteso quale  burocratca adesione ai protocolli defnit da altri a favore di una concezione di

informazione  appropriata  per  il  singolo,  specifco,  paziente  e  fruto  di  un  dialogo

personalizzato con quest’ultmo.

Dal  noium si  desume  allora  un  signifcato  di  “cura”  non  riduci bile  all’erogazione  di

tratament sanitari (che per l’art. 2 comma II sono cura solo se proporzionat) ma conforme

al signifcato etmologico del termine che indica la therapia vale a dire l’atvità di “prendersi

cura” dell’assistto e non solo della sua malata. Infat, la “cura” è vista dalla legge anche

quale  comunicazione  con  il  paziente,  che  costtuisce,  appunto,  “tempo  di  cura”  (art.  1

comma VIII).

L’erogazione di una “cura” appropriata non solo alla salute ma anche all’autodeterminazione

dell’assistto  è  demandata  all’atvità  organizzatva  delle  struture  sanitarie  pu b bliche  e

private (da intendersi come i professionist sanitari che operano e costtuiscono le struture)

che  sono  chiamate  ad  atuare  i  “principi  di  cui  alla  presente  legge,  assicurando

l’informazione necessaria ai pazient e l’adeguata formazione del personale”.

Si  tene  altresì  conto  della  dimensione  plurale  della  relazione  di  cura,  nella  quale  sono

coinvolt, “se il paziente lo desidera, anche i suoi familiari o la parte dell’unione civile o il

convivente ovvero una persona di fducia del paziente medesimo” (art. 1 comma II).

Il legislatore guarda alla “relazione di cura e fducia tra paziente e medico” ma al contempo

prende  ato  che  questo  rapporto  ha  perduto  nella  medicina  moderna  il  caratere  della

“dualità” a favore di una relazione di cura più complessa, che è intessuta dal contri buto dei

diversi esercent una professione sanitaria.

Infat, la legge n. 219 del 2017, all’art. 1, comma II, mete in chiaro che “Contribuiscono alla

relazione di cura, in base alle rispetve competenze, gli esercent una professione sanitaria

che  compongono  l’equipe  sanitaria”.  La  prestazione  sanitaria  è  erogata  da  una  équipe

multdisciplinare organizzata per soddisfare i  bisogni della persona assistta, all’interno della

quale  l’infermiere  svolge  un  ruolo  determinante,  alla  luce  della  prossimità  alla  persona

dell’assistto, quindi alla sua soferenza e ai suoi  bisogni.
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Nel momento in cui la legge fa riferimento alle “rispetve competenze” degli esercent una professione

sanitaria si apre al sapere racchiuso nei codici deontologici e il  Codice deontologico degli

Infermieri si  segnala  per  una  disciplina,  di  recente  approvazione,  che  pone  al  centro  la

relazione di cura con la persona assistta improntata all’ “ascolto” e al “dialogo” (art. 4).

Il novellato Codice prevede altresì la “clausola di coscienza” per l’infermiere cui sia richiesta

un’atvità “in  contrasto  con i  valori  personali,  i  principi  etci  e  professionali”  (art.  6):  la

li bertà di coscienza, declinazione della li bertà di manifestare il proprio pensiero di cui all’art.

21  della  Carta  Costtuzionale,  risulta  coniugata  con  il  dirito  all’autodeterminazione

dell’assistto dal momento che in ogni caso l’infermiere ricerca “il  dialogo con la persona

assistta,  le  altre  fgure  professionali  e  le  isttuzioni”  (art.  5).  Da  una  interpretazione

costtuzionalmente orientata della legge n. 219 del 2017, che tace sul punto, può desumersi

che il singolo possa far valere la propria coscienza ma le struture sanitarie de b bano in ogni

caso garantre l’autodeterminazione dell’assistto.

L’intera  disciplina  del  codice  deontologico  è  improntata  ad  un  dialogo  efetvo  e

personalizzato  con  la  persona  (art.17),  rispetoso  anche  dell’eventuale  volontà  di  non

ricevere informazioni sul proprio stato di salute (art. 20) e che si spinge “fno al termine della

vita della persona assistta” (art. 24).

A fronte del quadro normatvo delineato, è necessario chiarire quale sia l’apporto richiesto

all’infermiere al fne di contri buire all’efetva partecipazione atva del paziente in relazione

al tratamento sanitario.
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La premessa professionale
Gli infermieri sono i professionist che dedicano più tempo accanto a pazient e alle famiglie

nei  diversi  contest di  cura  (residenziali,  ospedalieri,  domiciliari)  e  questo  ofre  loro

l’opportunità di saper e poter cogliere le tante sfumature degli  innumerevoli pro blemi di

salute che condizionano la vita di una persona e sulle soferenze che possono generare.

Gli infermieri hanno una relazione di contnua vicinanza con la persona assistta, in modo

specifco in tute quelle situazioni in cui la stessa non è più in grado di soddisfare i propri

 bisogni autonomamente, non soltanto perché fsicamente fragile ma spesso anche quando

non è più in grado di atri buire a quest at un senso e uno scopo esistenziale (volontà e

conoscenze)2.  La perdita di autonomia che alcune tpologie di malate, o esit di malate

comportano, espone la persona all’esperienza di varie forme di dipendenza tra cui quella

relatva alle  cure infermieristchee  questa esperienza  è  un fenomeno complesso che può

generare grandi soferenze nel paziente.  Spesso è questo tpo di soferenza che può portare

il paziente a decidere di rifutare o revocare i tratament in ato.

L’esperienza della dipendenza dalle cure è una condizione che racchiude in sé una varia bilità

di sfumature infnite, ognuna legata all’unicità e irripet bilità della persona che la vive 3.  La

quotdianità si  modifca,  i  ritmi  della propria vita sono detat dalla disponi bilità di  chi  si

prende cura.

Cam bia la propria spontaneità, li bertà e possi bilità di stare da soli perché si è dipendent da

altrie si prova paura a non ricevere le cure e l’aiuto necessarioe si prova ansia nel metere a

disagio i propri carie ci si sente spesso un peso per gli altri.  In queste situazioni gli infermieri

possono  fare  la  diferenza:  i  loro  ateggiament nei  confront della  persona  possono

diventare ostacolant o favorent l’accetazione della situazione e possono permetergli  di

ela borare l’esperienza di dipendenza in modo positvo ed acceta bile o in modo negatvo e

insopporta bile4. 

2 Henderson, V.  (1955).  Text booa of the principles and practce of nursing.
New Yora: Macmillan

3  Wu, H. L., & Volaer, D. L. (2012). Humanistc Nursing Theory: applicaton to
hospice and palliatve care.  ournal of advanced Nursing, 68(2), 471-479.

4  Eriasson,  M.,  &  Andershed,  B.  (2008).  Care  dependence:  A  struggle
toward moments of respite. Clinical Nursing Research, 17(3), 220-236.
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Parte II

L’infermiere in situazione
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Gli infermieri e l’informazione (art. 1 L 219/17)

L’Infermiere informa, coinvolge, educa e supporta l’interessato e con il suo li bero consenso,

le persone di riferimento, per favorire l’adesione al percorso di cura e per valutare e atvare

le  risorse  disponi bili.5 Riconosce  e  promuove  il  valore  dell’informazione  integrata  e

multprofessionale. 

L’infermiere  si  inserisce  infat nel  processo  del  consenso  informato  assicurandosi  che

l’interessato o la persona da lui indicata come riferimento, riceva informazioni sul suo stato

di salute precise, complete e tempestve, condivise con l’équipe di cura, nel rispeto delle

sue esigenze e con modalità culturalmente appropriate.6

Non solo, quindi, sugli aspet relatvi alla diagnosi, al percorso diagnostco, alla prognosi, alla

terapia,  alle  eventuali  alternatve  diagnostco  terapeutche,  ai  prevedi bili  rischi  e

complicanze, ai comportament che la persona dovrà osservare nel processo di cura, 7 ma

anche  su  quelli  relatvi  all’esperienza  di  dipendenza  dalle  cure  che  potre b bero  essere

conseguenza della malata o efet delle  terapie e sull’assistenza infermieristca di  cui  il

paziente potrà disporre. Ciò signifca che è fondamentale che la persona sia a conoscenza

delle condizioni di mancata autonomia con le quali si dovrà misurare e su quali intervent

assistenziali potrà contare - per sé e per la sua famiglia - per afrontare la soferenza ed il

disagio prevedi bili.8 

Una volta riconosciuta la necessità di un’informazione comprensiva risulta evidente che è

necessario promuovere e favorire, in tut i contest assistenziali a tut i livelli di cura, dei

moment di comunicazione fra infermieri e le persone/pazient programmat e  ben defnit

sia negli spazi scelt (che siano idonei al tpo di informazioni che vanno trasmesse) che nei

tempi.

5 Codice Deontologico degli infermieri, 2019, Art 17.

6 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, Art 15.

7 Codice Deontologico dei medici, 2014, Art. 30.

8 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, Art 13. 
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Sia la Legge 219/17 che il Codice deontologico degli infermieri riconoscono infat il tempo

della comunicazione e della relazione come tempo di cura,9 comunicazione il più possi bile

condivisa da tut i professionist coinvolt nel percorso assistenziale della stessa persona. 

La fonte dell’informazione quindi deve comprendere anche gli infermieri e gli altri operatori

sanitari, che della qualità della vita sono diretamente responsa bili, pur restando il medico

responsa bile della raccolta della manifestazione del consenso. Solo una informazione che

a b bia questa estensione potrà porre la persona in condizione di esprimere un consenso (un

rifuto o una revoca) realmente consapevole.

9 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, Art 4.
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Gli infermieri e la soferenza della persona malata a tutela della sua

dignità (Art. 2 L 219/17)

Nell'artcolo  3  del  Codice  deontologico  degli  infermieri  si  richiama  agli  stessi  alla

responsa bilità  del  curare  e  prendersi  cura della  persona,  nel  rispeto della  dignità,  della

li bertà, dell’eguaglianza, delle sue scelte di vita e concezione di salute e  benessere [...]. 

L’infermiere assume un ruolo rilevante nel caso di dilemmi determinat da diverse visioni

etche, impegnandosi a trovare la soluzione atraverso il confronto e il ricorso alla consulenza

etca10, al fne di contri buire all’approfondimento della rifessione  bioetca. Nello specifco dei

tratament sanitari l'infermiere si atva per prevenire e contrastare il dolore e alleviare la

soferenza e si adopera afnché l’assistto riceva tut i tratament necessari. 11. L'infermiere

tutela la volontà dell’assistto di porre dei limit agli intervent che non siano proporzionat

alla sua condizione clinica e coerent con la concezione da lui espressa della qualità di vita

espressa anche in forma antcipata12.

Una interpretazione  estensiva  del  comma 1,  in  cui  si  fa  specifco  riferimento  alla  legge

38/201013, pone al centro della cura la persona assistta e la sua famiglia e, come curant che

possono fornire intervent di cure palliatve, i professionist quali l’infermiere e il medico. 

La  legge  38  richiama  quale  prima  fnalità  la  tutela  dell’accesso  alle  cure  metendo

implicitamente in evidenza che ancora è un dirito non corrisposto a tut i citadini che ne

hanno  necessità,  pur  avendolo  inserito  nei  LEA14 (livelli  essenziali  di assistenza).  Fra  le

necessità  primarie  della  legge  è  nominata  la  tutela  della  dignità  e  dell’autonomia  del

paziente.

10 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, art 5.

11 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, art 17 e art 18.

12 Codice Deontologico degli Infermieri, 2019, art 25.

13 Legge 38/2010 art. 1 comma 1, 2, 3.

14  Decreto  del  presidente  del  consiglio  dei  ministri  12  gennaio  2017
Defnizione e  aggiornamento  dei  livelli  essenziali  di  assistenza,  di  cui  all'artcolo  1,  comma 7,  del  decreto
legislatvo 30 dicem bre 1992, n. 502. (17A02015)  (G.U. Serie Generale , n. 65 del 18 marzo 2017)
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Le  «cure  palliatve»  vengono  defnite  nella  legge  38  come “l'insieme  degli  interient

terapeutci,  diagnostci  e  assistenziali,  riiolt sia  alla  persona  malata  sia  al  suo  nucleo

familiare, fnalizzat alla cura atia e totale dei pazient la cui malata di base, caratterizzata

da un'inarrestabile eioluzione e da una prognosi infausta, non risponde più a trattament

specifcii e la  «terapia del  dolore»:  l'insieme di interient diagnostci e terapeutci iolt a

indiiiduare  e  applicare  alle  forme  morbose  croniche  idonee  e  appropriate  terapie

farmacologiche,  chirurgiche,  strumentali,  psicologiche  e  riabilitatie,  tra  loro  iariamente

integrate, allo scopo di elaborare idonei percorsi diagnostcooterapeutci per la soppressione

e il controllo del dolore.i

Gli infermieri sono coinvolt nell’identfcazione, valutazione e monitoraggio delle forme di

soferenza del  paziente non solo intese come dolore fsico15  ma anche come soferenza

glo bale  ed  esistenziale.  Il  dolore  è  considerato  un  parametro  vitale,  in  quanto  la  sua

presenza modifca le condizioni fsiche e psichiche della persona, di conseguenza le reazioni

alla  malata.  Come  tale  va  valutato  costantemente,  devono  essere  utlizzat strument

validat e il processo deve essere documentato.

Il  ruolo  dell’adiocacy16  svolto  atvamente  dall’infermiere  in  termini  di  salvaguardare

l’autonomia della persona assistta di agire per suo conto (quando non è in condizioni per

farlo) e promuovere la giustzia sociale nella fornitura dei servizi sanitari, richiama, i dirit fn

qui espressi delle persone assistte di poter essere messi in condizioni di esprimere il loro

dolore e la loro soferenza e di richiederne atvamente il tratamento.

In caso di somministrazione di terapia specifca devono essere garantte tute le norme di

sicurezza del paziente previste, compresa la rivalutazione del sintomo, la prevenzione degli

efet collaterali,  la  possi bilità  di  intercetare  precocemente  segni  e  sintomi  (favorendo

anche  la  prescrizione  terapeutca  su  sintomi  prevedi bili)  che  possano  far  presagire  una

complicanza,  un  efeto indesiderato  o  la  comparsa  di  altri  sintomi17. L’infermiere  potrà

15 Legge 38/2010, art.7.

16 Bu, X., &  ezewsai, M. A. (2007). Developing a mid-range theory of patent
advocacy through concept analysis.  ournal of Advanced Nursing, 57(1), 101-110.

17 Carr, E. C., Meredith, P., Chum bley, G., Killen, R., Prytherch, D. R., & Smith,
G. B. (2014). Pain: A quality of care issue during patents' admission to hospital.  Journal of adianced nursing,
70(6), 1391-1403.
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garantre  il  rispeto dei  valori  della  persona,  l’equità  di  accesso  alle  cure  e  alle  terapie

facilitando la consultazione con l’equipe.

Cicely Saunders ha introdoto il conceto di “dolore totale “, cioè il dolore che coinvolge non

solo il  fsico, ma anche le emozioni,  la mentee ha risvolt sociali,  familiari,  spirituali.  Tut

quest aspet rendono complesso il dolore di cui tante persone sofrono. 

La soferenza è una condizione che coinvolge l’esperienza della persona e anche della sua

famiglia. Come tale non può essere defnita in modo sta bile quanto piutosto predisporre

come infermieri a contnuare ad imparare atraverso il rapporto autentco e di fducia che si

crea con la persona assistta. Tuta la soferenza non può essere risolta esclusivamente con i

farmaci, che in ogni caso vanno garantt e resi disponi bili secondo le recent e aggiornate

evidenze scientfche18 .

La dignità è stata riconosciuta come un dirito umano dall'Organizzazione mondiale della

sanità (OMS) nell'Universale Dichiarazione dei dirit umani nel 194819. Il termine dignità è un

costruto multdimensionale della persona e include concet come il rispeto, il valore e il

riconoscimento dell’altro.20,21.

La dignità del paziente è un aspeto centrale e importante nei sistemi sanitari e un valore

fondamentale  nelle  cure  infermieristche.  Qualora  l’assistenza  sanitaria  venga  fornita  in

scarse condizioni di dignità può infuire negatvamente sulla guarigione dei pazient.

L’assistenza  infermieristca  di  qualità  è  tale  se  aumenta  la  dignità  delle  persone,  se  ne

mantene lo sviluppo e promuove il sostegno emotvo e il comfort, in modo da migliorare la

qualità della vita delle persone assistte e creare un clima favorevole alle cure. 22,23,24.

18  Mehta,  A.,  & Chan, L.  S.  (2008).  Understanding of the concept of" total
pain": a prerequisite for pain control. Journal of Hospice & Palliatie Nursing, 10(1), 26-32.

19   htps://www.un.org/en/universal-declaraton-human-rights/index.html
Retrieied June, 28, 2019. 

20    aco bs, B. B. (2001). Respect for human dignity: a central phenomenon to
philosophically  unite  nursing  theory  and  practce  through  consilience  of  anowledge.  Adiances  in  Nursing
Science, 24(1), 17-35.

21  Walsh, K., & Kowanao, I. (2002). Nurses’ and patents’ perceptons of 
dignity. Internatonal journal of nursing practce, 8(3), 143-151.

https://www.un.org/en/universal-declaration-human-rights/index.html
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E’ innega bile che la vicinanza con la persona soferente, in modo partcolare nelle fasi più

critche  della  vita  generate  da  situazioni  di  soferenza  fsica  ed  esistenziale,  ponga

l’infermiere nella condizione di relazione di cura25.

Tutavia, può essere realizzata atraverso il coinvolgimento e l’ascolto atvo della persona

assistta. Il tempo della malata e della cura può fungere da catalizzatore per la valutazione,

può assumere signifcat di  un tempo naturale per rifetere su ciò che è e che succede.

Questa condizione aiuta le persone a porre domande e ad aprirsi a percorsi di rifessione sul

senso della propria vita. 

22  Baillie, L., & Gallagher, A. (2010). Evaluation of the Royal College of

Nursing’s  ‘Dignity:  at  the heart  of  everything we do’campaign:  exploring challenges and enablers.
Journal of Research in Nursing, 15(1), 15-28.

23  Bidabadi,  F.  S.,  Yazdannik,  A.,  &  Zargham-Boroujeni,  A.  (2017).

Patient’s  dignity  in  intensive  care  unit:  A  critical  ethnography.  Nursing  ethics,  doi:
10.1177/0969733017720826 

24  Bidabadi,  F.  S.,  Yazdannik,  A.,  &  Zargham-Boroujeni,  A.  (2017).

Patient’s  dignity  in  intensive  care  unit:  A  critical  ethnography.  Nursing  ethics,  doi:
10.1177/0969733017720826 

25  RNAO,  Establishing Nursing Best Practce Guideline Shaping the future of
Nursing  therapeutc  relatonships,  2002e  Revised  2006  Supplement  Enclosed.
htps://rnao.ca/sites/rnao-ca/fles/Esta blishingTTherapeutcTRelatonships.pdf

https://rnao.ca/sites/rnao-ca/files/Establishing_Therapeutic_Relationships.pdf
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Gli infermieri e i minori e incapaci (Art. 3 L 219/17)

La  partcolare  situazione  giuridica  quale  l’autodeterminazione  che,  come  deto,  atene

all’esplicazione della personalità, richiede un ripensamento della categoria dell’incapacità di

agire  disciplinata  dal  codice  civile,  pensata  per  lo  più  per  la  tutela  del  patrimonio  del

soggeto e non della sua persona.

Infat, pure a fronte dell’incapacità della persona assistta, il legislatore prevede “il dirito

alla valorizzazione delle proprie capacità di comprensione e di decisione” e che l’incapace sia

messo in condizione di esprimere la sua volontà (art. 3 comma I).

Il rappresentante dell’incapace non dovrà solo valutare l’interesse della persona afdata alle

sue cure, ma anzituto tenere conto della sua volontà, dignità e livello di discernimento. 

Pur  non  riconoscendo  in  maniera  direta  un  dirito all’autodeterminazione  sanitaria  da

esercitare  in  prima  persona,  va  riconosciuto  un  dirito  alla  valorizzazione  delle  proprie

capacità decisionali, all’informazione ed all’espressione di una propria volontà, di cui sarà poi

o b bligatorio  tenere  conto,  tut element che  fanno  riferimento  al  parametro  concreto

dell’efetvo  discernimento  o,  in  termini  più  tradizionali,  capacità  naturale,  e  non  alle

classiche  soglie  formali,  connesse  all’età  o  a  provvediment dell’autorità,  tpiche  della

capacità di agire.

Nella medicina pediatrica i vari tratament sanitari possono essere atuat solo in presenza

del  relatvo consenso informato espresso dai  genitori  o dal  tutore.  I  minori  non sempre

hanno  un  livello  di  maturità  tale  da  consentre  loro  di  prendere  decisioni  autonome  e

consapevoli in merito ai tratament sanitari. Mentre in passato si evitava il più possi bile di

afrontare con i minori la realtà della loro condizione, in caso di patologie gravi, oggi invece,

si va difondendo la convinzione che un ateggiamento di sostanziale chiarezza sia preferi bile

nei  confront dei  minori,  che  dovre b bero  essere  coinvolt nel  processo  decisionale  in

relazione al loro grado di maturità riscontrata.

La Raccomandazione del  Comitato Permanente dei  Medici  Europei,  sul  dirito dei  minori

all’informazione e  al  consenso informato,  approvata  all’unanimità a  Bruxelles  in  data  11

marzo  2006,  ha  previsto  che  “mentre  un  minore  può  non  aiere  maturità  giuridica  nel

prendere  alcune  decisioni  nella  scelta  terapeutca,  lo  stesso  può  aiere  siiluppato
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un’esperienza signifcatia nei confront della propria malata, e può aiere un’opinione sulla

terapia che occorre ascoltare e prendere in considerazione”.

“L’Infermiere, tenuto conto dell’età e del grado di maturità riscontrato, si adopera afnché

sia  presa  in  de bita  considerazione  l’opinione  del  minore  rispeto  alle  scelte  curatve,

assistenziali e sperimentali, al fne di consentrgli di esprimere la sua volontà.

L’Infermiere, quando il minore consapevolmente si oppone alla scelta di cura, si adopera per

superare il confito”26 .

La cosiddeta capacità  di  discernimento non è peraltro  legata  all’età  anagrafca,  ma alla

capacità soggetva di comprensione e giudizio e alla rilevanza e portata dell’intervento da

atuare. 

Il paziente minore dovre b be essere in grado di comprendere il proprio stato di salute, le

opzioni  terapeutche  disponi bili,  valutarne  il  signifcato  e  prendere  una  decisione  che

risponda ai suoi interessi a  breve, medio e lungo termine. In caso di minore con capacità di

agire,  il  consenso  informato  sarà  espresso  sempre  dagli  esercent la  responsa bilità

genitoriale  o  del  tutore,  tenendo  conto  che  l’infermiere  dovrà  ascoltare  le  volontà  del

minore  e  colla borare  con  il  medico  nel  richiedere  il  consenso  diretamente  al  giovane

paziente.

Non è facile gestre il coinvolgimento del minore nelle scelte terapeutche in modo adeguato

e proporzionato al suo livello di sviluppo, tutavia l’infermiere lavorerà afnché sia messo in

ato una correta condivisione del processo decisionale fra paziente, genitori e personale

sanitario, presupposto indispensa bile per una  buona relazione terapeutca e per il successo

stesso della cura. 

I genitori non potranno decidere a propria discrezione per il minore, ma saranno legat a ciò

che è meglio per il suo  bene. Se i genitori negano il consenso a un tratamento chiaramente

fnalizzato  al   bene  del  fglio,  l’infermiere insieme  all’équipe  sosterrà le  adeguate  azioni

afnché  si  possa  otenere  dall’Autorità  giudiziaria  un  provvedimento  autorizzatvo

nell’interesse del minore stesso.

26 Codice Deontologico Infermieri, 2019, Art 23.
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In ogni caso in cui venga in rilievo un soggeto incapace, minore, interdeto, ina bilitato o

 benefciario  di  una  amministrazione  di  sostegno,  l’infermiere  si  adopera  perché  sia

valorizzata la capacità di discernimento dell’incapace.

Infne, deve ritenersi  che l’art.  3,  ultmo comma, per il  quale può farsi  ricorso al  giudice

tutelare in caso di contrasto tra medico e rappresentante dell’incapace, vada interpretato,

alla  luce  della  tutela  costtuzionale  della  persona (art.  2  Cost.),  nel  senso che il  relatvo

ricorso possa essere proposto anche in caso di contrasto tra rappresentante e incapace.
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Gli infermieri  e le Disposizioni antcipate di tratamento (Art.  4 L

219/17)

Per poter rifetere sul  ruolo e le possi bili  responsa bilità infermieristche in relazione alla

scelta  di  una  persona  di  esprimere  le  proprie  volontà  atraverso  le  DAT,  è  necessario

conoscere gli spunt di rifessione che il di batto scientfco atuale ci ofre su questo tema.

L’aspeto centrale da considerare è che, per poter comprendere “omissis. le iolontà di una

persona in materia di  trattament sanitari,  di  consenso o rifuto rispetto ad accertament

diagnostci o scelte terapeutche e a singoli trattament sanitari  omissis ”27, non possiamo

rivolgere la nostra atenzione solo alla redazione di un documento contenente le DAT di una

persona  ma  è  necessario  incoraggiare  intervent professionali  che  valorizzino  una  vera,

autentca e graduale  comunicazione e conversazione tra la persona, la famiglia, l’eventuale

fduciario e gli operatori sanitari per chiarire e comprendere i valori della persona stessa in

relazione a possi bili future decisioni sanitarie sul suo stato di salute28.

Per quanto le DAT, nel  testo della legge 219/17, possano essere considerate espressione

della unilaterale iniziatva di una persona, indipendentemente da una relazione di cura con

un professionista29, rappresentere b bero tut'altro valore se inserite in un processo\percorso

relazionale  più  ampio  e  complesso  atraverso  il  quale  la  persona  -malata  o  sana-  può

arrivare a decidere sui tratament da seguire o da rifutare. 

Di  fato l'infermiere si  trova ad applicare quanto declinato nell’art.  13   del nostro Codice

Deontologico  partecipando al percorso di cura e adoperandosi afnché la persona assistta

disponga delle informazioni condivise con l’equipe, necessarie ai suoi  bisogni di vita e alla

scelta consapevole dei percorsi di cura propost.

27 L.219\17 art. 4.

28 Sudore,  R.  L.,  &  Fried,  T.  R.  (2010).  Redefining  the  “planning”  in

advance care planning: preparing for end-of-life decision making. Annals of internal medicine, 153(4),
256-261.

29 Federazione Cure Palliative ONLUS (2018) . La leggge 219/17, il puto
di vista di...prime riflessioni. 6
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Il  di batto  internazionale  sposta  l’atenzione  dei  curant/operatori  sanitari  dal  semplice

fornire informazioni alla persona ed otenere indicazioni utli da usare quando la capacità

decisionale sarà compromessa, al complesso processo comunicatvo/relazionale alla cui  base

c’è  la  comprensione  e  condivisione  di  o bietvi  e  preferenze  del  paziente  che  possano

orientare le scelte e l’assistenza future30. 

Porre atenzione al processo comunicatvo permete di identfcare meglio cosa è importante

per quella persona, in modo tale che il fduciario e gli stessi operatori sanitari siano preparat

a compiere scelte appropriate e piene di signifcato riguardant l’assistenza, che rifetano i

valori  della  persona  in  tute  quelle  situazioni  in  cui  la  stessa  non  potrà  compierle

autonomamente.31 

L’atenzione  va  spostata  dalla  necessità  di  ricercare  ed  otenere  dalla  persona  le  sue

preferenze su specifci intervent, alla possi bilità di focalizzarsi su ciò che veramente conta

per sé stessa. 

Quando si è chiamat a compiere delle scelte o prendere delle decisioni sanitarie su sé stessi

quel che conta di più sono gli eventuali esit che si oterranno dai tratament efetuat 32.

Pertanto, chiedendo alle persone di considerare quali sono i risultat che più sperano o che

più temono, sarà possi bile identfcare meglio i loro valori e queste informazioni potranno

infuenzare più facilmente il processo decisionale quando le stesse non saranno più in grado

di poter decidere autonomamente33. 

30 Rietjens,  J.  A.,  Sudore,  R.  L.,  Connolly,  M.,  van  Delden,  J.  J.,

Drickamer, M. A., Droger, M., ... & Orsi, L. (2017). Definition and recommendations for advance care
planning: an international consensus supported by the European Association for Palliative Care. The
Lancet Oncology, 18(9), e543-e551.

31 Lum, H. D., & Sudore, R. L. (2016). Advance care planning and goals

of  care  communication  in  older  adults  with  cardiovascular  disease  and  multi-morbidity.  Clinics  in
geriatric medicine, 32(2), 247-260.

32 Fried, T. R., & Bradley, E. H. (2003). What matters to seriously ill older

persons making end-of-life treatment decisions?: A qualitative study.  Journal of Palliative Medicine,
6(2), 237-244.

33 Sudore,  R.  L.,  &  Fried,  T.  R.  (2010).  Redefining  the  “planning”  in

advance care planning: preparing for end-of-life decision making. Annals of internal medicine, 153(4),
256-261.
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E’  necessario  farlo  non  solo  in  un  preciso  momento  ma  progressivamente  nel  tempo.

Considerare questo processo dentro un percorso ci può aiutare a capire se e in che modo i

pazient si stanno adatando alla loro malata o hanno raggiunto il momento in cui il peso

della malata o dei suoi esit sta diventano troppo pesante da essere sopportato e tollerato.

Solo atraverso la comprensione e condivisione di queste important premesse gli infermieri

possono essere considerat parte atva e facilitatori dell’eventuale redazione delle DAT di

una persona.
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Gli infermieri nel processo della Pianifcazione Condivisa delle cure

(Art. 5 L 219/17)

Gli infermieri sono coinvolt a pieno ttolo nel processo assistenziale volto a identfcare e

comprendere i valori e le preferenze dei pazient per defnire insieme o bietvi e strategie di

tratamento e cura futuri. 

Se b bene sia esplicitamente defnita la responsa bilità medica nella possi bilità di defnire un

piano condiviso delle cure, è necessario evidenziare il ruolo e la partecipazione, all’interno di

questo  processo  decisionale,  dell’intera  equipe  interprofessionale  che  si  occupa  del

paziente, delle famiglie dei loro  bisogni.

Sulla  base della leteratura più recente infat, la pianifcazione condivisa delle cure è defnita

come un processo decisionale condiviso in cui le decisioni relatve alle cure vengono prese

da  un  medico  e/o  da  un’equipe  di  professionist,  dal  paziente  o  dal  suo

famigliare/fduciario34.Questo  processo  decisionale  congiunto  è  diventato  lo  standard  di

pratca  nell'erogazione  di  servizi  sanitari.  La  flosofa  di  fondo  è  quella  di  rimuovere  la

tradizione  della  pratca  medica  paternalistca  che  presuppone  che  il  medico  conosca  le

migliori decisioni da prendere per il  bene della persona e creare un modello in cui i pazient

siano partner responsa bili nelle decisioni relatve alla loro cura 35.

Il  conceto di  pianifcazione condivisa delle  cure presuppone quindi  la  condivisione delle

competenze e conoscenze tra sanitari e paziente stessoe questo processo valorizza l’incontro

e l’integrazione di diverse competenze: quelle “scientfche” che medici, infermieri e l’intero

team assistenziale  possono  metere  a  disposizione  delle  persone  e  quelle  “personali  ed

individuali”  dei  pazient stessi  che  rispecchiano  la  loro  storia  di  vita,  i  loro  desideri,

preferenze, o bietvi36,37.

34 Makoul, G., & Clayman, M. L. (2006). An integrative model of shared

decision making in medical encounters. Patient education and counseling, 60(3), 301-312.

35 Oliver, D. P., Washington, K., Demiris, G., Wallace, A., Propst, M. R., Uraizee,
A. M., & Ellington, L. (2018). Shared decision maaing in home hospice nursing visits: A qualitatve study. Journal
of pain and symptom management, 55(3), 922-929.

36  Wu, H. L., & Volaer, D. L. (2012). Humanistc Nursing Theory: applicaton to
hospice and palliatve care.  ournal of advanced Nursing, 68(2), 471-479.
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Nella pianifcazione condivisa delle cure, l’incontro di queste competenze fa sì che insieme ci

si assuma la responsa bilità per portare avant il processo assistenziale equili brando in modo

equo la necessità di condividere le decisioni, l'impostazione degli o bietvi e la valutazione

costante e progressiva dei risultat raggiunt quotdianamente con la persona e la famiglia. 

Questa modalità condivisa di pianifcazione delle cure rispecchia e richiama la flosofa e i

valori  su  cui  le  cure  palliatve  si   basanoe  pazient e  famigliari  sono  parte  integrante

dell’équipe  interdisciplinare  di  cura  ed  hanno  il  dirito  di  partecipare  alle  decisioni

riguardant la loro assistenza38. 

Nell’approccio  assistenziale  che  le  cure  palliatve  propongono  è  sempre  promossa  una

pianifcazione condivisa della cura sia all’interno dell’equipe sanitaria interprofessionale sia

con la persona (se in grado partecipare) che con la sua famiglia.

Nel conceto di processo decisionale condiviso sono present diversi element essenziali 39. E’

necessario  identfcare  un  pro blema  e  discutere  delle  opzioni  disponi bili.  E’  importante

rifetere insieme ai pazient e/o familiari dei rischi e dei  benefci, nonché su come le opzioni

disponi bili incontrano i valori e le preferenze dei pazient.

È altretanto importante  valutare  le capacità del  paziente  e del  famigliare nel  seguire le

singole opzioni prima di raccomandarne una in partcolare. 

Prima che venga presa una decisione è necessario valutare che tute le persone che hanno

preso parte al processo a b biano compreso il pro blema e le alternatve disponi bili. 

Infne dovre b be essere sviluppato un piano di follow-up per valutare la decisione presa o per

prenderne in considerazione una diversa.

37  www.giannigrassi.it (consultazione 30 giugno 2019)

38  htps://www.who.int/cancer/palliatve/defniton/en (consultazione  30
giugno 2019)

39 Makoul, G., & Clayman, M. L. (2006). An integrative model of shared

decision making in medical encounters. Patient education and counseling, 60(3), 301-312.

https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en
http://www.giannigrassi.it/
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Questo processo decisionale necessita di tempo, tempo prezioso per la comunicazione, la

cura  e  per  una sua  buona pianifcazione.  Questo  tempo è  uno spazio  che  gli  infermieri

devono poter ritrovare nel percorso del “prendersi cura”.

Quotdianamente ogni singolo ateggiamento, gesto o atvità che si compie “con, per e sul”

paziente  permete  agli  infermieri  di  entrare  in  connessione  con  gli  aspet più  intmi  e

personali che riguardano la storia, non solo clinica, di ogni singola persona. 

La  relazione  di  cura  e  spesso  di  fducia  che  “nell’assistere”  gli  infermieri  instaurano,  è

un’opportunità che diventa un importante mezzo e strumento per identfcare quali sono le

preoccupazioni dei pazient e quali gli o bietvi che vorre b be raggiungere. 

Queste  informazioni  contri buiscono al  processo  di  identfcazione  di  valori  e  preferenze,

necessario per  poter informare e guidare tuta l’équipe nel  processo decisionale e  nelle

scelte  (sia  terapeutco  che  assistenziale)  afnché  possano  essere  il  più  appropriate  e

condivise possi bili. 
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Conclusioni

“Nessun trattamento può sosttuirsi alla cura. Si può iiiere senza trattament,

ma non si può iiiere senza cura” 40. 

Non è possi bile rifutare o interrompere l’assistenza sopratuto in tute quelle

condizioni di perdita di autonomia e di necessità di un supporto compensatvo/

sosttutvo da parte dell’infermiere. 

Anche  quando  il  paziente  potrà  decidere  di  interrompere  o  sospendere

qualsiasi tratamento gli infermieri contnueranno ad esserci e a prendersi cura

di lui.

40 Colliere M. F., Aiutare a vivere, Sorbona, 1992
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Riferiment normatvi e deontologici

Carta Costtuzionale

Carta dei dirit fondamentali dell'Unione europea 

Codice Deontologico degli Infermieri, 2019

Codice Deontologico dei Medici, 2014

Convenzione sui dirit del fanciullo

Convenzione sui dirit dell'uomo e sulla  biomedicina

Corte Costtuzionale pronuncia n. 438 del 2008

Legge 19 fe b braio 2004, n. 40 - Norme in materia di procreazione medicalmente assistta.

Legge 21 oto bre 2005, n. 219 - Nuova disciplina delle atvità trasfusionali e della produzione nazionale

degli emoderivat.

Legge 219/2017 - Norme in materia di consenso informato e di disposizioni antcipate di tratamento.

Legge 23 dicem bre 1978, n. 833 - Isttuzione del servizio sanitario nazionale.

Legge 38/2010 - Disposizioni per garantre l'accesso alle cure palliatve e alla terapia del dolore.

Decreto del presidente del consiglio dei ministri 12 gennaio 2017  Defnizione e aggiornamento dei livelli

essenziali di assistenza, di cui all'artcolo 1, comma 7, del decreto legislatvo 30 dicem bre 1992, n. 502.

(17A02015)  (G.U. Serie Generale , n. 65 del 18 marzo 2017)



28

Riferiment bibliografci

Rodotà G,  La vita e le regole, Tra dirito e non dirito, Feltrinelli Milano ed 2007, Pag 18

Henderson, V. (1955). Text booa of the principles and practce of nursing. New Yora: Macmillan

Wu, H. L., & Volaer, D. L. (2012). Humanistc Nursing Theory: applicaton to hospice and palliatve care.
 ournal of advanced Nursing, 68(2), 471-479.

Eriasson, M., & Andershed, B. (2008). Care dependence: A struggle toward moments of respite. Clinical
Nursing Research, 17(3), 220-236.

Bu, X., &  ezewsai,  M. A. (2007). Developing a mid-range theory of patent advocacy through concept
analysis.  ournal of Advanced Nursing, 57(1), 101-110. 

Carr, E. C., Meredith, P., Chum bley, G., Killen, R., Prytherch, D. R., & Smith, G. B. (2014). Pain: A quality of
care issue during patents' admission to hospital. Journal of adianced nursing, 70(6), 1391-1403. 

Mehta, A., & Chan, L.  S.  (2008).  Understanding of the concept of" total  pain": a prerequisite for pain
control. Journal of Hospice & Palliatie Nursing, 10(1), 26-32.  

htps://www.un.org/en/universal-declaraton-human-rights/index.html Retrieied June, 28, 2019. 

 aco bs, B. B. (2001). Respect for human dignity: a central phenomenon to philosophically unite nursing
theory and practce through consilience of anowledge. Adiances in Nursing Science, 24(1), 17-35.   

Walsh,  K.,  & Kowanao, I.  (2002).  Nurses’ and patents’  perceptons of dignity.  Internatonal  journal of
nursing practce, 8(3), 143-151.     

Baillie, L., & Gallagher, A. (2010). Evaluaton of the Royal College of Nursing’s ‘Dignity: at the heart of
everything we do’campaign: exploring challenges and ena blers. Journal of Research in Nursing, 15(1), 15-
28.                

Bida badi, F. S., Yazdannia, A., & Zargham-Boroujeni, A. (2017). Patent’s dignity in intensive care unit: A
critcal ethnography. Nursing ethics, doi: 10.1177/0969733017720826      

Bida badi, F. S., Yazdannia, A., & Zargham-Boroujeni, A. (2017). Patent’s dignity in intensive care unit: A
critcal ethnography. Nursing ethics, doi: 10.1177/0969733017720826     

RNAO,  Establishing  Nursing  Best  Practce  Guideline  Shaping  the  future  of  Nursing  therapeutc
relationships,  2002;  Revised  2006  Supplement  Enclosed.
https://rnao.ca/sites/rnao-ca/files/Establishing_Therapeutic_Relationships.pdf

Sudore,  R.  L.,  &  Fried,  T.  R.  (2010).  Redefining  the  “planning”  in  advance  care  planning:
preparing for end-of-life decision making. Annals of internal medicine, 153(4), 256-261.     

Rietjens, J. A., Sudore, R. L., Connolly, M., van Delden, J. J., Drickamer, M. A., Droger, M., ... &
Orsi,  L.  (2017).  Definition  and  recommendations  for  advance  care  planning:  an  international
consensus supported by the European Association for  Palliative Care.  The Lancet  Oncology,
18(9), e543-e551.         

https://rnao.ca/sites/rnao-ca/files/Establishing_Therapeutic_Relationships.pdf
https://www.un.org/en/universal-declaration-human-rights/index.html


Lum, H. D., & Sudore, R. L. (2016). Advance care planning and goals of care communication
in older adults with cardiovascular disease and multi-morbidity. Clinics in geriatric medicine,
32(2), 247-260.      

Fried, T. R., & Bradley, E. H. (2003). What matters to seriously ill older persons making end-
of-life treatment decisions?: A qualitative study. Journal of Palliative Medicine, 6(2), 237-244.

Sudore, R. L., & Fried, T. R. (2010). Redefining the “planning” in advance care planning:
preparing for end-of-life decision making. Annals of internal medicine, 153(4), 256-261.     

Makoul,  G., & Clayman, M. L. (2006). An integrative model of shared decision making in
medical encounters. Patient education and counseling, 60(3), 301-312.      

Federazione  Cure  Palliative  ONLUS  (2018)  .  La  leggge  219/17,  il  puto  di  vista  di...prime
riflessioni. 6         

Oliver,  D. P.,  Washington,  K.,  Demiris,  G., Wallace,  A.,  Propst,  M. R.,  Uraizee, A. M.,  &
Ellington, L. (2018). Shared decision making in home hospice nursing visits: A qualitative
study. Journal of pain and symptom management, 55(3), 922-929.        

Wu, H. L., & Volker, D. L. (2012).  Humanistic Nursing Theory: application to hospice and
palliative care. Journal of advanced Nursing, 68(2), 471-479.   

 www.giannigrassi.it (consultazione 30 giugno 2019)

Makoul,  G., & Clayman, M. L. (2006). An integrative model of shared decision making in
medical encounters. Patient education and counseling, 60(3), 301-312.  

Colliere M. F., Aiutare a vivere, Sorbona, 1992

http://www.giannigrassi.it/

	La premessa giuridica
	La premessa professionale
	Gli infermieri e l’informazione (art. 1 L 219/17)

